: UNIVERSIDAD
: DE ANTIOQUIA

Las preferencias de pacientes con cancer entre el olvido y la sujecion a la felicidad como
norma

“Hijo, ;por qué dejaste que me pusieran este aparato?”

Luis Felipe Higuita Gutiérrez

Tesis doctoral presentada para optar al titulo de Doctor en Ciencias Sociales

Director
Walter Alfredo Salas Zapata, Doctor (PhD) en Sostenibilidad

Codirector
Diego Alejandro Estrada Mesa, Magister (MSc) en filosofia

Universidad de Antioquia
Facultad de Ciencias Sociales y Humanas
Doctorado en Ciencias Sociales
Medellin, Antioquia, Colombia

2023



Cita (Higuita Gutiérrez, 2023)

Higuita Gutiérrez, L.F. (2023). Las preferencias de pacientes con cancer entre el

Referencia ) O o ) o
olvido y la sujecion a la felicidad como norma [Tesis doctoral]. Universidad
Estilo APA 7 (2020) de Antioquia, Medellin, Colombia.
OIS (O8O
TR

Doctorado en Ciencias Sociales, Cohorte V.

Grupo de Investigacion Salud y Sostenibilidad.

Grupo de Investigacion Infettare de la Universidad Cooperativa de Colombia

51 UNIVERSIDAD
S50 DE ANTIOQUIA Sistema

de Bibliotecas

Vicerrectoria de Dorencia

CRAI Maria Teresa Uribe (Facultad de Ciencias Sociales y Humanas)
Repositorio Institucional: http://bibliotecadigital.udea.edu.co

Universidad de Antioquia - www.udea.edu.co

El contenido de esta obra corresponde al derecho de expresion de los autores y no compromete el pensamiento
institucional de la Universidad de Antioquia ni desata su responsabilidad frente a terceros. Los autores asumen la
responsabilidad por los derechos de autor y conexos.


https://co.creativecommons.net/tipos-de-licencias/
https://co.creativecommons.net/tipos-de-licencias/

LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 3

La busqueda de la ciencia y de la excelencia cientifica

es inseparable de los humanos que la animan

Panel on the State of the Profession and societal impacts
SPIEastro (2022)

Mientras los nifios crecen, td, con todos los muertos,
pOCOo a poco te acabas.

Yo te he ido mirando a través de las noches

por encima del marmol, en tu pequefia casa

Un dia ya sin 0jos, sin nariz, sin orejas

otro dia sin garganta,

la piel sobre tu frente agrietandose, hundiéndose
tronchando obscuramente el trigal de tus canas.
Toda td sumergida en humedad y gases
haciendo tus desechos, tu desorden, tu alma
cada vez mas igual tu carne que tu traje,

mas madera tus huesos y mas huesos las tablas.
Tierra mojada donde habia tu boca,

aire podrido, luz aniquilada,

el silencio tendido a todo tu tamafio

germinando burbujas bajo las hojas de agua.

Jaime Sabines
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Dedicatoria

Esta tesis es un obsequio, una muestra de agradecimiento para mi mama4, quien muri6 de cancer.
Aunque suefio que vive, le escribo a un fantasma. Lei y escribi grandes cantidades de texto que

no serén leidos. Cumplo, de esta manera, un criterio para ser doctor.

Gracias mama.

\v |
»
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Resumen

Esta tesis esta estructurada en seis capitulos que desarrollan seis problemas de investigacion
construidos a partir de la experiencia con el diagnostico, tratamiento e interaccion con los servicios
de salud, a proposito de un cancer de colon que causé la muerte de mi mama. En cada capitulo
utilizo los métodos que exigia el problema de investigacion, de manera que el lector se encontrara
con elementos propios de la teoria fundamentada, pero también de los estudios psicométricos y las
ecuaciones estructurales.

En el primer capitulo abordo las preferencias de los pacientes con cancer, capitulo motivado por el
hecho que consenti que le hicieran una colostomia sin tener en cuenta sus preferencias. En el
segundo y tercer capitulo de esta tesis desarrollo las representaciones sociales y las categorias
atributivas a la etiologia y el tratamiento del cancer en pacientes y poblacién general. Estos
capitulos fueron suscitados por un pacto de silencio tacito que hice con los médicos para ocultar el
mayor tiempo que pude el diagnostico. Las representaciones que tenia del cancer me impidieron
hablar abiertamente con ella de su enfermedad. En el cuarto y quinto capitulo estudié la ideologia
del pensamiento positivo en la etiologia y el tratamiento del cancer. Esta fue una categoria
emergente en el estudio de las representaciones. La irrupcion de la ideologia del pensamiento
positivo en las concepciones etioldgicas y terapéuticas del cancer tiene importantes consecuencias
para los pacientes y contribuye a justificar la desatencion de los determinantes sociales del cancer
en la medida que despolitiza las causas socioestructurales de la enfermedad y apoya el statu quo
del sistema econémico dominante que ha conducido a la mala salud. Por la importancia de este
tema lo estudié en tres niveles: pacientes, poblacion general y médicos. En el dltimo capitulo
estudié las vivencias de inequidades en la atencion de la salud de los pacientes con cancer. Las
dificultades para acceder a las consultas con especialistas y el hecho que la EPS le asigné una cita
un mes después de su muerte, me hicieron pensar en los asuntos estructurales que determinan las
diferencias en la atencion oncoldgica, las dificultades a las que se enfrentan los pacientes en el

sistema de salud colombiano y motivaron este Gltimo acapite.

Palabras clave: cancer, preferencias de los pacientes, ideologia del pensamiento positivo,

inequidades en salud.
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Abstract

This thesis is structured into six chapters that address six research problems constructed based on
the experience with the diagnosis, treatment, and interaction with healthcare services related to my
mother's colon cancer, which eventually led to her passing. Each chapter employs the methods
required by the respective research problem, incorporating elements from grounded theory,
psychometric studies, and structural equations.

In the first chapter, | delve into cancer patients' preferences, motivated by the fact that | consented
to a colostomy without considering my mother's preferences. The second and third chapters focus
on the social representations and attributive categories regarding the etiology and treatment of
cancer in patients and the general population. These chapters emerged from a tacit pact of silence
with the doctors to conceal the diagnosis for as long as possible. My preconceived representations
of cancer hindered open communication with my mother about her illness.

The fourth and fifth chapters explore the ideology of positive thinking in the etiology and treatment
of cancer, which emerged as a significant category in the study of representations. The infiltration
of this ideology into etiological and therapeutic conceptions of cancer has profound implications
for patients and contributes to neglecting the social determinants of cancer by depoliticizing the
sociostructural causes of the disease, thus supporting the status quo of the dominant economic
system that has led to poor health. Given its importance, | examined this topic at three levels:
patients, the general population, and medical professionals.

In the final chapter, | studied the experiences of inequities in healthcare access for cancer patients.
Difficulties in obtaining appointments with specialists and the fact that the health insurance
provider scheduled an appointment for my mother a month after her passing led me to reflect on
the structural issues influencing disparities in oncological care and the challenges faced by patients
within the Colombian healthcare system, this aspect motivating this last section of the thesis.

Keywords: cancer, patient preferences, ideology of positive thinking, health inequities
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Introduccion

Los hechos y los valores se han concebido como dos dominios autébnomos, independientes
para el lenguaje académico, cientifico o disciplinar de la modernidad. El trabajo de la ciencia es
decirnos los hechos, mientras que los valores son cuestiones de la ética, de la moral. Esta idea tiene
sus raices en Hume (1888), quien argumentaba que los enunciados sobre hechos nunca derivan,
siguiendo las reglas de la légica, en conclusiones sobre valores y, si lo hacen, es porgue tienen una
premisa moral disfrazada. Para Hume, los hechos pueden ser catalogados como verdaderos o falsos,
mientras que los juicios de valor no. Sacar conclusiones de los hechos es el fin de la racionalidad
y una caracteristica identitaria de la ciencia, por tanto, los valores no tienen cabida en la ciencia.
Esta division que Hume establece entre hechos y valores ha permeado toda la historia intelectual
de occidente (Kincaid et al., 2007).

Se recurre a la ciencia para hablar de conocimiento objetivo, universal, racional, neutral,
libre de prejuicios, de corrupcién y de intereses personales. No obstante, importantes filésofos de
la ciencia como Rudolf Carnap no negaron la importancia de las convenciones en esta institucion,
algunos integrantes del Circulo de Viena también reconocieron el papel de las convenciones y la
cultura en la ciencia (Bouveresse 2001). Pero fue en 1977 cuando Kuhn (1977) publica su articulo
Obijectivity, Value Judgment, and Theory Choice que se empez6 a realizar una prolifica produccion
de estudios desde la filosofia, la historia y la sociologia que mostraron la influencia de valores en
la ciencia, incluso en las ciencias mas duras. A partir de ese momento, se establece una distincion
entre valores epistémicos y valores no epistémicos (Kincaid et al., 2007). Los primeros hacen
alusién a los criterios utilizados por los cientificos al momento de juzgar los resultados de las
investigaciones e incluyen aspectos como la adecuacion empirica, coherencia interna y externa,
simplicidad, precision, capacidad explicativa. Los segundos hacen referencia a intereses politicos,
morales, economicos y personales (Cupani 2021).

En la actualidad, la discusion sobre los valores en la ciencia ha cambiado. Existe un
consenso mas o menos generalizado sobre la omnipresencia de valores (epistémicos y no
epistémicos) en la ciencia; sin embargo, se encuentran profundos desacuerdos sobre los tipos de
valores involucrados, en qué parte del proceso cientifico intervienen y qué efecto tiene su influencia

en la produccidn cientifica (Giroux 2014; Kincaid et al., 2007).
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Teniendo en cuenta lo anterior, voy a prescindir, en esta primera parte de la tesis, del estilo
impersonal que aparece usualmente en los textos formales de investigacion y que se caracteriza por
evitar cualquier alusion a los actores sociales, su historia de vida, sus intereses y que marca
distancias entre el cientifico y su trabajo para mantener las apariencias de la objetividad y
neutralidad (Bourdieu 2001). Intentaré narrar cada paso que di en la construccion de esta tesis
saltindome las normas del protocolo de la ciencia libre de valores con dos propdsitos: el primero
es mostrarle al lector desde donde hablo para que pueda identificar sesgos, intereses que yo no
identifiqué, tenga en cuenta las experiencias que median las interpretaciones que hice y juzgue la
seleccion de los autores con los cuales contrasté mis hallazgos. El segundo, es poner de manifiesto
que existe un paralelo entre las técnicas literarias de persuasion gque se utilizan en las publicaciones
cientificas para argumentar la seleccion de un problema de estudio vy, los intereses personales que
median el oficio del cientifico, los cuales trascienden la formalidad de la seccidon “conflicto de
intereses” de dichas publicaciones.

Inicié el doctorado en julio de 2017, casi simultaneamente mi mama fue diagnosticada con
un cancer de colon. Entr6 a cirugia desconociendo su diagnéstico y con la esperanza de resolver
un problema de estrefiimiento menor, un dolor similar a una gastritis. Con informacion escasa sobre
riesgos y beneficios. Aproximadamente a los 30 minutos de haber ingresado al quiréfano escuché
gue anunciaron por un parlante:

- ¢El acompanante de la sefiora Morelia Gutiérrez Benitez?

- Si sefiora, soy yo.

- Los cirujanos quieren hablar con usted, pase.

Pasé a una sala y me encontré a dos sefiores que jamas habia visto. No fue una cirugia de
urgencia (mi mama duré varios dias hospitalizada antes de la intervencion), nunca la examinaron
en la hospitalizacién en momentos en los que yo no estuve presente (siempre la acompafié), la
razon era que ellos tampoco nos habian visto a nosotros.

- Buenas tardes, ¢usted es el acompariante de dofia Morelia?

- Si sefior, soy yo

- ¢ Esté solo? Llame por favor a su papa, a sus hermanos

- Mi papa murid, no tengo hermanos. ¢Por qué, qué paso?
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- Intentamos extraerle el tumor a su mama, pero estd completamente invadida, tiene
metastasis en higado, pancreas, peritoneo. La masa es muy grande y esta adherida a 6rganos vitales,
si la extraemos ella se desangra. Vamos a hacerle una colostomia.

No entendi nada. No tenia idea que era una colostomia, qué implicaciones tenia, ni qué
hubiera decidido mi mam&. Adn asi, consenti que le hicieran el procedimiento. En medio de la
confusion, solo pregunté:

- ¢ Se va a morir? ; Cuanto tiempo le queda de vida?

- Es dificil establecerlo, pero yo diria que no méas de dos meses. Lo siento.

Me quebré, lloré unos 15 minutos continuos. Después pensé en ella (si, después). No me
puede ver llorando, tengo que ser fuerte. No le voy a decir el diagndstico todavia, se derrumbaria.
Pasé un rato y veo que la traen en una camilla. Recuerdo que me acerqué, la besé en la frente y le
pregunté:

- Mama, ¢como te fue?

No me respondié la pregunta y en cambio me dijo:

- Hijo, ¢por qué dejaste que me pusieran este aparato?

- Porque lo necesitabas mama

- ¢{Qué dijeron los médicos?

- Que siempre estas enfermita mama, pero que te van a hacer un tratamiento.

Debido a que el tumor estaba obstruyendo una parte de su colon, los médicos hicieron una
intervencion quirurgica en la que desconectaron esa porcion del intestino, hicieron una incision en
su pared abdominal a través de la que sacaron la parte funcional que le quedaba del colon y
adhirieron una bolsa de colostomia. Ese era “el aparato”, un dispositivo que se adhiere a esa
incision en el abdomen con la funcion de recolectar las heces fecales. Esa bolsa recolectora de
heces se convertiria en una extension del cuerpo de mi mama por lo que le quedaba de vida.

Mi decision sobre la colostomia determind en gran parte la manera en la que vivio sus
ultimos dias. No tuve en cuenta sus preferencias en el tratamiento de su enfermedad. Una de sus
primeras reacciones a la colostomia fue el asco. Se tapaba la nariz, tenia nauseas, hacia arcadas,
vomitaba. Dice Nussbaum (2004) que el asco es una expresion de rechazo a las cosas que nos
recuerdan nuestra condicion animal y mortal; sin embargo, nunca tuve el valor de hablar con ella

sobre la inminencia de su muerte, sobre su cancer.
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Esta tesis estd atravesada por esta experiencia de vida, esta cargada de valores. Soy
consciente de que para un grupo de investigadores aun persiste la creencia en el ideal de la ciencia
libre de valores, de la ciencia neutral, defienden la idea que si se acepta la influencia de valores (no
espistémicos) en la ciencia se pone en riesgo la objetividad, la institucién cientifica misma, se cae
en los riesgos que suscita el relativismo, en el anarquismo metodoldgico, en resultados sesgados,
en la mala ciencia segun las formas hegemonicas de hacer investigacion. Asumo ese riesgo en esta
tesis, no encubriré mi experiencia para mantener las apariencias de la objetividad. Le mostraré al
lector la experiencia que pudo haber determinado cada decisidén que tomé, cada paso que di en la
construccion y el desarrollo de esta investigacion. Con propdsitos explicativos, separaré los
componentes de la tesis en la seleccion de los problemas de investigacion, los métodos, las
perspectivas tedricas y sobre el oficio del investigador. Consideraré primero los problemas de

investigacion.

Sobre los problemas de investigacion

Varios autores han mostrado que las agencias gubernamentales de financiacion, los
rankings, los comités editoriales, los comités de expertos, los revisores, los evaluadores y otros
actores determinan las prioridades en investigacion y tienen una fuerte influencia en lo que se
investiga en un pais, independientemente de que eso se corresponde con los problemas mas
acuciantes de la sociedad. Dificilmente alguien puede estar en contra de la presencia de valores no
epistémicos, particularmente econémicos, en la decision de los cientificos sobre el area a estudiar.

La razén por la que yo decidi realizar mi estudio en pacientes con cancer fue la experiencia
de vida que narré en las lineas previas. En los articulos, el lector encontrara que recurro a técnicas
de persuasién y enuncio argumentos que los hay, de sobra, para justificar la eleccion de los
participantes en esta investigacion. Para empezar, podemos acudir a la magnitud de este problema.
El cancer es una enfermedad que ocasiona un gran impacto en términos sanitarios, econémicos y
sociales. Durante el afio 2020 se diagnosticaron 19,3 millones de personas con cancer y casi 10
millones murieron por la enfermedad. Se espera que la carga mundial de cancer sea de 28,4
millones de casos en el afio 2040, un aumento del 47 % con respecto a 2020 (Sung et al., 2021).
En términos econdmicos, se calcula que en Estados Unidos los costos del cancer representan el

1,8% del producto interno bruto (PIB), mientras que en la Unién Europea el 1,1% del PIB
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(American Cancer Society 2021). En términos sociales, el cancer genera alteracion de las
dindmicas familiares, transformacion de roles, cambios de la cotidianidad; pérdida del empleo y
disfuncionalidad en las relaciones sociales (National Cancer Institute 2018). En Colombia la
incidencia estimada de cancer es de 182 por cada 100.000 habitantes y la mortalidad es de 84 por
100.000 habitantes. Los canceres de estomago, pulmén, seno y prostata se encuentran entre las
primeras causas de muerte en el pais (Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas
[DANE] 2021). Especificamente en Medellin, la segunda ciudad en importancia de Colombia, la
tasa de mortalidad por cancer es superior al promedio nacional (149,6 por cada 100.000 habitantes)
y las cifras han mantenido una tendencia creciente desde el afio 2008 (Medellin cémo vamos 2020).

Capitulo 1: Las preferencias de los pacientes con cancer

El cancer es un tema amplio, era necesario delimitarlo més, de manera que la siguiente
pregunta fue: ;Qué estudiar en pacientes con cancer? La respuesta la encontraria en el hecho de no
tomar en cuenta las preferencias de mi mama en su tratamiento, porque es una idea que me maltrata,
me pesa enormemente, me remuerde. Esta fue la razén por la cual decidi estudiar las preferencias
de los pacientes con cancer. No hay otra. Sin embargo, en la formalidad del &mbito académico los
intereses del investigador deben corresponderse con una necesidad de conocimiento, con un
problema de investigacion en el que se muestre la importancia de abordar determinado tdpico
(magnitud, gravedad, personas afectadas, etc), la insercién en una comunidad académica méas
amplia interesada en el mismo tema (estudios previos, contraste con otros autores) y la necesidad
de generar conocimiento nuevo para no repetir investigaciones en campos en los que hay suficiente
evidencia. En este sentido, la literatura académica indica que tener en cuenta las preferencias de
los pacientes en las decisiones relacionadas con la atencién, diagndéstico, tratamiento y prondstico
de sus enfermedades constituye un principio ético fundamental en la practica clinica actual (Street,
Elwyn & Epstein 2012). Las preferencias de los pacientes hacen parte del principio ético de la
autonomia (Beauchamp & Childress 2009); constituyen uno de los pilares de la medicina basada
en la evidencia (Guyatt et al., 2000; Mykhalovskiy & Weir 2004), y son contempladas como eje
de la praxis en salud por importantes instituciones gubernamentales como el Centers for Disease
Control and Prevention (Food and Drug Administration [FDA], 2016). Ademas, las preferencias

de los pacientes se incluyen en el desarrollo de medicamentos y dispositivos médicos; la evaluacién
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de tecnologias en salud, el desarrollo de guias de practica clinica y constituyen un determinante de
la calidad de los sistemas de prestacion de servicios de salud (Berwick & Fox 2016); incluso han
dado lugar a mediciones de gran importancia para la gestion (administracion) en salud como los
estudios de costo-utilidad, costo-beneficio o los “Patient-Reports Outcome” (Basch et al., 2018).

A pesar de la importancia de este topico, no existe una definicion univoca ni universalmente
aceptada del concepto de preferencias; sin embargo, una parte de los interesados en el campo
convergen en que esta nocion hace referencia a las declaraciones que las personas hacen con
respecto a la conveniencia de una variedad de experiencias, opciones de tratamiento o estados de
salud (Street et al., 2012; Pietersem & Stiggelbout 2016; Brennan & Strombom 1998). Debido a la
complejidad de este tema, se ha sugerido que la incorporacion de las preferencias de los pacientes
en la toma de decisiones se circunscribe a una declaracion de buenas intenciones, un recurso
retdrico o un tema de interés en las publicaciones biomédicas (Gandjour 2019). Asi que existe una
brecha en el cuerpo tedrico de las preferencias y su adherencia en la practica clinica. En este marco,
el articulo Preferences in a Group of Patients with Cancer: A Grounded Theory 2021;15:2313-
2326. doi: 10.2147/PPA.S328971. (Capitulo 1), constituye uno de mis primeros desarrollos de la
tesis. Se trata del primer estudio en Colombia que aborda las preferencias de pacientes con cancer
desde sus narrativas, lo que permite orientar las respuestas de las instituciones sobre la base del
conocimiento que se estructura socialmente en la voz de las personas afectadas (Pope & Mays
2020).

Capitulo 2: las representaciones sociales del cancer en los pacientes

Volviendo a mi biografia y a los Gltimos dias con mi mama (como relato que sustenta los
desarrollos de esta tesis), recuerdo que después de la cirugia vino el alta y un periodo de ingresos
y egresos del hospital mas o menos frecuente. EI manejo del dolor fue dificil, yo era muy inexperto
en cambiarle la bolsa de colostomia, tenia una fuga, desarrollé una trombosis venosa profunda por
lo que tuvo que recibir anticoagulantes inyectados diariamente. En fin, fue una entrada y salida de
urgencias constante. Como mencioné antes, oculté el diagndstico el mayor tiempo que pude y en
esta etapa me obsesioné en eso. Uno de mis mayores temores en cada ingreso a urgencias era que
el médico le fuera a revelar el diagndstico, pensaba que al conocerlo se incrementaria su

sufrimiento. Entonces, la estrategia a la que recurri fue escribir en la historia clinica, con un
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resaltador y en letras grandes, “tiene cancer y ain no sabe el diagnostico, por favor no se lo diga”.
Cuando entrabamos a urgencias y preguntaban el motivo de consulta, o primero que hacia era
entregar la historia clinica. En general los médicos lo leian, me miraban y asentian. Hicimos un
pacto de silencio tacito. Esto permitié que mi mama no supiera el diagnéstico durante mucho
tiempo, con la ayuda de los médicos lo oculté y eso también me maltrata, me pesa, me remuerde.

Esta experiencia coincide, casi milimétricamente, con lo descrito por Susan Sontag en su
famoso libro “la enfermedad y sus metaforas el SIDA y sus metaforas” (Sontag 2003). Para el
momento en el que lo escribid, los médicos de Francia e Italia solo revelaban el diagnostico de
cancer a la familia, no al paciente. En la misma linea, cuenta que un oncélogo le confes6 que menos
del 10% de sus pacientes sabia que tenia cancer. La razén, sostiene nuestra autora, es que la
enfermedad se ha mitificado, se han construido diferentes representaciones en torno a ella, la
solucion entonces es desmitificarla. Siguiendo este argumento, surge el interés por las
representaciones sociales del cdncer. Como mencioné antes, ese interés personal es el origen del
tema de investigacion, pero para transformarlo en un problema es necesario contrastarlo con los
autores que trabajan en este campo del conocimiento, argumentar la importancia de estudiarlo y
demostrar que hay un vacio en el conocimiento que es necesario llenar.

En la literatura sobre el tema encuentro que la letalidad del cancer, la complejidad en los
tratamientos y el miedo a la muerte han contribuido a que esta enfermedad sea socialmente temida
y se presenten diferentes teorias explicativas sobre su origen, desde la prehistoria hasta la
actualidad (Hajdu 2016). En la antigtedad el cancer se explico por la intervencién de espiritus
malignos, fuerzas sobrenaturales y movimientos planetarios. En Grecia y Roma la etiologia fue
vinculada al pecado y la ira de los dioses. Hipdcrates planted que la causa se encontraba en el
exceso o0 la deficiencia de sangre, moco y bilis. Galeno la atribuyé a la acumulacién de bilis negra
(Hajdu 2016). En la Edad Media su origen fue imputado a la acumulacién de sustancias nocivas en
la sangre. A fines del siglo XVIII se dio origen a la diatesis cancerosa que sostenia que el trauma,
la irritacién y la inflamacidn, sumadas a la predisposicidn de ciertas personas, ocasionaban la
enfermedad (Pearson 1793). Posterior a esta teoria se afiadio la predisposicion hereditaria. En el
siglo XI1X, Herbert Snow relaciono la enfermedad con alteraciones mentales, emocionales y
sufrimiento intenso (Snow 1793). Actualmente, el centro internacional de investigaciones sobre el
cancer ha descrito cerca de 500 agentes con potencial para causar la enfermedad (International

agency for research on cancer 2022), considerados causas necesarias, pero no suficientes, dado que
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el cancer corresponde a la confluencia de contaminantes ambientales, dieta, obesidad, inactividad
fisica, tabaquismo, alcoholismo, factores hormonales, agentes microbianos, herencia, ocupacion,
entre otros (Arruebo et al., 2011). La pluralidad de las teorias explicativas del cancer coincide con
la heterogeneidad de sus tratamientos, entre los cuales se han descrito terapias espirituales, misticas
o religiosas; cirugias, quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia, terapia génica, psicoterapia,
plantas medicinales, acupuntura, mindfulness, entre otras (Lee et al., 2019).

Las consecuencias de esta enfermedad, la diversidad de teorias explicativas y tratamientos,
sumados a otras condiciones socioecondémicas y culturales, impactan de manera directa en las
representaciones sociales (RS) que los pacientes se hacen del cancer. Las RS hacen referencia a los
conocimientos socialmente elaborados que se constituyen desde las experiencias, informaciones y
modelos de pensamiento recibidos y transmitidos por la educacién, la tradicion y la comunicacion
social (Araya 2002; Canelon et al., 2003). Las RS sobre una enfermedad se nutren de la informacion
que los pacientes reciben de contactos sociales, conocimientos culturales previos, la relacion con
los médicos y la institucion médica, ademas de su propia experiencia con la enfermedad. El interés
en las RS se debe a que ellas se relacionan con el discurso y las practicas de los pacientes; de
manera que estan vinculadas con la busqueda de ayuda ante los primeros sintomas, el diagndstico
temprano, la seleccién de un tipo de tratamiento y la adherencia terapéutica (Caneldn et al., 2003;
Wakiuchi et al., 2020).

En la literatura también encuentro diferentes investigaciones que se han interesado en las
RS del cancer (Ca) (Wakiuchi et al., 2020; Hébert et al., 2016; Formigosa et al., 2018).
Especificamente en Colombia, identifiqué un estudio en Bogota en el afio 2014 (Palacios & Zani
2014), en Medellin se encuentra una publicacion del afio 2009 sobre las RS del cancer de seno
(Giraldo-Mora 2009) y en poblacion indigena Wuayu se hizo una tesis de doctorado, en el afio
2016, sobre las RS del cancer de cuello uterino (Cortés 2016). Estos estudios en el pais han
develado que las RS del cancer y de la quimioterapia contindan siendo negativas y se vinculan a
palabras como muerte, terror, sufrimiento y dolor; lo que explica que ante el diagnéstico se
mantengan respuestas de ansiedad y sufrimiento. La necesidad del conocimiento se encuentra en
el hecho que en los ultimos afios se han realizado progresos sustanciales en el tratamiento de la
enfermedad como la realizacion de cirugias con mayor precision y minimamente invasivas,
mejores quimioterapias, radioterapias mas precisas, caracterizacion molecular que permiten

terapias dirigidas e inmunoterapias que, en conjunto, han incrementado la supervivencia a 5 afios
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hasta proporciones mayores del 90% para algunos tipos de cancer (Advancing cancer therapy
2021). Estudios recientes en este sentido indican que estos acontecimientos estan produciendo
nuevas RS del cancer (Pocinho et al., 2021), lo que dio origen al articulo Representaciones sociales
del cancer, su etiologia y tratamiento, en pacientes de Medellin, Colombia: un estudio cualitativo
(Capitulo 2). Este estudio se enmarca dentro de estas nuevas iniciativas que exploran los cambios
de las RS del cancer a raiz de transformaciones tecnologicas, sociales y culturales presentadas en

las ultimas décadas.

Capitulo 3. Las atribuciones causales y terapéuticas del cancer en poblacion general

La investigacion cualitativa, ademas de permitir la comprension de las representaciones
sociales de los pacientes y generar nuevas categorias de andlisis, puede orientar el desarrollo de
investigaciones cuantitativas. En esta investigacion ocurrié de esa manera. La diversidad en las
representaciones en torno al cancer que emanan de los pacientes y mi propia experiencia como
cuidador, me hicieron pensar en la posibilidad que dichas representaciones no fuesen especificas
de los pacientes, sino que estdn enmarcadas en un contexto cultural mas amplio que alcanza a toda
la poblacion, dada la importancia que ha tomado el cancer y la alta cantidad de informacion que se
dispone en todos los medios sobre esta entidad. Este interés aumenté al considerar que la mayor
parte de las investigaciones en este tema se han desarrollado en sobrevivientes de cancer, obviando
que la poblacion general representa un grupo de interés particular para investigar en este campo
por varias razones: i) el nimero de personas afectadas: se estima que uno de cada cinco hombres y
mujeres en todo el mundo desarrollaran cancer durante su vida (Sung et al., 2021), ii) la influencia
en la toma de decisiones: estudios previos han descrito que los familiares de pacientes con cancer
tienen un rol importante en la seleccién del oncélogo, el hospital y en la adherencia al tratamiento
(Laryionava et al., 2018), iii) el acceso a informacion: se ha documentado que familiares y amigos
de pacientes con cancer se constituyen en la principal fuente de informacion sobre tratamientos
complementarios y medicina alternativa (Buckner et al., 2018), iv) la prevencién secundaria y
terciaria: las creencias entorno a la enfermedad pueden retrasar la consulta al médico luego de la
aparicion de los sintomas, con ello también se retrasa el diagnéstico oportuno (McCutchan et al.,

2015) y aumenta el riesgo de progresion de la enfermedad.
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Para dar cuenta de la necesidad del conocimiento, revise los estudios empiricos
relacionados con el tema y encontré que los estudios que han explorado asociaciones entre las
atribuciones causales de la enfermedad y otros eventos en salud, se centran en desenlaces como la
calidad de vida, la percepcion de control de la enfermedad y la adaptacion frente al diagnostico.
Son escasas las investigaciones sobre la relacion de las atribuciones causales del cancer con
categorias atributivas al tratamiento y se desconoce la direccion (directa o inversa) y magnitud de
esas relaciones. Esta necesidad dio origen al articulo Explanatory Model of Psychogenic,
Behavioral and Environmental Causal Attributions of Cancer, and Their Psychogenic, Biomedical
and Alternative Treatment in the General Population of Medellin, Colombia publicado en la revista

Behavioral sciences (Capitulo 3).

Capitulo 4: Efectos de la ideologia del pensamiento positivo en la percepcién del riesgo de

cancer y en las formas de tratarlo en poblacion general

En este punto de la investigacion, la linea que articula la problematizacion de esta tesis se
distancia un poco de la experiencia del cancer de mi mamé para profundizar en uno de los
resultados emergentes de la investigacion cualitativa. Me interesé en la categoria relacionada con
la ideologia del pensamiento positivo como factor importante en la atribucién de la etiologia y el
tratamiento del cancer que surgié en el discurso de los pacientes. Este es un resultado inesperado,
(insisto) emergente, que tiene un potencial enorme en términos socioldgicos y culturales para
develar el alcance que ha tenido el discurso terapéutico, el capitalismo emocional, el culto a la
psique y la industria de la felicidad en nuestra poblacién, utilizando como caso de estudio el cancer.
Decidi seguir la linea de ese resultado que surgi6 en el grupo de pacientes con la enfermedad para
describir lo que ocurre en la poblacion de la ciudad.

En la revision de la literatura sobre el tema se hace alusion a la ideologia del pensamiento
positivo como un movimiento que surge en Estados Unidos en el siglo XX, se populariza en el
siglo XX y se hace omnipresente en las sociedades del siglo XXI (Cabanas & Illouz 2019;
Ehrenreich 2012). Su definicion es polisémica y las estrategias que la operativizan varian
ampliamente (Wilkinson & Kitzinger 2000); sin embargo, se han descrito cuatro aspectos que la
caracterizan: i) practicas o discursos que exigen pensar positivamente, reprimir o evitar los

pensamientos negativos, ii) creencia en que las emociones pueden dividirse en positivas y
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negativas, cada una con efectos en la salud fisica, iii) creencia en una suerte de ley de atraccion, en
la que los pensamientos actian como un iman que atrae y materializa todo aquello en lo que se
piensa, iii) tendencia a pensar que cada quien es responsable de lo que le ocurre, incluyendo su
salud, su prosperidad, su éxito, asi como su enfermedad, pobreza o fracasos, independiente de los
contextos socioecondémicos, culturales o materiales en que se desenvuelve su vida (Cabanas &
Illouz 2019; Ehrenreich 2012)

La ideologia del pensamiento positivo, junto con su industria, se han extendido al &mbito
de la salud y, dentro de éste ha demostrado un interés particular por el cancer debido al amplio
publico que tiene. EI cancer se ha convertido en un negocio lucrativo para los autores de libros de
autoayuda con volumenes que indican como tratar y prevenir la enfermedad y obtienen miles de
ventas. La prevencién y el tratamiento del cancer que se describe en estos libros es coherente con
las caracteristicas de la ideologia positiva. Por ejemplo, Louise L. Hay (2007), considerada la
impulsora del movimiento de crecimiento personal y autora del best-seller mundial "Usted puede
sanar su vida" que ha vendido mas de 35 millones de copias en todo el mundo (Oppenheimer 2008),
afirma que la causa probable del cancer es aferrarse “al resentimiento”, “al odio”. El tratamiento
consiste, segun ella, en “abandonar el modelo mental que ha creado la enfermedad”. En el mismo
sentido, Shivani Goodman (2004) autor del libro “9 Steps to Reversing or Preventing Cancer and
Other Diseases”, argumenta que el cancer surge como resultado de actitudes toxicas y dolor
emocional. El oncdlogo Christian Boukaram (2013) escribe en su libro “el poder anticancer de las
emociones” que “transmitimos nuestros pensamientos a cada una de nuestras células por el
principio de la resonancia Nos convertimos en lo que pensamos y recibimos de este mundo lo que
proyectamos”. En este mismo orden de ideas, en los libros de autoayuda el cancer es descrito como
una expresion de significados positivos, un punto de inflexion, una suerte de rito de iniciacion, una
enfermedad con poder redentor, un evento casi deseable en la vida, un despertar de conciencia.
Una muestra de esto se encuentra en el libro The first year of the rest of my life en el que se recogen
varios testimonios sobre este tema, entre los cuales vale destacar el siguiente del ciclista Lance
Armstrong: “El cancer es lo mejor que me ha pasado en la vida” (Ruella & La Barre 2010).

Teniendo en cuenta que diferentes autores desde la antropologia médica sostienen que las
creencias y practicas acerca de la salud y la enfermedad son expresiones de la cultura de esa
sociedad; diferentes investigadores del campo de los estudios sociales y la psicooncologia se han

interesado por este tema. En un estudio cualitativo realizado en Estados Unidos en sobrevivientes
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de cancer, los autores identificaron la importancia que tienen categorias relacionadas con la
mentalidad y las transformaciones positivas en las personas con la enfermedad; el testimonio de un
paciente indica que

“I feel like even though it was so bad for a year or two years of my life, I think it’s like the

best thing that ever happened to me. Just in regards to my outlook on life and how I think

about everything, day to day, has completely changed” (Steinberg et al., 2020:239-246 p).

Otro estudio realizado en mujeres noruegas con cancer de seno encontré una categoria
relacionada con el pensamiento positivo y la importancia de alejarse de los pensamientos negativos
para afrontar la enfermedad; una paciente menciona que:

The basic idea is: one should not be negative. It is important. One must try to have a positive

basic attitude. One can get sick of being negative. It spreads into everything, how you are,

what you do, how you think (Drageset et al., 2020. p. E33).

Este tema ha sido abordado por Barbara Ehrenrich (2012) y ha sido objeto de algunas
investigaciones y reflexiones en 64 articulos cientificos identificados con la siguiente estrategia de
busqueda en la base de datos Pubmed (Positive thinking[Title/Abstract]) AND
(cancer[Title/Abstract]) sin embargo, en Colombia no hay estudios que aborden esta tematica, lo
que dio origen al articulo “Efectos de la ideologia del pensamiento positivo en la percepcion del
riesgo de cancer y en las formas de tratarlo en Medellin, Colombia”. Este es el primer articulo en
Colombia sobre este tema y el primero en el mundo utilizando una escala con excelentes

propiedades psicométricas.

Capitulo 5. Influencia de la ideologia del pensamiento positivo en las representaciones del

cancer en médicos

Los desarrollos de esta tesis han dado cuenta de las preferencias de los pacientes con cancer,
sus representaciones de la enfermedad y la importancia de la ideologia del pensamiento positivo
en las construcciones que hacen pacientes y poblacién general sobre ella. Falta la visién de los
médicos. Los médicos son de particular interés porque pueden actuar como parte del ensamblaje
de tecnologias politicas a partir de la cual se difunde una ideologia. El discurso cientifico es

importante para darle legitimidad a esas ideas (Ehrenreich 2012).
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En la basqueda de la literatura para discutir los hallazgos del articulo anterior me encuentro
con una noticia. Una aseguradora en salud de Colombia, con cerca de dos millones de afiliados,
publica en su pagina web un articulo con el titulo “Camila: cuando la actitud positiva supera el
cancer” (Coosalud 2022). El articulo cuenta la historia de una nifia de 7 afios diagnosticada con un
osteosarcoma que afectaba el 80% de su cuerpo, por tanto; tenia escasas posibilidades de
sobrevivir. Pese a este pronostico, la nifia mantenia una personalidad encantadora, siempre
intentaba sonreir al salir de las quimioterapias y cuentan que cantaba durante sus hospitalizaciones.
Afirma el autor que los médicos aseguraban que la actitud de Camila contribuyd en un gran parte
a su recuperacion.

Este hallazgo me hizo pensar que los médicos podrian tener creencias similares a lo descrito
en pacientes o poblacién general, y podrian influir en que los pacientes abandonen los tratamientos
convencionales y elijan pseudoterapias afines al pensamiento positivo. En ese sentido, surge otro
articulo con el objetivo de comprender la influencia de la ideologia del pensamiento positivo en las
representaciones sobre el cancer en médicos de la ciudad. En la literatura cientifica, como mencioné
en los parrafos anteriores, hay estudios en pacientes con cancer y enfermeras, pero no encontré otra
investigacion del mismo tipo en el mundo y en Colombia, estoy seguro, este es el primer articulo

que aborda esta temaética.

Capitulo 6. Vivencias de inequidades en salud de pacientes con cancer

Agotado el tema de la ideologia del pensamiento positivo en sus tres capas (Pacientes con
cancer, poblacién general y médicos) pude retornar a mi historia de vida como fuente de los
problemas de investigacion que motivan esta tesis. Contrario al mundo feliz, lleno de motivacion,
pensamientos y actitud positiva que promueve la ideologia del pensamiento positivo, el cancer
golped con fuerza a mi mama, la enfermedad la abatid, particularmente el manejo del dolor fue
dificil. Los cirujanos la remitieron a medicina del dolor y cuidado paliativo y a oncologia para que
le hicieran quimioterapia paliativa.

Desafortunadamente, la enfermedad de mi mama coincidié con una crisis en la EPS
(entidad promotora de salud y que administra seguros de salud) en la que estdbamos afiliados,

Medimas (antes Saludcoop). Los principales hospitales de la ciudad con los que la EPS tenia
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contratados la prestacion de los servicios, los cerraron el 9 de octubre de 2017. Dice textualmente
la noticia que se publicé en el diario EI Colombiano:

Por irregularidades en el Sistema Obligatorio de Calidad en Salud y poner en peligro la vida

de los usuarios, la Secretaria de Salud y Proteccion Social de Antioquia decidid deshabilitar

varios servicios de las clinicas Esimed de la 80 y Villanueva, en Medellin, que prestan
atencion a los pacientes de la EPS Medimas (EI Colombiano 2007, p1).

Intenté por todos los medios conseguir las citas médicas con los especialistas, pero no habia
disponibles hasta el afio siguiente. Si el pronostico del cirujano se cumplia, para esa fecha mi mamé
ya habria muerto. Agoté los canales oficiales, la EPS, la Supersalud, hasta al mismo ministro de
salud le escribi (Figura 1). La respuesta lleg6. La EPS me notifico la asignacion de la cita el dia
23 de noviembre de 2017, mi mama habia muerto casi un mes antes, el 26 de octubre del mismo
afio. Esta experiencia me hizo pensar en la cantidad de asuntos estructurales (del tipo de sociedad,
del tipo de sistema de salud, del tipo de enfermedad, incluso de tipos de paciente) que determinan
la atencion oncoldgica y las dificultades a las que se enfrentan los pacientes en el sistema de salud
colombiano.

Figura 1.
Intercambio de correos y notificacion de la EPS

Felipe Higaita «\yjl= os N
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Medimas EPS

23 de noviembre de 2017

Estimado (T
verificando en el sistema se
programa una cita de medicina
del dolor y culdados paliativos

pora ol din 9 noviembre o las
4:00 pm en la IPS Centro
Oncolégico de Antioquia

Estamos tratando de
comunicarncs al numero qua
aparece registrado

L ) para saber i la
paciente fue stendida
satisfactorlamente, pero no
recibimos reapuesta. Recuerde
que ustedes son nuestra
prioridad

En la literatura cientifica este tema de interés encaja bien en el concepto de inequidades en
salud. Las inequidades en salud se definen como diferencias sistematicas, injustas y evitables en
los resultados y la distribucion de los recursos en salud entre grupos poblaciones. Estas surgen de
brechas en las oportunidades y condiciones sociales en las que las personas nacen, crecen, viven,
trabajan y envejecen, y que fungen como obstéculos para lograr una salud éptima (Braveman 2006;
World Health Organization [WHO], 2011).

Los estudios seminales sobre inequidades sanitarias en el campo de la oncologia, se
enfocaron en aquellas atribuibles a temas étnicos, con evidencia que remarca la importancia de la
pobreza, la falta de infraestructura social y médica para explicar multiples problemas de prestacion
desigual de servicios en salud, asi como obstaculos para lograr una atencion equitativa de las
necesidades del paciente con cancer (Steinberg 2008). Otros estudios en esta misma linea han
enfatizado que la red de servicios médicos y la calidad de la atencidn son determinantes importantes
de las inequidades en los servicios oncoldgicos (Steinberg 2008). Ademas, se han informado

disparidades en los resultados de salud de los pacientes con cancer segun la regién geografica, pero
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éstas se explican por la distribucion desigual (o concentracion en algunas regiones) de los centros
de radioterapia (Chan et al., 2019).

Al revisar la literatura en Colombia, para hacer el transito del tema de investigacion al
problema, encuentro que se han realizado estudios sobre inequidades en salud en pacientes con
cancer desde un enfoque cuantitativo, destacando inequidades en la supervivencia de los pacientes
relacionadas con el nivel socioecondmico y el tipo de aseguramiento en salud (Arias-Ortiz & de
Vries 2018; de Vries et al., 2015; Arroyave et al., 2013). Este Gltimo factor podria explicarse porque
el pais cuenta con dos tipos o regimenes de afiliacion grandes: i) el régimen contributivo, para
ciudadanos en condiciones de trabajo formal que pueden pagar una cuota mensual, y ii) el régimen
subsidiado, para personas en trabajo informal o desempleados, financiados con un subsidio del
Estado y una parte del dinero pagado por los afiliados al régimen contributivo. En ambos
regimenes, las empresas privadas conocidas como empresas promotoras de salud (EPS) actuan
como administradoras de los planes de salud. Las personas pueden acceder a planes voluntarios
(ademas de los planes de salud) pagando dinero extra para obtener una mejor atencion médica, que
incluyen planes de salud complementarios y pélizas de medicina prepagada. Estas caracteristicas
de los diferentes regimenes de salud influyen en las experiencias de los pacientes en el tratamiento
de su enfermedad; sin embargo, no existen investigaciones cualitativas en el pais que lo
demuestren.

El altimo problema de investigacion que desarrollaré en esta tesis se cristaliza asi: i) en el
estudio de las inequidades en pacientes con cancer predominan los enfoques cuantitativos, ii) los
estudios se han centrado en diferencias raciales, etnia y nivel socioeconémico (principalmente
utilizando los ingresos econémicos), iii) otros estudios han destacado la importancia del tamizaje
oportuno, diagndstico y acceso al tratamiento, y iv) los enfoques cualitativos son escasos. En
Colombia se sabe poco sobre las experiencias de inequidades en la atencién de la salud desde la
perspectiva de los pacientes con cancer debido a que en el pais no hay estudios cualitativos sobre

el tema.

! Existen otros grupos (aproximadamente el 4.9% de la poblacion del pais) que tienen un esquema de seguridad social
diferente y que pertenecen a los regimenes especiales. Entre ellos se incluyen los empleados del magisterio, las
universidades publicas, las fuerzas militares y ECOPETROL.
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Sobre los métodos

Las discusiones en torno a la relaciéon sujeto-objeto son omnipresentes en la teoria del
conocimiento (Radford 2000). Especificamente en las ciencias sociales hay posturas que sostienen
que el sujeto tiene dos caracteres distintos, en tanto actia como sujeto cognoscente y objeto de
conocimiento (individuo, sociedad). Cuando el sujeto cognoscente reflexiona sobre la sociedad
utilizando las reglas de la ciencia de manera sistematica, se convierte en investigador y en ese
proceso su conocimiento adopta el estatus de cientifico; (Roso 2000) no obstante, en la ciencia
existen una pluralidad de métodos y el sujeto cognoscente debe hacer elecciones, renuncias.

La eleccion de los métodos también esta cargada de valores, dependen de las preferencias
del investigador, su vision del mundo, su pericia para utilizar los instrumentos que le brinda la
ciencia, los recursos econémicos con los que cuenta para acceder a ellos, la construccion que ha
hecho de su problema de investigacion (los problemas de investigacion son construcciones
artificiales sobre acontecimientos de interés para un sujeto cognoscente), los razonamientos que ha
seguido para identificar los elementos constitutivos de su objeto de conocimiento y sus juicios
sobre la mejor manera de develarlos, comprenderlos, describirlos o explicarlos (Aguilera & Rina
2013).

El estilo en el que escribi la primera parte de esta introduccién puede hacer pensar al lector
que elegi métodos como la autobiografia, la autoetnografia o la etnografia personal (Blanco 2012).
El propdsito de estos métodos autobiograficos es hacer una lectura de la sociedad a través de una
biografia (Blanco 2012); sin embargo, el relato sobre mi experiencia de vida tiene el propésito de
mostrar lo que dio origen a cada pregunta de investigacion, lo que me llevé a poner la mirada en
cada problema de estudio y, en ese proposito, me distancio de los métodos autobiograficos en este
trabajo. Por el contrario, el lector encontrara en los articulos que le siguen a esta introduccién que
elegi utilizar métodos del enfoque cuantitativo y cualitativo para abordar cada problema de
investigacion, para tratar de develar cada objeto de conocimiento.

En relacion con el enfoque cuantitativo, quiero comentar brevemente sobre una especie de
veto implicito y explicito vigente en varias facultades de ciencias sociales sobre este enfoque, el
uso de sus recursos y la designacion de “positivista” que se le asigna peyorativamente a quienes
los usan. Una muestra de lo anterior es que de las 22 tesis que estan publicadas en la biblioteca de

la Universidad de Antioquia, en la coleccion de doctorados de la facultad de ciencias sociales y



LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 29

humanas, no hay ninguna que utilice exclusivamente métodos del enfoque cuantitativo, hay dos
tesis que combinan herramientas de los dos enfoques (Lopera 2018; Zuluaga Orrego 2020), una
que propone un “nuevo marco teoérico/metodologico” (Pérez Marin 2015) y las demas son estudios
desarrollados con métodos del enfoque cualitativo. Las razones que explican este hecho podrian
ser encontradas en las siguientes criticas que emanan desde un sector de las ciencias sociales sobre
este enfoque (Bryman & Bell 2019): i) Las personas Yy las instituciones sociales, sus acciones y
experiencias no pueden estudiarse utilizando los mismos métodos utilizados en las ciencias
naturales, ii) el proceso de medicion con encuestas genera una falsa sensacion de precision y
exactitud, en tanto que una misma pregunta puede interpretarse de diversas maneras por quienes
las responden, iii) la dependencia de instrumentos de medicion y la reduccion de los fendmenos
sociales en variables, produce una brecha que distancia los resultados de la investigacion de lo que
ocurre en la vida cotidiana, y iv) los estudios que se realizan desde este enfoque asumen una
ontologia objetivista que supone la existencia de una realidad estatica y fija que es independiente
del observador.

En dos de los capitulos que el lector encontrard después de esta introduccién hago uso de
los métodos del enfoque cuantitativo; no obstante, el lector deberé tener presente que estos articulos
estan antecedidos por el trabajo en el que describo las representaciones sociales del cancer en
pacientes de la ciudad. Este trabajo es fundacional de los que realicé con el enfoque cuantitativo
por dos razones: La primera es que en los pacientes con cancer emergieron categorias relacionados
con la etiologia y el tratamiento de la enfermedad que trascienden la concepcién biomédica, por lo
que me pregunté si este fendbmeno era exclusivo de los pacientes o también se presenta en la
poblacién general, cual era la magnitud con la que se presentaba y las relaciones que habian entre
las atribuciones a la etiologia y el tratamiento. Segundo, una de las categorias mas relevantes en
las representaciones de los pacientes con cancer fue la ideologia del pensamiento positivo. Una
ideologia es movilizada por multiples dispositivos que incluyen la educacion, el marketing, las
mismas instituciones cientificas, entre otros, de manera que estas ideas también deberian estar
circulando en la poblacion general, asi que se disefid un instrumento que permitiera cuantificar el
efecto de esta ideologia en relacion con la etiologia, el tratamiento del cancer y evaluar sus
propiedades psicométricas.

En el disefio de los estudios que abordé con métodos del enfoque cuantitativo me preocupé

por garantizar dos valores epistémicos de esta modalidad de investigacion: la validez externa y la
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validez interna. En relacion con la validez externa hice un muestreo representativo de los habitantes
de la ciudad de Medellin. Esa representatividad esta dada por el calculo del nimero minimo de
individuos a incluir (una muestra), por un muestreo que garantizara que se conservé en la muestra
la proporcion de habitantes que aporta cada zona de la ciudad al total de la poblacién (muestreo
estratificado) y teniendo en cuenta que la situacion demografica y socioecondmica de la muestra
coincidiera con la de la poblacion en cuanto a una proporcién de mujeres de 52%, el desempleo
que estaba alrededor del 13% vy la autopercepcién de pobreza economica que es cercana al 30%
(Medellin como vamos 2022).

Tuve en cuenta entonces una poblacion mayor de 18 afios de dos millones de habitantes,
una desviacion estandar en el instrumento de recoleccion de informacion de 12 puntos (en el mundo
no se ha realizado un estudio similar que aborde este tipo de ideologia a través de un constructo
psicométrico, este grado de variacion se determind con base un nivel de homogeneidad esperado
en las percepciones, al interior de los subgrupos poblacionales estudiados), una precision de 1, un
efecto de disefio de 1 y una confianza del 95%, lo que arrojo un resultado de 554 personas. A este
namero le agregué el 10%, con el objetivo de compensar pérdidas o encuestas con datos
incompletos, asi que el total de personas incluidas fue de 611. Conservé en la muestra una
proporcién similar de las personas que aporta cada zona al tamafio de la poblacidn, asi: zona 1
nororiental (Poblacion:584.116 muestra: 143 (23,2%)), zona 2 noroccidental (Poblacién:510.408
muestra: 108 (17,7%)), zona 3 centro oriental (Poblacion:411.399 muestra:101 (16,5%)), zona 4
centro occidental (Poblacion:357.611 muestra:91 (14,9%)), zona 5 sur oriental (Poblacion:110.479
muestra:27 (4,4%)), zona 6 sur occidental (Poblacion:277.503 muestra:66 (10,8%)) vy
corregimientos (Poblacion:321.704 muestra:76 (12,4%)). Por ultimo, las caracteristicas
demogréaficas y socioeconomicas de la muestra fueron similares a las de la poblacion asi:
proporcién de mujeres (Poblacion:52% muestra: 51,1% 1C95% 47,1-55,0), desempleo
(Poblacion:13% muestra: 11,7% 1C95% 9,3-14,4) y autopercepcion de pobreza (Poblacion: 30%
muestra: 27,2% 1C95% 23,8-30,8).

En la validez interna, la preocupacion central fue por el instrumento de medida, es decir,
que la escala que apliqué diera cuenta de manera apropiada de la percepcion de las personas sobre
diferentes categorias atributivas del cancer y de la ideologia del pensamiento positivo. En la
literatura cientifica mundial no hay una escala validada que de cuenta de estos aspectos, de manera

que la construi. El primer paso consistio en formular items con base en los resultados emergentes
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en el estudio cualitativo en pacientes con cancer, el segundo paso fue revisar la literatura para
seleccionar algunas escalas que se aproximaran a lo que aca se queria evaluar (Guilbert et al., 2005;
Ferrucci et al., 2011), el tercer paso fue revisar la literatura en temas especificos de psicooncologia
y los aspectos caracteristicos de la ideologia del pensamiento positivo en cadncer (Ehrenreich 2012),
el cuarto paso consistio en la formulacion de los items y la realizacion de una prueba piloto en la
que se hizo validez de apariencia de la escala para verificar que fuera de facil aplicacién, poco
compleja y aceptada por el grupo de personas quien la responderay el tltimo paso fue la evaluacion
de propiedades psicométricas de fiabilidad con el alfa de Cronbach, consistencia interna con el
coeficiente de correlacion de Spearman entre los items y el indice al cual pertenecen, poder
discriminante con correlaciones de Spearman entre item-indice al cual no pertenece y una validez
de contenido con anélisis factorial exploratorio. La escala demostré excelentes propiedades
psicométricas, de manera que espero atenuar un poco las criticas descritas por Bryman & Bell
(2019) a los articulos que utilizan métodos del enfoque cuantitativo. Adicional a eso quiero aclarar
que el hecho de utilizar métodos cuantitativos en estos articulos no implica que asuma el objeto
epistémico como estatico o externo a los sujetos participantes, por el contrario, entiendo que se
modifican en el tiempo de acuerdo con las experiencias personales, la interaccidn con profesionales
de la salud y el influjo de la cultura. El propésito con el que utilizo los métodos cuantitativos es
captar las percepciones que tienen en comun diferentes sujetos sobre atribuciones al cancer.

Por otro lado, considero indispensable hacer alusién al lugar de la investigacion cualitativa
en las ciencias de la salud, en la medida en que esta tesis tiene que ver también con ese campo del
conocimiento e involucra cuatro articulos que utilizaron métodos de este enfoque. A pesar del
espacio que han ganado los métodos del enfoque cualitativo en las ciencias de la salud, persiste la
resistencia a ellos, hay suspicacia y una especie de reticencia a utilizarlos en el desarrollo de
investigaciones y en la toma de decisiones. Algunas de las criticas méas fuertes podrian resumirse
en las siguientes (Bryman & Bell 2019): i) la investigacion cualitativa es impresionista, los
resultados estan fuertemente influenciados por los valores y opiniones de los investigadores, ii)
teniendo en cuenta la carga de subjetividad que hay en los resultados, las investigaciones
cualitativas son dificiles de replicar, iii) los estudios que utilizan métodos del enfoque cualitativo
usualmente se hacen con pocas personas, sus resultados no son generalizables, tienen baja validez
externay iv) los estudios que se realizan desde este enfoque son menos transparentes, en tanto los

investigadores pueden fabricar los datos de manera mas simple. Estas criticas son infundadas, son
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producto de la guerra de paradigmas “the Paradigm Wars” (Given, 2017) y emanan desde
investigadores del enfoque cuantitativo que aplican los mismos supuestos de su paradigma para
entender las investigaciones que se hacen con métodos del enfoque cualitativo, lo que evoca el
concepto de inconmensurabilidad de Kuhn. En el enfoque cualitativo i) la subjetividad del
investigador es fundamental en el andlisis de los datos, ii) no interesa la réplica en tanto los
fendmenos sociales no son estaticos, iii) no busca generalizar los resultados, sino comprender
fendmenos y generar nuevas categorias de analisis.

Lo anterior no implica que no vaya a hacer alusion a los criterios de rigor en la investigacion
cualitativa. Algunos criterios de rigor metodoldgico que se han descrito y que tuve en cuenta en
esta investigacion son la credibilidad, auditabilidad y transferibilidad (Castillo & Vasquez 2003).
La credibilidad se alcanzé con las conversaciones prolongadas entre los entrevistadores y los
participantes en el estudio, durante las conversaciones les pediamos permanentemente a las
personas que nos confirmaran si los hallazgos y las interpretaciones nuestras constituian una
verdadera aproximacion a sus experiencias. La auditabilidad se garantizé con una codificacién
independiente por dos investigadores, a priori se determind que la categorizacion seria producto
del consenso y, en los casos en los que este no se lograra, se remitiria a un tercer investigador. Para
la transferibilidad se hizo una descripcion detallada de las caracteristicas demogréficas y
contextuales de los pacientes y los médicos. La técnica de seleccion de participantes se hizo con el
criterio de maxima variacion para captar un amplio rango de preferencias diferentes entre los
pacientes (Pope & Mays 2020). Los criterios de maxima variacion que se tuvieron en cuenta fueron
la edad (22-71 afios), el estrato socioecondémico de la vivienda (uno al seis), nivel educativo
(primaria hasta posgrado) y el tipo de cancer (estbmago, prostata, cervix, leucemia, tiroides y seno).
Entre los médicos los criterios de variabilidad que tuve en cuenta fueron la edad (24 a 50 afios), la
especialidad clinica (urologia, residente en oncologia, pediatria, oftalmologia, otorrinolaringologia,
medicina de urgencias y medicina general), los afios de experiencia laboral (menos de un afio hasta
los 40 afios), antecedentes familiares de cancer (antecedentes familiares de cancer, antecedente
personal de linfoma y sin antecedentes personales ni familiares de la enfermedad).

Por ultimo, quiero mencionar que el uso que hago de métodos del enfoque cuantitativo y
cualitativo puede llevar al lector a pensar que esta tesis se trata de un estudio mixto. Los estudios
mixtos utilizan herramientas de los dos enfoques para dar cumplimiento a un objetivo, para

aproximarse a un fenémeno de estudio de una manera mas completa y mas comprensiva. El lector
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recordara que esta tesis no responde a una Unica pregunta, no tiene un unico objetivo, los problemas
son variados y asi mismo los métodos. No obstante, entre las seis tipologias que se han descrito de
los métodos mixtos (Doyle et al., 2016) i) disefio parcialmente mixto concurrente igualitario ii)
parcialmente mixto, concurrente dominante, iii) parcialmente mixto, secuencial igualitario, iv)
parcialmente mixto, secuencial dominante, v) completamente mixto concurrente igualitario y vi)
completamente mixto concurrente dominante, seguramente podria forzar esta tesis a que encaje en
alguno de ellos. En este punto, prefiero tomar la recomendacion de Lisa M Given (2017), una
prolifica autora de estudios desde el enfoque cualitativo y editora The Sage Encyclopedia of
Qualitative Research Methods (2008), quien sugiere dejar de usar el término estudio de método
mixto y comenzar a hablar sobre el disefio de un estudio de “paradigma mixto” con el proposito de
evitar esa guerra entre paradigmas y llevar a los investigadores a pensar en la ontologia de los
objetos epistémicos mas que en los métodos. Aspiro a que, con esta declaracion, le quede claro al
lector que en esta tesis se parte de la pregunta de investigacion, luego considero cuidadosamente
la eleccion del paradigma mas apropiado para resolverlo y luego selecciono los métodos que
utilizaré. Al optar por diferentes paradigmas implicitamente queda claro que comprendo que cada

uno tiene ventajas y limitaciones en relacion con los objetivos a cumplir.

Sobre las perspectivas tedricas

En las ciencias sociales hay cientos de autores, de conceptos, de perspectivas teoricas entre
los cuales tuve que hacer elecciones para el desarrollo de esta tesis. Ese proceso de elecciones,
renuncias, también esta atravesado por mi experiencia, por mis preferencias. Aunque no me baso
en la obra de un autor, no me inscribo en una escuela o una corriente de pensamiento especifica,
sino que asumo una postura ecléctica, hay tres autoras que fueron fundamentales en el desarrollo
de esta tesis: Eva lllouz, Barbara Ehrenrich y Susan Sontag.

De los trabajos de la socidloga israeli Eva lllouz tomo las criticas que hace a la doctrina
terapéutica de la modernidad y al “capitalismo emocional”. Me baso fundamentalmente en sus
libros la salvacion del alma moderna (lllouz, 2010) y happycracia (Cabanas & Illouz 2019), este
ultimo en coautoria con Edgar Cabanas. Illouz analiza el discurso terapéutico desde la perspectiva
de la sociologia de la cultura y muestra la manera en la que este discurso se ha difundido a través

de los canales formales del conocimiento cientifico y de las industrias culturales (la prensa popular,
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la industria editorial, la literatura de autoayuda, etc). Comparto con lllouz su concepcion del
discurso terapéutico como uno de los marcos culturales con mayor influencia (junto con el
liberalismo politico) en la constitucién del yo del siglo XX, en tanto ha sido institucionalizado en
diferentes campos de las sociedades modernas como las organizaciones economicas, las escuelas,
los ejércitos, los programas de rehabilitacion y las instituciones sanitarias. Especificamente en
Happycracia, Illouz y Cabanas (2019) posan su mirada en la ciencia de la felicidad y la psicologia
positiva. Los autores muestran que, el hecho de convertir la felicidad en una variable objetiva, la
ha ubicado como un criterio legitimo en la toma de decisiones politicas y para monitorear el
progreso social. Ademas, revisan la literatura producida por la psicologia positiva y develan que
sus axiomas tratan de justificar el individualismo, tienen una exigua sensibilidad social y resaltan
los puntos de encuentro de la psicologia positiva con la ideologia neoliberal. En este punto, ponen
de manifiesto el modo en que algunas técnicas de la felicidad vinculan a los empleados con la
cultura empresarial, explotan las emociones positivas poniéndolas al servicio de la productividad
y trasladan a los empleados las incertidumbres del mercado, la competitividad, la necesidad de
innovar, la resiliencia y el desempleo. En adicion a lo expuesto, se analiza la felicidad como
mercancia, como parte de una industria multinacional millonaria que mueve millones de dolares a
través de las terapias positivas, la literatura de autoayuda, los servicios de coaching, las
consultorias, entre otras que prometen mayor autogestion emocional y crecimiento personal. Es de
particular interés en esta tesis la manera en la que lllouz y Cabanas demuestran que la felicidad se
ha ido estableciendo como criterio para definir la funcionalidad, los limites entre lo normal y lo
patoldgico. Finalmente, de su trabajo tomo los problemas que, en términos socioldgicos, tiene la
distincion gque establecen algunos simpatizantes de la psicologia positiva entre emociones positivas
y emociones negativas.

Barbara Ehrenreich es una bi6loga y escritora norteamericana que ha analizado el
estereotipo del ciudadano positivo en la cultura de su pais. Ehrenreich sostiene que el “ser positivo”
no es un estado animico o0 mental sino un elemento ideolégico, en la medida que se establece como
una forma de interpretar el mundo y las creencias de como se ha de funcionar en él. La autora ha
estudiado la ideologia del pensamiento positivo en sus dimensiones historicas, economicas y
espirituales en Estados Unidos. Ehrenreich fue diagnosticada con cancer de seno en el afio 2000 y,
con base en su experiencia, escribe el libro sonrie o muere: la trampa del pensamiento positivo

(Ehrenreich 2012) en el que describe la influencia de la ideologia del pensamiento positivo en el
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ambito de la salud y como esta llega a los pacientes presionandolos para que encuentren algo
positivo en su enfermedad, para que vean el cancer como un regalo, como una especie de rito de
iniciacion a través del cual ascenderan en el desarrollo personal. La autora también aborda el tema
de la responsabilizacion individual que promueve el pensamiento positivo, en la medida que la
causa del cancer y la eficacia del tratamiento la trasladan al “poder de la mente” del paciente
invocando topicos como la ley de atraccion, el principio de resonancia y otras extrapolaciones
inapropiadas que se han hecho indiscriminadamente desde el campo de la fisica cuantica por
autores de libros de autoayuda, coach, algunos psicélogos, entre otros. Sumado a ello, los estudios
de Ehrenreich resultan Utiles a esta tesis por la forma en la que muestra las coincidencias entre estas
ideas y las del neoliberalismo, en tanto que promueven el apego al sistema, sus desigualdades y
abusos de poder. El pensamiento positivo y particularmente la psicologia positiva promueven los
cambios que puede obrar una persona sobre su interior, en su mentalidad y rechazan explicitamente
el cambio social. Para ejemplificar esto hace una critica a la famosa ecuacion de la felicidad
H=S+C+V, donde H es felicidad [en inglés, happiness], S es el estado actual de felicidad de la
persona, C son las circunstancias y V son los factores que estan bajo el control voluntario. En esa
ecuacion, el peso que se le da a las circunstancias esta entre el 8 y el 15%, es decir que en esta
ideologia las circunstancias juegan un papel menor en la felicidad humana, y en ese sentido, la
politica, la seguridad ciudadana, la educacion, las reivindicaciones laborales y la calidad y acceso
a los sistemas sanitarios son marginales en su forma de ver el mundo.

Susan Sontag fue una brillante autora norteamericana, también tuvo cancer, no una sino en
tres ocasiones. Fue diagnosticada con céncer de seno en 1975, sarcoma uterino en 1998 y un
sindrome mielodisplasico en 2004 que evolucionaria en leucemia y seria la causa de su muerte
(Rieff 2008). Tuvo un hijo, David Rieff, quien narra en el libro un mar de muerte (Rieff 2008), la
experiencia de estar junto a su madre los Gltimos meses de vida (algo tiene que ver esta historia en
mi eleccion de esta autora). Producto de su primer diagnostico de cancer, Sontag escribi6 el ensayo
La enfermedad y sus metaforas en 1978 y fue ampliado con el SIDA y sus metaforas en el afio
1988. El libro la enfermedad y sus metaforas, el SIDA y sus metaforas (Sontag 2003), nutre el
desarrollo de esta tesis por la manera en la que la autora reflexiona sobre los modos en los que
evolucionan los diferentes discursos para explicar el cancer en cada época y su relacion con asuntos
sociales mas amplios que el mero campo biomédico. La autora también aborda el tema sobre una

suerte de conspiracion del silencio al que se veian sometidos los pacientes en la década de 1970 en
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el sistema médico norteamericano y que persiste en algunos contextos del sistema médico
colombiano, particularmente en los familiares y especificamente en mi caso. Otro de los asuntos
relevantes del trabajo de Sontag para esta tesis, es el uso que se hace de las metaforas, ella pone la
mirada en el vocabulario que se utiliza para referirse a la enfermedad y describe como esto
contribuye a estigmatizar a los pacientes.

Sumado a lo anterior, en esta tesis se toman conceptos de los estudios sociales de la
medicina y la antropologia médica. En esta tesis es particularmente Util la perspectiva interpretativa
multidimensional de Kleinman (1988) y sus desarrollos para integrar los conceptos de enfermedad
(disease), padecimiento (illness) y disfuncién social (sickness). La dimension Disease de la
enfermedad hace referencia a la concepcion biomédica, la alteracion o disfuncion organica. El
padecimiento o la dimension illnes hace alusion a la experiencia y la percepcion del paciente de su
enfermedad. Por ultimo, la dimension sickness incluye la connotacion social y cultural del
padecimiento. Para Kleiman estas dimensiones (incluida la enfermedad) son socialmente
construidas y estan estrechamente relacionadas en la medida que el padecimiento requiere de la
participacion del discurso médico especializado para su construccion (Moreno-Altamirano, 2007).
Este tema es importante porque el modelo biomédico tradicional que se impuso a partir del periodo
de posguerra excluyé las demés dimensiones de la enfermedad a partir de las concepciones
fisiopatoldgicas y luego moleculares. Ademas, algunos criticos han manifestado que con el
posicionamiento de la medicina basada en la evidencia (MBE) como estilo de pensamiento
hegemonico en la practica clinica contemporanea, se podria dejar muy poco espacio para que los
pacientes influyan en el curso de sus propias trayectorias de salud-enfermedad. Un énfasis en la
evidencia objetiva, en aquello que la antropologia médica define como la dimensién Disease de la
enfermedad, podria dirigir la atencion del médico a las pruebas de laboratorio y otras medidas
paraclinicas, anatomicas, fisiopatoldgicas y menospreciar asi la importancia de la historia de vida
y las experiencias del paciente. Es decir, terminaria por obviarse la perspectiva illness de la
enfermedad en la que se estudia la vivencia y experiencia del sujeto enfermo, el malestar, el
sufrimiento y el padecimiento. En el mismo sentido, se evade la dimension sickness al restarle
importancia a los aspectos sociales, las estructuras econdémicas, politicas y las relaciones sociales

que determinan el hecho de enfermar (Moreno-Altamirano 2007).
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En relacién con el tema de las preferencias de los pacientes y la medicina basada en la
evidencia (MBE) recurro a David Sackett, uno de los precursores de este estilo de razonamiento
meédico, quien declaro en el afio 1996 que

la practica de la medicina basada en la evidencia significa integrar la experiencia clinica

individual con la mejor evidencia externa disponible (...) especialmente en el diagndstico

mas efectivo y eficiente y en la identificacion mas cuidadosa y la incorporacién compasiva
de los problemas, los derechos y las preferencias individuales de los pacientes” (Sackett et

al., 1996, p 71).

Desde esta perspectiva se sostiene que la relacion paciente-médico ha migrado desde un
modelo autoritario y paternalista, en el que los médicos decidian e informaban a los pacientes sobre
los tratamientos, hacia un modelo cliente-proveedor, en el que los médicos se convierten en
expertos que brindan asesoria a los pacientes, pero son finalmente ellos quienes estan en libertad
de elegir sobre las opciones terapéuticas o el curso de accion a tomar sobre su salud (Stivers &
Timmermans 2020). Esta vision la contrasto con otros autores y estudios empiricos que sugieren
que la incorporacién de las preferencias de los pacientes en la toma de decisiones clinicas basadas
en la evidencia es mas un recurso retérico utilizado por sus defensores, que una préactica real.
Estudios en pacientes con cancer han puesto en evidencia que después de presentarles las
alternativas terapéuticas, explicarles los riesgos y beneficios que ellas conllevan, el 49% de los
pacientes elegiria un tratamiento diferente al que recibieron por el médico tratante, con el agravante
que cuando se hizo el estudio la eleccion ya era irreversible (Sullivan, et al., 2019). También se ha
descrito que hasta el 86% de los pacientes con cancer no estan dispuestos a aceptar estar limitados
a una cama, asi ganen hasta cuatro afios adicionales de vida. Ellos valoran mas la independencia y
la calidad de vida que la supervivencia; mientras que la medicina siempre se va a decantar por el
valor de lavida (Sullivan et al., 2019). En este punto, las decisiones médicas basadas en la evidencia
también contribuirian a crear una tension entre valores: los valores de la ciencia y los valores de
los pacientes (Canguilhem 2005).

Adicional a lo anterior, tengo en cuenta algunas investigaciones enmarcadas dentro de los
sciences studies que se han encargado de revisar descriptivamente los conceptos de objetivacion,
mercantilizacion y estandarizacion en la medicina; nociones que han sido privilegiadas dentro de
los analisis criticos de las humanidades médicas del siglo XX y que cargan con un peso negativo

significativo (Timmermans & Almeling 2009). Existe una importante tradicion del siglo XX que
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atraviesa a la escuela de Frankfurt, a las fenomenologias y los humanismos liberales y marxistas y
a las escuelas de la sociologia del conocimiento derivadas de Max Weber, que acusa a estos
procesos sociales con el fin de sefialar la nocividad de una medicina moderna que “despersonaliza”
y “cosifica” a las personas en nombre de un control burocrético.

En relacion con la comunicacion médica de la medicina centrada en la persona recurro al
trabajo de Ishikawa et al., (2013) porque organiza las conceptualizaciones que se han desarrollado
en las investigaciones sobre comunicacion para la salud en la interaccién médico paciente. En este
sentido, los autores revisan cuatro perspectivas tedricas provenientes de la sociologia: el
funcionalismo, la teoria de los conflictos, el utilitarismo y el constructivismo social; para luego
discutir la agenda de diversas investigaciones en esta tematica. Con respecto al funcionalismo,
primero, se entiende la relacion médico-paciente como un sistema social en el que los pacientes y
los médicos tienen funciones y roles. La enfermedad es comprendida como una desviacion social,
como una forma de afectacion de dichas funciones y roles. La comprension del paciente (a partir
de la década de los sesentas del siglo pasado en los Estados Unidos) como cliente o consumidor de
servicios de salud sera importante aqui. Estos son comprendidos como personas que buscan ayuda
profesional y cientifica para tomar decisiones de una forma compartida. Al ser comprendidos como
consumidores, los pacientes pasan a ser compradores de servicios y agentes responsables de sus
decisiones. Esto significa que el médico pasa a ser una especie de consultor técnico, alguien que
proporciona informacion y servicios para satisfacer las demandas del consumidor. La teoria del
conflicto, por otra parte, asume la relacién médico paciente como una “relacion de poder”. En este
sentido, el médico se ubica en una posicion de superioridad en la que dispone y controla recursos,
informacidn y tecnologia; mientras que el paciente posee sus intereses concretos. Este antagonismo
ha formado dos polaridades “en un continuo unidimensional” que se ha comprendido de diversas
maneras: biomedicina vs medicina holistica; medicina centrada en el médico vs medicina centrada
en el paciente; Medicina basada en la Evidencia vs Medicina centrada en la Persona. Desde el
utilitarismo, en tercer lugar, las teorias del elector racional han sido predominantes a la hora de
pensar las tomas de decisiones. Los autores comentan que, ante el propdésito de la medicina de
mantener y mejorar la salud de los pacientes, las decisiones deben estar sujetas a los criterios
cientificos que sean relevantes para ellos. De esto se siguen dos pasos en el proceso de toma de
decision. La una se refiere a los hechos (la evidencia empirica) y la otra alude a los valores y

preferencias personales. La toma de decisién implica dos momentos especificos. Los pacientes
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resultan importantes para entender sus posiciones con respecto a los estilos de vida, creencias en
salud y concepciones de la perfeccion individual; los médicos, a su vez, son relevantes porque
poseen una experiencia técnica que les permite entender qué tratamientos son méas adecuados y
cudles son sus riesgos y beneficios. En ese sentido, la nocién de MBE resulta compatible con esta
concepcion utilitarista. Esta implica la entrega de la mejor informacion disponible al paciente junto
con el conocimiento fisiopatologico, la rentabilidad y las preferencias del paciente. Por ultimo,
estan los enfoques realizados desde el constructivismo social. En este sentido, la relacion médico-
paciente se constituye a partir de los diferentes puntos de vista con los que se problematizan los
problemas de salud en los encuentros médicos. Los pacientes construyen el significado de sus
dolencias por medio de experiencias particulares con sus medios; mientras que los médicos adoptan
un estilo a través del entrenamiento y las experiencias profesionales.

Para finalizar, tangencialmente recurro a los desarrollos filoséficos de Georges Canguilhem
y Nikolas Rose.

De la filosofia médica de Georges Canguilhem se toman las siguientes ideas. En primer
lugar, que el nacimiento, la formacion y el desarrollo de ciertos conceptos médicos y bioldgicos ha
sido posible gracias a ciertas practicas técnicas, politicas e ideoldgicas que sirven como condicion
de posibilidad normativa. En segundo lugar, la idea filos6fica segun la cual s6lo puede hablarse de
verdad y objetividad en el plano de las ciencias. Esto resulta de especial relevancia en la medida
en que la filosofia seria comprendida aqui como una evaluacion de los valores, especialmente de
los valores de verdad y de no verdad propios de los discursos cientificos. Este ejercicio filos6fico
involucra también una interrogacion sobre los fines de la verdad cientifica, que tienen la aspiracion
de totalizacion de la cultura, esto es, difundirse en distintos campos e impactar con otros tipos de
valores que se despliegan en la vida cotidiana. En este sentido, tiene mucha relevancia la reflexion
de Canguilhem alrededor de las aspiraciones de poder ilimitado de la medicina como medicina
cientifica (Canguilhem 2005).

De Nikolas Rose uso el concepto de tecnologia que seria una apropiacién del concepto de
dispositivo desarrollado por Michel Foucault. Generalmente, el concepto de tecnologia suele
solaparse con las nociones de artefactos, equipos o técnicas. No obstante, dicho término remite a
una realidad mas amplia. Como lo plantea el propio Rose, “se trata de un ensamble de relaciones
sociales y humanas en el cual los equipos y las técnicas son tan solo un elemento” (Rose 2012). El

concepto de tecnologia, en este sentido,
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...se refiere a cualquier conjunto estructurado por una racionalidad practica gobernada por
un objetivo mas o menos consciente. .. ensambles hibridos de conocimientos, instrumentos,
personas, sistemas de juicio, edificios y espacios, sustentados en el nivel programatico por

ciertos presupuestos y supuestos respecto de los seres humanos (Rose 2012, p 48).

Para cerrar esta introduccion, espero haber logrado mostrarle al lector que el hilo conductor
que guia esta tesis no es un unico problema de estudio, un ambito del conocimiento en el que haya
querido profundizar, un concepto que haya querido desarrollar, una nueva metodologia para
abordar temas sociales, el desarrollo de una patente, el fortalecimiento del vinculo universidad-
empresa-estado u otro de los topicos descritos en los manuales para hacer una tesis de doctorado
(Buela-Casal 2010). Lo que aglutina los capitulos de esta tesis es una experiencia de vida, un
acontecimiento que me marcd la forma de ver el mundo, de relacionarme con él.

Por esa razén, en esta seccion privilegié el diagnostico del cancer de mi mama, para mostrar
mis elecciones, parte de mis valores como investigador. Sin embargo, la memoria es fragil, los
recuerdos se distorsionan, se vuelven borrosos con el tiempo, de manera que esta es una narracion
incompleta. Seguro que mi recuerdo falla para describir con mejor detalle y rigor los determinantes
de mis preferencias por las investigaciones que conforman esta tesis. Al lector le correspondera
identificar otros que yo no identifiqué, evaluar en cada capitulo por separado y en la estructura
completa de la tesis, si esta forma de hacer ciencia es objetiva a pesar de estar permeada por mi
experiencia, si la objetividad es una ilusion, si la objetividad es prescindible en la ciencia, si la
exposicion de los valores del autor es un paso necesario para la buena ciencia, si cumplo otro de

los criterios para ser doctor?.

Sobre el oficio del investigador

La investigacion es un oficio, dice la profesora Carmen de la Cuesta citando a Bourdieu
(De la cuesta 2015). Esta metéfora del oficio la utiliza con el propdsito pedagdgico de mostrarle al
lector la naturaleza de aquello que se quiere aprender y como se aprende: se aprende a investigar,

investigando, dice. Ese aprendizaje no es un proceso independiente de un personaje solitario en su

2 El reglamento estudiantil para los programas de posgrado de la Universidad de Antioquia, en su articulo 37 dice que
“la tesis en el programa de doctorado serd un aporte original al estado actual de la ciencia o de la disciplina
correspondiente”
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biblioteca o del cientifico recogido en la propia intimidad de un laboratorio mezclando
cuidadosamente alicuotas con una pipeta. Aunque algo de eso hay en la formacion del investigador,
ese aprendizaje también implica inscribirse en unas instituciones sociales, en unos entornos
academicos, en un ecosistema, en unos modos de produccién de conocimiento.

En los ultimos afios, la ciencia ha experimentado un cambio hacia la investigacion
colaborativa (Wray 2016). Segun Zuckerman y Merton (1973), en la primera década del siglo XX,
la investigacion colaborativa solo representaba el 25% de los articulos publicados en ciencias
naturales. Sin embargo, en el siglo XX, esto comenz6 a cambiar. En la década de 1960, la
investigacion colaborativa representaba mas del 80% de los articulos en este campo del
conocimiento (Zuckerman & Merton 1973). Algunas revistas de Web of Science muestran que
hasta el 88% de los articulos son de coautoria (Wray 2002). La colaboracion también se ha
convertido en la norma en algunas de las principales revistas de ciencias sociales. En Psychological
Review, durante los afios noventa, el 71% de todos los articulos de investigacion fueron escritos
en coautoria (Cronin et al., 2003). Incluso en filosofia de la ciencia, se observa un cambio hacia la
colaboracion. Wray (2002) sefiala que se ven mas articulos escritos por mas de tres autores que
hace treinta afios. La ciencia se ha movido hacia la investigacion colaborativa en las ultimas
décadas, y esta tendencia continda en la actualidad en diversos campos del conocimiento.

El cambio hacia la investigacion colaborativa ha sido bueno para la ciencia (Wray 2002).
Las investigaciones colaborativas son de mayor calidad, segun lo indica la frecuencia con la que
se citan. En un articulo publicado por Levitt (2015) en Sciencometrics, el autor investigo el nivel
promedio de citas de articulos con uno a cuatro autores publicados en 1995, 1998, 2001, 2004 y
2007 en 19 disciplinas de las ciencias sociales. Los resultados sugieren que tener al menos dos
autores otorga una ventaja sustancial en el impacto de las citas en todas las disciplinas de las
ciencias sociales. En el mismo sentido, hay problemas de investigacion que solo podrian resolverse
con la colaboracion de mdltiples investigadores. Algunas investigaciones dependen de que los
cientificos relnan una variedad de conocimientos de diferentes campos, conocimientos que ningun
cientifico puede tener por si solo. Diferentes investigadores a menudo aportan diferentes
habilidades a un proyecto de investigacion. Hay investigaciones que serian impensables si los
cientificos trabajaran de forma independiente. Otra de las ventajas de la investigacion colaborativa,
es su contribucién a la formacion en investigacion, en la formacion de nuevos cientificos (Wray

2002). Los investigadores jovenes aprenden las normas de la ciencia trabajando de cerca y en
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colaboracion con profesores establecidos en su campo. Como bien sefialé la profesora Carmen de
la Cuesta (2015), se aprende a investigar, investigando. De hecho, Harriet Zuckerman (1996)
destaca que los premios Nobel, considerados la élite de la ciencia, han colaborado con un mentor
al principio de su carrera, a menudo con un cientifico que ha sido o mas tarde fue honrado con un
premio Nobel. En consecuencia, la colaboracion se ha convertido en una caracteristica fundamental
de la ciencia contemporanea, no solo por su omnipresencia, sino también por los beneficios que ha
aportado a la ciencia.

Especificamente en Colombia, el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién
(MinCiencias) también valora positivamente la colaboracion cientifica. En las métricas con las que
clasifican los grupos de investigacion, MinCiencias incluye indicadores de cooperacion e
indicadores de cohesion con los cuales se busca valorar la existencia de trabajo conjunto entre los
integrantes de un grupo de investigacion y entre los integrantes de diferentes grupos de
investigacion (Minciencias 2021).

En esta institucionalidad se enmarca mi trayectoria como investigador. Por conviccion con
este modo de generar conocimiento, mi produccion académica desde el pregrado siempre ha estado
acompafada por otros investigadores. Soy miembro desde el afio 2012 del grupo de investigacion
Salud y sostenibilidad afiliado a la Universidad de Antioquia. También soy miembro desde el afio
2018 del grupo de investigacion Infettare afiliado a la Universidad Cooperativa de Colombia. Mis
publicaciones académicas las he realizado con 64 investigadores diferentes y de areas tan diversas
como la microbiologia molecular, la epidemiologia, la salud publica, la anestesiologia, la
infectologia, la enfermeria, la filosofia, la psicologia, entre otras, (Figura 2).

Figura 2.
Mi red de colaboracion cientifica
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Este modo de produccion de conocimiento atraviesa esta tesis. En cada capitulo publicado
hay un trabajo colaborativo y multidisciplinar con otros investigadores que contribuyeron en mi
formacion y que tienen filiacion con el grupo salud y sostenibilidad e Infettare. Hay un trabajo
multidisciplinar aqui. Esta forma de generar conocimiento en esta tesis doctoral es coherente con
mi trayectoria personal, pero también con el trabajo de otros estudiantes de posgrados. Segun datos
de una encuesta publicada por CLACSO (Consejo Latinoamericano de Ciencias Sociales),
realizada entre 2010 y 2011 en un cuestionario dirigido a 14406 cientificos, se encontrd que de los
4425 investigadores que respondieron la encuesta, el 48% de los investigadores activos en América
Latina han co-publicado con el director de su tesis (Kleiche-Day & Villavicencio 2014).

En ese sentido, el reglamento de la facultad en la que me formé también estimula esta forma

de produccion de conocimiento. El Reglamento Especifico para los Programas de Posgrado de la
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Facultad de Ciencias Sociales y Humanas de la Universidad de Antioquia, acta namero 9 del 15 de
mayo de 2018 del consejo de facultad, en su articulo 15 dice que:

ARTICULO 15: para los estudiantes de doctorado existe la modalidad de tesis por articulos.

Consiste en compilar los articulos derivados de la investigacion doctoral y hacerles una

introduccion y un capitulo de discusion y conclusiones, para lo cual el estudiante debe ser

el primer autor de los articulos (si es segundo autor, los articulos se presentan como anexos

a la tesis). Para esta modalidad los articulos deben estar publicados en revistas clasificadas

(en IS1, Scielo, Redalyc o0 en SCOPUS). (Facultad de Ciencias Sociales y Humanas 2018,

articulo 15)

Teniendo en consideracion mi conviccion en la calidad de la investigacion derivada del
trabajo colaborativo, mi trayectoria, las publicaciones internacionales en las ciencias sociales, las
précticas de otros estudiantes de posgrado en Latinoamérica y las indicaciones de la facultad en la
que me formé, me rodeé de los mejores investigadores que conozco para nutrir mi tesis y mi
formacion doctoral.

Walter Salas es el tutor de mi tesis pertenece al grupo de investigacion Salud y
sostenibilidad de la Universidad de Antioquia y en su tesis doctoral hizo un estudio mixto (con
rasgos similares al mio) por la que recibi6 el premio Alejandro Angel Escobar. Walter contribuy6
en la concepcion de la investigacion, hizo aportes criticos en instrumentos de recoleccion de
informacidn, los resultados y me dio orientaciones para discutirlos. Walter es coautor del articulo
publicado en Behavioral Sciences que conforma el capitulo 3 de esta tesis.

Diego Estrada es politélogo con posgrado en filosofia, es miembro del grupo de
investigacion Infettare de la Universidad Cooperativa de Colombia y es un profesor con un
conocimiento amplio y profundo sobre temas centrales para el disefio y desarrollo de mi tesis, cuya
praxis docente e investigativa es densa (asumiendo este término en sentido etnogréafico) en ciencias
sociales, ética medica, bioética y filosofia de la salud. Diego es coautor de los articulos publicados
gue conforman el capitulo 1, capitulo 4 y capitulo 6.

Jaiberth Cardona es magister en epidemiologia, magister en economia y candidato a doctor
en salud puablica. Jaiberth es miembro de grupo de investigacion salud y sostenibilidad de la
Universidad de Antioguia y sus preocupaciones por los métodos de investigacion y su experiencia
docente de casi 20 afios en cursos de formacidn en investigacion e investigacion formativa en salud,

derivaron en aportes para mi tesis como ensafiarme el manejo de software de analisis de la
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informacidn, mejorar la metodologia, hacer triangulacion de los resultados y una lectura critica en
los capitulos publicados.

Walter, Diego y Jaiberth hicieron aportes significativos en todo mi trabajo. Con aportes
significativos me refiero al hecho de orientarme en cada etapa del proceso: me recomendaron
autores, articulos, libros; me ayudaron a ajustar los instrumentos de recoleccion de informacion;
me realimentaron en la interpretacion de las entrevistas; vigilaron que no me desviara del
cumplimiento de los valores epistémicos de la ciencia; sin ellos la triangulacion no seria posible,
asi que también aportaron en la calidad metodoldgica de este trabajo; me ensefiaron el manejo de
softwares de analisis de datos cualitativos y cuantitativos; me orientaron también en la discusion
de mis resultados.

En cada producto de esta tesis estd la combinacion que yo hago de los aportes de las
personas que me rodeé con mi propia experiencia como investigador y con el lugar de enunciacién
unico en el que me sitla la vivencia con el cancer de mi mama. Para mi fue un privilegio contar
con su asesoria y acompafiamiento y que cada uno, desde su conocimiento y experiencia, aportara
en mi formacion doctoral. Ellos me formaron como doctor en ciencias sociales y les agradezco de
manera especial por el apoyo que encontré en sus contribuciones, lo valioso que result6 cada

conversacioén en la configuracion de este texto.

Sobre la financiacién

La realizacion de esta tesis, como cualquier investigacién de similar magnitud, requiere
recursos. La financiacién de la investigacion al interior de la universidad de Antioquia es escasa y
al interior de la facultad de ciencias sociales, casi nula. El estudiante debe buscar fuentes de
financiacion. Ante la falta de oportunidades de financiacion en la Universidad de Antioquia, mi co-
director de tesis y yo presentamos un proyecto de investigacion a una convocatoria de la
Universidad Cooperativa de Colombia. EI nombre de la convocatoria es CONVOCATORIA
MEDIANA CUANTIA ANO 2019-2 y el proyecto fue aprobado y esta tesis representa una parte
del logro de los objetivos del mismo. Ademas de ser co-investigador de ese proyecto, yo soy el
estudiante doctoral en formacion. Agradezco a la Universidad Cooperativa de Colombia porque

sin su financiacién y apoyo no habria sido posible la realizacion de esta tesis.
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Capitulo 1. Preferencias en un grupo de pacientes con cancer: una teoria fundamentada.
Articulo publicado en la revista Patient Prefer Adherence. 2021 Oct 15; 15:2313-2326. doi:
10.2147/PPA.S328971. eCollection 2021. Revista clasificada en Scimago Q1 en el campo de

ciencias sociales y Q2 en el campo de medicina

1.1 Introduccion

Un principio ético fundamental en la practica clinica actual consiste en tener en cuenta las
preferencias de los pacientes en las decisiones relacionadas con la atencion, diagndstico,
tratamiento y pronéstico de sus enfermedades (Street et al., 2012). En este contexto, las
preferencias de los pacientes hacen parte del principio bioético de la autonomia (Beauchamp &
Childress 2009); constituyen uno de los pilares de la medicina basada en la evidencia (Guyatt et
al., 2000; Mykhalovskiy & Weir 2004), y son contempladas como eje de la praxis en salud por
importantes instituciones gubernamentales como el CDC (Centers for Disease Control and
Prevention) (FDA 2016). Ademas, las preferencias de los pacientes se incluyen en el desarrollo de
medicamentos y dispositivos médicos; la evaluacion de tecnologias en salud, el desarrollo de guias
de practica clinica y constituyen un determinante de la calidad de los sistemas de prestacion de
servicios de salud (Berwick & Fox 2016); incluso han dado lugar a mediciones de gran importancia
para la gestion (administracién) en salud como los estudios de costo-utilidad, costo-beneficio o los
“Patient-Reports Outcome” (Basch et al., 2018).

A pesar de la importancia de este topico, no existe una definicion univoca ni universalmente
aceptada del concepto de preferencias; sin embargo, una parte de los interesados en el campo
convergen en que esta nocion hace referencia a las declaraciones que las personas hacen con
respecto a la conveniencia de una variedad de experiencias, opciones de tratamiento o estados de
salud (Street et al., 2012; Pieterse & Stiggelbout 2016; Brennan & Strombom 1998).

En este sentido, el concepto de preferencias se ha utilizado en diversas investigaciones para
describir, por ejemplo, la eleccién entre un conjunto de opciones de tratamiento (Florek et al.,
2018), el involucramiento de los pacientes en el proceso de toma de decisiones compartidas (Mah
et al., 2016) y el acceso a la informacion y la comunicacion con los profesionales de la salud
(Gebhardt et al., 2017). Sumado a esto, se han realizado investigaciones que vinculan las

preferencias de los pacientes con los resultados en salud. Algunos estudios en esta direccién
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sugieren que la adaptacion del médico a las preferencias de tratamiento de los pacientes puede
promover la adherencia terapéutica (Swift & Callahan 2009) y mejorar la calidad de vida (Street
& Voigt 1997), mientras que en enfermedades como las infecciosas, la diabetes y el dolor, los
tratamientos generan beneficios independientemente de si las preferencias de los pacientes
coinciden con las de los médicos (Street & Voigt 1997; Moffett et al., 1999).

Las investigaciones en torno a este tema han develado que las preferencias de los pacientes
son bastante complejas. Asi, en el caso de afecciones cronicas y leves, las preferencias pueden ser
muy estables (Epstein & Peters 2009); no obstante, en enfermedades graves que amenazan la vida,
como el céncer, las preferencias varian en la medida en la que los pacientes reciben nueva
informacidn, experimentan estrés o su estado de salud se deteriora (Fraenkel & McGraw 2007).
Por su parte, en situaciones desconocidas y emocionalmente dificiles de manejar como elegir entre
un tratamiento invasivo u otro, es posible que las preferencias simplemente no existan, no estén
claras o bien delimitadas y los pacientes entren en conflictos sobre lo que quieren en su atencién
(Epstein & Peters 2009).

Debido a la complejidad de este tema y a algunas criticas a la practica clinica caracterizada
por su cientificismo y economicismo (Frankford 1994), se ha sugerido que la incorporacion de las
preferencias de los pacientes en la toma de decisiones se circunscribe a una declaracion de buenas
intenciones, un recurso retdrico o un tema de interés en las publicaciones biomédicas (Gandjour
2018). Asi que existe una brecha en el cuerpo tedrico de las preferencias y su adherencia en la
practica clinica. Ademas, el tema de las preferencias de los pacientes no ha permeado de igual
manera todas las condiciones clinicas y se ven afectadas por asuntos estructurales del sistema de
salud.

En cuanto a las entidades clinicas en las que las preferencias de los pacientes son mas
dificiles de valorar se encuentra el cancer, debido a que quienes lo sufren atraviesan por unas
caracteristicas distintivas que no se encuentran en otras enfermedades. Los pacientes con cancer se
enfrentan a una enfermedad que pone en peligro la vida. Su atencion involucra a numerosos
médicos y maultiples modalidades de tratamiento (medicamentos, intervenciones quirurgicas,
radiacion). Después del tratamiento hay un largo periodo de inseguridad sobre la posibilidad de
metastasis o recaidas, los pacientes toman decisiones con altos niveles de angustia e incertidumbre,

tienen que lidiar con informacion médica compleja, comunicarse con multiples profesionales de la
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salud y elegir tratamientos que tienen repercusiones sobre su sobrevida y calidad de vida (Epstein
& Street 2007).

La incorporacion de las preferencias de los pacientes varia por multiples razones, entre las
cuales se destacan asuntos estructurales como el tipo de sistema de salud, el cual determina la
relacion entre la oferta de especialistas y la demanda de servicios Yy, limita los tiempos en las
consultas, lo que a su vez dificulta establecer una adecuada relacion médico-paciente, y estandariza
el tipo de tratamiento o planes de beneficios para ciertas enfermedades. En este sentido, el sistema
de salud en Colombia asigna un doble rol al médico, uno asistencial y otro consistente en
optimizador de los recursos del sistema. Segun algunos autores (Pulgarin-Vergara & Castro-
Arroyave 2019), este esquema tiene importantes consecuencias en las relaciones médico-paciente.
Estudios previos en el pais indican gque el 23% de los pacientes no estan satisfechos con el trato
que reciben del personal asistencial (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2017).
Los médicos y los pacientes conciben que la duracion de las consultas es insuficiente para acceder
a un buen servicio, las aseguradoras restringen a los médicos en la cantidad y calidad de lo que
pueden prescribir (Pulgarin-Vergara, & Castro-Arroyave, 2019) y la cantidad de especialistas en
el pais es una de las mas bajas de Latinoamérica (CENDEX 2013). Sumado a esto, el sistema
sanitario de Colombia ha sido permeado por lo que algunos autores han denominado la
macdonalizacion de la medicina, esto incluye la eficiencia valorada como una reduccion del tiempo
de contacto con el paciente; el predominio de la cantidad sobre la calidad; el exceso de
estandarizacién de los tratamientos para cierto tipo de enfermedades independiente de las
particularidades de cada paciente; y el control de los profesionales de la salud por aparatos
tecnoldgicos, reflejado en que los médicos gastan mas tiempo durante la consulta interactuando
con los computadores que con los pacientes (Dorsey & Ritzer 2016).

Teniendo en cuenta que desde hace 20 afios la integracion de los valores y preferencias de
los pacientes dentro de la toma de decisiones clinicas tiene un lugar cada vez mas relevante en los
ambitos de la practica, la educacion y la agenda de investigacion en salud (Sackett et al., 1996;
Haynes et al., 2002; Djulbegovic & Guyatt 2017); que los investigadores que han problematizado
este concepto desde una preocupacion meédica coinciden en que se trata de una nocién poco
unificada y confusa (Bastemeijer et al., 2017; Pieterse & Stiggelbout 2016); que los abordajes
denotan significados y usos bastante diversos, presentados especialmente en revisiones

sistematicas, revisiones tedricas, estudios empiricos y escalas de medicién (Mangin et al., 2016);
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que hay una pluralidad de enfoques disciplinarios que han delimitado la nocién, que van desde la
economia de la salud, las ciencias de la decision y la psicologia cognitiva, hasta la psicologia social
y la educacion medica (Pieterse & Stiggelbout 2016; Kelly et al., 2015); que esta tematica es
particularmente importante en pacientes con cancer de Colombia por las caracteristicas especificas
de la enfermedad y del sistema de salud del pais; y que las aproximaciones que preguntan
directamente a los pacientes sobre sus preferencias y valores en lo que respecta a la toma de
decision y a otras consideraciones del acto clinico en el encuentro con el profesional son todavia
escuetas (Bastemeijer et al., 2017); se disefio este estudio con el objetivo de comprender las
preferencias de los pacientes con cancer en Medellin-Colombia desde una aproximacion cualitativa
basada en los recursos tedricos y metodoldgicos de la teoria fundamentada.

La comprension de las preferencias de los pacientes con cancer, a través de un estudio
cualitativo, permite profundizar en las experiencias, percepciones, patrones de comportamiento,
aceptacion o rechazo frente a las acciones en salud vigentes. Ademas, trasciende la dimension
bioldgica de la enfermedad y da cuenta de la interaccion humana y la manera en la que las personas
interpretan esa interaccion, situacion relevante dado que la atencién en salud se ocupa de las
personas, dimension que es mas compleja que lo bioldgico. Sumado a lo anterior, permite orientar
las respuestas de las instituciones sanitarias sobre la base del conocimiento que se estructura

socialmente en la voz de las personas afectadas (Pope & Mays 2020).

1.2 Métodos

Tipo de estudio: teoria fundamentada, definida por Strauss y Corbin (2012) como “una
teoria derivada de datos recopilados de manera sistematica y por medio de un proceso de
investigacion [en el cual] la recoleccion de datos, el analisis y la teoria que surgiré de ellos guardan
estrecha relacion entre si” y se producen en un proceso iterativo constante. Se concibe como una
estrategia metodoldgica para desarrollar teorias, conceptos, hip6tesis y proposiciones con base en
datos directos de los participantes.

Contexto: entre junio de 2020 y marzo de 2021 se seleccionaron pacientes con cancer
atendidos en la ciudad de Medellin, Colombia. En el pais, los pacientes acceden a los servicios de
salud a través de un seguro que tiene un paquete de beneficios igual para todos, pero divido en dos

regimenes distintos: el régimen contributivo para las personas con capacidad de pago de una
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cotizacion financiada por el afiliado o de éste y su empleador, y el régimen subsidiado para las
personas sin acceso a empleos formales. En el régimen contributivo los afiliados aportan dinero
segun sus posibilidades econémicas, con el fin de acceder a los servicios de salud. En el régimen
subsidiado la contribucion es cubierta por el Estado con ayuda de los aportes que hacen los afiliados
al régimen contributivo. La administracién del seguro estd a cargo de empresas privadas
denominadas Empresas Promotoras de Servicios de Salud (EPS), quienes se encargan de garantizar
el acceso a los servicios de salud y la calidad, a través de la contratacion de empresas publicas y
privadas para atender a sus afiliados.

Seleccion vy criterios de elegibilidad: como criterio de inclusion se establecié que fuesen
pacientes mayores de 18 afios con diagnostico confirmado de cancer dentro de los tltimos dos afos.
Como criterios de exclusion se establecio que los pacientes estén en una fase terminal que le impida
la realizacion de la entrevista y que la enfermedad o comorbilidades hayan afectado sus facultades
mentales (estos fueron determinados por un profesional de psicologia). La técnica de seleccién de
participantes se hizo con el criterio de maxima variacién para captar un amplio rango de
preferencias diferentes entre los pacientes (Pope & Mays 2020). Los criterios de maxima variacion
que se tuvieron en cuenta fueron la edad (22-71 afios), el estrato socioeconémico de la vivienda
(uno al seis), nivel educativo (primaria hasta posgrado) y el tipo de cancer (estomago, prostata,
cérvix, leucemia, tiroides y seno). En este punto es importante precisar que, si bien existe una
amplia variedad en los tipos de cancer, los estadios de la enfermedad y los tratamientos; también
hay aspectos estructurales (culturales, sociales, politicos y del tipo de sistema de aseguramiento en
salud) que justifican un relato unificado entorno a sus preferencias.

Muestra: se realizd6 muestreo tedrico por saturacion, es decir, la seleccion de pacientes se
detuvo cuando la informacion se hizo monétona, redundante y no emergié nada nuevo en las
categorias de analisis entre un paciente y otro. Esta saturacion de las categorias preestablecidas y
emergentes se alcanz6 con 15 participantes, entrevistados 2 0 3 veces (40 entrevistas en total,
duracion 24 horas con 48 minutos).

Recoleccion de la informacion: dos profesionales en psicologia realizaron entrevistas
semiestructuradas siguiendo un guion proporcionado por el investigador principal. Las entrevistas
se ajustaron al siguiente esquema: i) introduccion y consentimiento informado en el que se explica
el objetivo de la entrevista, se lee el consentimiento informado y se explicita el caracter anénimo

de la informacion, ii) preguntas sobre informacion contextual y factores sociodemogréaficos del
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entrevistado como edad, sexo, estrato socioeconomico, ingresos mensuales, escolaridad vy
ocupacion, iii) historia del paciente sobre el inicio de sus sintomas y la evolucion del proceso de
diagndstico y terapéutico iv) primer encuentro del paciente con su proveedor de atencion médica,
v) relacion con los médicos tratantes, aspectos positivos y negativos en los encuentros con el
personal sanitario y vi) decisiones sobre el tratamiento que contempla diferencias de opinién entre
los participantes y los médicos, asi como los aspectos en los que suele pensar al momento de tomar
decisiones sobre las terapias que recibieron. El esquema de entrevistas no fungié como una lista de
chequeo que deberia seguirse en este orden, sino que tenia el propoésito de guiar a los
entrevistadores para que los temas se mencionaran segln el flujo de la conversacion con cada
paciente. A cada participante se le realizaron entre 2 y 3 entrevistas (40 en total) en coherencia con
la categorizacion abierta, axial y selectiva de la teoria fundamentada (Strauss & Corbin 2012). Los
datos se analizaron entre una entrevista y otra con el propdsito de abordar y profundizar aspectos
que no quedaron claros en la entrevista previa. El protocolo original requeria entrevistas en
persona; sin embargo, esto fue dificil de implementar por las nuevas condiciones impuestas por la
pandemia de la COVID-19 y porque algunos pacientes presentaban deterioros imprevistos de su
estado de salud y con frecuencia necesitaban cancelar los encuentros, asi que se cambi6 a
entrevistas telefonicas y teleasistidas. Todas las entrevistas fueron grabadas en audio y/o video y
transcritas.

Criterios de rigor metodolégico: durante la ejecucion del estudio se aplicaron los criterios
de credibilidad, auditabilidad y transferibilidad (Castillo & Vasquez 2003). La credibilidad se
alcanzo6 con las conversaciones prolongadas de los entrevistadores con los participantes en el
estudio, ya que durante ellas permanentemente se les pedia a los participantes que confirmaran si
los hallazgos constituian una verdadera aproximacion sobre sus casos. La auditabilidad se garantizo
con el hecho que las entrevistas fueron realizadas por dos profesionales en psicologia a quienes se
capacitd en conjunto con el propdésito de garantizar un discurso similar frente a los pacientes.
Ademas, se realiz6 una codificacion independiente por dos investigadores, a priori se determino
que la categorizacion final seria producto del consenso entre ellos, y en casos que este no se lograra
se remitia al tercer investigador. Para la transferibilidad se hizo una descripcion detallada de las
caracteristicas demograficas y contextuales de los pacientes.

Analisis de la informacion: las entrevistas se analizaron siguiendo las etapas de codificacién

abierta, axial y selectiva (Strauss & Corbin 2012). Durante la codificacion abierta, las entrevistas
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se descompusieron en fragmentos de texto mas simples y se les asigné un nombre, un codigo o0 una
etiqueta que los representara. Todos los fragmentos de texto se compararon en busca de similitudes
y se les asigno el mismo codigo a aquellos que se considerd que compartian algunas caracteristicas
comunes. La codificacion se hizo con base en palabras de los entrevistados (codificacion in vivo)
0 a partir de conceptos establecidos en la literatura. Cuando los codigos fueron abundantes y
comenzaron a acumularse, se reunieron los acontecimientos similares o relacionados en un
encabezamiento clasificativo comdn maés abstracto o categorias, esto permitid a los investigadores
reducir el numero de codigos con los que se trabajé. A su vez, las categorias se desarrollaron en
términos de propiedades y dimensiones para diferenciar una categoria de las otras y darles mayor
precision. En la codificacion axial se reagruparon los datos fragmentados durante la codificacion
abierta en un proceso que implicd la relacion entre categorias con subcategorias siguiendo sus
propiedades, dimensiones y la manera en la que se entrecruzan. Este procedimiento no fue siempre
secuencial a la codificacion abierta sino, en ocasiones, simultdneo. Durante la codificacion
selectiva, se eligié una categoria medular que representara el topico central de la investigacion y
se integraron los datos entorno a ella. En la eleccion de la categoria central se tuvo en cuenta los
siguientes criterios: i) que fuera un término o frase abstracta bajo la cual se pudieran agrupar todas
las categorias ii) que reflejara el rango de variabilidad dentro de cada categoria y iii) que al aglutinar
cada una de las categorias emergiera un todo explicativo. La informacion se plasmé en una matriz
de significacion y se revisd buscando su consistencia interna, se completaron las categorias con
escaso desarrollo y se eliminaron las excedentes. Por ultimo, se validé el esquema tedrico en un
procedimiento de dos etapas. En la primera, se hizo un proceso comparativo constante entre la
teoria que emergid y los datos, con el proposito de verificar si la abstraccion de los investigadores
podria explicar la mayoria de los casos. En la segunda etapa, se le presentd la matriz de
significacion a los participantes y se les pidié que comentaran si ella constituia una explicacién
razonable de lo que sucede en sus casos.

Aspectos éticos: se obtuvo el consentimiento informado en audio y/o video de todos los
participantes. Los procedimientos fueron presentados y aprobados en el comité de ética de la
Universidad Cooperativa de Colombia, acta No. 027-2020, siguiendo los lineamientos de la
Declaracion de Helsinki, la resolucion 8430 del Ministerio de Salud de Colombia y la politica de
ética, bioética e integridad cientifica para Colombia de Colciencias (actualmente Ministerio de

Ciencia Tecnologia e Innovacion).
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1.3 Resultados

Se entrevistaron 15 pacientes con cancer (Ca) con edad entre 22 y 71 afios, de todos los
estratos socioecondmicos (1 al 6) y un nivel educativo muy heterogéneo, con 5 profesionales de la
salud (tres médicas, una bacteriéloga, un odontologo). El tipo de cancer también fue variable en
tanto se incluyd un paciente con Ca de estdbmago, uno con Ca de prostata, una con Ca de cérvix,

dos con leucemia, dos con linfoma, tres con Ca de tiroides y cinco con Ca de seno (Tabla 1).

Tabla 1
Descripcion de las caracteristicas de los participantes con cancer entrevistados
Cédigo Sexo Edad Tipo de Escolaridad Ocupacién Estrato
céancer economico
EO1 Masculino 22 Estomago Pregrado Est. universitario 4
EO02 Masculino 23 Linfoma Secundaria Desempleado 1
EO3 Femenino 26 Tiroides Posgrado Médica 5
E04 Femenino 27 Leucemia Posgrado Médica 4
EO05 Femenino 29 Linfoma Pregrado Médica 3
E06 Femenino 33 Tiroides Técnica Secretaria 2
EOQ7 Femenino 51 Seno Técnica Aux odontologia 2
EO08 Femenino 52 Seno Secundaria Ama de casa 2
E09 Femenino 53 Cérvix Secundaria Comerciante 3
E10 Femenino 53 Seno Primaria Ama de casa 1
E11 Femenino 55 Seno Secundaria Ama de casa 5
E12 Femenino 58 Tiroides Pregrado Bacteridloga 5
E13 Femenino 61 Leucemia Pregrado Jubilada 3
E1l4 Masculino 61 Prostata Pregrado Odontdlogo 6
E15 Femenino 71 Seno Técnica Secretaria 3

En las entrevistas emergié un grupo de preferencias comun en todos los pacientes,
independiente de la diversidad en el estatus social, el tipo de cancer, la edad, el sexo, y los aspectos
espirituales y culturales en los que viven. Ese grupo de preferencias estables tiene que ver con los
atributos de los profesionales de la salud y es una categoria que subsume sus aspectos cientificos y

humanistas. Por otro lado, se presentaron unas preferencias muy heterogéneas (adaptativas segun
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algunas caracteristicas del participante) que tienen que ver con la relacion médico-paciente y los
objetivos terapéuticos. En la relacion médico-paciente hay quienes se adhieren a un modelo
paternalista y quienes optan por un modelo informativo. En los objetivos terapéuticos emergieron
dos subcategorias que contienen a quienes se inclinan por preservar la vida y a quienes dan mas

valor a la calidad de vida (Figura 3).

Figura 3
Matriz de significacion de las preferencias terapéuticas de pacientes con cancer.

Preferencias Preferencias adaptativas

estables Varia de acuerdo con la Varia de acuerdo con el estado de
espiritualidad salud, el estatus social y la cultura
ekl Objetivos ., Relacion médico
Categorias = wlalud terapéuticos paciente

Todos los paclentes mencionaron Un grupo de pacientes prefiere

estas
Alto nivel educativoy Calidad de vida Informativo SONEs POCo
conocimiento técnico as, con
I I major estado de
2> salud y alto estatus
Muerte asistida Autodireccion socle
Cilentificos ‘ social
Other patients prefer
Subcategorias Humanistas l
Preservar la vida Paternalista sonas religiosas
Respeto por la I o s estado de
singularidad I salud o estatus
Expiacion Ceder la autonomia social
Compasivos
L

1.3.1 Atributos de los profesionales de la salud: “que primero sea uno como persona, antes que

como un diagnostico”

Como se menciong, los participantes incluidos en esta investigacion enuncian un grupo de
preferencias relacionadas con los atributos de los profesionales de la salud. Esos atributos se
dividen en los aspectos cientificos y humanistas. En cuanto a los aspectos cientificos, en la
narracién de los pacientes fue comdn la referencia al respeto que les genera el conocimiento técnico
que tienen los médicos sobre la enfermedad, la confianza que les suscita la educacion que han
recibido y las multiples especializaciones que tienen, asi como el trato formal que recibieron en las
consultas ambulatorias y en los episodios en los que requirieron ser hospitalizados. Surgieron

b 1Y

alabras para referirse a sus médicos como “eminencia”, “confianza excelente”.
1 b f d [13 , f 2 [13 1 t 29



LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 55

Por su parte, en los atributos humanistas todos los pacientes destacan, ademas de la
excelencia técnica, la importancia de que sus medicos les dediquen tiempo en la atencién, que se
interesen por la cotidianidad del paciente incluido sus situaciones laborales, familiares, la relacion
con sus amigos, “‘que primero sea uno como persona, antes que como un diagnostico” (E12,
comunicacion personal, s.f.). El tiempo en la consulta se considera fundamental para establecer
buenos canales de comunicacion, desarrollar la empatia y la compasion. Se valoran los
profesionales que tienen la capacidad de la escucha en tanto que le dan la posibilidad al paciente
de compartir sus tensiones, problemas, preocupaciones y dudas en relacion con la enfermedad ya
que “muchas veces lo que uno busca y necesita en un médico es alguien que te escuche, muchas
Veces a Uno con una explicacion que le den bien dada, uno se alivia” (E12, comunicacion personal,
s.f.)

Para sustentar estas preferencias, algunos pacientes relatan situaciones relacionadas con la
deshumanizacion de la medicina consistente en la indiferencia y la frialdad en las interacciones, en
la mirada médica reducida a lo funcional, ocupada de la bioquimica, los marcadores tumorales y la
radiologia, pero desentendida del enfermo. En la perspectiva de los participantes, algunas razones
que contribuyen a este fendmeno incluyen la alta demanda de servicios de salud en comparacién
con la oferta de especialistas de este campo, y la escasez del tiempo para establecer una adecuada
relacién médico-paciente. Estos dos aspectos confluyen en una suerte de desindividualizacion del

enfermo y reduccion en la compasion de los profesionales de la salud.

La parte humana y el acompafiamiento humano que no tienes en ningin momento. Esa parte
es muy dura porque, por ejemplo, las citas con el médico eran tan fugaces que yo no tenia
el derecho a preguntar... Uno no le podia hacer preguntas mas alla de...porque le decia
“hable con mi asistente”. El médico tenia una asistente que practicamente era ella la que te
sacaba de dudas porque el médico solo tenia tiempo para examinarte, verte y chao. Y el
siguiente, y el siguiente y el siguiente... Las citas eran de un minuto, pero la espera era de

dos o tres horas. (EO4, comunicacion personal, s.f.)

Hubo un tiempo en que tuve un dolor abdominal horrible, me tuvieron que suspender la via
oral, era un dolor horrible que solo se me quitaba con morfina, entonces a mi me empezaba

ese dolor y yo tenia que llamar [al personal médico]. Muchas veces llegaban como una hora
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o media hora después. Entonces no sé si es como que se acostumbran al dolor o como “Ay
Si, ya otra vez estd llamando” o “otra vez que la morfina”... Uno también entiende que no
es el Unico paciente y que ellos estdn ocupados en otras cosas, pero no deberian habituarse
al sufrimiento del otro, como “Ay, lleva uno semana quejandose y otra vez se esta
quejando”. El dolor mas facil es el del otro y claro, como no lo estan sintiendo ellos,

entonces se tranquilizan. (E04, comunicacion personal, s.f.)

En el mismo sentido, relatan situaciones en las que perciben que estan siendo cosificados.
Mencionan que algunos profesionales de la salud los consideran como un objeto o un sujeto carente
de agencia, un individuo pasivo al que se le dan 6rdenes que debe cumplir. Se pasa por alto la
perspectiva de los pacientes sobre la enfermedad y la salud. Al sentirse ignorados u objetivados, su

percepcidn de autonomia se reduce y empiezan a emerger sensaciones de impotencia.

Yo me acuerdo de una sensacion que tenia al principio de no poder controlar lo que hacia,
entonces entraban y: pongase esta pijama. Ya le toca orinar en este pato. VAmonos a hacer
este examen, entonces quitese la blusa...Literal uno no se siente como una persona, nunca
me trataron mal, pero uno no tenia como control de uno mismo. Asi se deben sentir todos

los pacientes. (E04, comunicacion personal, s.f.)

En coherencia con estos relatos, en las preferencias sobre los atributos de los profesionales
de la salud los participantes dan mayor valor a los aspectos humanistas que a los cientificos porque

Finalmente en la vida profesional termina importando muy poco si usted es el que mas sabe,
el nimero uno en lo que hace. Lo que importa es si es una buena persona y trata bien a los
pacientes. Con seguridad que uno como paciente prefiere eso. (E03, comunicacion personal,
s.f)

1.3.2 Preferencias sobre la relacion médico-paciente

1.3.2.1 Me da mas confianza que el médico esté por encima del paciente.
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En esta categoria se ubica un grupo de pacientes que prefiere que todas las decisiones sobre
el tratamiento sean asumidas por los profesionales de la salud. Estos pacientes se enmarcan en la
subcategoria del modelo paternalista, con la particularidad que son ellos mismos quienes ceden su
autonomia, de manera que la eleccion de las opciones que afectan su vida resida completamente en
el medico. Destacan el principio de la confianza en ese proceso y asumen que los médicos saben y
eligen lo que es mejor para ellos.

“Me da mas confianza que el médico esté por encima del paciente, me da como mas

confianza.” (E12, comunicacion personal, s.f.)

En mi caso mi médico tomé las decisiones sobre mi tratamiento, pero esto coincide con la
opcion que yo preferiria, (...) Recuerdo una frase que yo le dije a la hematodloga el dia que
me explico todo el tratamiento, recuerdo que la miré y le dije: bueno Doc, lo mas importante
es que yo salga de esto, yo confio en usted y yo sé que usted va a tomar la mejor decision
para mi. Eso era lo que yo queria, que hagan todo lo que ella considere necesario, que esté
al alcance de ellos, porque confiaba en el conocimiento de ella. Yo sabia que estaba

haciendo las cosas bien hechas. (E05, comunicacion personal, s.f.)

Este grupo de pacientes opta por un modelo paternalista porque consideran que los
profesionales de la salud tienen un conocimiento técnico de la situacion muy superior al de ellos,
porque han acudido a los servicios de salud justamente en busca del asesoramiento y el juicio de
expertos del que ellos carecen, y porque su situacion de salud los ha llevado a un estado de debilidad
y vulnerabilidad que no los ubica en una buena posicién para tomar decisiones, hecho que podria

impedirles actuar con la autonomia que ejercen en otros escenarios.

Yo creo que yo no estaba preparado para decidir. Yo no estaba en mis cinco sentidos, en
mis cabales para poder decidir. Yo solamente iba y venia conforme me lo ordenaban y me
lo dictaban en la parte médica y yo simplemente cumplia y ya. Me parece que eso fue lo

apropiado en mi caso porque funcion6. (E01, comunicacion personal, s.f.)

Un relato comn en este grupo de pacientes (los que optan por una perspectiva paternalista)

gir6 entorno de no indagar sobre su enfermedad y desentenderse de lo relacionado con su
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diagnostico, incluso en las médicas involucradas en esta investigacion, bien de manera voluntaria

0 por incapacidad fisica para hacerlo.

Imaginate que no, no quise, no leia absolutamente nada. Yo me desentendi como médico
del tema (...). Yo dije, soy una paciente mas y me relajé completamente. EQS5. Mi reaccion
fue: yo no voy a buscar absolutamente nada. Tratamiento no busqué, nunca pensé en
preguntarle al médico si habia otra opcion. ElI me transmitié tanta confianza que me dijo:

esto es lo que hay, esto es lo que tenemos que hacer. (E04, comunicacién personal, s.f.)

No tuve ningln acercamiento, ni interés en indagar por la enfermedad porque cuando yo
llegué al hospital estaba en un estado tan critico que fisicamente era imposible para mi
cualquier tipo de interaccién o de bdsqueda. Yo me desprendi por completo de la parte
informativa y de mi caso. Llegué a un punto en el que estaba tan mal, que ni siquiera le
prestaba atencion al diagnostico (...). Lo ultimo que yo queria escuchar era sobre la
enfermedad. En otra situacion, el yo lucido, lo primero que hubiera hecho era preguntar,
indagar, consultar, pero en ese momento era lo ultimo que me interesaba. (EOL,

comunicacion personal, s.f.)

1.3.2.2 Ellos tienen mas conocimiento que yo, son los orientadores, pero la decision es

mia

Para participar en las decisiones sobre el tratamiento el primer paso consiste en acceder a
informacidn entorno a la enfermedad. En este sentido, otro grupo de participantes opta por indagar
sobre alternativas diagnosticas, terapéuticas y prondésticas, para lo cual refirieren tres fuentes de
informacion: los profesionales de la salud, las experiencias previas de amigos o familiares y la
busqueda en internet. En relacion con la informacién que adquieren a través de los profesionales
de la salud, relatan situaciones en las que los ilustran en lo relacionado con el diagnéstico, cada
etapa del proceso que van a iniciar en el tratamiento y la manera en la que algunos de ellos los
vinculan en las decisiones; sin embargo, se destacan varios casos en los que la informacion sobre
riesgos y beneficios, la explicacién de los tratamientos y la incorporacién de sus valores y

preferencias en la toma de decisiones se reducen a la firma del consentimiento informado:
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Al principio lo que lo ponen a uno es a llenar un formulario de qué le van a hacer, para qué
se lo van a hacer y por qué se lo van a hacer. Pero en ningn momento tuve explicaciones

sobre riesgos y beneficios. Explicaciones cero. (E12, comunicacion personal, s.f.)

Estos pacientes se caracterizan por un interés en decidir y resolver los problemas
relacionados con su enfermedad, tomar el control sobre su salud, pedir segundas opiniones y
adoptar un pensamiento critico frente al criterio médico porque consideran que “el titulo de ser
médico no implica que sepa todo lo que deberia saber” (EO3, comunicacion personal, s.f.). En este
sentido, conciben al médico como un orientador, un asesor quien da las razones técnicas para cada

tratamiento, pero cada paciente asume la responsabilidad en las decisiones acerca de su salud.

Yo prefiero tomar la decision final sobre el tratamiento que debo recibir, pero después de
considerar la opinién de mi médico. Obviamente ellos tienen méas conocimiento que yo, son
los orientadores, pero la decision es mia porque finalmente yo soy a la que le toca vivir si
la operan, a la que le toca aguantarse la cirugia es a mi, no a ellos. Entonces, la decision

final es mia. (E03, comunicacion personal, s.f.)

1.3.3 Preferencias sobre los objetivos de tratamiento

1.3.3.1 “El sufrimiento es parte de reivindicarse con la naturaleza, con el medio

ambiente, con Dios”

En la categoria que agrupa las preferencias sobre los objetivos de tratamiento también
surgieron dos subcategorias que separan a quienes se centran en la calidad de vida y la preservacion
de la vida. En este sentido, un grupo de pacientes refieren que el objetivo principal del tratamiento
de su cancer ha sido aumentar la supervivencia y recobrar su salud. Con este propdsito se han
sometido a quimioterapias, radioterapias, yodoterapias y/o intervenciones quirirgicas. Relatan
experiencias del modo en el que van mejorando de su condicion y algunos definen el éxito
terapéutico como milagroso.

Todos los participantes en este grupo expresaron una fuerte creencia en Dios y la influencia

del dominio de espiritualidad o trascendencia en sus decisiones. Indicaron que con la préactica de
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disciplinas o rituales espirituales se redujo su ansiedad y, al poner sus preocupaciones en Dios,
calmaron sus nervios, particularmente durante situaciones estresantes como al recibir
quimioterapia, previo a intervenciones invasivas o cuando simplemente se sentian abrumados por
pensamientos relacionados con su enfermedad. El diario vivir es concebido como una ocasion para
corregir errores y la enfermedad, el dolor y el sufrimiento se asumen como una oportunidad para
expiar las culpas por los malos habitos o comportamientos del pasado. En coherencia con esto,
mencionan a Dios como el unico determinante del momento de su muerte.

“Entonces yo pienso que el sufrimiento es parte de reivindicarse con la naturaleza, con el
medio ambiente, con Dios y de pronto concientizarse de que uno obr6é mal”. (E13, comunicacion
personal, s.f.)

“Dios me dio la vida, entonces Dios se encarga de llevarme. Simplemente le pediria mucho

valor y resistencia para aguantar hasta que ¢l quiera llevarme”. (E09, comunicacion personal, s.f.)

1.3.3.2 Yo prefiero cortico, pero bueno

Para otro grupo de pacientes el objetivo terapéutico principal fue la desaparicion del dolor
en tanto era insoportable, incapacitante y los llevo a la heteronomia. EI manejo del dolor se ubica

por encima, incluso, de las preferencias sobre la vida

Para el momento en el que yo recibo la primera quimioterapia yo no era persona, yo
recuerdo que lo Unico que pedia en ese momento era que me dieran una cama, porque yo
no tenia fuerzas para estar ahi. Yo estaba tirado en esa silla, esa imagen que tengo es el
reflejo de que yo no podia decidir nada. Lo Unico que solicitaba era que me quitaran el
dolor. No era una cuestion de ir en contra de la muerte o de que me salvaran, era que yo no

podia vivir con ese dolor. (EO1, comunicacion personal, s.f.)

En este contexto emerge una nueva categoria relacionada con la calidad de la vida. En ella,
este grupo de pacientes coinciden en afirmar que sus preferencias en los objetivos terapeuticos
estan en que los profesionales de la salud les ayuden a vivir una vida de calidad, méas que en

extender la vida.
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Yo pienso que si tengo calidad de vida la amaria, pero si no tengo calidad de vida seria
diferente. No pensaria lo mismo. Cuando pierda mis facultades o si hay dolor, seria muy
distinto. Yo pienso que todo el mundo piensa igual, vivir con calidad de vida es rico, pero
ya cuando no se tiene, a mi no me gustaria que se prolongara la vida. No, si yo estoy
sufriendo, me gustaria acabar con el sufrimiento. Yo prefiero cortico, pero bueno. (E12,

comunicacion personal, s.f.)

En este orden de ideas, algunos pacientes relatan que, en situaciones de dolor extremo,
incapacidad para alimentarse por si mismos, en los que requieran de dispositivos médicos
invasivos, haya pérdida de sus facultades mentales o sufrimiento, y en las que la condicion médica
sea irreversible, preferirian ponerle fin a su vida. Para esto mencionan dos opciones, i) asistidos
por los profesionales de la salud reclamando su derecho a la muerte digna o ii) solicitandole a un

familiar o amigo que le ayude a morir.

Hace poco tuve unos dias maluco y estuve pensando justo en eso. Tuve una conversacion
con mi hermano, incluso le adverti: no te vas a asustar (...) pero por favor, si en algun
momento yo vuelvo a verme como me vi el afio pasado, de cierta manera mira como
ayudarme porgue no quisiera verme por mucho tiempo como me vi, siento que no podria.
Ahi viene el tema tan polémico de tener una muerte digna y de ayudar a los pacientes a
morir. Qué lindo podria ser que, cuando ya no hay una solucién médica para un proceso tan
angustiante y complejo, pues que uno pudiera ayudar para que esto no sea un suplicio, un
martirio, sino ayudar a descansar. Creo que es lo que todos quisiéramos, todos. (EO1,

comunicacion personal, s.f.)

1.4 Discusidn

Este estudio cualitativo, orientado por premisas de la psicologia cognitiva, el
interaccionismo simbdlico, los estudios sociales de las ciencias enfocados en la salud y estudios
bioéticos, contribuye con aportes vivenciales al debate tedrico referido al lugar de las preferencias
en la toma de decisidn dentro del contexto de la Medicina Basada en la Evidencia y la Medicina

Centrada en la Persona. También se ofrecen consideraciones en lo que respecta a la inclusion de
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los pacientes en la agenda de investigacion, especialmente en torno a los valores y preferencias de
los pacientes con cancer.

Un primer resultado a discutir es el grupo de preferencias comunes en los entrevistados en
lo que se refiere al ideal del profesional médico. Se ha optado por categorizarlas como preferencias
estables porque a pesar de la variabilidad de participantes, asegurada con el muestreo tedrico por
maxima variacion, se identifican narrativas en torno al deber ser del profesional en salud que son
constantes en el discurso de los entrevistados. En este sentido, la teoria de la utilidad clasica ha
planteado que las preferencias expresan siempre unos valores subyacentes; ademas, estos son
siempre estables y completos (Shiell et al., 1997), de manera que las preferencias permanecen
independientemente de las variaciones contextuales (Warren, et al., 2011). Por otro lado, la
literatura en el campo de las teorias de la decision conductual sefiala que las preferencias son
siempre sensibles al contexto (Warren et al., 2011); en la misma linea algunos psicélogos sociales
y tedricos del construccionismo social consideran que las preferencias son el resultado de
percepciones de los individuos que van consolidandose a través de procesos interactivos (Collins
1994). En este estudio, a diferencia de la perspectiva utilitaria, las preferencias se consideran una
“construccion social” en lugar de la manifestacion de un valor inherente, asi que el término estable
no debe entenderse como subyacente. Basados en esto, los participantes han construido un
significado en torno a ciertas preferencias que se derivan de experiencias en la interaccion con
entornos sociales deshumanizados, instituciones ‘“cosificantes” y discursos disciplinares de
expertos. Entonces, es la experiencia de la deshumanizacién y la supraespecializacion médica, en
tanto constante en el contexto, la que ha generado unas preferencias compartidas 0 comunes que
aqui denominamos con el adjetivo de “estables”.

La cuestion de la deshumanizacion es central dentro de los resultados en la medida en que
no so6lo representa una situacion de malestar adicional a las cargas propias de la enfermedad, sino
que también sirve para cuestionar y rechazar la “frialdad” en las interacciones con las instituciones
de asistencia. Este hallazgo coincide con dos estudios similares que abordan la cuestiéon de la
deshumanizacidn en pacientes con cancer desde un enfoque cualitativo, uno realizado en Medellin,
Colombia (Grisales-Naranjo & Arias-Valencia 2013) y otro en el Reino Unido (Mcllfatrick et al.,
2007). Ademas, la cosificacion y la objetivacion del cuerpo dentro de la instancia médica se vincula
a la deshumanizacion porque conlleva a una “neutralizacion profesional de la agencia del paciente”,

“un borrado de la autenticidad”, una “alienacion de la identidad” y un “desplazamiento del yo del
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mundo social” (Scheper-Hughes & Lock 1987). En este sentido, algunos autores de la historia
epistemoldgica y los estudios sociales de la medicina sefialan que estas formas de deshumanizacion
no sélo pueden identificarse y situarse histéricamente, sino que son esenciales dentro de la
medicina cientifica moderna (Canguilhem 2012). Esta préactica empieza a configurarse a comienzos
del siglo X1X con el desarrollo de nuevos métodos de inspeccion clinica, aunados a los avances
anatomo-patologicos que derivaron en que los médicos centraran su mirada sobre “el cuerpo
enfermo”, “la lesion” (Ackerknecht 1967). Esta tendencia se reforz6 con los planteamientos de
Claude Bernard, se radicaliz6 con los avances de la inmunologia a comienzos del siglo XXy
actualmente con la biologia molecular y las tecnologias de visualizacion del cuerpo. Estos hechos
han medicalizado la identidad de las personas (Rose 2012) profundizando la “objetivacion” y
“cosificacion”. Asi que la experiencia subjetiva del enfermo, sin estar totalmente excluidas del acto
médico, se consideran parte de un ambito no cientifico que no hace falta estudiar; en tal sentido, la
experiencia de ser tratado como un objeto, por parte de los participantes en este estudio, es uno de
los sellos identitarios de las instituciones médicas modernas heredadas de los siglos XIX y XX
(Foucault 1973).

La decantacion de los participantes de este estudio por un médico técnica y cientificamente
capacitado, pero al mismo tiempo dotado de valores humanistas, recuerda viejos ideales acerca del
tipo de médico que se ha configurado en distintos momentos histéricos: el conocedor de un arte
que le permite entender las singularidades de sus pacientes (Matthews 2004). Los filésofos de la
medicina angloamericana del siglo XX han resaltado la importancia de una formacion en
humanidades para los médicos como forma de antidoto ante las fuerzas objetivadoras de la
racionalidad cientifico técnica moderna (Engelhard 1990). Expresiones de los pacientes como
“primero uno es persona” recuerdan el libro de Paul Ramsey, The Patient as Person, y los esfuerzos
de la bioética personalista por subsanar los vacios de contenido moral planteados por las corrientes
principialistas y liberales de la bioética, al ubicar la figura de la persona como fuente de dignidad
(Ramsey et al., 2002) y mandato moral regulador, antes que la idea del respeto por la autonomia.
También propuestas como las de Laurence McCullough (2013) resultan de valor en este caso
porque resaltan la importancia de rescatar una ética de las virtudes centrada en el desarrollo de
valores clasicos como la integridad, la prudencia y la honestidad.

En los resultados de este estudio se destaca que los participantes resaltan la idea de un

médico preocupado por la verdad, consciente de sus limites y oportuno en la comunicacion y la
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toma de decision; ademas hacen llamados para que les dediquen mas tiempo durante la atencion y
que presten mas interés a su cotidianidad. Estos atributos son similares a los reportados en un
estudio realizado en el Estado de Ohio, Estados Unidos con pacientes oncologicos (Palmer et al.,
2020). La consistencia en esos hallazgos coincide con varias Opticas constructivistas que
consideran que es necesario revisar y modificar las disposiciones que llevan a sobrevalorar la
perspectiva del médico y minusvalorar la del paciente, obstaculo importante en el desarrollo de un
médico humanista orientado hacia las virtudes. Para esto, resulta vital la formacion de
competencias comunicativas en los médicos que permitan centrar la atencion en el paciente y el
desvelamiento de su mundo (Ishikawa et al., 2013). Se plantea que la identificacion de la
enfermedad se establece a través de un ejercicio biomeédico, pero que es necesario prestar especial
atencion a: i) las ideas que se hacen los pacientes acerca de lo que les pasa; ii) considerar los
sentimientos y las emociones frente a la experiencia del estar enfermo; iii) tener en cuenta los
efectos de los problemas funcionales en términos sociales y iv) prestar atencion sobre las
expectativas que se realizan los pacientes. Esta “heuristica” es importante en tanto que ayuda al
médico no s6lo a comprender al paciente de una forma completa, sino en encontrar acuerdos,
especialmente en torno a la eleccion de los tratamientos (Stewart et al., 2003).

Con respecto a las preferencias alusivas a la relacion médico-paciente se identificaron dos
tendencias muy marcadas, la primera relacionada con las escasas experiencias con profesionales
de la salud que se interesan por tomar decisiones compartidas con sus pacientes, y la segunda se
refiere a la abundancia de aquellos médicos que no escuchan su voz. Esta tipologia coincide con la
clasificacion que hacia Platon en la Grecia antigua, los médicos de los esclavos y los de las personas
libres (Platon 1999). Con los primeros se aplicaba una praxis tiranica; con los segundos se
implementaba una medicina mas atenta al origen y evolucion de la enfermedad, se socializaba el
tratamiento con el enfermo y sus familiares, se aprendia de las vivencias de los pacientes, y antes
de toda prescripcion médica se brindaba instruccidn y persuasion sobre las acciones médicas, con
una preocupacion real por tranquilizar al enfermo frente a las decisiones. Esto podria hacer pensar
que, en el caso de los relatos de los pacientes de esta investigacion, la atencidén oncolégica que
reciben se catalogaria, en términos de la filosofia antigua, como una “medicina para esclavos”, es
decir, una praxis médica que no respeta ni asume a los pacientes como sujetos “libres” (en lo que

implicaba estos términos en la Grecia antigua).
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Otro resultado a resaltar es la preferencia de un grupo de participantes por un modelo
paternalista en la relacion médico paciente. Estas preferencias por un modelo paternalista han sido
documentadas también en estudios previos realizados con familiares, quienes refieren que no estan
interesados en participar en las decisiones clinicas y optan delegar esa responsabilidad en los
profesionales de la salud (Azoulay et al., 2004). La opcion por la subcategoria de preferencias
paternalistas se explica bien a partir de los modelos funcionalistas de la teoria social (Stewart et
al., 2003). Esta subcategoria describe un modelo ideal propio de la medicina del siglo XIX: el
médico cumple un importante rol social, que consiste en identificar lo patoldgico, lo anormal, lo
desviado, con el prop6sito de corregir u orientar las normas individuales que se desvian de un
estado de normalidad social esperado (Canguilhem 2001). Por su parte, el paciente asume
pasivamente el rol de entregarse al poder médico con la esperanza de poder integrarse a las
exigencias de normalidad y funcionalidad propias de la sociedad y sus instituciones. Esto queda
claro en la posicion paternalista que algunos de los participantes de este estudio asumen frente a la
cuestion de la “toma de decision” terapéutica. Esa posicion es contraria a las apuestas planteadas
en los ultimos cincuenta afios en torno al empoderamiento del paciente, la autonomia y la “toma
de decision compartida” dentro del &mbito de la ética y la educacion médica (Elwyn et al., 2013);
puesto que los participantes prefieren asumirse como entidades “sin agencia”, otorgando al médico
la responsabilidad mayor de tomar decisiones; cuestion que refleja un predominio de posiciones
que acentua las brechas cada vez mas grandes entre las concepciones biomédicas y las
concepciones de la enfermedad propias del “mundo de la vida”.

En esa misma linea, la relativizacion del consentimiento informado y su reduccién a una
cuestion puramente procedimental, sin considerar la importancia de informar y explicar la
evidencia cientifica en torno a riesgos y beneficios terapéuticos, se constituye en un elemento que
contribuye al establecimiento de jerarquias dentro de la relacion entre los médicos y los pacientes.
Esto da cuenta de una cuestion problematica, en la medida en que produce, tal y como lo resaltan
varios sujetos de investigacion, una posicion de ignorancia o desentendimiento frente a la propia
enfermedad, lo que refuerza el encierro en una experiencia subjetiva que no dialoga con la
perspectiva biomedica. No obstante, estas preferencias que se inclinan hacia una opcion
paternalista también indican reclamos importantes que no se deben desdefiar. Muestran que para
este tipo de pacientes el respeto por su autonomia no es tan importante. Lo que prima es la confianza

que tienen sobre sus médicos, el hecho de que ellos los traten como personas. Esta cuestion es
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importante porque hace parte de los argumentos expresados desde los enfoques personalistas y, en
este sentido Eric Cassell refiere que el problema de la autonomia en la toma de decisiones reside
en lo dificil que es pensar en un sujeto autbnomo en una situacion grave de enfermedad y dolor
(Cassell 2009). De ahi la importancia de que el médico se oriente por el respeto por la persona, un
atributo mucho més perentorio y estable que la idea de la autonomia.

Con respecto a las preferencias alusivas a un modelo informativo en la relacién médico-
paciente, se identifican unas preferencias vinculadas a valores de la cultura popular como la
autonomia, el empoderamiento y la responsabilizacion de la propia vida (Tengland 2006). Estas
expresiones encajan con los enfoques utilitaristas de la relacion médico-paciente, sobre todo
aquellos desarrollados recientemente, como el de la Medicina Basada en la Evidencia, que se ha
orientado hacia la idea de la “toma de decision compartida” (Ishikawa et al., 2013). En este sentido,
el médico es comprendido como un profesional técnico que expone la evidencia cientifica
disponible a sus pacientes, detalla las especificidades de cada opcién en términos de riesgos y
beneficios y procura ofrecer consejo en torno a la opciéon que mejor “encaje” con los valores y
preferencias de sus pacientes (Telfer 2018). Por su parte, Epstein y sus colegas (2011) desarrollaron
el concepto de “mente compartida” para construir una estrategia eficaz de comunicacion que
incluye compartir sentimientos, pensamientos, percepciones y significados entre dos o mas
personas. Este planteamiento se enfoca en una autonomia relacional, y no la clésica idea de
autonomia individual. Desde esta perspectiva, los acuerdos y las decisiones no se alcanzan a partir
de una transaccion entre médicos y pacientes, sino que “se construyen” en las interacciones. Es
importante no despreciar esta idea, en la medida en que aparece como una forma de subsanar las
brechas entre los enfoques biomédicos y las perspectivas de los pacientes frente a su enfermedad.

Otras lineas de discusién se despliegan a la hora de abordar las preferencias sobre los
objetivos del tratamiento. Quienes se han concentrado en tratar su cancer para efectos de aumentar
la supervivencia y recobrar la salud, destacan los efectos positivos de la objetivacion de su cuerpo.
Como lo plantean Timmermans y Almeling (2009), la nocion de objetivacion se asocié a los males
de la medicina moderna como la iatrogenia o el control burocréatico. Sin embargo, es importante
rescatar que la objetivacion y la lectura critica que se hace de ella tiende a opacar las mejoras de la
condicion patologica o los efectos beneficiosos que produce la cosificacion misma. Como se
muestra en esta investigacion, hay un grupo de pacientes que sefialan que las distintas tecnologias

y sometimientos en los que ellos han devenido en entidades organicas sujetas a la intervencion
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cientifica como en las quimioterapias, radioterapias y demas, producen cambios importantes en su
estatus biologico. Sin embargo, este discurso biomédico parece ser insuficiente frente a las
demandas legitimas de una vida con mas calidad. En este sentido, los estudios en torno a la
disyuntiva entre la calidad de vida y la extension de la vida han encontrado que las personas con
edad avanzada y mayor deterioro del estado fisico prefieren una vida de calidad antes que su
extension. Mientras que los pacientes jovenes prefieren someterse a tratamientos agresivos que les
permitan aumentar los afios de supervivencia. En general, esos estudios resaltan que las
preferencias por la calidad de vida o la extension de la vida no son influenciadas por el género, la
educacion, tener hijos, el estado civil, el tipo de cancer o la religion (Shrestha et al., 2019). En
contraste con esos estudios, la delimitacion de esa categoria en los participantes de esta
investigacion estuvo fuertemente influenciada por la esfera de espiritualidad o trascendencia.

La nocion de espiritualidad es una categoria frecuente en los estudios de pacientes con
cancer y se asocia con paz interior, busqueda del perddn, esperanza, aceptacion de la realidad,
busqueda de significado, cambio de sentido de vida, fortalecimiento espiritual y el desprendimiento
de la vida (Hatamipour et al., 2015). En coherencia con ello, las necesidades espirituales de los
pacientes con cancer deben ser reconocidas y consideradas por el equipo médico y los responsables
de la formulacion de politicas de los sistemas de salud. Esta nocidn, como se ha mostrado en las
entrevistas, se relaciona con las preferencias orientadas hacia el objetivo de la supervivencia en
tanto hay una valoracion de la vida como una entidad sobrenatural sobre la cual los humanos no
tienen poder. Esto recuerda ideas y creencias muy arraigadas de la tradicion judeo-cristiana en las
cuales se concibe el cuerpo como una sustancia integrada a una totalidad méas amplia, y no como
un objeto de la posesion del sujeto, idea muy propia de la tradicion moderna y el liberalismo
individualista (Maclntyre 1984). Nuevamente, se trata de una idea importante que cuestiona las
apuestas autonomistas. Aqui el individuo “no es duefio de su vida”, cuestion que si resulta muy
legible en este grupo de entrevistados; pero que es contraria a las otras consideraciones que
desprecian el dolor y la heteronomia.

Entre las limitaciones de este estudio se cuenta que la interpretacion de los relatos y las
perspectivas de los participantes se hace en una ubicacidn geografica y temporal muy delimitada;
por lo que se ha proporcionado una informacion contextual a la luz de la cual se debe evaluar la
transferibilidad de los resultados. Sumado a esto, en Colombia hay poca investigacion disponible

en este campo del conocimiento y por ello el contraste de los hallazgos se realiz6 con la literatura
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internacional. Pese a estas limitaciones, esta investigacion hallo y profundizo6 en elementos propios
de la medicina contemporanea que fungen como problemas estructurales para la atencion en salud
en general, y para los pacientes de oncologia en particular, los cuales deben subsanarse con
acciones como las siguientes: mejorar los programas de formacién en humanidades médicas desde
el pregrado, introducir las preferencias de los pacientes en los indicadores de calidad en salud
trascendiendo su uso tradicional y retorico; asumir posiciones criticas al economicismo y
organicismo de la medicina; asumir las preferencias terapéuticas de los pacientes como parte
consubstancial de la atencion en salud; incentivar el desarrollo de investigaciones con enfoques
relacionales de la autonomia y los nexos estructura-agencia en salud; incorporar la valoracion de
las preferencias de los pacientes en las guias de atencidn y practica clinica, y otros recursos de

politica publica en salud.
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Capitulo 2. Representaciones sociales del cancer, su etiologia y tratamiento, en pacientes de

Medellin, Colombia: un estudio cualitativo

2.1 Introduccion

El cancer es una de las barreras mas importantes para aumentar la expectativa de vida en el
mundo con cerca de 10 millones de muertes y 19,3 millones de casos nuevos en el 2020 (Sung et
al., 2021). Su letalidad, complejidad en los tratamientos y miedo a la muerte han contribuido a que
esta patologia sea socialmente temida y presente diferentes teorias explicativas sobre su origen
desde la prehistoria hasta la actualidad (Hadju 2016).

En la antigliedad el cancer se explico por la intervencion de espiritus malignos, fuerzas
sobrenaturales y movimientos planetarios. En Grecia y Roma la etiologia fue vinculada al pecado
y la ira de los dioses. Hipocrates planted que la causa se encontraba en el exceso o la deficiencia
de sangre, moco Y bilis. Galeno la atribuyo a la acumulacion de bilis negra (Pearson 1793). En la
Edad Media su origen fue imputado a la acumulacion de sustancias nocivas en la sangre. A fines
del siglo XVI11I se dio origen a la diatesis cancerosa que sostenia que el trauma, la irritacion y la
inflamacidn, sumadas a la predisposicion de ciertas personas, ocasionaban la enfermedad (Pearson
1793). Posterior a esta teoria se afiadid la predisposicién hereditaria. En el siglo XIX, Herbert Snow
(1793) relaciono la enfermedad con alteraciones mentales, emocionales y sufrimiento intenso.
Actualmente, el centro internacional de investigaciones sobre el cancer ha descrito cerca de 500
agentes con potencial para causar la enfermedad (International agency for research on cancer
2022), considerados causas necesarias, pero no suficientes, dado que el cancer corresponde a la
confluencia de contaminantes ambientales, dieta, obesidad, inactividad fisica, tabaquismo,
alcoholismo, factores hormonales, agentes microbianos, herencia, ocupacion, entre otros (Partanen
et al., 2009).

La pluralidad de las teorias explicativas del cancer coincide con la heterogeneidad de sus
tratamientos, entre los cuales se han descrito terapias espirituales, misticas o religiosas; cirugias,
quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia, terapia génica, psicoterapia, plantas medicinales,
acupuntura, mindfulness, entre otras (Arruebo et al., 2011; Lee et al., 2019).

Las consecuencias de esta patologia, la diversidad de teorias explicativas y tratamientos,
sumados a otras condiciones socioecondmicas y culturales, impactan de manera directa en las

representaciones sociales (RS) que los pacientes se hacen del cancer. Las RS hacen referencia a los
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conocimientos socialmente elaborados que se constituyen desde las experiencias, informaciones y
modelos de pensamiento recibidos y transmitidos por la educacién, la tradicion y la comunicacion
social (Araya 2002). Las RS sobre una enfermedad se nutren de la informacion que los pacientes
reciben de contactos sociales, conocimientos culturales previos, la relacion con los médicos y la
institucion médica ademas de su propia experiencia con la enfermedad. El interés en las RS se debe
a que ellas se relacionan con el discurso y las préacticas de los pacientes; de manera que estan
vinculadas con la busqueda de ayuda ante los primeros sintomas, el diagndstico temprano, la
seleccion de un tipo de tratamiento y la adherencia terapéutica (Araya 2002; Canelén et al., 2003).

En coherencia con lo anterior, en la literatura se encuentran diferentes investigaciones que
se han interesado por dar cuenta de las RS del cancer (Ca) en general (Wakiuchi et al., 2020), Ca
de prostata, cabeza, cuello y seno (Hébert et al., 2016; Formigosa et al., 2018); y sobre sus
tratamientos en general o la quimioterapia en particular (Marie et al., 2010; Albarghouthi &
Klempe 2019). Especificamente en Colombia, las RS del cancer se han estudiado en Bogota en el
afio 2014 (Palacios & Zani 2014)., en Medellin se encuentra una publicacion del afio 2009 sobre
las RS del cancer de seno (Giraldo-Mora 2009) y en poblacion indigena Wuayu se hizo una tesis
de doctorado, en el afio 2016, sobre las RS del cancer de cuello uterino (Cortés 2016). Estos
estudios en el pais han develado que las RS del cancer y de la quimioterapia contintan siendo
negativas y se vinculan a palabras como muerte, terror, sufrimiento y dolor; lo que explica que ante
el diagndstico se mantengan respuestas de ansiedad y sufrimiento.

En 1988 Susan Sontag escribid que el Ca habia dejado de ser un estigma generador de una
identidad estropeada, debido a que para esa época se hablaba de la enfermedad mas libremente,
con menos sigilo, los pacientes estaban mas informados y los médicos evitaban ocultar el
diagnostico por temor a los litigios (Sontag 2003). A esto se suman progresos sustanciales en el
tratamiento de la enfermedad como la realizacion de cirugias con mayor precision y minimamente
invasivas, mejores quimioterapias, radioterapias mas precisas, caracterizacion molecular que
permiten terapias dirigidas e inmunoterapias que, en conjunto, han incrementado la supervivencia
a 5 afios hasta proporciones mayores del 90% para algunos tipos de cancer (Advancing cancer
therapy 2021). Con todo ello, los pacientes ahora se enfrentan al tratamiento de una enfermedad
cronica en lugar de una fatal y el pronostico y la calidad de vida ha mejorado sustancialmente.

Como lo han planteado estudios recientes, estos acontecimientos estan produciendo nuevas

RS del cancer (Pocinho et al., 2021). Christiane Sinding (2006) ha sefialado con respecto a
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patologias como la diabetes que el desarrollo de nuevas tecnologias, conocimientos y terapias en
este dominio ha impactado enormemente no solo las ideas con respecto a esta enfermedad del
metabolismo, sino también los valores y las practicas de los enfermos frente a las normas médicas
y sus estilos de vida. Algo similar est4 ocurriendo con respecto al cancer. Este estudio se enmarca
dentro de estas nuevas iniciativas que exploran los cambios de las RS del cancer a raiz de
transformaciones tecnologicas, sociales y culturales presentadas en las Gltimas décadas. Por lo
expuesto, se disefid este estudio con el objetivo de comprender las representaciones sociales del

cancer, su etiologia y tratamiento, en pacientes de Medellin-Colombia, 2020-2021.

2.2 Métodos

Tipo de estudio: se desarroll6 una teoria fundamentada en la que las representaciones
sociales se estudiaron desde el enfoque procesual, caracterizado por privilegiar el analisis de la
esfera social, la cultura y de las interacciones sociales (a diferencia del enfoque estructural donde
predomina la dimensién cognitiva y psiquica). Se siguieron los postulados del interaccionismo
simbdlico segun los cuales las personas actlan con base en los significados de los fendmenos, los
significados emergen de la interaccion social y los significados se transforman con las
interpretaciones que las personas hacen de esos fendmenos (Blumer 1993). A estos significados
(realidad simbdlica o hermenéutica), la teoria de las RS le suma los aspectos socioestructurales y
los entramados materiales (realidad social) donde viven las personas y que definen en alguna
medida su compresion de la realidad (Araya 2002).

Sujetos de estudio: se incluyeron 16 pacientes con cancer, mayores de 18 afios, a quienes
la enfermedad se les diagnosticd hace dos afios 0 menos y que fueron atendidos en Medellin,
Colombia. EI muestreo se hizo por la técnica de bola de nieve teniendo en cuenta criterios de
maxima variabilidad para la edad (22 a 72 afios), estrato socioeconomico (uno al seis), nivel
educativo (primaria hasta posgrado) y tipo de cancer (tiroides, seno, estbmago, prostata, cérvix,
leucemia y linfoma).

Recoleccion de informacion: la recoleccion de informacion se hizo entre junio de 2020 y
mayo de 2021 con entrevistas teleasistidas. Se optd por esa modalidad de recoleccion de
informacién debido a que en ese momento las autoridades nacionales exigian mantener el

distanciamiento social para proteger a los pacientes y a los investigadores de una infeccion por el
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virus SARS-CoV-2. Las entrevistas contenian preguntas preestablecidas sobre las palabras y
emociones que evocan el término cancer, los aspectos a los que atribuyen la enfermedad y los
tratamientos que han utilizado. Estas preguntas se complementaron con intervenciones espontaneas
de los investigadores segun el flujo de la conversacion, asi se cumplieron los criterios de las
entrevistas semiestructuradas. A cada paciente se le hicieron entre dos y tres entrevistas coherentes
con las etapas de codificacion abierta, axial y selectiva de la teoria fundamentada (Strauss & Corbin
2012).

Anédlisis de la informacion: El primer paso consistio en la familiarizacion de los
investigadores con las entrevistas, se escucharon repetidamente las grabaciones y se transcribieron
para su posterior codificacion y categorizacién. En la codificacion abierta se descompusieron los
textos y se examinaron minuciosamente buscando fragmentos que se consideraran
conceptualmente similares o relacionados en el significado. A estos fragmentos se les asigné una
etiqueta, bien basados en las palabras de los mismos pacientes o en conceptos de la literatura. Las
etiquetas se agruparon en categorias de un orden abstracto mas elevado. En la codificacion axial se
reagruparon los datos que se habian fragmentado en la etapa anterior y se enlazaron los conceptos
y las categorias con subcategorias. En la codificacion selectiva se formo un esquema teérico mayor
y se construyo la matriz de significacion a partir de la eleccién de una categoria medular y su
relacién con las demas. Por Gltimo, se validé el esquema tedrico cotejandolo con los datos y con
los entrevistados (Strauss & Corbin 2012).

Criterios de calidad metodoldgica: para garantizar la validez del estudio se siguieron los
criterios de i) triangulacion tedrica y entre investigadores, ii) validacion del respondiente para
corroborar que las interpretaciones de los investigadores coincidieran con lo que los pacientes
quisieron expresatr, iii) reflexividad con un diario de campo durante la recoleccion y andlisis de los
datos y iv) la inclusién de una amplia gama de perspectivas con el muestreo por maxima variacion.

Aspectos éticos: todos los participantes dejaron consignado la aceptacion del
consentimiento informado en audio y/o video. Los procedimientos fueron aprobados por el

subcomité de bioética de la Universidad Cooperativa de Colombia, acta No. 027-2020
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2.3 Resultados

Se incluyeron 16 pacientes con Ca, con edad entre 22 y 72 afios, de todos los estratos
socioecondémicos (uno al seis) y nivel educativo desde primaria hasta posgrado. Al momento del
diagndstico, todos los participantes coincidieron en describir el cAncer como un evento negativo
asociado con dolor, sufrimiento, hospitalizacion, tratamientos y muerte. Algunos pacientes se
resisten a hablar explicitamente del Ca, es comun que oculten el nombre de la enfermedad y eviten
nombrarlo por la conmocion que les genera la palabra.

“El cancer es...uyyyy no, es una palabra horrible. Uno siempre la asocia con cosas malas,
la asocio con enfermedad, muerte, tratamientos, hospitalizacion”. (Mujer, 27 afios, leucemia,
comunicacion personal, s.f.)

“Uno incluso trata de evitar mencionarla, porque siempre uno la asocia cancer igual muerte,
creo que no hay persona que la escuche y se quede como muy tranquila”. (Hombre, 64 afios, cancer
de prostata, comunicacion personal, s.f.)

La ecuacién cancer igual a muerte fue la representacion mas recurrente. Esta forma de
entender la enfermedad se encuentra incrustada en la cultura, es difundida y movilizada
permanentemente por los individuos y ejerce una fuerte influencia en su sistema de creencias, al

punto de resistir la racionalidad cientifica y el lenguaje oficial de la medicina.

A mi se me cerrd el mundo y no pensé como médica, sino que pensé “ay no, tengo cancer,
me voy a morir”. Yo creo que hay un concepto en la poblacion que relaciona la palabra
cancer igual a muerte. Entonces, yo creo que es algo que nos han ensefiado, incluso desde
antes de ser médica a uno le dicen: cancer igual a muerte. Es mas eso, lo que le han ensefiado

a uno através de la vida. (Mujer, 29 afios, linfoma, comunicacion personal, s.f.)

Para algunos sujetos mayores de 60 afos, sin conocimientos previos sobre las ciencias de
la salud y que establecieron una relacién de subordinacion con sus médicos, estas representaciones
sociales negativas del cancer persistieron. Ademas, estos sujetos vinculan la etiologia de la
enfermedad con aspectos genéticos, que se presentan como una etiologia unicausal; los genes se
constituyen en la unidad de analisis central para su cancer y los consideran no susceptibles de

influencia o control individual, asi que asumen una actitud de resignacion al destino. En coherencia,
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tratan su enfermedad segun las recomendaciones terapéuticas biomeédicas practicandose cirugias,
quimioterapias y/o radioterapias cuando lo requirieron. Este grupo de participantes omiten de sus
relatos la relacién bioldgica con procesos sociales y medioambientales complejos, de esta manera,

la genetizacion de la enfermedad borra el contexto en el que los pacientes enfermaron.

La enfermedad puede venir en los genes, puede ser una modificacion en los genes. Digamos
que no es una actividad hecha o dejada de hacer por la que se produce ese tipo de
enfermedad. No es algo que yo hubiera hecho o dejado de hacer. Es como una loteria que

algunos nos ganamos. (Hombre, 64 afios, cancer de prdstata, comunicacion personal, s.f.)

Por otro lado, el grupo méas numeroso de pacientes de caracteristicas muy heterogéneas en
su escolaridad, nivel socioeconémico, tipo de cancer y conocimientos sobre las ciencias de la salud,
hizo alusién a una resignificacion de la enfermedad en la medida en la que empezaron a recibir
atencion en salud y responder al tratamiento. Ellos empiezan a concebir el cuerpo como un campo
de batalla en el que hay un enemigo al que hay que vencer. Ahora el Ca evoca aspectos positivos
como cambio, transformacion, prueba, oportunidad y una fuente importante de ensefianzas.
Mencionan que la enfermedad los edifico como personas, dividié su vida en dos y les permitid
valorar el tiempo, la familia y las emociones.

Este grupo de pacientes coincide en que el origen del Ca se encuentra en una convergencia
de aspectos sociales, antropoldgicos, psicoldgicos y biolégicos; sin embargo, en todos los casos,
se resalta el predomino de uno de ellos. En los aspectos socioantropoldgicos hay quienes ubican la
enfermedad en un origen mistico (designio divino), pero el relato mas comun gird en torno a
cuestiones culturales, ideoldgicas y econdmicas que, a su modo de ver, han transformado a las
personas. En este sentido, se atribuye la enfermedad al agotamiento derivado del exceso de
actividades, a la diluciéon del individuo en multiples tareas (trabajo, estudio, vida social), el
advenimiento en una especie de multitasking, a las presiones internas por mantener altos niveles

de rendimiento y a la explotacién a si mismo, al punto de no poder mas.

Yo llegaba a un punto en el que decia no puedo, no me da, pero la respuesta [propia] es que
se trataba de una obligacion, es la responsabilidad que tenemos como familia. Asi yo tenia

que cumplir con varias cosas y no ponia un alto en el camino. De querer llevar una carrera
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perfectamente con el tiempo, perfectamente con el pénsum, de querer trabajar, de querer
llevar una vida social, de querer hacer ejercicio. Entonces empieza uno como a obligarse a
hacer un montdn de cosas... Si a mi me preguntan cudl es la causa especifica yo no sabria
decirte, pero siento que todas estas situaciones tuvieron mucho que ver, sumaron mucho,
porque ahi es donde uno empieza a perderse a si mismo. (Hombre, 22 afios, ca de estomago,

comunicacion personal, s.f.)

Otro aspecto socioantropoldgico que los participantes vinculan con la etiologia del cancer
es la presion externa, desde su entorno laboral, por incrementar la productividad. Este hecho es
particularmente evidente en los profesionales de la salud, quienes narran que su vida es reducida
al trabajo, no hay espacio para el descanso, el ocio, ni la alimentacion; de este modo, el trabajo los
somete a unas condiciones que llevan al limite su humanidad y, desde su perspectiva, derivaron en
el cancer. Es importante resaltar que esta situacion genera una tensién cognitiva en las médicas
participantes donde su saber biomédico no reconoce o admite su sistema de creencias sobre la
etiologia de la enfermedad, calificAndolas de fantasticas, irracionales e ildgicas, pero aln asi, a

dicho sistema se atribuye el origen del cancer.

Pienso que la carrera [medicina] que hacemos y que llevamos hace que nosotros no
tengamos tanto autocuidado como uno creeria, es decir, el médico siempre esta pensando
en el otro y pocas veces esta pensando en si mismo. Uno esta haciendo un turno de noche
y uno esta trasnochado, pero no importa. Son las 3 de la tarde y ha tenido el servicio de
urgencias tan horrible que no ha podido almorzar, pero no importa. Uno esta cansado, tal
vez deprimido y no importa. No tengo tiempo para hacer ejercicio, bueno que importa... Si
fuera a dar alguna causa, por mas ildgica que fuera, seria esa. (Mujer, 26 afios, ca de tiroides,

comunicacion personal, s.f.)

En la convergencia entre los aspectos sociales y psicogénicos, se mencionaron los estilos
de vida como otra causa de la enfermedad e incluyen los malos héabitos alimenticios, el
sedentarismo Yy la falta de suefio. En los aspectos psicogénicos se enuncia que el cancer nace de

situaciones que generan sufrimiento intenso como muerte, separacion, divorcios, situaciones
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econdémicas apremiantes o cambios repentinos de estatus social. Esta concepcion emerge del

dialogo interno y la interaccion con profesionales especializados.

Pienso que el cancer es una enfermedad emocional porque en el afio 2019 yo sufri
demasiado. Yo creo que no habia sufrido lo que sufri ese afio, entonces mi conclusién es
que el cancer es una enfermedad emocional. (Mujer, 71 afios, cancer de seno, comunicacion

personal, s.f.)

Cuando estuve hospitalizada la hematologa me dijo “yo te voy a pedir psicologia, no porque
estés mal, pero hay veces tenemos que hablar cosas con las que nosotros asociamos este
tipo de enfermedades” Yo le dije que estaba super de acuerdo. Y hablando con la psicéloga
fue ella la que méas me orientd a pensar que si podria haber una asociacion de esa parte
emocional que tuve tan fuerte con el cancer, porque coincide ese tiempo. (Mujer, 29 afios,

linfoma, comunicacion personal, s.f.)

En el mismo sentido, emergid la nocion de “protoenfermedad” para hacer referencia al
conocimiento de la susceptibilidad individual frente al cAncer como un desencadenante de procesos
psicosomaticos que derivan en la enfermedad. En estos relatos se menciona que el hecho que el
médico les comunicara el riesgo de enfermar los inscribié en un sistema de procedimientos
diagndsticos, consultas médicas y tratamientos que los predispuso al cancer mediante mecanismos
psicosomaticos de pensamientos, creencias y miedos que generaron expectativas negativas sobre

su salud lo suficientemente fuertes para inducir la enfermedad.

El internista siempre me dijo que “como ya lo tuvo tu mama [el cancer], lo tuvo tu hermana,
entonces lo mas probable es que a ti también te dé”. Entonces yo pienso que uno como que
se predispone. Yo creo que con la creencia muchas veces uno crea. Entonces si, en el caso
mio es dificil decirlo porque de todas formas hay muchas cosas ahi metidas. Pero yo reitero
que en el caso mio si pudo haber existido una predisposicion. Yo tengo una prueba y es mi
hermana mayor. Mi hermana mayor lo ha trabajado para decir no, a mi no va a dar y ahi

esta super bien. Yo pienso que si, que uno si se predispone. No sé qué pase con el resto de



LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 7

las personas, pero en el caso mio si, si, si. Total, total. (Mujer, 58 afios, cancer de tiroides,

comunicacion personal, s.f.)

En relacién con el tratamiento, este grupo de pacientes también es adherente a las
recomendaciones terapéuticas de la biomedicina, sin embargo, mencionan practicas terapéuticas
complementarias que son coherentes con los aspectos a los que le atribuyeron la enfermedad. Asi,
dentro de los aspectos socioantropologicos, emergieron relatos en los que se atribuye la respuesta
positiva al tratamiento a una intervencion divina o a la combinacion con pseudoterapias. Las
razones en las que sustentan estos tratamientos incluyen que las instituciones médicas expresaron
limitaciones para abordar su cancer, presentaron sintomas persistentes o la mejoria no cumplia con

sus expectativas

Yo tengo la certeza, hablo desde una certeza no cientifica, sino desde una certeza espiritual
de que hubo un milagro. Cuando yo lo afirmo es porque como te digo a mi me desahucio
la ciencia, y me dio dias, me contd los dias y los meses, siendo muy optimista, que iba a
vivir. Entonces cuando yo lo menciono de esa manera es porque habia algo mas alla que
resaltaba que no era mi hora, que no era mi momento. Simplemente que hacia parte de un
aprendizaje muy complejo, con muchas implicaciones, pero que hubo una intervencion
mucho mas grande que sé6lo un medicamento. (Hombre, 22 afios, ca de estdbmago,

comunicacion personal, s.f.)

Uno busca otras alternativas cuando ve que por la parte médica no le estan dando otra
opcidn. Si uno no se quiere morir, uno trata de buscar por otros lados. Por ahi a un tio le
dijeron que me tomara una bebida y me la empecé a tomar. Es agua caliente con
bicarbonato, que es muy buena para matar las células cancerigenas, y la verdad es que me
la empecé a tomar y desde que empecé con ella noté mucha mejoria. (Hombre, 23 afios,

linfoma, comunicacion personal, s.f.)

Entre quienes mencionan que la etiologia de la enfermedad esta ligada al agotamiento
generado por la transformacion en una suerte de maquinas de rendimiento, el tratamiento

complementario consiste en reducir el nimero, la forma y la intensidad de actividades que realizan
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en su cotidianidad, asi como cambiar de entorno laboral. Resaltan la importancia de alcanzar un
equilibrio en el tiempo que dedican al descanso, la alimentacion, el ejercicio y el trabajo; ademas

de la necesidad de reducir o eliminar los factores que les generan estres.

Bueno yo empecé con varias situaciones. Cambié de empleo, la carga laboral baj6 un 60%.
Al cambiar de empleo, al mejorar las relaciones, hubo un cambio muy grande. Antes
trabajaba muy lejos y tenia que madrugar mucho para estar puntualmente en la oficina.
Trabajaba tanto en la oficina como en mi casa, entonces era un estrés muy grande. Entonces
yo pasé a otro empleo haciendo lo mismo, pero con mejor ambiente laboral, mejor jefe y
mejores comparieros, era cerca de mi casa, podia venir a almorzar. La situacion cambio
totalmente y mi calidad de vida mejoro. Y se lo dije a mis hijos: donde yo me hubiera
quedado en ese lugar donde trabajaba antes no superaba el cancer, sino que me hubiera

avanzado més. (Mujer, 61 afios, leucemia, comunicacion personal, s.f.)

Por dltimo, el grupo de pacientes que vincul6é su enfermedad con factores psicogénicos
busco tratamientos de tipo caracterolégico, de manera que quienes se asumian introspectivos,
buscaron aprender a expresarse con mayor facilidad. Asimismo, quienes tenian sentimientos
relacionados con tristeza, miedo y depresion trataron de anularlos y realizar actividades que los
llevaran a tener pensamientos positivos. En este contexto emerge la “autosanacion” para hacer
referencia a los discursos de los pacientes que afirman que con técnicas de meditacion,
pensamientos y energias positivas influyen en la biologia celular y en coherencia, en el curso de la

enfermedad.

Esta enfermedad se alimenta del estado de animo de las personas. Si tU estés tranquila, estas
serena y no estas triste y aburrida diciendo: “tengo cancer, tengo cancer”, tu te vas a mejorar
mas rapido que el que esta diciendo me voy a morir. Entonces yo busqué mucho distraer
mi mente, hacer crucigramas. Esas cosas que mantuvieran mi cabeza tranquila y que me
hicieran sentir alegre y sonreir. (Mujer, 52 afios, cancer de seno, comunicacion personal,
s.f.)
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Es pensar que yo tengo toda esa capacidad de poder sanarme...Que lo puedo lograr y que
me puedo sanar. Cotidianamente hago meditaciones de sanacion y le estoy mandando al
cuerpo energias positivas, a las células. Estoy dentro de ese proceso. Por eso yo le digo que
es una sanacion permanente, porque todos los dias nos tenemos que sanar. (Mujer, 58 afios,

cancer de tiroides, comunicacion personal, s.f.)

Con base en lo expuesto se construyd la matriz de significacion (figura 2) en la que se
muestra que las RS del cancer al momento del diagnostico evoca palabras con significados
negativos; no obstante, en la medida en la que avanza el curso clinico de la enfermedad, se
interactUa con los profesionales de la salud y se responde al tratamiento, el cancer se resignifica
como un evento positivo en la vida. La resignificacion de la enfermedad depende de los aspectos
etiolégicos con los que los pacientes la vinculan, aspectos que podran ser genéticos,
socioantropoldgicos, psicosociales y psicogénicos. En coherencia con las RS de la etiologia, los
pacientes acuden a tratamientos complementarios a los biomédicos que pueden ser

socioantropoldgicos y psicogénicos (Figura 4).

Figura 4
Matriz de significacion de la etiologia, la enfermedad y el tratamiento del cancer.
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2.4 Discusion

Al momento del diagndstico, todos los participantes coincidieron en describir el cancer
como un evento negativo asociado con la muerte. Este hallazgo coincide con los resultados de otras
investigaciones en las que la muerte se encuentra en el ndcleo central de las representaciones del
cancer (Wakiuchi et al., 2020; Palacios & Zani 2014; Leitéo et al., 2013; Rodriguez & Palacios-
Espinosa 2013), sugiriendo que esta forma de entender la enfermedad se encuentra incrustada en
la “memoria colectiva” de la poblacion. Esta hipdtesis se refuerza con dos hechos: 1) el miedo a la
enfermedad estd presente en las personas diagnosticadas, pero también es prevalente en la
poblacién (Perretti-Watel et al., 2012) y ii) la ecuacidn cancer igual a muerte resiste la racionalidad
cientifica y el lenguaje oficial de la medicina, incluso en los profesionales de la salud incluidos en
este estudio.

El fendbmeno de etiquetado producido de manera posterior al diagndstico resalta dos
posturas muy diferentes que a su vez impactan de manera sustancial el &ambito de la terapéutica y
el “gobierno” de la patologia por parte de los pacientes. Como muestran los resultados, un grupo
de participantes se suscribié a una etiologia unicausal instalada en la loteria genética, una
concepcion materialista del origen de la enfermedad en la que solo tiene lugar el discurso
biomédico. Esta representacion, a su vez, justifica por parte de los participantes la ideologia del
médico escocés John Brown (1735-1788), como lo plantea Georges Canguilhem, de una medicina
activa y un cuerpo pasivo ante el poder médico (2005). Por otro lado, las representaciones en las
que los participantes se adhieren a concepciones mas complejas o multicausales se relacionan con
posturas en las que el paciente asume un rol mucho mas protagénico tanto en el ambito terapéutico
como en la gestion de su patologia. En efecto, estas dos posiciones o imagenes alusivas al origen
del cancer abren a su vez dos posiciones practicas o dos tipos de posicionamientos subjetivos frente
a las normas medicas.

En los resultados se destaca que el grupo de pacientes que hizo alusion a la idea de un origen
complejo de la enfermedad concibe el cuerpo como un campo de batalla y resalta la importancia
de asumir una actitud de combate frente al cancer. Este hallazgo recuerda que la metafora belica
ha estado presente en todo lo que circunda esta enfermedad: las células cancerigenas invaden los
organos, la quimioterapia tiene el propdsito de matar esas células, las defensas del cuerpo estan

debilitadas y la propia Organizacion Mundial de la Salud genera directrices para los programas de
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lucha contra el cancer en los que etiqueta la enfermedad como un silencioso asesino que nos invade
subrepticiamente (World Health Organization 2002). Este tipo de metaforas han sido discutidas
ampliamente por Susan Sontag en su conocido libro la enfermedad y sus metéaforas (Sontag 2003),
pero la difusién de la retorica militar en la medicina se ha documentado desde el siglo XVII (Nie
et al., 2016) y, desde entonces, se ha declarado la guerra contra la tuberculosis (Lerner 1993), el
SIDA (Ross 1989), la diabetes (Safran & Vinicor 1999) y el cancer (World Health Organization
2002). En las humanidades médicas y las ciencias cognitivas se ha investigado el impacto que
puede tener el uso de esas metaforas y sus resultados revelan que influyen en la representacion que
los pacientes se hacen de la enfermedad, en el juicio y en la toma de decisiones (Hauser & Schwarz,
2016). Se ha descrito que la vinculacién de una enfermedad como el cancer con el lenguaje bélico,
disminuye las intenciones de las personas de apartarse de comportamientos que aumentan el riesgo
de la enfermedad, al resaltarse la agresion en lugar del autocontrol (Hauser & Schwarz, 2016).
Ademaés, se ha encontrado que la vision de la enfermedad, como un enemigo al que hay que
combatir, ha llevado a algunas personas no diagnosticadas a realizar ataques preventivos como las
mastectomias profilacticas, contribuyendo al sobrediagnostico y sobretratamiento del cancer
(Malm 2016). También se ha encontrado que los pacientes que se ven a si mismos como luchadores
pueden sufrir una pérdida de autoestima y una sensacion de fracaso personal al ver que sus
esfuerzos por luchar contra la enfermedad no han sido suficientes para controlarla (Malm 2016).
En referencia al espiritu de lucha, el interés en este tema se remonta a 1979 cuando un estudio
reportd que el estilo de afrontamiento psicoldgico, caracterizado por ese espiritu de lucha, se
asociaba con mayor supervivencia de pacientes con cancer de mama (Greer et al., 1979). No
obstante, una revision sistematica puso de manifiesto que no hay evidencia suficiente que apoye la
idea de que ciertos tipos de afrontamiento influyan en la supervivencia; por lo tanto, las personas
con cancer no deberian sentirse presionadas a adoptar ese espiritu de lucha para mejorar su
supervivencia o reducir el riesgo de recaidas (Petticrew et al., 2002). En este sentido, se han
sugerido algunas alternativas que trasciendan las metaforas militares, entre ellas, la metafora del
viaje o un enfoque de metaforas plurales o mixtas que se popularicen y desplacen el lenguaje bélico
que acompana actualmente a la enfermedad (Nie et al., 2016).

Otro hallazgo relevante se encuentra en los testimonios de los pacientes que indican que
desde el momento en el que empezaron a recibir atencion y responder al tratamiento, se presenta

un cambio en sus representaciones de la enfermedad, en tanto la conciben como una oportunidad
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para el crecimiento personal o un evento que ha llevado a transformaciones positivas en diferentes
esferas de su vida. EI hecho de que un individuo pueda experimentar mejores relaciones
interpersonales, una espiritualidad méas profunda o mayor fuerza interior después de haber pasado
por una enfermedad grave como el cancer, ha sido conceptualizado por una corriente de la
psicologia positiva como crecimiento postraumatico (Coyne & Tennen 2010). Las publicaciones
que hacen referencia a este tema abundan en la literatura cientifica de los ultimos 20 afos
(Marziliano et al., 2020) y han dado lugar a titulos grandilocuentes en la literatura de la autoayuda
como The gift of cancer (Michaels & Mercant 2014); en ambos casos se sugiere un efecto
importante en el bienestar de los pacientes; sin embargo, ese efecto se ha medido con escalas como
el Post-traumatic Growth Inventory (PTGI) que ha sido objeto de multiples criticas (Coyne &
Tennen 2010; Tedeschi & Calhoun 1966), por lo que se ha argumentado que, contrario a
incrementar el bienestar, las personas que ven el cAncer como algo positivo terminan teniendo peor
salud mental (Andrade 2019). En el mismo sentido, algunos autores han descrito que encontrar
beneficios en una enfermedad de este tipo puede tratarse de un caso mas de las "ilusiones positivas"
que parecen caracterizar el comportamiento humano (Taylor & Brown 1988). Asi que es necesario
estudiar con rigor este concepto en investigaciones posteriores, porque la difusion de ideas sin
fundamentos podria tener impactos negativos en los pacientes como interferir en la busqueda de
ayuda, generar falsas expectativas y un mayor nivel de presion por el hecho que no solo necesitan
sobrevivir a la enfermedad, sino ademas crecer y cambiar su identidad (Sumalla et al., 2009).

El filésofo de las ciencias lan Hacking (1995) ha ofrecido una interpretacion que
parcialmente explica estos hallazgos. Parte de una posicion “nominalista” para sefialar que una
caracteristica importante de los seres humanos consiste justamente en nombrar no sélo los eventos
naturales, sino también nombrarse a si mismos. No obstante, las imagenes, narraciones o
representaciones que relatan o significan “lo humano”, al interactuar con los agentes, los modifican.
El concepto que utiliza Hacking para describir este proceso es el de “efecto bucle” y puede usarse
en maltiples dominios. Funciona para referirse a las multiples etiquetas que sirven para enmarcar
o clasificar a las personas, desde nociones populares hasta conceptos mucho mas formalizados
como los provenientes de las ciencias sociales o las ciencias de la salud. Sin embargo, Hacking es
enfatico en que no basta solo con el lenguaje o la palabra para que se presente algun tipo de
modificacion en la conducta, los pensamientos o las emociones. Es la interaccion entre los agentes,

las palabras, pero también los medios y las instituciones, los que “refuerzan”, por asi decir, los
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“efectos bucle”. La sujecion a ciertas palabras, la interaccidn con ciertas metaforas, dentro de unos
marcos institucionales concretos, produce “clases de personas”. Los resultados de este estudio son
un ejemplo de como la etiqueta cancer y la produccion del “enfermo de cancer” genera respuestas
heterogéneas que condicionan las normas de vida. Con esto se plantea que el diagnéstico no sélo
designa una realidad orgénica del cuerpo que es necesario intervenir en nombre de la salud, la
calidad de vida y el bienestar, sino que también es la expresion de una serie de transformaciones
que afecta la identidad de las personas en términos sociales y psicoldgicos. En efecto, la palabra
cancer y toda su ‘“carga simbdlica” en términos diagndsticos sirve como un mecanismo de
identificacion e intervencion. Como lo plantea el propio Hacking, existen un efecto de feedback
entre la cognicion y la cultura. Los conocimientos que asisten a los distintos participantes acerca
de su situacién de enfermedad en términos bioldgicos, psicoldgicos, sociales y espirituales los han
modificado en cierta manera, los ha convertido en “clases de personas”.

En las representaciones sociales sobre la etiologia y el tratamiento de la enfermedad, el
grupo de pacientes que hizo alusion al determinismo o al materialismo que afirma que la causa y,
por lo tanto, el tratamiento se encuentra en los genes, excluyendo factores ambientales y
comportamentales, podria identificarse como un tipo de sujetos que opta por una “genetizacion”
causal de la enfermedad. Desde las ciencias sociales se ha acufiado este concepto para referir al
estilo de pensamiento que se aplica a los procesos y las consecuencias derivadas de ese
reduccionismo genético (Arribas-Ayllon 2016). En este sentido, se ha argumentado que la
genetizacion es una téctica para la individualizacion que genera sujetos pasivos y suprime los
determinantes sociales, en tanto que legitima la inversion de recursos en estudiar los aspectos
bioldgicos y borran las posibilidades de investigar y tratar los problemas sociales en los que la
enfermedad deviene (Lippman 1992). Nikolas Rose (2012), por su parte, sostiene que la intencién
de las apuestas biomédicas actuales, contrario a aislar al individuo, se orientan a que la genetizacion
de la enfermedad genere nuevos modos de subjetivacion producto de la gestion del riesgo y
convierta a los pacientes en personas activas, capaces y responsables de su salud, que redefinen su
forma de vida y su interaccion con otras personas de acuerdo con la adopcion de comportamientos
de riesgo como consumo de alcohol, tabaco o ciertos tipos de dieta. Contrario a esto, las narrativas
de los pacientes en este estudio reflejan que la genetizacion del cancer los desresponsabiliza,
desvinculando la enfermedad del comportamiento y el contexto social, de la etiologia y la

terapéutica de la enfermedad, asi que invierten toda su esperanza en los tratamientos biomédicos,
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desplazando la importancia de los determinantes sociales de la salud. La genetizacion en este caso
seria una suerte de discurso, con un importante aval institucional y mediatico, que produce una
clase especifica de persona, lo que impacta sustancialmente el “gobierno” de la patologia. Estas
representaciones no serian por tanto solo formas descriptivas, sino mecanismos que facilitan la
intervencion en los objetos (la patologia) y los pacientes.

El relato mas comun de los pacientes en la etiologia y el tratamiento del cancer giré en torno
de aspectos socioantropoldgicos. La enfermedad se atribuyd al agotamiento derivado del exceso
de actividades, la transformacidén en multitasking, a las presiones por mantener altos niveles de
rendimiento y a la explotacion de si mismo para mantener la productividad. Estos factores
etioldgicos coinciden con la sociedad del cansancio descrita por Byung-Chul Han (2012) y con los
estudios de Alain Ehrenberg realizados en la década de los noventas, y que se caracteriza por el
rendimiento como imperativo social, por sujetos emprendedores que buscan permanentemente
maximizar la productividad y por conducir su exigencia hasta la autoagresion y la manifestacion
de enfermedades psiquicas. Los participantes en esta investigacion vincularon esas caracteristicas
del sujeto tardomoderno con su dolencia fisica, hallazgo que concuerda con la encuesta de
Barometre du cancer realizada en 3.120 ciudadanos franceses que puso de manifiesto que el 73,3%
considera que el estrés de la vida moderna contribuye a la ocurrencia del cancer (Perretti-Watel et
al., 2012). Esta relacion ha tratado de establecerse con multiples estudios epidemioldgicos que
vinculan el estrés laboral con el cancer y, hasta ahora, la evidencia ha sido débil; sin embargo, un
metanalisis reciente puso de manifiesto que el estrés laboral constituye un factor de riesgo para
ciertos tipos de cancer (Yang et al., 2019). Mas alla de buscar los factores fisiopatoldgicos que
puedan explicar esta relacion, o identificar las rutas causales que conectan los estilos de vida
propiciados por la neoliberalizacion socioecondémica contemporanea con el cancer, lo que resulta
claro en el relato de los pacientes es que su condicion de enfermos les permiti6 identificar una serie
de determinantes sociales, econdémicos, culturales y politicos del cancer que deben empezar a tomar
un lugar central en las investigaciones de este tema y las acciones de politica publica tendientes a
prevenirlo o atenderlo. Ademas, estos relatos fungen como una denuncia por la inconformidad con
la relacion que han establecido con el mundo del trabajo, por la violencia fisica y simbolica a la
que se han sometido para maximizar su rendimiento y porque estos factores se han inscrito en sus
cuerpos en forma de enfermedad. Lo narrado corresponde a asuntos vitales para un sujeto situado,

es decir, una persona en un espacio, momento y contexto concreto; un sujeto en relacion con otros,
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en un mundo material que le confiere sentido a los acontecimientos. En este sentido, la teoria de
las RS permite relacionar elementos interpretativos, realidades socioestructurales y materiales que
fungen como condicion de posibilidad para la interpretacién que los sujetos hacen de su
cotidianidad y como condicionantes de su insercion en la trama socioeconémica.

En la narrativa de los pacientes se hizo alusion a los aspectos psicogénicos en la etiologia y
el tratamiento del cancer, concepcion que emerge tanto del didlogo interno, como de la interaccion
con los oncologos y los psicdlogos. Este hallazgo coincide con un estudio que revel6 que la mayoria
de las personas cree que haber pasado por experiencias dolorosas (60,9%), decepciones
emocionales o profesionales (49%) y no expresar las emociones (38,9%) contribuyen a la aparicion
de la enfermedad (Perretti-Watel et al., 2012). La difusion de ideas que atribuyen la etiologia y la
terapéutica del cancer a los aspectos psicologicos puede haber penetrado en la cultura popular a
través de dos circuitos principales: por un lado, los discursos que emanan desde un sector del propio
establishment médico, como el ya mencionado caso de Herbert Snow (1793) quien desde el siglo
XIX relaciond el cancer con enfermedades mentales, ansiedad y depresion, le otorgan el poder y la
legitimidad que requieren las explicaciones psicogénicas de la enfermedad para tornarse
performativas. Por otro lado, la cultura y la literatura de la autoayuda (lllouz 2010) que ha
mercantilizado la conexidn entre psicologia y cancer con una prolifica produccién de libros. En
este sentido, Lousie L. Hay (2007), considerada la impulsora del movimiento del crecimiento
personal, autora del libro “sana tu cuerpo” y el best seller mundial “usted puede sanar su vida”
(2011), establece en sus libros que la causa probable del cancer es una herida profunda.
Resentimiento que se arrastra. Carga de odios. Creencia en que todo es indtil. Del mismo modo,
establece la solucion: renunciar al modelo mental que ha creado la enfermedad. El éxito en la
difusion de estas ideas se debe a que constituyen un poderoso marco narrativo que parece ofrecer
una confirmacion cientifica a algunas creencias y valores fuertemente arraigados en las culturas, a
que sus teorias pueden ser individualizadas en la medida que encajan en cualquier particularidad
personal y a que dan la apariencia de ofrecer una mirada cientifica a temas que han sido
tradicionalmente despreciados por la ciencia (Illouz 2010).

En los factores psicogénicos también emergio la nocion de protoenfermedad para hacer
referencia a los mecanismos psicosomaticos desencadenados por el hecho de que el médico les
comunicara a los pacientes el riesgo de enfermar, lo cual generaria fuertes expectativas negativas

sobre su salud e induciria el cancer. La nocion de protoenfermedad fue acufiada por el historiador
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de la medicina Charles E Rosenberg (2003) para problematizar las disputas que emergen en la
medicina, producto de la invencién de nuevas técnicas diagndsticas, en torno a los limites de la
enfermedad. Nikolas Rose (2012) sostiene que con la protoenfermedad se generan cambios
importantes en las formas de vida, se inscriben a los individuos en el mundo de la medicina con
examenes, autoexamenes, medicamentos e incluso se crean “prepacientes”, un fendmeno que es
muy lucrativo para la industria farmacéutica, pero que genera importantes cuestionamientos éticos.
En este sentido es importante recordar a Canguilhem (2001) quien acudiendo a René Leriche define
la salud como el silencio de los 6rganos y a la enfermedad como un estado de sufrimiento. En esta
perspectiva, seran los pacientes quienes juzguen los limites entre lo normal y lo patolégico, pues
son ellos quienes sufren la enfermedad. Por su parte, el vinculo que establecen los pacientes entre
los pensamientos negativos producto de la comunicacién del riesgo y el origen de su dolencia,
reafirman la fuerza con la que el movimiento del pensamiento positivo y la industria masiva de la
autoayuda se han extendido a la salud. Esta situacién tiene importantes consecuencias para los
pacientes con cancer. Una vez son diagnosticados: i) los pacientes se encuentran en un entorno
donde estan muy fuertemente extendidas ciertas retoricas de la felicidad y el bienestar y, por tanto,
se ejercen demasiadas presiones sobre ellos para que eviten sentir tristeza, sabiendo que la tristeza
y el estrés frente a la adversidad constituyen una parte normal de su proceso y ii) la felicidad se
convierte en una obligacién que adquiere un aspecto totalitario, en la medida que los pacientes se
ven obligados a sentirse de una manera particular (Andrade 2019). Esto no implica que se deba
asumir un pesimismo Schopenhaueriano y recomendarlo a los pacientes, sino evitar los discursos
en el &mbito de la salud que promueven el optimismo irracional y las falsas esperanzas en que los

pensamientos atraen misticamente, tanto los desenlaces buenos como los malos.
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Capitulo 3. Modelo explicativo de las atribuciones causales y terapéuticas del cancer en
poblacién general de Medellin, Colombia. Articulo publicado en la revista Behavioral
sciences. Behav. Sci. 2023, 13(3), 236; https://doi.org/10.3390/bs13030236. Revista
clasificada Q2 en Scimago en el campo de la psicologia.

3.1 Introduccién

El céncer es una enfermedad que ocasiona un gran impacto en términos sanitarios,
econodmicos y sociales. Durante el afio 2020 se diagnosticaron 19,3 millones de personas con cancer
y casi 10 millones murieron por la enfermedad. Se espera que la carga mundial de cancer sea de
28,4 millones de casos en el afio 2040, un aumento del 47 % con respecto a 2020 (Sung et al.,
2021). En términos econémicos, se calcula que en Estados Unidos los costos del cancer representan
el 1,8% del producto interno bruto (PIB), mientras que en la Unién Europea el 1,1% del PIB
(American Cancer Society 2021). En términos sociales, el cancer genera alteracién de las
dindmicas familiares, transformacion de roles, cambios de la cotidianidad; pérdida del empleo y
disfuncionalidad en las relaciones sociales. (National Cancer Institute 2018)

Los efectos clinicos del cancer, sus consecuencias socioecondémicas, su elevada frecuencia,
entre otros factores simbolico-culturales, histéricos y politicos, contribuyen a que las personas
desarrollen, desde el sentido comun, teorias sobre el origen de esta enfermedad (Kelley & Michela
1980). En el campo de la psicologia social este fendbmeno se conoce como la teoria de la atribucién,
que se ocupa de los procesos mediante los cuales las personas hacen atribuciones causales, en un
intento por dar sentido a los eventos que suceden en su mundo Yy a la necesidad de ejercer control
sobre ellos (Kelley & Michela 1980; Ferrucci et al., 2011). Desde el punto de vista tedrico se ha
postulado que las atribuciones causales son importantes porque motivan y guian comportamientos
relacionados con la salud, influyen en la percepcion del riesgo, condicionan medidas que toman las
personas para evitar practicas nocivas y determinan la adherencia a los tratamientos, la busqueda
de terapias alternativas y la disposicion para modificar comportamientos en salud que incrementan
el riesgo de enfermar (Leventhal et al., 1992).

Diferentes autores se han interesado por estudiar las atribuciones causales en cancer y, entre
ellos, se destacan los estudios en pacientes con cancer de pulmoén, de seno, de cabeza y cuello y

hasta 10 tipos de cancer diferentes (Ferrucci et al., 2011; Burris et al., 2019). Los resultados de
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estas investigaciones destacan que las atribuciones causales se pueden agrupar en psicogénicas
(culpa, merecimiento, caracter, desgobierno de emociones), comportamentales (alcohol,
tabaquismo, dieta, exposicion al sol) y ambientales (contaminacién del aire, quimicos, toxinas,
riesgos ocupacionales) (Ferrucci et al., 2011; Burris et al., 2019). Ademas, esos estudios ponen de
manifiesto que las categorias atributivas de los pacientes son sustancialmente diferentes de las que
tienen los expertos. Por ejemplo, los pacientes sobrestiman el riesgo del estrés y la contaminacion
ambiental en la etiologia de su enfermedad y subestiman el riesgo de factores comportamentales
como la obesidad o el sedentarismo (Wold et al., 2005). La razon de la discrepancia se encuentra
en que los pacientes construyen y moldean las ideas relacionadas con su enfermedad a partir de los
datos de las autoridades médicas, pero también a partir de la informacidon que se asimila en la
interaccion diaria con los pares, el influjo del contexto cultural y la experiencia personal (Leventhal
1970; Leventhal et al., 1980).

A pesar de estos antecedentes, los estudios empiricos que han explorado asociaciones entre
las atribuciones causales de la enfermedad y otros eventos en salud, se centran en desenlaces como
la calidad de vida, la percepcidn de control de la enfermedad y la adaptacion frente al diagnostico.
Son escasas las investigaciones sobre la relacion de las atribuciones causales del cancer con
categorias atributivas al tratamiento, se desconoce la direccidn (directa o inversa) y magnitud de
esas relaciones.

Por otra parte, la mayor parte de las investigaciones en este tema se han desarrollado en
sobrevivientes de cancer, obviando que la poblacion general representa un grupo de interés
particular para investigar en este campo por varias razones, entre las cuales vale resaltar al menos
cuatro: i) el nimero de personas afectadas: se estima que uno de cada cinco personas en todo el
mundo desarrollaran cancer durante su vida (Sung et al., 2021), ii) la influencia en la toma de
decisiones: estudios previos han descrito que los familiares de pacientes con cancer tienen un rol
importante en la seleccion del oncologo, el hospital y en la adherencia al tratamiento (Laryionava
et al., 2018), iii) el acceso a informacién: se ha documentado que familiares y amigos de pacientes
con cancer se constituyen en la principal fuente de informacion sobre tratamientos
complementarios y medicina alternativa (Buckner et al., 2018), iv) la prevencién secundaria y
terciaria: las creencias entorno a la enfermedad pueden retrasar la consulta al médico luego de la
aparicion de los sintomas, con ello también se retrasa el diagnéstico oportuno (McCutchan et al.,

2015) y aumenta el riesgo de progresion de la enfermedad.
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Teniendo en cuenta lo anterior, se disefi¢ este estudio en poblacion general de la ciudad de
Medellin-Colombia con el objetivo de desarrollar y validar un modelo para el estudio de: (i) las
categorias atributivas al cancer, (ii) las categorias atributivas a la eficacia del tratamiento, y (iii) la
relacion entre las categorias atributivas al cancer y a la eficacia del tratamiento

3.2 Métodos

Tipo de estudio: validacion de un modelo con ecuaciones estructurales.

Contexto: el estudio se desarroll6 en Medellin-Colombia. En Colombia la incidencia
estimada de cancer es de 182 por cada 100.000 habitantes y la mortalidad es de 84 por 100.000
habitantes. Los canceres de estomago, pulmén, seno y prostata se encuentran entre las primeras
causas de mortalidad en el pais (DANE, 2021). Especificamente en Medellin, la segunda ciudad
en importancia de Colombia, la tasa de mortalidad por cancer es superior al promedio nacional
(149,6 por cada 100.000 habitantes) y las cifras han mantenido una tendencia creciente desde el
afio 2008 Medellin como vamos. (2020). Sumado a lo anterior, en Medellin hay estudios que
sugieren que existen conocimientos, creencias e imaginarios colectivos frente al cancer que difieren
de las concepciones biomédicas (Ceballos-Garcia & Giraldo-Mora 2011).

Poblacion, muestra y muestreo: Medellin tiene aproximadamente 2.000.000 de habitantes
mayores de 18 afios, distribuidos en 16 comunas, 6 zonas Yy cinco corregimientos. Incluimos 611
personas distribuidas en todas las zonas y corregimientos de la ciudad para cumplir con el criterio
de Hoelter (= 200 individuos para producir un ajuste adecuado del modelo) (Byrne 2010). La
representatividad se garantizd6 con dos estrategias, primero: conservando en la muestra una
proporcion similar de individuos que aporta cada zona al tamafio de la poblacion, asi: zona 1
nororiental (N:584.116 n: 143 (23,2%)), zona 2 noroccidental (Poblacion:510.408 muestra: 108
(17,7%)), zona 3 centro oriental (Poblacion:411.399 muestra:101 (16,5%)), zona 4 centro
occidental (Poblacion:357.611 muestra:91 (14,9%)), zona 5 sur oriental (Poblacion:110.479
muestra:27 (4,4%)), zona 6 sur occidental (Poblacion:277.503 muestra:66 (10,8%)) vy
corregimientos (Poblacion:321.704 muestra:76 (12,4%)). Segundo: que la muestra redna unas
caracteristicas demogréaficas y socioecondmicas similares a la poblacion asi: proporcion de mujeres
(Poblacion:52% muestra: 51,1% 1C95% 47,1-55,0), desempleo (Poblacidon:13% muestra: 11,7%
IC95% 9,3-14,4) y autopercepcidn de pobreza (Poblacién: 30% muestra: 27,2% 1C95% 23,8-30,8).
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Instrumentos de recoleccion de la informacidn: se aplicaron dos, uno relacionado con las
categorias atributivas a la etiologia del cancer y otro relacionado con las categorias atributivas al
tratamiento del cancer. En el primero se incluyeron categorias de tipo psicogénico (no poder
expresar las emociones, sufrir decepciones amorosas 0 emocionales, pasar por experiencias
dolorosos y guardar ira, rencor, odio), comportamental (consumir alimentos con contaminantes,
exponerse al sol sin proteccion, comer pocas frutas y verduras, tabaquismo y consumo de alcohol)
y ambiental (contaminacion del aire, exponerse a fuentes de radiacion, microorganismos, el estres
de la vida moderna). Por su parte, el instrumento relacionado con las categorias atributivas a la
eficacia del tratamiento contiene un constructo con tratamientos psicogénicos (evitar sentimientos
negativos, enfrentar la enfermedad con espiritu de lucha, perdonar a quien le hizo dafio,
reprogramacion mental, pensamientos y actitud positiva), otro con tratamientos biomédicos
(radioterapia, quimioterapia y cirugia) y un ultimo constructo sobre tratamientos alternativos
(homeopatia, acupuntura, meditacion, extractos de plantas, bebidas a base de animales). Todos los
items se responden en una escala Likert de 4 niveles que va desde 1 para quienes estan
completamente en desacuerdo con la atribucion de ese item a la etiologia o a la eficacia del
tratamiento del cancer, hasta 4 que indica estar completamente de acuerdo. La seleccion de los
items y su agrupacion en cada constructo se hizo con base en estudios previos reportados en la
literatura (Ferrucci et al., 2011; Guilbert et al., 2006). Ademas, se evalud la validez de apariencia,
aplicabilidad y aceptabilidad del instrumento desde la perspectiva de los sujetos incluidos y
expertos del grupo de investigacion (médicos, oncélogos, epidemidlogos, filésofos de la medicina
y personas con posgrados en ciencias sociales).

Analisis estadistico: En primer lugar, se evalud la estructura tedrica (validez de constructo)
del instrumento para las categorias atributivas a la etiologia del cancer. En este modelo, los items
fueron considerados como variables observables y las variables latentes fueron los constructos de
etiologia psicogénica, comportamental y ambiental. En segundo lugar, se evaluo la estructura
teorica del instrumento para las categorias atributivas al tratamiento del cancer, al igual que en el
modelo anterior, los items se ingresaron como variables observables y las variables latentes fueron
los constructos de tratamientos psicogénicos, biomédicos y alternativos. Por ultimo, se evalu6 la
interrelacion de los constructos o variables latentes de las categorias atributivas al tratamiento con

las categorias atributivas a la etiologia. En los tres modelos, la relacion entre las variables
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observables y latentes se hizo con coeficientes de regresion que se estimaron con el método de
maxima verosimilitud.

Los pardmetros de bondad de ajuste que se calcularon para cada modelo fueron el indice de
ajuste normalizado (NFI), el indice de ajuste incremental (IF1), el indice de Tucker-Lewis (TLI),
el indice de ajuste comparativo (CFI), los cuales se consideraron satisfactorios para valores
mayores o iguales a 0,80. Las medidas ajustadas por parsimonia (PRATIO, PNFI, PCFI) fueron
consideradas satisfactorias para valores cercanos a 1. El error cuadratico medio de aproximacion
por grado de libertad (RMSEA) fue satisfactorio para resultados cercanos a cero. Los anlisis se
realizaron en SPSS version 27.0, con una significacion de 0,05.

Aspectos éticos: el estudio fue aprobado por el comité de ética de la Universidad
Cooperativa de Colombia, Acta No. 027-2020. Se siguieron los principios de la Declaracion de
Helsinki y la Resolucién 8430 del Ministerio de Salud de Colombia en la que la investigacion

clasifica como un estudio sin riesgo

3.3 Resultados

El modelo explicativo de las categorias atributivas a la enfermedad muestra que los items
representan de manera adecuada a cada constructo o variable latente, lo que da cuenta de la validez
de contenido de los tres dominios de este instrumento. Los menores coeficientes de regresion
correspondieron a los siguientes items: guardar ira, rencor y odio (constructo de etiologia
psicogénica), comer pocas frutas y verduras (constructo de etiologia comportamental) y los
microorganismos (constructo de etiologia ambiental). Ademas, el modelo muestra que hay una
relacién muy deébil entre la atribucion del cancer a los aspectos psicogénicos y la atribucién de la
enfermedad a factores comportamentales con un coeficiente § de 0,09. A su vez, el modelo puso
en evidencia que hay una relacion fuerte y directa entre la atribucion de la enfermedad a aspectos
relacionados con el comportamiento y con aspectos relacionados con el ambiente con un
coeficiente 3 de 0,86. (Figura 5)
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Figura 5

Modelo explicativo de las categorias atributivas a la etiologia del cAncer en poblacién general.
Se muestran los coeficientes de regresion entre los items (rectangulos que representan las
variables observables) con los constructos (6valos que representan las variables latentes) y entre
los tres constructos. Todos los datos tienen valores p <0,001. NFI 0,728, IFI 0,764, TLI 0,707,
CF10,761, PRATIO 0,813, PNFI 0,592, PCFI 0,619, RMSEA 0,110.
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El modelo explicativo de las categorias atributivas al tratamiento también pone de
manifiesto que los items representan de manera adecuada a cada constructo o variable latente. Los
menores coeficientes de regresidn correspondieron a los items de la extraccién de cancer con una
cirugia (constructo de tratamientos biomédicos) y el uso de bebidas a base de animales (constructo
de tratamientos alternativos). Es importante destacar la escasa relacion entre los constructos de
tratamientos psicogénicos y tratamientos biomédicos con un coeficiente p de 0,01 y la fuerte
relacion entre los tratamientos psicogénicos y tratamientos alternativos con un coeficiente  de

0,83. (Figura 6).
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Figura 6

Modelo explicativo de las categorias atributivas al tratamiento del cancer en poblacion general.
Se muestran los coeficientes de regresion entre los items (rectangulos) con los constructos
(6valos) y entre los tres constructos. Todos los datos tienen valores p <0,001. NFI 0,836, IFI
0,869, TLI 0,833, CFI 0,867, PRATIO 0,795, PNFI 0,665, PCFI 0,689, RMSEA 0,092.
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El tercer modelo muestra la relacion entre las categorias atributivas a la etiologia y al
tratamiento del cancer. En este sentido se encontrd que las personas que atribuyen la enfermedad
a factores psicogénicos consideran efectivos los tratamientos psicogénicos (coeficiente p 0,22) y
alternativos (coeficiente B 0,24) y poco efectivos los tratamientos biomédicos (coeficiente  -0,12).
Por su parte, los sujetos que expresaron una alta atribucion del cancer a comportamientos
individuales, consideran poco efectivos los tratamientos alternativos (coeficiente p -0,32) y, en su
lugar, creen que los tratamientos biomedicos (coeficiente B 0,24) y psicogenicos son altamente
efectivos (coeficiente p 0,40). Por ultimo, quienes atribuyen el cancer a factores ambientales
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consideran que los tratamientos psicogénicos son poco efectivos (coeficiente B -0,29) vy, por el
contrario, asumen que los tratamientos alternativos tienen una alta efectividad (coeficiente  0,46).
En este grupo no se encontr6 una relacion importante con los tratamientos biomédicos (coeficiente
3 0,08) (Figura 7).

Figura7

Modelo explicativo de las relaciones entre los constructos de las categorias atributivas a la
etiologia y al tratamiento del cancer en poblacion general. Las flechas negras muestran
relaciones directas (positivas) y las flechas rojas las relaciones inversas (negativas). Todos los
datos tienen valores p <0,001. NFI 0,622, IFI1 0,681, TLI 0,640, CFI 0,677, PRATIO 0,897, PNFI
0,558, PCFI 0,608, RMSEA 0,093.

3.4 Discusioén

En la sociologia médica y la psicologia de la salud hay un fuerte interés por las
investigaciones que buscan comprender los factores que afectan la adherencia terapéutica y los
comportamientos que ponen a las personas en riesgo de enfermar o morir (Hagger & Orbell 2003).

Este estudio contribuye en ese campo del conocimiento al develar las relaciones entre las
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atribuciones causales al cancer y su tratamiento en la poblacidn general de Medellin. Los resultados
muestran que las categorias atributivas a la etiologia del cancer se agruparon consistentemente con
los constructos de etiologia psicogénica, comportamental y ambiental, definidos en el modelo
tedrico. En las categorias atributivas al tratamiento, los datos también fueron coherentes con lo
definido en los constructos de tratamientos psicogénicos, biomédicos y alternativos. Se encontro
que las categorias atributivas a la enfermedad se relacionan en diferentes direcciones e intensidad
con la atribucion a la eficacia de los tratamientos. Este hallazgo es coherente con el modelo de
autorregulacion de Leventhal, quien sostiene que cuando una persona recibe un diagnostico
empieza a buscar las causas de su enfermedad y se hace una representacion de la duracion, la
gravedad, la vulnerabilidad percibida y las consecuencias, con base en las experiencias personales
previas y el influjo del contexto cultural en el que vive. Esta informacion se constituye en la guia
con la cual pacientes, familiares o cuidadores, elaboran diferentes estrategias para afrontar la
enfermedad, buscan atencion médica y eligen tratamientos, evalUan la eficacia de la estrategia de
afrontamiento elegida y afianzan o modifican las elecciones que hicieron en etapas previas de su
diagnostico (Leventhal 1970; Leventhal et al., 1980). En este orden de ideas, identificar las
atribuciones causales de una enfermedad se constituye en un medio importante para prevenir las
demoras en la busqueda de ayuda médica, la falta de adherencia a los tratamientos, la identificacion
de factores no concebidos por el sector sanitario, entre otros usos potenciales (Leventhal 1970;
Leventhal et al., 1980)

Los resultados de este estudio muestran que atribuir la enfermedad a factores psicogénicos
distancia a las personas de los tratamientos biomédicos convencionales, con eficacia terapéutica
demostrada en ensayos clinicos controlados, mientras que los acerca a tratamientos psicogénicos y
alternativos. En el mismo sentido, quienes atribuyen el cancer a factores comportamentales tienen
una alta percepcién de la eficacia de tratamientos psicogénicos, incluso por encima de los
tratamientos biomédicos. Algunos estudios en esta direccion han encontrado que las personas que
acuden a tratamientos alternativos y complementarios para el cancer tienen mayor probabilidad de
rechazar los tratamientos convencionales como quimioterapia, radioterapia y quimioterapia;
ademas de una supervivencia global mas pobre que quienes reciben los tratamientos
convencionales (Johnson et al., 2018). Especificamente en los tratamientos de tipo psicogénico, se
han descrito efectos perjudiciales en los pacientes con cancer al responsabilizarlos del fracaso

terapéutico, generar falsas expectativas sobre el pronostico de su enfermedad, los conduce a evitar
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emociones como el miedo o la tristeza (generando una carga emocional adicional a su diagndstico)
y desconocen la importancia de los determinantes socioecondmicos, de tipo estructural, que
incrementan el riesgo de enfermar, morir o las posibilidades de recibir tratamiento (Andrade 2019;
McDaniel et al., 2019). Estudios anteriores han sugerido que una proporcion sustancial de pacientes
con cancer no revelan el uso de tratamientos complementarios a sus médicos y que los médicos
generalmente no estan dispuestos a tener conversaciones sobre tratamientos complementarios con
sus pacientes (Kim et al., 2016). En este orden de ideas, los profesionales de la salud tienen la
responsabilidad ética de adoptar un rol méas activo en indagar por las atribuciones causales del
cancer y el tratamiento en sus pacientes y discutir con ellos la importancia de adherirse de manera
oportuna a los tratamientos biomédicos convencionales porque se relacionan con la supervivencia.

En relacion con los tratamientos biomédicos, los resultados de este estudio pusieron de
manifiesto que este tipo de tratamientos no se relacionan fuertemente con ninguna de las categorias
atributivas estudiadas, de hecho, la relacion es nula o inversa con algunas de ellas (0,08 etiologia
ambiental y -0,12 etiologia psicogénica). La adherencia de los pacientes al tratamiento biomédico
es un problema multicausal que puede verse afectada por asuntos relacionados con el paciente, la
terapia, los profesionales y los servicios de salud (Puts et al., 2014). En relacion con los pacientes
se pueden encontrar las ya mencionadas categorias atributivas a la enfermedad, pero también
aspectos como la edad, la escolaridad o el nivel socioeconémico (Puts et al., 2014). En relacion
con la terapia es necesario continuar con investigaciones que contribuyan al desarrollo de
medicamentos que generen menos efectos adversos, acorten la duracion y las vias de
administracion (oral, intravenosos, etc.) (Puts et al., 2014). En cuanto a los profesionales de la salud
es necesario recabar en el lugar de las humanidades médicas, el respeto por la singularidad y la
compasion en la atencién de pacientes con cancer, ya que no reconocerlas puede llevar a que se
genere mas reticencia hacia los modelos biomédicos. En los servicios de salud es necesario indagar
sobre la existencia de barreras para el acceso al sistema de salud en general o la atencion oncoldgica
en particular (costos, oportunidad de la atencion, barreras geogréaficas) que estan conduciendo a
que las personas opten por sectores no biomédicos.

Otro de los resultados importantes de este estudio es que quienes ubicaron las causas de la
enfermedad en factores internos o controlables (psicogénicos y comportamentales) privilegian
tratamientos del mismo orden (psicogénicos y alternativos), lo que pone de manifiesto la

popularizacion de la idea de la responsabilidad individual en la etiologia y el tratamiento de la
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enfermedad. Culpar al paciente por el origen del cancer y el éxito terapéutico es una idea afin a los
intereses neoliberales que se ha insertado en la cultura a partir de la ideologia del pensamiento
positivo, el culto a la psique, la psicologia positiva y la literatura de autoayuda (Ehrenreich, 2012).
Esta idea es perjudicial y debe desvirtuarse por las siguientes razones: primero, desprende a los
Estados y las Instituciones de su responsabilidad de atender las condiciones estructurales que ponen
en riesgo a las personas de enfermar y recibir tratamiento para el cancer. Segundo, promueve la
emergencia de practicas pseudocientificas como las que sostienen que los pensamientos y los
estados de &nimo tienen la capacidad de transformar el mundo material, atraen la salud y hacen que
el cancer desaparezca (Ehrenreich, 2012). Tercero, obvian la amplia trayectoria conceptual y
empirica que se ha construido desde el campo de la salud pablica en torno a los determinantes
sociales del cancer (McDaniel et al., 2019).

Este trabajo tiene las siguientes limitaciones: i) se estudiaron las atribuciones causales y
terapéuticas del cancer como concepto general; sin embargo, es necesario recordar que el cancer
es un concepto que se utiliza para agrupar un conjunto de enfermedades heterogéneas que se
originan en diferentes partes del cuerpo y que tienen etiologia y terapéutica diferentes. En este
orden de ideas, se sugiere que estudios posteriores aborden las atribuciones causales y terapéuticas
diferenciando, por lo menos, los tipos de cancer mas prevalentes (Seno, pulmén, colorrectal,
préstata y estdbmago) (Sung et al., 2021), ii) los modelos son producto de un proceso deductivo en
el que los investigadores definieron los items y los agruparon en dimensiones de acuerdo con la
relevancia descrita en la literatura. Es importante que otros investigadores privilegien el proceso
inductivo a través de estudios de enfoque cualitativo que permitan la emergencia de nuevas
categorias de analisis para complementar los resultados de este trabajo, iii) este estudio es
transversal y las atribuciones causales no son inmutables, se modifican en el tiempo de acuerdo
con las experiencias personales, la interaccién con profesionales de la salud y el influjo de la cultura
y iv) el mismo hecho que las categorias atributivas dependan del contexto cultural, impide hacer

generalizacion de estos resultados a poblaciones con culturas muy diferentes a la estudiada
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Capitulo 4. Efectos de la ideologia del pensamiento positivo en la percepcion del riesgo de
cancer y en las formas de tratarlo en Medellin, Colombia. Articulo publicado en la revista
Psychol Res Behav Manag. 2022;15:3329-3345. https://doi.org/10.2147/PRBM.S380641.
Revista clasificada en Scimago Q2 en el campo de la psicologia, psiquiatria

4.1 Introduccidén

La ideologia del pensamiento positivo surge en Estados Unidos en el siglo XIX, se
populariza en el siglo XX y se hace omnipresente en las sociedades del siglo XXI (Cabanas &
Illouz 2019; Ehrenreich 2012). Su definicidn es polisémica y las estrategias que la operativizan
varian ampliamente (Wilkinson & Kitzinger 2000) sin embargo, en la literatura se encuentran
cuatro aspectos que la caracterizan: i) practicas o discursos que exigen pensar positivamente,
reprimir o evitar los pensamientos negativos, ii) creencia en que las emociones pueden dividirse en
positivas y negativas, cada una con efectos en la salud fisica, iii) creencia en una suerte de ley de
atraccion, en la que los pensamientos actian como un iman que atrae y materializa todo aquello en
lo que se piensa, iii) tendencia a pensar que cada quien es responsable de lo que le ocurre,
incluyendo su salud, su prosperidad, su éxito, asi como su enfermedad, pobreza o fracasos,
independiente de los contextos socioecondmicos, culturales o materiales en que se desenvuelve su
vida (Cabanas & Illouz 2019; Ehrenreich 2012)

El concepto de ideologia resulta util para caracterizar este pensamiento popular del mundo
contemporaneo. Georges Canguilhem define ideologia como una nocion epistemoldgica “con una
funcién polisémica aplicada a esos sistemas de representaciones que se expresan en la lengua de la
politica, la moral, la religion, la metafisica” (Canguilhem 2005). El sello caracteristico de las
ideologias tiene que ver con el hecho de que se presentan como “la expresion de que son las cosas
mismas, cuando en realidad se trata de medios de proteccion y defensa de una situacion, es decir,
de un sistema de relaciones de los hombres entre si y de los hombres con las cosas” (Canguilhem,
2005). En efecto, las ideologias son creaciones humanas de un importante valor social. Resultan
fundamentales, como lo expresa Teun Van Dijk, porque ademas de proteger los intereses de grupo,
cuentan con la funcién cognitiva de organizar las actitudes, conocimientos, creencias y practicas
de los grupos (Van 2008).
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El amplio repertorio de nociones que acomparia el pensamiento positivo actual como las de
felicidad, éxito o autosuperacion son ideologia en sentido estricto. Se trata de discursos con un
amplio asentamiento popular y con un importante respaldo mediatico y social que ha logrado
naturalizarse dentro de la vida ordinaria convirtiéndose en una moral de nuestro tiempo que
conjuga, por una parte, un discurso que apela a los hechos, a la naturaleza fisica y psicoldgica de
los seres humanos, pero que simultdneamente los carga con valores o prescripciones acerca de
como deben actuar y comportarse las personas en un entorno competitivo y hostil (Vanina 2015).
En ese sentido, el pensamiento positivo en tanto produccidon ideoldgica hace parte de una industria
global que mueve millones de ddlares a través de la literatura de autoayuda, conferencistas
motivacionales, consultores, especialistas en coaching y, en el ambito académico, la psicologia
positiva (Andrade 2019). A través de esta Ultima, por ejemplo, el ejército de los Estados Unidos
financio un proyecto (Comprehensive Soldier Fitness CSF) con 145 millones de ddlares para
instruir a los militares en emociones positivas, felicidad y espiritualidad, con el objetivo de crear
un ejército con una fortaleza psicologica que sea mayor o igual a la fisica (Cabanas & Illouz 2019).
Se calcula que, en general, la industria mueve 10 millones de délares cada afio solo en libros y
seminarios (Andrade 2019).

La ideologia del pensamiento positivo, junto con su industria, se han extendido al &mbito
de la salud y, dentro de éste ha demostrado un interés particular por el cancer debido al amplio
publico que tiene. El cancer es hoy la enfermedad mas visible del panorama cultural, durante el
afio 2020 se diagnosticaron 19,3 millones de nuevos casos y casi 10 millones de muertes por esta
causa. Se espera que para el afio 2040 la carga mundial sea de 28,4 millones de casos, un aumento
del 47 % con respecto a 2020 (Sung et al., 2021) En términos econdmicos, se calcula que en Estados
Unidos la carga del cancer representa el 1,8% del Producto Interno Bruto (American Cancer
Society 2021).

En este contexto, se puede afirmar que el cancer se ha convertido en un negocio lucrativo
para los autores de libros de autoayuda con volimenes que indican como tratar y prevenir la
enfermedad. La prevencion y el tratamiento del cancer que se describe en estos libros es coherente
con las caracteristicas de la ideologia positiva. Por ejemplo, Louise L. Hay (2007), considerada la
impulsora del movimiento de crecimiento personal y autora del best-seller mundial "Usted puede
sanar su vida" que ha vendido mas de 35 millones de copias en todo el mundo (Oppenheimer 2008),

29 ¢

afirma que la causa probable del cancer es aferrarse “al resentimiento”, “al odio”. El tratamiento
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consiste, segun ella, en “abandonar el modelo mental que ha creado la enfermedad”. En el mismo
sentido, Shivani Goodman (2004) autor del libro “9 Steps to Reversing or Preventing Cancer and
Other Diseases”, argumenta que el cancer surge como resultado de actitudes toxicas y dolor
emocional. El onc6logo Christian Boukaram (2013) escribe en su libro “el poder anticancer de las
emociones” que “transmitimos nuestros pensamientos a cada una de nuestras células por el
principio de la resonancia (...). Nos convertimos en lo que pensamos y recibimos de este mundo
lo que proyectamos”.

En este mismo orden de ideas, en los libros de autoayuda el cancer es descrito como una
expresion de significados positivos, un punto de inflexion, una suerte de rito de iniciacion, una
enfermedad con poder redentor, un evento casi deseable en la vida, un despertar de conciencia.
Una muestra de esto se encuentra en el libro The first year of the rest of my life en el que se recogen
varios testimonios sobre este tema, entre los cuales vale destacar el siguiente del ciclista Lance
Armstrong: “El cancer es lo mejor que me ha pasado en la vida” (Ruella & La Barre 2010).

Lo anterior toma mas importancia al tener presente que la antropologia médica sostiene que
las creencias y practicas acerca de la salud y la enfermedad son expresiones de la cultura de esa
sociedad; que en el caso del siglo XXI, corresponderia a una sociedad con culto a la psique y
ubicuidad de la ideologia del pensamiento positivo. Esta ideologia esta presente en las formas de
explicar la etiologia del cancer y la manera de afrontarlo. Diferentes investigadores del campo de
los estudios sociales y la psicooncologia se han interesado por este tema. En un estudio cualitativo
realizado en Estados Unidos en sobrevivientes de c&ncer, los autores identificaron la importancia
que tienen categorias relacionadas con la mentalidad y las transformaciones positivas en las
personas con la enfermedad (Steinberg et al., 2020).

Otro estudio realizado en mujeres noruegas con cancer de seno encontré una categoria
relacionada con el pensamiento positivo y la importancia de alejarse de los pensamientos negativos
para afrontar la enfermedad (Drageset et al., 2020).

Ademas de los pacientes, otros investigadores han abordado este tema desde la perspectiva
de los profesionales de la salud. Un estudio realizado en enfermeras del servicio de oncologia
encontré que, para algunas de ellas, la actitud positiva se relaciona con la eficacia y efectos
adversos de los tratamientos (O'Baugh et al., 2008).
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Las investigaciones en poblacion sana sobre la ideologia del pensamiento positivo v el
cancer son exiguas. Un estudio en Francia sobre este tema encontro que el 61,1% de la poblacion
considera que pasar por experiencias dolorosas constituye un riesgo para el cancer, 50,6% afirma
que las decepciones afectivas o emocionales causan la enfermedad y 39,6% relacionan la
enfermedad con no poder expresar las emociones (Guilbert et al., 2006)

Lo anterior pone de manifiesto que en el mundo existen pocos estudios empiricos sobre la
influencia de la ideologia de pensamiento positivo en la percepcion de la etiologia y el tratamiento
de las enfermedades, particularmente el cancer. Al mismo tiempo devela que no existe una forma
consensuada de abordar la ideologia del pensamiento positivo, que las mediciones disponibles
generalmente no disefian y evalian psicométricamente un constructo para esta ideologia, y que no
se han explorado los factores asociados con tal constructo.

En adicion a lo expuesto, en el caso especifico de Colombia se calcula que hay alrededor
de 275 348 personas con cancer, en el afio 2018 se diagnosticaron 37 630 casos nuevos y 19 814
personas murieron a causa de la enfermedad (Fondo colombiano de enfermedades de alto costo
2020). Ademas, hay una tendencia a recurrir a tratamientos alternativos o no biomédicos (Sanchez
Ibafiez & Suérez 2015). Una muestra es el caso ampliamente conocido de la Ministra de Ciencia,
Tecnologia e Innovacidn del pais en el periodo 2020-2021 quien dijo tener la formula de una bebida
(de un producto vegetal) con propiedades terapéuticas para los pacientes con cancer (Rodriguez
2020). Sumado a esto, algunos empresarios sostienen que Colombia es un buen mercado para los
expertos en autoayuda (Mojica 2009). No obstante lo anterior, en el pais no hay estudios que
describan los efectos de la ideologia del pensamiento positivo en el riesgo del cancer y las formas
de tratarlo.

Un estudio de este tipo es importante porque las creencias sobre el riesgo de una enfermedad
estan relacionadas con la busqueda o no de ayuda al inicio de los sintomas, el diagndstico precoz,
la eleccion de un tipo de tratamiento y la adherencia terapéutica (Caneldn et al., 2003). También
se trata de una contribucion en el area de la sociologia médica, dominio muy descuidado en
términos investigativos en Colombia, que puede ayudar a la comprension de los discursos
ideoldgicos en torno a una enfermedad tan extendida como el cancer. Por lo tanto, se realizo esta
investigacion con tres objetivos: i) construir un instrumento para medir la ideologia del
pensamiento positivo en relacion con el cancer y evaluar sus propiedades psicométricas, ii)

describir los efectos de la ideologia del pensamiento positivo en el riesgo de cancer y las formas
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de tratarlo en Medellin, Colombia vy iii) identificar los factores que se asocian a la ideologia del

pensamiento positivo en el grupo de estudio.

4.2 Métodos

Tipo de estudio: disefio y validacion de un modelo tedrico, mediante ecuaciones
estructurales.

Poblacion de estudio: el estudio se realizé entre junio de 2021 y enero del 2022 en Medellin,
la segunda ciudad en importancia de Colombia. Medellin es una ciudad que tiene aproximadamente
dos millones de habitantes mayores de 18 afios distribuidos en 16 comunas y cinco corregimientos
(Alcaldia de Medellin 2022). Con base en esto se hizo un calculo del tamafio de la muestra con los
siguientes pardmetros: una poblacion de dos millones de habitantes, una desviacion estandar en el
instrumento de recoleccién de informacion de 12 puntos (en el mundo no se ha realizado un estudio
similar que aborde este tipo de ideologia a través de un constructo psicométrico, este grado de
variacion se determiné con base en un nivel de homogeneidad esperado en las percepciones, al
interior de los subgrupos poblacionales estudiados, los cuales se describen en el muestreo), una
precision de 1, un efecto de disefio de 1 y una confianza del 95%, lo que arrojo6 un resultado de 554
personas. Es importante aclarar que al numero requerido en cada comuna o corregimiento se le
agrego el 10%, con el objetivo de compensar pérdidas o encuestas con datos incompletos, asi que
el total de personas en este estudio fue 611.

La distribucidon de los habitantes de la ciudad por comunas hizo necesario la realizacién de
un muestreo polietapico. En la primera etapa se hizo un muestreo estratificado con asignacién de
proporcional, esto con el propdsito de garantizar que la contribucion de individuos de cada comuna
al total de la poblacion, conservara la misma relacion que la proporcion de individuos incluidos en
cada comuna frente al total de la muestra. Al interior de cada comuna, el muestreo se hizo con
encuestadores distribuidos en sitios de gran confluencia de personas, esto es: el metro como
principal sistema de transporte de la ciudad, los parques y las iglesias. EI muestreo en cada comuna
se detuvo cuando se alcanzé el minimo nimero de individuos que garantizara la asignacion
proporcional. La representatividad se garantizo teniendo en cuenta tres factores que caracterizan la

situacion demografica y socioecondmica de los habitantes de la ciudad: la proporcién de mujeres
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es 52% vy la de los hombres de 47%, el desempleo en la ciudad estd alrededor del 13% y la
autopercepcion de pobreza ronda el 30% (Medellin como vamos 2022).

Instrumento de recoleccion de informacion: el instrumento de recoleccion de informacion
consiste en un cuestionario sobre caracteristicas sociodemograficas y econémicas (edad, sexo,
escolaridad, ocupacion, formacion en areas relacionadas con la salud, autopercepcion de pobreza,
lectura de libros de autoayuda y antecedente personal o familiar de cancer), y tres constructos-
indices que operativizan la ideologia del pensamiento positivo, cuyos items fueron identificados
mediante un proceso de blsqueda sistematica de la literatura cientifica. El instrumento se disefid y
validé de forma que cada item del instrumento, al igual que el puntaje de cada constructo-indice,
pudiese analizarse por separado. El puntaje de cada constructo-indice se calcula haciendo la
sumatoria de los items, que luego se transforma en una escala de 0 (peor puntaje posible) a 100
(mejor puntaje posible) con la siguiente formula:

Puntaje total = [(puntaje obtenido — puntaje méas bajo posible) / (maximo puntaje posible-
minimo puntaje posible)] x 100.

Constructo 1: rol de las emociones negativas en la etiologia del cancer. Este incluye cuatro
items que, en algunas investigaciones o algunos autores, han asociado con la generacion del cancer.
Cada item se responde en una escala Likert de cuatro niveles, 1 que corresponde a ningun riesgo y
4 que indica que dicha emocion representa un alto riesgo para causar cancer. El puntaje
transformado en una escala de 0-100 se interpreta asi: 0-25 indica que para el sujeto las emociones
negativas no constituyen un riesgo para causar el cancer; 0 a 50 indica que las emociones negativas
representan un bajo riesgo de causar esta enfermedad; 51 a 75 riesgo moderado y >75 riesgo alto.

Constructo 2: cancer como un evento con poder redentor. Este contiene cinco items que
también se responden en escala Likert de 4 niveles, 1 significa totalmente en desacuerdo y 4
significa totalmente de acuerdo en que el cancer es un acontecimiento positivo-favorable por las
razones indicadas en cada item. Un puntaje entre 0 y 25 indica que la enfermedad no se percibe
como un evento con esas caracteristicas, entre 26 y 50 refleja que la creencia de esa caracteristica
de la enfermedad es baja, un puntaje entre 51 y 75 indica que la percepcion del cancer como un
evento con poder redentor es moderado, y mayor a 75 muestra que es alta.

Constructo 3: efecto de la ideologia del pensamiento positivo en el tratamiento del cancer.
Incluye seis items que se responden en escala Likert de 4 niveles, 1 cuando la persona considera

que la opcion que se le presenta no tiene ningun efecto en el tratamiento de la enfermedad, 4 para
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los que consideran que tiene un alto efecto en éxito o efectividad del tratamiento. Un puntaje de 0-
25 indica que los pensamientos y la actitud positiva no tienen ningun efecto en el tratamiento de la
enfermedad, de 26-50 indica que tienen un efecto bajo, 51-75 moderado, y mayor a 75 mostraria
que tienen un efecto muy alto.

Validacion del instrumento de recoleccion de informacion: La encuesta fue aplicada por
encuestadores capacitados. Se realizd una prueba piloto en un 20 % de la muestra con el fin de
evaluar la version definitiva del instrumento. Con este mismo porcentaje de la poblacion se evalud
la validez de apariencia, aplicabilidad y aceptabilidad desde la perspectiva de las personas
incluidas. Con el total de las encuestas (n=611) se evaluaron las siguientes propiedades:

Fiabilidad: con el alfa de cronbach, se consideraron satisfactorios valores mayores a 0,7.

Consistencia interna: con el coeficiente de correlacién de Spearman entre los items y el
indice al cual pertenecen, se consideraron satisfactorios valores > 0,4 y el porcentaje de éxito se
determind con la siguiente formula:

% exito = (# de correlaciones item-indice al cual pertenece > 0,4 / total de correlaciones de
dicho indice) X 100

Poder discriminante: correlaciones de Spearman entre item-indice al cual no pertenece, se
consideraron satisfactorios valores menores a la correlacion de los items con su respectivo indice
y el porcentaje de éxito con la siguiente formula:

% éxito = (# de correlaciones item-indice al cual no pertenece menores que las correlaciones
item-indice al cual pertenece) / nimero total de correlaciones item-indice al cual no pertenece) X
100.

Validez de contenido: coeficientes lambda o cargas factoriales > 0,3

% éxito = (# de coeficientes lambda > 0,4 / total de coeficientes lambda de dicho indice) X
100

Plan de anélisis de la informacion: la descripcion de las caracteristicas sociodemogréficas,
econdmicas y antecedentes de cancer en el grupo de estudio se hizo con el calculo de frecuencias
absolutas y relativas junto con sus intervalos de confianza del 95%. La edad se categorizd en grupos
etarios de acuerdo con los ciclos de vida del ministerio de salud en 18 a 26 afios: juventud, 27 a 59
afos: adultez y 60 afios 0 mas: vejez (Colombia. Ministerio de salud, 2022). Los puntajes en la
creencia del riesgo de las emociones negativas en la etiologia del cancer, la creencia del cancer

como un evento con poder redentor y la creencia del efecto del pensamiento y la actitud positiva
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en el tratamiento del cancer se hizo con la mediana junto con el rango intercuartil. La comparacion
de estos puntajes segun las caracteristicas sociodemograficas, econdmicas y antecedentes de cancer
se hizo con las pruebas U de Mann Whitney y H de Kruskall Wallis, debido a que no se cumplio
el supuesto de normalidad evaluado con la prueba de Kolmogorov Smirnov con correccién de
lilliefors. Para identificar variables de confusion, se realiz6 un modelo de regresion lineal tomando
como variable dependiente el puntaje de cada indice y como variables independientes aquellas que
cumplieron dos condiciones: presentar asociacion estadistica con la variable dependiente (puntaje
de cada indice) y tener relacion con otra variable independiente (asociada con cada indice).

Luego, para identificar potenciales factores explicativos, se realiz6 un modelo de regresion
lineal, tomando como variable dependiente el puntaje de cada indice y como variables
independientes aquellas que cumplieron el criterio de Hosmer Lemeshow (p<0.25 en el analisis
bivariado). EI modelo definitivo sélo incluyé las variables estadisticamente significativas en el
ajuste multivariado. El modelo de regresion aplicado fue: Y = 0 + f1X1 + f2X2 + B3X3 + fnXn.
En esta regresion se valido el cumplimiento de los supuestos de linealidad con Anova, el supuesto
de no multicolinealidad con el factor de inflacion de la varianza, el supuesto de incorrelacion con
Durbin-Watson, el supuesto de normalidad de los residuos con Kolmogorov-Smirnov con
correccion de Lilliefors y el de varianza constante de los residuales con el método gréfico.

Por ultimo, se realizé un modelo de ecuaciones estructurales para establecer relaciones entre
cada constructo. En el modelo, cada item fue considerado una variable observable y los constructos
fueron las variables latentes. Los pardmetros de bondad de ajuste fueron el indice de ajuste
normalizado (NFI), el indice de ajuste incremental (IFI), el indice de Tucker-Lewis (TLI), el indice
de ajuste comparativo (CFl), los cuales se consideraron satisfactorias para valores mayores o
iguales a 0,80. La medida ajustada por parsimonia (PRATIO, PNFI, PCFI) fueron consideradas
satisfactorias para valores cercanos a 1; el error cuadratico medio de aproximacion por grado de
libertad (RMSEA) fue satisfactorio para resultados cercanos a cero. Los analisis se realizaron en

SPSS version 27.0, con una significacion de 0,05.

4.3 Resultados

La mediana de la edad fue 32 afios (RIQ 24-48) con rango de 18-85; 51% son mujeres,

36,7% tiene formacion universitaria, 27,2% considera que esta en situacién de pobreza, 63,7%
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tiene un antecedente personal o familiar de cancer y 34,4% declara leer libros de autoayuda. (Tabla
2)

Tabla 2
Descripcidn de las caracteristicas sociodemograficas, econémicas y antecedentes de cancer en el
grupo de estudio de poblacion general

N % 1C 95%

Grupo etario

18 a 26 afios 189 30,9 27,4-34,7
27 a 59 afios 343 56,1 52,2-60,0
60 afios 0 mas 79 12,9 10,4-15,8
Sexo

Mujer 312 51,1 47,1-55,0
Hombre 299 48,9 45,0-52,9
Escolaridad

Primaria 79 12,9 10,4-15,8
Bachiller 213 34,9 31,2-38,7
Técnica-tecnoldgica 95 155 12,8-18,6
Universitaria 224 36,7 32,9-40,5
Ocupacion”

Desempleado 70 11,7 9,3-14,4
Cuidado del hogar 62 10,4 8,1-13,0
Estudiante 127 21,2 18,1-246
Trabajador 318 53,1 49,1-57,1
Pensionado 22 3,7 2,4-5,4

Otras caracteristicas

Formacion en areas relacionadas con la salud 93 15,2  12,5-18,2
Considera que esta en situacion de pobreza 166 27,2  23,8-30,8
Lectura de libros de autoayuda 210 34,4  30,7-38,2
Antecedente personal o familiar de cancer 389 63,7 59,8-674

* En esta variable no suma 611 porque algunas personas no respondieron a la pregunta

Las propiedades psicométricas del instrumento para la fiabilidad, consistencia interna,
poder discriminante y validez de contenido, fueron excelentes en cada uno de los indices. (Tabla
3).
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Tabla 3

Descripcion de las propiedades psicométricas de los tres indices del instrumento que
operativizan el constructo de la ideologia del pensamiento positivo

Emociones negativas relacionadas con  Lambdas Correlacion Cancer como Efecto de la
la etiologia del cancer item-dominio poder IPP enel
redentor tratamiento
Guardar ira, rencor, odio hacia los demas 0,637 0,692 0,128™ 0,329™
Pasar por experiencias dolorosas como el 0,865 0,831™ 0,054 0,256™
duelo
Sufrir  decepciones  amorosas 0 0,883 0,851™ 0,026 0,225™
profesionales
No  expresar  adecuadamente las 0,742 0,738™ 0,000 0,207™
emociones
% de éxito validez de contenido 100% (4/4)
% de éxito consistencia interna 100% (4/4)
% de éxito poder discriminante 100% (8/8)
o de Cronbach 0,789
Cancer como un evento con poder Lambdas Correlacion Emociones Efecto de la
redentor item-dominio negativas en IPPenel
la etiologia tratamiento
El cancer es una oportunidad para 0,659 0,668™ 0,133" 0,381™
cambiar malos habitos y
comportamientos
El cancer es una prueba de Dios 0,614 0,613™ 0,046 0,259™
El cancer es una batalla que ganan los 0,679 0,701™ -0,028 0,383™
mejores guerreros
El cancer es una ensefianza para los 0,792 0,776™ 0,034 0,384™
pacientes
El cancer es una oportunidad para ser 0,790 0,776™ 0,123™ 0,385™
mejor persona
% de éxito validez de contenido 100% (5/5)
% de éxito consistencia interna 100% (5/5)
% de éxito poder discriminante 100% (10/10)
o de Cronbach 0,751
Efecto de la ideologia del pensamiento  Lambdas Correlacion Emociones Céancer como
positivo en el tratamiento del cancer item-dominio negativasen  poder redentor
la etiologia
Expresar mejor las emociones (Ej. No 0,690 0,674™ 0,407™ 0,312™
callarse nada, expresar lo que siente, etc)
Reprogramacién mental 0,597 0,642™ 0,223™ 0,324™
Pensamientos positivos y actitud positiva 0,800 0,726™ 0,142™ 0,407
Perdonar a quien le hizo dafio (Ej. Dejar 0,713 0,731™ 0,380™ 0,377™

el resentimiento y la ira)
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Enfrentar la enfermedad con un espiritu 0,723 0,641™ 0,001" 0,393™
de lucha

Evitar sentimientos negativos y buscar la 0,789 0,715™ 0,155™ 0,427
felicidad

% de éxito validez de contenido 100% (6/6)

% de éxito consistencia interna 100% (6/6)

% de éxito poder discriminante 100% (12/12)

o de Cronbach 0,809

Al evaluar la percepcion del riesgo de las emociones negativas en la etiologia del cancer,
se encontrd que el 47% de las personas considera que guardar ira, rencor, odio representan un
riesgo moderado o alto para generar la enfermedad, 37,5% dice que pasar por experiencias
dolorosas como el duelo por la muerte de alguien querido genera un riesgo moderado o alto para
el cancer, 34,1% dice que no poder expresar adecuadamente las emociones genera un riesgo
moderado-alto para el cancer y 34,7% que esto ocurre para personas con decepciones amorosas 0

profesionales. (Figura 8).

Figura 8
Respuesta a los items del riesgo de las emociones negativas en la etiologia del cancer
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La percepcion del riesgo de las emociones negativas en la etiologia del cancer fue mayor

en las personas con 60 afios 0 mas (p= 0,001), en las mujeres (p= <0,001), en los que tienen un
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nivel de formacién primaria (p= <0,001), en quienes leen libros de autoayuda (p=<0,001) y quienes
tienen antecedentes personal o familiar de cancer (p= 0,001) (Tabla 2).

Al evaluar el cdncer como un evento con poder redentor, se encontré que el 66,5% de las
personas considera que el cancer es una ensefianza, 64,2 esta de acuerdo en que es una oportunidad
para cambiar malos habitos y comportamientos, 55,8% considera que la enfermedad constituye una
oportunidad para ser mejor persona, 46,5% considera que el cancer es una batalla que ganan los

mejores guerreros y 25,5% cree que es una prueba. (Figura 9)

Figura 9
Respuesta a los items del indice del cancer como un evento con poder redentor
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La percepcion del cancer como una enfermedad con poder redentor fue mayor en las
personas mayores de 60 afios (p=<0,001), quienes tienen escolaridad primaria (p=<0,001), quienes
estan desempleados o se dedican al cuidado del hogar (p= <0,001), las personas que no tienen
formacion en areas de la salud (p=<0,001) y las personas que perciben gue estan en situacion de
pobreza (p=<0,001). (Tabla 4).

En relacién con el tratamiento se encontrd que el 79,5% considera que los pensamientos y
la actitud positiva tienen un efecto moderado-alto en el tratamiento de la enfermedad, 77,3% que

enfrentar la enfermedad con un espiritu de lucha tienen un efecto moderado-alto en la respuesta al
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tratamiento, 72,7% considera que esto ocurre al evitar sentimientos negativos y buscar la felicidad,
66,3% refiere que expresar mejor las emociones tiene un efecto moderado-alto en el tratamiento,
52,4% que este efecto se logra con el perdon y para el 50% de los participantes la reprogramacion
mental tienen un efecto moderado-alto en el tratamiento de pacientes con cancer (Figura 10).

Figura 10
Respuesta a los items del indice del efecto de la ideologia del pensamiento positivo en el
tratamiento del cancer.
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La percepcion del efecto del pensamiento y la actitud positiva en el tratamiento del cancer
fue maés alta en las personas con 60 afios 0 mas (p= <0,001), quienes tienen escolaridad primaria
(p= <0,001), quienes se dedican al cuidado del hogar (p= <0,001), las personas que no tienen
formacion en areas de la salud (p= 0,016), quienes perciben que estan en situacion de pobreza (p=
0,002) y las personas que leen libros de autoayuda (p=0,008). (Tabla 4)
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Tabla 4

Comparacion de las caracteristicas sociodemograficas, econdmicas y antecedentes de cancer
con el riesgo de las emociones negativas en la etiologia del cancer, la enfermedad como un
evento con poder redentor y el efecto del pensamiento y la actitud positiva en el tratamiento.

Riesgo de las
emociones

Céancer como un
evento con poder

Efecto de la ideologia
del pensamiento

negativas en la redentor positivo en el
etiologia del cancer tratamiento
Me (RIQ) Me (RIQ) Me (RIQ)

Grupo etario

18 a 26 afios 33,3 (0,0-50,0) 40,0 (20,0-66,7) 55,6 (33,3-72,2)
27 a 59 afios 41,7(16,7-66,7) 46,7 (33,3-73,3) 66,7 (44,4-83,3)
60 afios 0 mas 50,0(25,0-75,0) 60,0 (40,0-80,0) 72,2 (55,6-88,9)
Valor p 0,001 <0,001 <0,001

Sexo

Mujer 41,7(25,0-66,7) 46,7 (30,0-66,7) 61,1 (41,7-83,3)
Hombre 33,3(0,0-58,3) 53,3 (26,7-73,3) 66,7 (38,9-83,3)
Valor p <0,001 0,324 0,938
Escolaridad

Primaria 50,0(16,7-75,0) 73,3 (46,7-86,7) 72,2 (55,6-88,9)
Bachiller 25,0(0,0-50,0) 60,0 (33,3-80,0) 66,7 (44,4-83,3)

Técnica-tecnoldgica

33,3(16,7-58,3)

53,3 (33,3-80,0)

66,7 (50,0-77,8)

Universitaria

41,7(25,0-66,7)

40,0 (20,0-53,3)

55,6 (33,3-72,2)

Valor p

<0,001

<0,001

<0,001

Ocupacion

Desempleado

37,5(16,7-66,7)

60,0 (40,0-80,0)

66,7 (44,4-83,3)

Cuidado del hogar

41,7(16,7-75,0)

60,0 (40,0-80,0)

66,7 (50,0-83,3)

Estudiante 33,3(0,0-50,0) 33,3 (13,3-53,3) 50,0 (27,8-66,7)
Trabajador 41,7(16,7-66,7) 53,3 (33,3-73,3) 66,7 (44,4-83,3)
Pensionado 29,2(16,7-58,3) 53,3 (40,0-80,0) 58,3 (33,3-88,9)
Valor p 0,103 <0,001 <0,001

Formacién en area relacionada con la salud

No 33,3(16,7-58,3) 53,3 (33,3-73,3) 66,7 (44,4-833)
Si 41,7(25,0-66,7) 40,0 (26,7-53,3) 55,6 (33,3-72,2)
Valor p 0,103 <0,001 0,016

Percepcidn de la situacion de pobreza

No 33,3(16,7-58,3) 40,0 (26,7-66,7) 61,1 (38,9-77,8)
Si 41,7(16,7-66,7) 60,0 (40,0-80,0) 66,7 (50,0-88,9)
Valor p 0,240 <0,001 0,002

Lectura de libros de autoayuda

No 33,3(8,3-58,3) 53,3 (26,7-73,3) 61,1 (33,3-77,8)
Si 50,0(25,0-66,7) 46,7 (33,3-66,7) 66,7 (50,0-83,3)
Valor p <0,001 0,346 0,008

Antecedente personal o familiar de cancer

No

33,3(0,0-58,3) |

46,7 (26,7-66,7)

61,1 (38,9-77.8)
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Si 41,7(25,0-66,7) 53,3 (33,3-73,3) 66,7 (38,9-83,3)
Valor p 0,001 0,314 0,181

Los potenciales factores explicativos de las emociones negativas en la etiologia del cancer
son la edad (coef. regresion 0,155), el sexo (mayor en las mujeres coef. regresion 0,146), la lectura
de libros de autoayuda (coef. regresion 0,138) y tener un antecedente personal o familiar de cancer
(coef. regresion); para el constructo del cancer como un evento con poder redentor son el grupo
etario (coef. regresion 0,100) y la escolaridad (coef. regresion - 0,312), mientras que en el de
pensamiento y actitud positiva sobre la efectividad del tratamiento del cancer fueron la escolaridad

(coef. regresion -0,106) y la lectura de libros de autoayuda (coef. regresion 0,116).

Finalmente, el modelo de ecuaciones estructurales evidencié la excelente validez y
representacion de cada constructo en los items que lo conforma, asi como resultados favorables en
los estadisticos de bondad de ajuste, con NFI 0,890, IFI1 0,913, TLI10,895y CFI 0,913. La PRATIO
fue 0,829, PNFI 0,738, PCFI 0,756 y el RMSEA 0,071. ElI modelo muestra que hay una relacién
positiva y directa entre los tres constructos. El rol de las emociones negativas en la etiologia del
cancer incrementa la percepcion de la enfermedad como un evento con poder redentor con un
coeficiente f de 0,13. A su vez, la percepcion de la enfermedad como un evento con poder redentor
se corresponde con un incremento en el efecto de la ideologia del pensamiento positivo en las

formas de tratar el cancer con un coeficiente f§ de 0,59. (Figura 11)
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Figura 11
Modelo de ecuaciones estructurales para los tres constructos de la ideologia del pensamiento
positivo en el cancer.
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4.4 Discusion

En la poblacion de Medellin, la ideologia del pensamiento positivo ha tenido un gran
impacto en la manera en la que se percibe el cancer, su etiologia y tratamiento. Este impacto es
mayor en las personas con baja escolaridad y en lectores de literatura de autoayuda. Sumado a lo
anterior, el instrumento que se disefio para medir cada constructo de la ideologia del pensamiento
positivo, tiene excelente desempefio psicométrico. Estudios previos han operacionalizado el
constructo del pensamiento positivo en una escala. Matel-Anderson & Bekhet (2019), desarrollaron
una escala de habilidades de pensamiento positivo (PTSS) en estudiantes, con el proposito de
utilizarla en la prevencion del suicidio. Bekhet & Zauszniewski (2013) evaluaron las propiedades
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del PTSS en cuidadores de personas con trastornos del espectro autista. Bekhet et al. (2020)
realizaron la adaptacion transcultural y la evaluacion de las propiedades psicométricas del PTSS
en poblacion Arabe. Los tres estudios previos conciben el pensamiento positivo como una habilidad
que mejora la salud mental y la calidad de vida, coherente con el enfoque de la psicologia positiva.
El enfoque de este articulo difiere significativamente de los estudios mencionados. Para nuestro
conocimiento, este es el primer estudio que disefia una escala y evalla la psicometria para el
constructo de ideologia de pensamiento positivo en relacién con el cancer. Ese constructo se
operacionalizé en tres dimensiones coherentes con las caracteristicas de la ideologia: emociones
negativas en la etiologia del cancer, el cancer como un evento con poder redentor y el efecto de la
ideologia del pensamiento positivo en el tratamiento de la enfermedad. En las tres dimensiones se
demostro excelentes propiedades de fiabilidad, consistencia interna, poder discriminante, validez
de contenido y constructo. Estudios posteriores deberian evaluar el desempefio de la psicometria
de este instrumento en otras poblaciones y ademéas podrian utilizarlo para evaluar el efecto de la
ideologia del pensamiento positivo en relacidn con el cancer en culturas en las que se ha difundido
con mayor fuerza como en la norteamericana.

En la etiologia del cancer, los resultados de este estudio pusieron de manifiesto que, para
mas de un tercio de la poblacion, las emociones negativas representan un alto riesgo para el
desarrollo de la enfermedad. Estos hallazgos coinciden con un estudio que reportd que en poblacion
francesa el 61,1% considera que pasar por experiencias dolorosas constituye un riesgo para el
cancer, 50,6% afirma que las decepciones afectivas 0 emocionales causan la enfermedad y 39,6%
relacionan la enfermedad con no poder expresar las emociones (Guilbert et al., 2006). EI céancer,
escribio Susan Sontag, se ha asociado desde hace mucho tiempo con la represién y el desgobierno
de las emociones (Sontag 2003). Autores como Gallegher (2020) sostienen que estas ideas
empezaron a popularizarse en el siglo XVIII con su incorporacion en los retratos literarios de la
época. En estos relatos, los pacientes con cancer se caracterizaban por ser personas presas de
emociones como el dolor, la ira, la envidia, emociones que eran incapaces de manejar y se
constituian en la causa de la enfermedad. Al igual que en las novelas del siglo XVI11, en los libros
de autoayuda de hoy aparece el vinculo entre esas emociones y la etiologia de la enfermedad, por
tanto, persiste una presion por reducir o anular las expresiones de tristeza, miedo, rabia,
desesperanza (Gallegher 2020), por mantener un "pensamiento positivo" y por responsabilizar al

paciente con cancer de su enfermedad si fallan en ese proposito (Hay 2007). Es importante notar
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que estas narrativas contribuyen a legitimar la idea de la responsabilidad individual en la etiologia
del cancer, la omisién de la gestion de problemas estructurales y la desatencion estatal, ideas que
son muy afines a los intereses de las racionalidades de gobierno neoliberales (Rose & Miller 1992),
pero que son contrarias a la evidencia. Estudios en este sentido indican que el nivel educativo, los
ingresos, la desigualdad, la disponibilidad de politicas de control del cancer y el desempefio de los
sistemas de salud, son importantes predictores de la incidencia y la mortalidad por esta enfermedad
(McDaniel et al., 2019)

Por otra parte, la ideologia del pensamiento positivo requiere que su discurso sea
movilizado y legitimado por la ciencia. En este sentido, los promotores del pensamiento positivo
tomaron los resultados de los experimentos realizados por Hans Selye y Robet Ader (Daruna 2012),
quienes en modelos animales demostraron que el estrés extremo podria afectar el sistema
inmunoldgico y ocasionar problemas de salud. Sobre la base de esos hallazgos, establecieron la
falsa equivalencia entre estrés y emociones negativas, y entre estas y la afectacion del sistema
inmune (Andrade 2019; Ehrenreich 2012). Existen estudios que demuestran la relacion entre ciertas
condiciones de estrés y el cancer (sin demostrar el orden causal, es decir, no es claro en esta diada
cual es el factor de riesgo y cual el desenlace) sin embargo, no se puede asumir que el estrés es
equivalente a las emociones y que ademas emociones como el odio, la ira o la tristeza pueden
considerarse como negativas. En efecto, estas construcciones bien podrian considerarse como
ideologia cientifica, dado que ocupan mas un lugar en el plano del conocimiento que de la creencia
religiosa, son discursos con pretension cientifica que se muestran accesibles y beneficiosos para
quien los consume, pero cuyo objeto estd previamente determinado por valoraciones y sesgos que
son afines a los intereses de quienes los producen, lo que inmediatamente los hace susceptibles de
sospecha (Canguilhem 2005).

Esta jerarquia emocional se ha institucionalizado a través de la psicologia positiva con
trabajos como los de Fredrickson y Losada (2005). Estos autores dicen que las emociones negativas
dominan a las positivas en intensidad, mientras que las positivas dominan a las negativas en
frecuencia. De esta manera, sostienen que el funcionamiento de un individuo normal requeriria una
razon de emociones positivas/negativas de 2,5/1, mientras que un funcionamiento Optimo se
caracterizaria por razones positividad/negatividad cercanas a 4,3/1. Brown et al., (2013) analizaron
el uso de ecuaciones diferenciales que se utilizaron para hacer estos célculos y llegaron a la

conclusion que estas no tienen ningdn fundamento tedrico ni empirico. En el mismo sentido,
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Cabanas & Illouz (2019) sostienen que las emociones son experiencias muy complejas y, por tanto,
dificiles de delimitar. Sefialan que las experiencias emocionales son irreductibles a un solo término
como odio, tristeza o alegria, porque esos términos por si solos no captan la complejidad de la
experiencia emocional, tampoco lo lograria una combinacion de ellos y menos aun una distincion
entre positivo y negativo. Sumado a esto, sostienen que la psicologia positiva desconoce que las
emociones son propiedades, ademas de los individuos, de las sociedades, es decir, estas visiones
obvian que las emociones estdn cargadas de significados culturales, patrones de consumo y
relaciones de poder (Cabanas & Illouz 2019).

Lo anterior muestra que la poblacion general de Medellin, al igual que otras poblaciones en
el mundo, esta inmersa en la ideologia del pensamiento positivo y sus modelos etiolégicos del
cancer, lo que amerita continuar en esta linea de investigacion con el fin de esclarecer aspectos
(interrogantes) como los siguientes: i) en poblacion general, qué relaciones existen entre estas
ideologias y los modelos etiolgicos de las tradiciones biomédicas (complementariedad,
antagonismo, etc), estas ideologias coexisten en igualdad de condiciones a los modelos médicos o
su posicionamiento se hace a expensas de una suerte de minusvalia de otros modelos etiologicos.
ii) ¢Cuéles son los mecanismos y las tecnologias que hacen posible que ese pensamiento se haya
naturalizado? y iii) Se requieren analisis de clase o estatus social para desagregar la presentacion
de este efecto entre diferentes subgrupos y determinar qué experiencias y determinantes
socioculturales podrian explicar los resultados de estos subgrupos

Otro hallazgo que se destaca en este estudio es el hecho de que una alta proporcién de la
poblacion percibe la enfermedad como un evento con poder redentor (lllouz 2007). Como lo
plantea Eva Illouz (2007), esta nocion remite a una narrativa del sufrimiento que se encuentra
entrelazada a la cultura terapéutica norteamericana, una cultura basada en la autoayuda, el
psicoanalisis y la narrativa religiosa. Lo particular de este relato tiene que ver con el hecho de que
es tanto regresivo como progresivo. Por un lado, versa sobre hechos pasados que siguen estando
presentes y que desempefian un papel importante en la identidad de las personas; por otra parte, es
progresivo porque en la narrativa se establece una redencién, que viene acompafiada de
revoluciones personales necesarias para lograr una liberacion. Se trata de un discurso en el que el
“y0” no esta plenamente constituido y donde el sufrimiento es visto como una instancia necesaria;
una lucha interior de la persona que le da sentido al sufrimiento y que dota al individuo de fortaleza

moral.
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Este resultado coincide con algunas investigaciones en pacientes con cancer y sus
familiares, realizadas desde el enfoque cualitativo, quienes mencionan que después del diagndstico
presentaron cambios positivos en su vida como relaciones més estrechas con familiares y amigos,
le asignan més valor a la vida, les ayuda a clarificar las prioridades, incrementa la Fe, la empatia y
promueve el desarrollo de habitos saludables (Mosher et al., 2017). Estos hallazgos reflejan una
caracteristica de la ideologia del pensamiento positivo que esta relacionada con buscar el lado
positivo a todas las situaciones y, en este sentido, autores representativos de la psicologia positiva
sostienen que, de la capacidad personal para transformar las situaciones desafortunadas o adversas,
en afortunadas y convenientes, depende la felicidad misma (Seligman et al., 2005). En el campo
especifico de la salud y particularmente en los estudios de la psicooncologia, esta idea se ha
materializado en la nocion de crecimiento postraumatico. El crecimiento postraumatico hace
referencia al desarrollo personal que se presenta en un individuo que atraviesa un evento extremo
y que trasciende su nivel funcional previo. Este constructo ha sido operacionalizado en la escala
Posttraumatic Growth Inventory (PTGI) y revisiones sistematicas de estudios cuantitativos
(Casellas-Grau et al., 2017) y cualitativos (Menger et al., 2021) sobre este tema sugieren gue una
proporcién importante de personas con cancer experimenta crecimiento postraumatico. Sin
embargo, tres criticas importantes se han realizado en torno a estos hechos: i) el cancer es un evento
cronico y no deberia considerarse como un trauma agudo por la dificultad para identificar un Gnico
factor estresante, la orientacion temporal con los miedos de los pacientes centrados en el futuro y
la imposibilidad de establecer el inicio y término del evento traumatico (Sumalla et al., 2009), ii)
los items de los instrumentos que determinan el crecimiento postraumatico exigen que el paciente
cuantifique los cambios que ha tenido producto de la enfermedad, esto demanda que el paciente
evalUe su posicién actual, recuerde su posicién anterior al evento estresante, evalUe el cambio que
ha tenido y determine cuanto de ese cambio se puede atribuir al evento estresante. En la practica,
este procedimiento es dificil y cuando menos arrojara resultados imprecisos, incluso sesgados,
(Coyne & Tennen 2010) vy iii) el crecimiento postraumatico requiere un esfuerzo activo para
encontrar lo positivo en lo negativo, lo que sugiere que esos hallazgos son intencionales (Sumalla
et al., 2009).

Estudiar la manera de percibir la enfermedad como un evento con poder redentor en la
poblacién general es importante porque cerca del 63% de las personas incluidas en este estudio

tienen cancer o tienen un familiar con la enfermedad. En este contexto, la fuerza ideoldgica del
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pensamiento positivo persuade a las personas a ocultar sentimientos como la ira, el miedo y el
pesimismo (emociones comprensibles ante un diagnéstico como el cancer) bajo una capa cosmeética
de alegria que anima a negar la realidad, minimiza el problema y puede retrasar la busqueda de
ayuda, genera falsa expectativas y exhorta a encontrar lo bueno en la enfermedad. Esto constituye
una carga adicional para los pacientes y sus familias, quienes no solo deben superar el cancer, sino
que deben ser mejores personas después de esa experiencia Yy, si la enfermedad progresa, los
impulsa a buscar la causa del fracaso terapéutico en la manera en la que afrontaron la enfermedad
(Ehrenreich 2012; Rittenberg 1995; Sumalla et al., 2009). Este escenario motiva las siguientes
cuestiones i) ¢Sera necesario que los profesionales de salud (enfermeros, médicos, oncoélogos,
trabajadores sociales, psicologos) disefien intervenciones dirigidas a transformar estas formas de
percibir la enfermedad en la poblacion general? ii) ¢los estudios sociales de la medicina en
Colombia cuentan con recursos tedricos y metodoldgicos para comprender las maneras en las que
se propago esta ideologia en nuestra poblacion o son necesarios estudios posteriores que permitan
conocer los mecanismos de constitucién de este tipo de constructos?.

En el tratamiento del cancer, el pensamiento y la actitud positiva fue el indice que presento
puntajes mas altos. El 79,5% considera que los pensamientos y la actitud positiva tienen un efecto
alto o muy alto en el tratamiento de la enfermedad, mientras que 77,3% piensa que enfrentar la
enfermedad con un espiritu de lucha tienen un efecto alto o muy alto en la respuesta al tratamiento.
En la literatura existe un creciente interés en este topico, que se remonta a un estudio que se llevo
a cabo en 1979 en el que se encontrd, en un pequefio grupo de pacientes con cancer, que un
afrontamiento de la enfermedad caracterizado por un "espiritu de lucha" se asociaba con una
supervivencia mas prolongada (Greer et al., 1979). ElI mecanismo por el cual se supone que los
pensamientos, la actitud positiva y el espiritu de lucha tienen un efecto en el desenlace del cancer
involucra el sistema inmune y neuroendocrino a (Greer et al., 1979). Sin embargo, una revision
sistematica de la literatura realizada en el afio 2002, puso de manifiesto que en 10 estudios que
investigaron el efecto del espiritu de lucha y en 12 estudios que abordaron la
impotencia/desesperanza, no se encontraron asociaciones estadisticamente significativas con la
supervivencia o recurrencia del cancer. Ademas, los estudios que arrojaron algunos resultados
positivos tendieron a incluir un bajo numero de pacientes, presentaban limitaciones metodoldgicas
y no ajustaban los analisis por variables confusoras (Petticrew et al., 2002). Andrade (2019) plantea

varios problemas éticos en torno a los usos que se le han dado al pensamiento positivo en el
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tratamiento de pacientes con cancer. Primero, se viola la autonomia emocional de los pacientes en
la medida que son guiados por otras personas para sentirse de determinada manera, esto es, una
especie de totalitarismo de la actitud positiva, la alegria, el espiritu de lucha y una presion
permanente para evitar emociones como la angustia o la tristeza. Al quitarse esta autonomia, los
pacientes con cancer son tratados como menores de edad y son infantilizados. Ehrenreich (2012),
caracterizo bien este fenomeno como la “cultura del lacito rosa”. Segundo, una caracteristica de la
ideologia del pensamiento positivo consiste en el ostracismo de las personas negativas, en este
sentido, Jeffrey Gitomer (2018), un practicante de la ideologia del pensamiento positivo escribe
“Get rid of negative people in your life” [Deshazte de las personas negativas en tu vida]. En
pacientes con cancer que no se adhieren al ideal del sujeto que piensa positivamente, el resultado
de estas recomendaciones resulta catastréfico: son discriminados y expulsados de grupos de apoyo
al representar un peligro para los demas. Tercero, la fuerza ideoldgica del pensamiento positivo
puede llevar a algunos profesionales de la salud a darles falsas expectativas a los pacientes sobre
el pronostico y las probabilidades de éxito terapéutico, esto priva a los pacientes de un
conocimiento pleno de su situacion y condiciona sus decisiones sobre, por ejemplo, continuar 0 no
con una terapia. Cuarto, desde la ideologia del pensamiento positivo se sugieren terapias que
pueden inducir a los pacientes a abandonar los tratamientos convencionales. Tal es el caso de la
nueva medicina germanica (Andrade 2017) que invita a los pacientes a tratar su enfermedad con
pensamientos positivos, basados en la ley de atraccion y en el supuesto de la capacidad de los
pensamientos para influir en la materia. Entonces los pacientes con cancer asumen que todo lo que
tiene que hacer es pensar en mejorar, y esos pensamientos tendran el poder de atraer la salud y
hacer que el cancer desaparezca. Quinto, los tratamientos basados en la ideologia del pensamiento
positivo conducen a culpar a las victimas. Si la enfermedad progresa, los pacientes “pierden la
batalla”. La explicacion que dan a esto es que las personas no se esforzaron lo suficiente en
visualizar la cura y, por tanto, obtienen lo que merecen. Este tipo de pensamiento genera estigma
y verglienza entre los pacientes, lo que se suma a la ya de por si pesada carga de la enfermedad
(Andrade 2019).

Otro resultado que se destaca en este estudio es que la ideologia del pensamiento positivo
fue mayor en lectores de libros de autoayuda. Este resultado pone de manifiesto que los libros de
autoayuda constituyen una plataforma exitosa para la difusién de la ideologia del pensamiento

positivo y esos textos se insertan y modifican las practicas de las personas. El éxito de este tipo de
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textos reside en gque abordan una amplia variedad de problemas que encajan en practicamente
cualquier particularidad individual, se dirigen a segmentos muy variados de lectores y los consejos
0 recetas que transmiten estan rodeados de un halo cientifico combinados con la curanderia y los
mitos populares (lllouz 2010). En este sentido, resulta interesante resaltar, como lo ha planteado
Vanina Papalini, que la literatura de autoayuda es una especie de “dispositivo” de adecuacion de
la subjetividad a las exigencias actuales, es decir, un conjunto de instrumentos y guias retéricas
encaminadas al gobierno de la vida en escenarios de malestar, crisis e individualizacion de los
problemas sociales (Papalini 2015). En este sentido, es importante que los sellos editoriales
reconozcan que tienen una importante responsabilidad ética en la difusion de estas ideas y deberian
asumirla. Dichos dispositivos, en tanto mecanismos culturales, operan moralmente, constituyen un
ethos, unas formas de ser y de pensar, unas formas de vivir la enfermedad y asumirla.

Otra variable asociada con la ideologia del pensamiento positivo fue la escolaridad, en la
medida que los puntajes en la escala fueron mayores en personas con escolaridad baja. Una
explicacion a este hallazgo se encuentra en que las personas con una escolaridad alta tienen acceso
mas facil y oportuno a los servicios de salud y en la interaccion con el personal sanitario se pueden
desvirtuar ideas erradas en torno al cancer. Al mismo tiempo, las personas con altos niveles de
educacion pueden tener diferentes herramientas cognitivas que les permitan anticipar las
consecuencias nocivas para la salud (Raghupathi & Raghupathi 2020) de incorporar este tipo de
ideologias. Por ultimo, el nivel educativo contribuye a reconocer los sintomas de la enfermedad de
manera oportuna y buscar ayuda médica adecuada, de modo que la concepcién biomédica de la
enfermedad puede desplazar otras categorias atributivas de origen popular. Debido a que existe una
evidencia creciente entre el nivel educativo y diferentes desenlaces en salud como mortalidad
infantil, expectativa de vida y vacunacion (Raghupathi & Raghupathi 2020), la escolaridad se
constituye en una variable estructural que los Estados deberian afrontar para mejorar desenlaces
directos e indirectos en salud.

Al comparar los tres constructos de la escala de ideologia del pensamiento positivo se
encontré que hay una relacion directa y significativa entre las emociones negativas en la etiologia
de la enfermedad, el cancer como un evento con poder redentor y el tratamiento del cancer. Este
hallazgo es coherente con teorias de la sociologia de la salud y la enfermedad de Leventhal y
colaboradores que indican que las formas en las que una enfermedad se percibe esta relacionada

con los comportamientos en salud de las personas, influyen en la percepcién del riesgo, las
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practicas y la adherencia a los tratamientos o busqueda de terapias alternativas (Leventhal et al.,
1992). Por tanto, es importante reconocer que abordar este fendmeno desde un constructo, tendra
repercusiones en los demas.

Entre las limitaciones del estudio se encuentran las inherentes al tipo de estudio, esto es, la
imposibilidad de establecer asociaciones causales dado el caracter transversal del estudio. Frente a
este tipo de limitaciones, la discusion propone diversas tematicas para la formulacion de estudios
analiticos que ayuden a develar las relaciones causales del fendmeno descrito (ademas, se debe
remarcar el hecho que, sin este tipo de estudios descriptivos, no seria posible avanzar en la
generacion de conocimiento etiolégico posterior). En términos psicométricos, este estudio se basa
en la teoria clasica, en la cual las mediciones sélo son comparables contra el mismo test, es decir,
cada instrumento tiene su propia escala que no es equiparable con otras similares; ademas, las
propiedades psicométricas son dependientes de la muestra en la cual se realizd el estudio. En
relacion con estas limitaciones psicométricas, esta investigacion disefid un instrumento sencillo,
atil y con facilidad en el calculo de los puntajes, para que su uso sea extensivo a otras poblaciones,

en las cuales deberia corroborarse el desempefio psicométrico hallado en esta poblacion.
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Capitulo 5. Influencia de la ideologia del pensamiento positivo en las representaciones sobre

la etiologia y el tratamiento del cancer en médicos

5.1 Introduccién

Una aseguradora en salud de Colombia, con cerca de dos millones de afiliados, publica en
su pagina web un articulo con el titulo “Camila: cuando la actitud positiva supera el cancer”. El
articulo cuenta la historia de una nifia de 7 afios diagnosticada con un osteosarcoma que afectaba
el 80% de su cuerpo, por tanto, tenia escasas posibilidades de sobrevivir. Pese a este pronostico, la
nifla mantenia una personalidad encantadora, siempre intentaba sonreir al salir de las
quimioterapias y cuentan que cantaba durante sus hospitalizaciones. Afirma el autor que los
médicos aseguraban que la actitud de Camila contribuyé en una gran parte a su recuperacion
(Coosalud 2021). En la misma linea, uno de los periédicos mas leidos en Cali, la tercera ciudad de
importancia en el pais, publico un texto titulado: “El poderoso efecto de la actitud positiva para
curar las enfermedades”. El texto inicia con la siguiente frase “La buena actitud de una persona
influye mucho a la hora de superar una situacion adversa, como el ser diagnosticado con una
enfermedad como el cncer o el covid-19” (El pais 2020, p 1).

Asumir que una actitud positiva mejora las probabilidades de supervivencia de pacientes
con cancer tiene sus bases empiricas en un estudio publicado en 1979, el cual hizo seguimiento por
cinco afios a 69 mujeres con cancer de mama. Los resultados revelaron que las pacientes que
afrontaban la enfermedad con optimismo y tenian la determinacion de luchar contra el céncer,
tenian més probabilidades de sobrevivir que quienes lo asumieron con sentimientos de frustracién
y desesperanza. Estudios posteriores desvirtuaron ese hallazgo (Watson et al., 1999), pero la idea
persistid. Actualmente es comun encontrar en el campo de la psicooncologia investigaciones que
relacionan el cancer con conceptos como espiritu de lucha, actitud positiva y ciertos estilos de
personalidad y afrontamiento (Lieberman & Lepore 2017; O'Baugh et al., 2008; Dahl 2010).

No obstante lo anterior, esta idea no es exclusiva del &mbito de la salud. De hecho, autoras
como Barbara Ehrenreich (2012), Edgar Cabanas y Eva lllouz (2019) sostienen que esto es
producto de una ideologia, la ideologia del pensamiento positivo que aparece en el siglo X1X en la
cultura norteamericana, se populariza en el siglo XX y se vuelve ubicua en el siglo XXI,

trascendiendo a paises como China, Emiratos Arabes y la India, y a los sectores financieros,
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educativos y militares. Esta ideologia se fundamenta en la creencia segun la cual los pensamientos
tienen la capacidad de modificar el mundo fisico, actian como un iman que atraen y materializan
lo que se piensa y, por tanto, las personas deberian ejercitarse en pensar positivamente
(experimentar emociones positivas, ser optimista, buscar la felicidad) y evitar o reprimir los
pensamientos negativos; de lo contrario, serian los Unicos culpables de su infelicidad, su ruina o su
enfermedad.

La difusion de esta ideologia se ha dado a través de un ensamblaje de dispositivos que
incluyen instituciones educativas, medios de comunicacion, literatura gerencial dirigida a la clase
directiva, literatura de autoayuda dirigida al publico general y el coaching. El Iéxico, las técnicas y
la legitimidad cientifica en la que se apoya, se encuentran en la psicologia positiva (Cabanas &
Illouz 2019; Ehrenreich 2012).

Volviendo al cancer, este campo resulta particularmente atractivo para la difusion de esta
ideologia por varias razones: i) el hecho de que los pensamientos puedan modificar el mundo
material, implica que en ellos se encuentra el origen y el tratamiento del cancer, por tanto, le otorga
a los pacientes algo que hacer frente a una enfermedad para la que escasean las alternativas
terapéuticas efectivas y frente a la cual se suelen sentir impotentes, ii) se despoja a los médicos del
monopolio de la atencion de pacientes con cancer y se crea un campo de oportunidades para la
intervencion de coach, la industria de la autoayuda y otros terapeutas del mismo estilo, iii) se estima
gue una de cada cinco personas en el mundo desarrollara cancer durante su vida (Sung et al., 2020)
y, si a esto se suman las familias, se forma un nicho de mercado que moveria millones de ddlares.
Por ejemplo, una busqueda en la seccién de autoayuda de Amazon arroja mas de 10.000 libros
relacionados con el cancer. Un titulo que ilustra muy bien lo narrado en los parrafos anteriores es
el siguiente: “Cancer Patient Affirmations: Positive Daily Affirmations to Help You Heal Cancer
Naturally and Cope with the Emotional Distress Using the Law of Attraction, Self-Hypnosis,
Guided Meditation” [Afirmaciones de pacientes con cancer: Afirmaciones positivas diarias para
ayudarlo a curar el cancer de forma natural y hacer frente a la angustia emocional utilizando la ley
de la atraccién, la autohipnosis y la meditacién guiada]. (Hyang 2015)

Estudios previos han descrito que los pacientes con cancer acogen los principios de esta
ideologia y los relacionan con la etiologia y el tratamiento de su enfermedad. Un estudio en
pacientes oncoldgicos norteamericanos presenta testimonios en que ilustran las creencias de los

pacientes sobre el efecto de los pensamientos y las actitudes positivas en su tratamiento (Sulmasy
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et al., 2010). En enfermeras de un servicio de oncologia se ha encontrado que existe la creencia en
que una actitud positiva ayuda a los pacientes a combatir la enfermedad y a responder mejor al
tratamiento (O'Baugh et al., 2008). En médicos no se encuentran estudios sobre la influencia de
esta ideologia en las representaciones sobre la etiologia y el tratamiento del cancer.

El estudio de este fendmeno en los médicos es importante porque en una enfermedad
debilitante y potencialmente mortal como esta, los pacientes se enfrentan a problemas que no tienen
soluciones médicas claras, se les presentan alternativas terapéuticas que pueden ser dificiles de
valorar de manera racional y a esto se suman dilemas morales y dificultades sociales (Lupton 2012).
Por lo tanto, los pacientes prefieren (incluso se ven obligados a) transferir a los médicos buena
parte de la toma de decisiones relacionadas con su salud y su cotidianidad (Higuita-Gutiérrez et al.,
2021).

Los médicos podrian tener creencias similares a lo descrito en pacientes o enfermeras v,
este estilo de pensamiento genera una carga adicional para los pacientes, secundaria a su
enfermedad, en la medida que se ven forzados a sentirse de determinada manera y a anular
sentimientos propios de las fases del duelo que se presentan tras un diagnostico de cancer (Gray &
Doan 1990; Andrade 2019). También se ha descrito que cuando la enfermedad progresa, los
pacientes tienden a responsabilizarse a si mismos por su incapacidad para influir en la progresion
del cancer, sienten vergilienza y desesperacion (Andrade 2019), problema que podria agudizarse Si
los médicos tratantes también estan alineados con la ideologia de pensamiento positivo. La
promocion de estas ideas resulta muy nociva frente a las apuestas éticas contemporaneas de basar
la atencion y la salud en evidencias cientificas. Ademas, los médicos podrian influir en que los
pacientes abandonen los tratamientos convencionales y elijan pseudoterapias afines al pensamiento
positivo (Andrade, 2019). Por lo expuesto, se disefid este estudio con el objetivo de comprender la
influencia de la ideologia del pensamiento positivo en las representaciones sobre la etiologia y el
tratamiento del cancer en médicos de la ciudad de Medellin, Colombia.

5.2 Métodos
Tipo de estudio: se realizo una teoria fundamentada entendida como un conjunto de técnicas

y procedimientos que permiten identificar conceptos y sus relaciones a partir de datos cualitativos
(Strauss & Corbin 2012).
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Seleccion de los participantes: se incluyeron médicos con formacién y experiencia de
trabajo en la ciudad de Medellin, Colombia. La seleccion de los participantes se hizo
estratégicamente para reunir la mayor diversidad de experiencias y opiniones entorno a la etiologia
y el tratamiento del cancer. Con este propdsito se seleccionaron médicos con amplias diferencias
en la edad, afios de experiencia como médicos, especialidad clinica, género, creencias religiosas y
antecedentes familiares o personales de cancer. La seleccion se hizo uno a uno y la informacion se
analizo simultaneamente, esto permitio decidir las caracteristicas que debia cumplir el siguiente
médico a elegir, de tal manera que se asegurara la saturacion de las categorias (Conlon et al., 2020).
La saturacion de la informacion se alcanzo6 con 14 médicos y 25 horas de grabacion. En este punto
se detuvo el muestreo puesto que los datos se hicieron redundantes y no emergio nada nuevo.

Recoleccion de informacion: se hicieron entrevistas semiestructuradas y cada medico fue
entrevistado entre dos y tres veces de acuerdo con las etapas de la teoria fundamentada. La primera
entrevista tenia un esquema general que iniciaba indagando sobre algunos aspectos de la historia
de vida de los médicos, luego los significados del cancer, sus causas y su tratamiento. La
profundizacidn en estos topicos generales se hacia con preguntas espontaneas de los entrevistadores
que variaban entre individuos y dependiendo del flujo de la conversacion. En la segunda y tercera
entrevista se iniciaba desarrollando los conceptos identificados en la primera, se pedian
aclaraciones y se complementaban las categorias que tenian un desarrollo incipiente. En estos
encuentros también se constatd que las interpretaciones de los investigadores coincidieran con lo
que los médicos manifestaron. Todas las entrevistas fueron grabadas en audio y transcritas en su
totalidad.

Analisis de la informacion: en primer lugar, se hizo un proceso de inmersién en los datos
escuchando las entrevistas de manera reiterada y leyendo las transcripciones. Luego, las entrevistas
fueron segmentadas en frases o parrafos y se compararon entre si buscando fragmentos que tuvieran
una idea en comun, estos fragmentos se agruparon con un codigo o concepto que los identificara.
En la siguiente etapa se identificaron categorias (conceptos abstractos con mayor poder
explicativo), subcategorias y se establecieron relaciones entre ellas. Por ultimo, se seleccion6 una
categoria central que aglutinara en un todo explicativo las demas categorias y se construyd una
matriz de significacion para presentar de manera esquematica las relaciones entre los conceptos.

La validacion del esquema se hizo haciendo devolucion a los entrevistados, quienes verificaron
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que las interpretaciones de los investigadores se correspondieran con lo que ellos quisieron
expresar (Strauss & Corbin 2012).

Aspectos éticos: el proyecto sigue los lineamientos de la Declaracion de Helsinki y la
resolucion 8430 del Ministerio de Salud de Colombia. Se obtuvo el consentimiento informado en
audio y/o video de todos los médicos. Ademas, el estudio recibio el aval del subcomité de bioética

de la Universidad Cooperativa de Colombia, acta No. 027-2020.

5.3 Resultados

Se incluyeron 14 médicos con un rango de edad entre 24 y 60 afios, seis tenian alguna
especialidad clinicay los afios de experiencia laboral van desde uno hasta los 25 afios, 11 reportaron
antecedentes familiares de cancer, uno refirio antecedente personal de linfoma y tan solo dos no

reportaron antecedente personal ni familiar de la enfermedad. (Tabla 5)

Tabla 5
Descripcion de las caracteristicas de los médicos entrevistados
Codigo Edad Sexo Formacion Afios de Religion Antecedente
(afios) experiencia personal o
familiar de
cancer
E 001 24 Hombreo Médico general Menoraun Ninguna  Familiar (prima),
afio cancer de seno
E 002 50 Hombre Especialista en 25 afios Catdlico  Personal, linfoma
urgencias
E 003 31 Hombre Especialista en 7 afos Catolico  Familiar (padre)
urologia, residente
oncologia
E 004 64 Mujer Especialista en 40 afios Catdlica  Familiar (madre),
otorrinolaringologia cancer gastrico
E 005 27 Hombre Médico general 2,5 afios Cristiana  Familiar (abuelo,
tia), cancer de
seno
E 006 36 Mujer Especialista en 13 afios Catdlica Ninguno
oftalmologia
E 007 39 Hombre Especialista en 15 afios Catélico Familiar (tia),
urologia cancer de
estdbmago
E 008 26 Hombre Médico general 2 afios Ninguna Familiar
(sobrino),

leucemia



LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 127

E 009 26 Mujer Médica general Menor aun Catdlica Ninguno
afio
E 010 25 Hombre Médico general 2 afios Catolico  Familiar (abuela),
faringe
E 011 42 Mujer Especialista en 18 afios Catolica  Familiar (abuela),
pediatria cancer de seno
E 012 60 Hombre Médico general 28 afios Catélico  Familiar (madre),
cancer de colon
E 013 24 Hombre Médico general Menoraun Catolico Familiar (tia),
afio cancer de tiroides
E 014 26 Mujer Meédico general 4 afios Catolica  Familiar (abuela),
cancer de
pancreas

La etiologia del cancer es entendida por todos los participantes como la interaccién entre
factores genéticos, ambientales y de estilos de vida. A parte de esto, surgio la categoria psicogénesis
del cancer que hace alusion a las narrativas de un grupo de meédicos con diferencias en su
formacidn, experiencia y creencias para los cuales hay factores emocionales y “mentales” que
inciden en el desarrollo de la enfermedad. Es importante precisar que para los entrevistados no
existen diferencias sustanciales entre las emociones y la mente, es decir, que son nociones tomadas
como equivalentes. En esta Gltima categoria se describieron cuatro mecanismos, el primero hace
alusién a la resonancia emocional para describir el hecho que algunos médicos le atribuyan a
determinadas emociones la propiedad de transformar directamente la materia, la salud fisica. El
segundo mecanismo involucra los sistemas neurolégico, endocrino e inmunoldgico, de modo que
asu juicio, el hecho de reprimir o experimentar determinadas emociones de manera cronica, podria
estimular la produccion de neurotransmisores, afectar la respuesta inmune frente a células

tumorales y derivar en el desarrollo de la enfermedad.

Cuando no se manejan adecuadamente las emociones puede repercutir toda esa parte mental
en algo fisico, y esa parte fisica desencadenar algo celular y posteriormente desencadenar

algun tipo de enfermedad, en este caso el cancer. (E008, comunicacion personal, s.f.)

Completamente convencida que todo lo que trabajamos en la mente incide en la enfermedad
o0 en la salud. Una mente positiva, una mente tranquila, una mente sana, probablemente va
pegada de un cuerpo sano. Una mente que guarda rencores, que guarda rabias, odios,

desarrolla enfermedades y el cancer una de ellas. (E004, comunicacion personal, s.f.).



LAS PREFERENCIAS DE PACIENTES CON CANCER ENTRE EL OLVIDO Y LA SUJECION... 128

Nuestros pensamientos repercuten en todo nuestro ser. Pensamientos positivos o
pensamientos negativos van a traer carga ya sea de estrés o de paz en nosotros, eso va a
influir en nuestro sistema endocrinoldgico e inmunoldgico y esto repercute obviamente en
los otros sistemas. Estoy completamente seguro de que repercuten grandemente en el
desarrollo de la enfermedad. (E005, comunicacion personal, s.f.)

El tercer mecanismo vincula ciertas actitudes con la metilacion de genes, la aparicion de
mutaciones y desarrollo posterior del cancer. Es importante resaltar que para algunos entrevistados
las actitudes se consideraron una cuestion ubicada en el plano de lo mental. El cuarto mecanismo
endilga cualidades omnipotentes a la mente y, basados en modelos de otros casos como el efecto

placebo o los miembros fantasmas, le atribuyen la capacidad de crear el cancer.

Se cree, aungue eso no esta probado, que probablemente la actitud, hay una cosa que se
denomina la epigenética, puede eventualmente tener algo que ver con esas metilaciones y
la aparicion de mutaciones. Eso podria ser un punto de investigacion actual y finalmente
Ilegar a esa conclusion. Creo que falta mucho en ese escenario, pero creo que hay unas

hip6tesis al respecto. (E003, comunicacién personal, s.f.)

“Para mi la mente lo puede todo. Y, ;Por qué? Pues mi explicacién mads basica es, por
ejemplo, los miembros fantasmas. A uno le amputan un miembro y uno lo sigue sintiendo. La
mente lo puede todo”. (E006, comunicacion personal, s.f.)

En este contexto, el pensamiento positivo emerge como un aspecto clave para afrontar la
enfermedad. Esa expresion es usada por los participantes para dar cuenta de, por un lado, el
desarrollo de una disciplina de entrenamiento mental que lleve a los pacientes a pensar de manera
positiva, a practicar ejercicios de visualizacion que ayuden a las personas a concentrarse en su salud
y en superar la enfermedad. Por otro lado, la expresion es usada para referirse al optimismo, a la
expectativa de que todo lo relacionado con su enfermedad y tratamiento funcionara bien y a la
creencia en que este estilo de pensamiento efectivamente se relaciona con mejores resultados en

salud.
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Yo creo que la gente que esta positiva con respecto a cualquier cosa confia, cree, no se
estresa. A ver, jyo creo que me va a ir bien mafana! entonces duermo tranquila hoy, porque
YO Ccreo que me va a ir muy bien mafana ¢cierto? Entonces descanso y mafiana me levanto
como puesta a que el mundo funcione bien. Y si de pronto las cosas no funcionan tan bien,
las manejo sin mucha angustia...Eso seria ser positivo, confiar en que las cosas van a
funcionar bien. Si yo no estoy confiada en eso, si yo estoy pensando: “no, eso seguramente
me va a ir mal”, “no, eso con toda seguridad se va a enredar”, pues me estoy angustiando
antes de tiempo, estoy liberando cortisol antes de tiempo, estoy liberando adrenalina, y
noradrenalina antes de tiempo, estoy predisponiendo mi organismo a situaciones negativas,
estresandolo sin necesidad. Entonces eso hace que eventualmente, pues no me recupere

adecuadamente, porque me estoy estresando. (E004, comunicacion personal, s.f.)

Las terapias de visualizacién de Deepak Chopra es algo que me parece que puede ayudar a
la persona a entender méas su enfermedad, a tener mas espiritu de lucha, una mente mas
positiva y, obviamente, sin dejar de lado los otros tratamientos, puede mejorar. (E010,

comunicacion personal, s.f.).

Esta categoria llevo a construir una tipologia de pacientes en la que se diferencian los
pacientes positivos de los negativos. Un paciente positivo es descrito con cualidades como
optimismo, actitud enfocada en los beneficios de la situacion por la que esté atravesando, tienen
buena adherencia y responden bien al tratamiento. Por su parte, un paciente negativo es descrito
como aquel que se siente abatido por la enfermedad, tiene sentimientos de frustracion, mala actitud,
es pesimista frente a su futuro y no responde bien al tratamiento. Es importante mencionar que en
esta clasificacion no se hizo alusion en los discursos a las experiencias individuales de los pacientes

y a las diferentes etapas del proceso de adaptacion que implica recibir un diagnostico oncologico.

Los pacientes que son positivos con respecto a su enfermedad son los que encaran la
enfermedad pensando en que les puede ir bien y en que tienen posibilidad de curar su
enfermedad o sino es de curarla que al menos tienen posibilidad de tener un tratamiento

adecuado para la enfermedad y a esos pacientes generalmente les va mejor. Los pacientes
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gue son negativos son los pacientes que de entrada uno les dice tienen un cancer y

automaticamente dicen gque se van a morir. (EO07, comunicacion personal, s.f.)

Seguramente ponemos una persona en un lado, con el mismo tipo de cancer, en el mismo
estadio y otra persona en otro lado, con el mismo tipo de céncer, en el mismo estadio,
seguramente la persona con mejor actitud, con mejor estado emocional, seguramente puede
tener una respuesta mucho mas positiva al tratamiento que la del otro. (E001, comunicacion

personal, s.f.)

El tratamiento también es concebido como un proceso multifactorial en el que interviene la
dimensién biomédica (quirurgica, quimioterapia y/o radioterapia), de trabajo social y psiquiatrico.
En adicion a esto y coherente con los factores etiolégicos del cancer, los aspectos psicologicos
surgieron como factor importante en el tratamiento de los pacientes y se enunciaron mecanismos
que incluyen el espiritu de lucha, la gestion de las emociones, mecanismos psicoinmunol6gicos y
psicoinmunoneuroendocrinoldgicos. El espiritu de lucha es caracterizado por una vision optimista
de la enfermedad, una determinacion a luchar contra el cancer y no permitir que este altere la
cotidianidad, este podria tener un efecto en la respuesta al tratamiento por dos vias: mejorar la

adherencia al tratamiento o afectar la eficacia terapéutica en si misma

Pues ademas del tratamiento tradicional que den los especialistas en el tema pues un
tratamiento quirdrgico, quimio, radio, yo pienso que es importantisimo tratar la psiquis,
tratar el alma de esas personas. O sea, esa persona tiene que elaborar sus tristezas, sus
rencores, sus rabias para poder salir y también ponerle como una mente positiva, o0 sea lo
que yo te decia, hay que darle esperanzas, hay que darle opciones, hay que hacerle saber
que puede salir adelante para que desarrolle no sé que, no sé qué sera lo que uno saca de su
organismo para poder enfrentar la enfermedad y salir avante. (EO04, comunicacion

personal, s.f.)

Obviamente un paciente que ya entra desmotivado, un paciente que entra estresado, con
actitudes negativas, es un paciente probablemente que desde el punto de vista

farmacoldgico puede que abandone el manejo, puede que abandone el tratamiento y desde
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el punto de vista emocional pues ya habiamos hablado como esto repercute en nuestros

diferentes sistemas [inmune, endocrino]. (E005, comunicacion personal, s.f.)

En relacion con la respuesta inmune, los entrevistados mencionaron que el pensamiento
positivo podria actuar evitando la liberacién de sustancias proinflamatorias que se producen bajo
condiciones de estrés. En los aspectos psicoinmunoneuroendocrinoldgicos, algunos medicos
establecieron una relacién entre los estados de &nimo, la produccion de neurotransmisores, la

afectacion del sistema inmune y los resultados terapéuticos.

Es visto que cuando el cuerpo se somete a situacion de estrés, bien sea estrés fisico o estrés
psicoldgico, se liberan ciertas sustancias que son pro inflamatorias, entonces cuando un
paciente que tiene, digamoslo asi, pensamientos positivos y no esté en situacion de estrés,
tiene menos posibilidad de liberar esas sustancias, entonces en un tratamiento podria irle

mejor. (E007, comunicacion personal, s.f.)

Nosotros como médicos brindamos la parte, por asi decirlo, la parte de mano de obra, la
quimio, la radio, la cirugia. Pero parte de la recuperacion y parte de todo eso depende
también del estado animico del paciente, del como se siente, porgue esto obviamente altera
la respuesta inmune, altera la recuperacion, la cicatrizacion, el eje hormonal, el eje

adrenérgico. (E001, comunicacion personal, s.f.)

Al establecer relaciones entre las categorias y subcategorias se pone de manifiesto que la
ideologia del pensamiento positivo ha logrado permear el discurso médico y las representaciones
que ellos se forman sobre la etiologia y el tratamiento del cancer. Si bien el cancer se concibe como
un fenébmeno multicausal y por tanto requiere un tratamiento holistico y multidisciplinario, los
médicos ubican a la mente, las emociones, la actitud y el pensamiento positivo como determinantes
en el origen de la enfermedad y la respuesta a la terapia. Es importante enfatizar que, a pesar de
que disciplinarmente (es decir, desde la psicologia) estas categorias no son unitarias, los médicos
las comprenden como equivalentes y las arropan bajo la categoria amplia de “lo mental”. Para
argumentar ese vinculo recurren a dos estrategias: i) un discurso sofisticado y especializado que

involucra relaciones entre los pensamientos, la genética, el sistema neuroldgico, inmune y
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endocrino ii) un discurso mistico y menos racional que enfatiza la omnipotencia de la mente y los
pensamientos. En ningun caso se rechazd la idea del pensamiento positivo 0 se manifesto el

desacuerdo con este estilo de pensamiento (Figura 12)

Figura 12
Matriz de significacion de las representaciones del cancer en los médicos
Disciplina de Tiene dos Optimismo
c 7t : entrenamiento mental acepciones
ategoria \ /
central F 'm'“m""‘b
"\ Influye en las ’l:[;ll:.’-l!lﬂ;lclﬂ"tt!‘- I
‘ — sobre ~)
Etiologia del Tratamiento del
cancer Se relaciona cancer
Ambiental Genética con Psiquiatrico soclal
Categorias S-o
Estilos de vida Psicogénica Biomédico Psicologico
Cuatro Cuatro
mecanismos mecanismos
Resonancia Espiritu de
emocional lucha
Psicoinmunoneuro- Gestion de
endocrinologico emociones
Subcategorias
Epigenética Psicoinmunolégico
Omnipotencia de la Psicoinmunoneuro-
mente endocrinologico
5.4 Discusion

El pensamiento positivo emergio como una categoria explicativa en la etiologia y el
tratamiento del cancer, a través de mecanismos que incluyen el sistema inmunoldgico,
endrocrinologico y neurologico. Para entender el origen de estas ideas debemos remitirnos hasta
los estudios de Hans Selye en los que vinculo el estrés con efectos en la salud. Selye realizo
experimentos con ratas que sometia a situaciones estresantes como frio extremo o las hacia correr
continuamente en cintas giratorias y encontré que esto generaba hiperactividad suprarrenal, atrofia
linfatica y Ulceras pépticas. Concluyo que el cuerpo enfrenta el estrés con diferentes mecanismos
que involucran el eje hipotalamo-pituitario-suprarrenal (Tan & Yip 2018). En un experimento

posterior, Rober Ader aliment6 ratas con una combinacion de agua, sacarina y un farmaco que
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generaba nauseas. Luego, las ratas fueron alimentadas Unicamente con el agua mezclada con
sacarina; sin embargo, aun sin el farmaco, la mayoria murio. El investigador concluyé que el
sistema inmunoldgico de las ratas habia sido afectado, através del condicionamiento clasico, por el
estrés de beber agua que se habia asociado con nduseas (Daruna 2012). Este estudio fue fundacional
del campo de la psiconeuroinmunologia, una disciplina que estudia las interacciones entre el
sistema nervioso y el sistema inmunoldgico. Otros autores tomaron esos hallazgos y equipararon
el estrés con los pensamientos negativos y los pensamientos positivos como una forma de
contrarrestarlo. En este sentido, el oncélogo Carl Simonton (1992) argumento que el cancer ocurre
por un sistema inmunoldgico débil y, dadas las conexiones entre el sistema inmunoldgico y el
sistema nervioso que sugiere la psiconeuroinmunologia, los pensamientos juegan un papel
importante en la etiologia y el tratamiento de la enfermedad. Estas ideas coinciden con los
testimonios de los médicos involucrados en esta investigacion; sin embargo, diferentes estudios las
han desvirtuado. De hecho, en la pagina de la American Cancer Society (2022), que publica
informacién dirigida a los pacientes, se incluye un fragmento de texto explicito para rechazar estas
ideas (American Cancer Society, 2022, p 3)

Esta forma de concebir la enfermedad no es inocua. Como se ha mencionado antes, una
caracteristica del pensamiento positivo es que las personas deben asumir cierta responsabilidad en
su recuperacion y buscar los factores psicolégicos (odio, resentimiento, pensamientos negativos,
etc) en lugar de los bioldgicos o socioculturales que han dado origen a su enfermedad. Esto genera
una gran carga para los pacientes en la medida que al promover la autorresponsabilidad se abre
camino a la culpa (De Raeve 1997). Las ideas de responsabilidad y culpa estan fuertemente unidas
por nuestro lenguaje y nuestra vida cotidiana. Culpar a los pacientes por la enfermedad da como
resultado la pérdida del rol de enfermo. Al mismo tiempo, se da paso a la moralizacién social en la
medida que las personas quedan sujetas a la censura por las fallas personales que “causaron” su
condicion o por su incapacidad para influir en el éxito terapéutico. Ademas, se da lugar al
paternalismo médico, en tanto el médico se toma la autoridad de apropiarse del cuerpo del paciente
gue no ha logrado proteger por si mismo (Finerman & Bennett 1995). También se ha descrito que
los pacientes sienten vergiienza y desesperacion cuando no logran “evitar” que el cdncer progrese
(Andrade 2019).

La referencia que hacen algunos de los médicos participantes en este estudio a la literatura

de autoayuda y a autores como el médico Deepak Chopra, es importante porque la literatura de
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autoayuda constituye uno de los principales dispositivos a través de los cuales se moviliza la
ideologia del pensamiento positivo (Ehrenreich 2011). Al respecto, Vanina Papalini (2015) hace
alusion al concepto de biblioterapia o al uso de los libros como herramienta terapéutica. La autora
menciona que estos textos se utilizan como complemento de un tratamiento especifico o0 como una
terapia completa en si misma. En el primer caso, los libros se integran sin reemplazar la terapia
biomédica, mientras que en el segundo, los libros promueven un conjunto de practicas que buscan
la curacion del propio afectado. El antecedente histdrico de la biblioterapia se ubica en la funcién
terapéutica de la palabra que se usa en un acto performativo como la plegaria o la palabra mégicas,
también describen que reconforta el espiritu del enfermo en tanto la enfermedad es entendida como
resultado de una vida donde la represion de las emociones, el odio o el resentimiento juegan papeles
centrales y ademas promueven la prevencion transmitiendo recomendaciones que faciliten una vida
saludable. Sin embargo, en el caso especifico de la literatura de autoayuda en el campo del cancer,
el propio Chopra argumenta que el cancer se puede curar visualizando estar bien y Louise L. Hay
(2007) sostiene que el cancer se puede curar abandonando el modelo mental que ha dado origen a
la enfermedad. Estas ideas, si bien son propuestas por algunos de los médicos como complemento
al tratamiento convencional, son perjudiciales para los pacientes porque los libros actGan como
dispositivos individualizantes al ubicar la etiologia y terapéutica del cancer en el dominio personal;
nos hablan, segun sefialan Beck y Beck-Gernsheim (2003), “de buscar soluciones biograficas a
contradicciones sistémicas”.

En esta misma linea, en el discurso de los médicos participantes en esta investigacién no
aparecen los determinantes sociales y politicos del cancer, por el contrario, hay un énfasis particular
en la responsabilidad individual, tanto en la etiologia como en la eficacia terapéutica. Esta forma
de entender la enfermedad es caracteristica de la ideologia del pensamiento positivo, tiene puntos
de encuentro con la ideologia neoliberal y obstaculiza las medidas efectivas de prevencion de la
enfermedad en la medida que despolitiza las causas socioestructurales del cancer y apoya el statu
quo del sistema econémico dominante que ha conducido a la mala salud. Waitzkin (1981), en un
analisis marxista de los sistemas de salud de las sociedades capitalistas avanzadas, ejemplifica este
problema con el infarto agudo al miocardio. El autor sostiene que esta entidad esta estrechamente
vinculada con el estrés social que experimentan las personas en sus trabajos o por dificultades
econdmicas; sin embargo, el énfasis en las intervenciones se ha puesto en el estrés individual y en

técnicas como la meditacion enfocadas en que las personas reduzcan los niveles de estrés que
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perciben. De esta manera, se presta poca 0 escasa atencion a la reduccién del estrés social como
una forma de prevenir los ataques cardiacos, ignoran las fuentes estructurales de estrés que
provienen del sistema industrial moderno o asumen que los cambios que habria que emprender son
tan estructurales que no son practicos hacerlos. El punto de vista marxista cuestiona si pueden
ocurrir mejoras importantes en el sistema de salud sin cambios fundamentales en el orden social
amplio. En este caso, al igual que en los testimonios de los participantes en este estudio, la atencion
que ha recibido la enfermedad se centra en los cambios individuales y, por tanto, mientras no se
visibilicen, no se afectaran las causas estructurales del cancer.

Otro de los resultados importantes de este estudio es la alusién que hacen los médicos a la
mente como si fuera un centro de referencia de los organismos humanos que comanda, ordena y
condiciona el cuerpo y sus caracteristicas. A pesar de la referencia que hacen algunos entrevistados
a la necesidad de la integracion entre lo uno y lo otro, lo enuncian como esferas separadas que se
supone es necesario equilibrar y permite entender la justificacién segun la cual hay que intervenir
en los pensamientos, para luego afectar positivamente el cuerpo. Esto es interesante porque
epistémicamente la nocion de mente se ha usado para oponerla al cuerpo y remite a un problema
filosofico muy viejo: el dualismo mente cuerpo trabajado por Descartes. Este hallazgo coincide
con un estudio sobre representaciones sociales del cuerpo en estudiantes de Medicina de Medellin,
en el gue los autores encontraron que la division cuerpo-mente esta también fuertemente integrada
en las concepciones de los estudiantes entrevistados (Estrada-Mesa et al., 2016). La coincidencia
entre estos resultados constituye un muy buen ejemplo de lo que lan Hacking (2002) y Lorraine
Daston (2000) entienden como metafisica aplicada; esto es, la forma como viejas ideas filoséficas
se “cuelan”, en la vida cotidiana o la vida profesional, determinando y orientando las acciones de
las personas. En este sentido, los profesionales de la salud deben transitar hacia modelos holisticos
de atencidn al paciente que trasciendan la separacion artificial de lo “fisico” y lo “mental”, lo que
permitird una practica mas humanista de la medicina y, al mismo tiempo, maximizara la
probabilidad de éxito de los tratamientos (Gendle 2016).

Los términos utilizados por los médicos para referirse a la relacion entre los pensamientos,
la actitud, la mente y el cancer, otorgan la legitimidad cientifica que esas ideas requieren para
tornarse perfomativas (lllouz 2010). Ese capital simbolico de los médicos influye en que su
discurso tenga autoridad sobre los pacientes que tienden a aceptar pasivamente lo que los médicos

dicen y no se sienten calificados para discutirlo o criticar sus recomendaciones (Lupton 2012).
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Sumado a esto, en los analisis de la relacion médico-paciente que se han hecho desde la economia
politica, se sostiene que a pesar de que las sociedades occidentales contemporaneas tienen mas
acceso a fuentes de informacion en internet y literatura cientifica sobre la salud, las decisiones
clinicas no se limitan a conocer las cifras o los algoritmos, sino a una competencia “intuitiva” que
se adquiere con el tiempo. En ese sentido, aun persiste un halo de esoterismo sobre el conocimiento
médico que tiene por resultado que los pacientes tengan pocas posibilidades de juzgar la calidad
de las recomendaciones que reciben e influir en su curso terapéutico. En este contexto, los pacientes
se ven obligados a depositar en los médicos la toma de decisiones sobre su salud. Esto se conoce
como la brecha de competencia y es Util para apoyar la posicién dominante de la profesion médica
y la dependencia de los pacientes. En el caso especifico del cancer, la necesidad del paciente de
depender de la autoridad médica es mayor porque los pacientes se enfrentan a problemas sin
soluciones medicas claras, mezclados con dificultades sociales y dilemas morales, por lo que los
pacientes prefieren que los médicos asuman el control de la situacion que los asusta y les provoca
ansiedad (Lupton 2012). Por lo anterior, es recomendable que los médicos eviten transferir estas
ideas a los pacientes pues ellos pueden asumirlas como hechos cientificos, se constituyen en una
carga adicional a su enfermedad e incluso puede inducirlos a adoptar practicas pseudocientificas
que los alejen de los tratamientos biomédicos convencionales.

Para cerrar, es importante tener en cuenta algunas limitaciones de este estudio. El hecho de
no incluir oncologos que dieran sus testimonios sobre las representaciones sociales del cancer es
una limitacion importante. Al respecto, es necesario mencionar que el ministerio de salud no cuenta
con un registro de especialistas y, segun referencias a la asociacion colombiana de sociedades
cientificas, en todo el pais habria tan solo 250 especialistas en oncologia, en el mejor de los casos
(Fernandez & Suarez, 2019). Esta situacion dificulto el contacto con oncologos y la vinculacion al
estudio. En el mismo sentido, es importante resaltar que esta investigacion da cuenta de las
representaciones sociales de los médicos y, a pesar de que pueden influenciar su practica clinica,

no puede confundirse con ella.
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CAPITULO 6. Vivencias de inequidades en salud de pacientes con cancer: un estudio
cualitativo en Medellin-Colombia. Articulo publicado en la revista Patient Prefer
Adherence. 2021 Oct 15; 15:2313-2326. doi: 10.2147/PPA.S328971. eCollection 2021.
Revista clasificada en Scimago Q1 en el campo de ciencias sociales y Q2 en el campo de

medicina

6.1 Introduccién

Las inequidades en salud se definen como diferencias sistematicas, injustas y evitables en
los resultados y la distribucion de los recursos en salud entre grupos poblaciones. Estas surgen de
brechas en las oportunidades y condiciones sociales en las que las personas nacen, crecen, viven,
trabajan y envejecen, y que fungen como obstéculos para lograr una salud éptima (Braveman 2006;
WHO 2011). La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) alude dos tipos fundamentales de causas
de inequidad en salud: el primero agrupa mecanismos intrapersonales, interpersonales e
institucionales que derivan en diferencias segun raza, género, clase social, orientacién sexual u
otras dimensiones de la identidad individual y grupal; el segundo incluye las condiciones sociales,
econdmicas y ambientales que conducen a diferencias en la distribucion del poder, los recursos,
los bienes y servicios, denominados los determinantes sociales de la salud (WHO 2011). La OMS
plantea que los determinantes sociales explican las inequidades estructurales de diferentes
sociedades, y estas se reproducen en las inequidades en salud (National Academies of Sciences,
Engineering, and Medicine et al., 2017).

En el campo de la oncologia, estudios seminales sobre inequidades sanitarias se enfocaron
en aquellas atribuibles a temas raciales y étnicos, con evidencia posterior que remarco la
importancia de la pobreza y la falta de infraestructura social y médica para explicar multiples
problemas de prestacion desigual de servicios en salud, asi como obstaculos para lograr una
atencion equitativa de las necesidades del paciente con cancer (Steinberg 2008). En esta linea, una
revision reciente en cancer de pulmén informé que la raza y el nivel socioeconémico siguen siendo
dos factores explicativos muy fuertes para los resultados diferenciales en estos pacientes; incluso,
al controlar por estadio de la enfermedad, se amplian las diferencias al hallar peores resultados en
pacientes de raza negra y bajo nivel socioeconémico (Evans et al., 2021). Asimismo, una revision

sistematica de la evidencia de Estados Unidos sobre las desigualdades raciales y socioecondémicas
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en la tamizacion del cancer de pulmon hallo 21 estudios que demuestran que las personas negras y
de bajos ingresos pierden los beneficios potenciales de la tamizacion, lo que conlleva a estadios
mas graves de la enfermedad y el subsecuente aumento de la mortalidad en estos sujetos (Sosa et
al., 2021).

También se ha enfatizado que la red de servicios médicos y la calidad de la atencion son
determinantes importantes de las inequidades en los servicios oncoldgicos (Steinberg 2008). Otros
autores han informado disparidades en los resultados de salud de los pacientes con cancer segun la
region geogréfica, pero éstas se explican por la distribucion desigual (o concentracién en algunas
regiones) de los centros de radioterapia (Chan et al., 2019). Una revision sistematica de la evidencia
canadiense demostro la persistencia de mdaltiples inequidades en el acceso a los servicios
oncologicos, resaltando la importancia de los ingresos como el factor mas constante en la inequidad
en el acceso a los examenes de deteccion, y de la edad y la geografia en las inequidades en el
tratamiento y la atencion al final de la vida (Maddison et al., 2011).

En general, se observa que en la literatura cientifica sobre inequidades en salud, y
especificamente en oncologia, predomina el abordaje estadistico o cuantitativo, aplicando
diferentes métricas para las desigualdades en los resultados de salud; con un escaso desarrollo de
estudios cualitativos o hermenéuticos que, segin MeSH (Medical Subject Headings), corresponden
a investigaciones que emplean informacion no numérica para explorar un tema de investigacion,
asi como el arte, la teoria y la filosofia de interpretar el significado de un texto, una accion social,
declaraciones de otro hablante, u otro tipo de objetos de investigacion social.

En relacion con estudios cualitativos en este campo, una revision de la literatura cientifica
sobre disparidades en cancer endometrial, resalto la cuasi-ausencia de trabajos cualitativos para
comprender las perspectivas de las mujeres negras diagnosticadas con este tipo de cancer (Doll et
al., 2018). Un estudio cualitativo en cancer de pulmoén avanzado report6 que los pacientes a menudo
experimentan el diagnostico tardio como una inequidad; ademas, resalto la importancia de conocer
las percepciones de los familiares dado que sus estrategias de cuidado son mas pragmaticas para el
manejo diario y la organizacion de la atencion al final de la vida (Sparla et al., 2017). Pese a estos
y otros antecedentes, en el mundo no es frecuente el estudio cualitativo de las inequidades en la
atencion oncoldgica.

Especificamente en Colombia, también se han realizado estudios sobre inequidades en

salud en pacientes oncolégicos desde un enfoque cuantitativo, destacando inequidades en la
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supervivencia de los pacientes oncoldgicos relacionadas con el nivel socioeconémico y el tipo de
aseguramiento en salud (Arias-Ortiz & de Vries 2018; de Vries et al., 2015; Arroyave et al., 2013).
Este Gltimo factor podria explicarse porque el pais cuenta principalmente con dos tipos o regimenes
de afiliacion y prestacion de servicios: i) el régimen contributivo, para ciudadanos en condiciones
de trabajo formal que pueden pagar una cuota mensual, y ii) el régimen subsidiado, para personas
en trabajo informal o desempleados, financiados con un subsidio del Estado y una parte del dinero
pagado por los afiliados al régimen contributivo. En ambos regimenes, las empresas privadas
denominadas empresas promotoras de salud (EPS) actian como empresas de seguros de salud. Las
personas pueden acceder a planes voluntarios (ademas de los planes de salud) pagando dinero extra
para obtener una mejor atencion médica, que incluyen planes de salud complementarios y pdlizas
de medicina prepaga. Estas caracteristicas de los diferentes regimenes de salud influyen en las
experiencias de los pacientes en el tratamiento de su enfermedad; sin embargo, no existen
investigaciones cualitativas en el pais que lo demuestren.

Lo expuesto previamente permite aseverar que, en el &mbito mundial, el estudio de las
inequidades en pacientes con cancer i) se ha realizado predominantemente con enfoques
cuantitativos, ii) se han concentrado en temas como la raza, la etnia y el nivel socioeconémico
(usando principalmente los ingresos econdmicos), iii) otros estudios han resaltado la importancia
del acceso a la tamizacion, el diagnostico y el tratamiento oportunos, y iv) son exiguos los abordajes
cualitativos. Especificamente en Colombia se sabe poco sobre las inequidades en la atencién del
paciente con céancer y el pais no dispone de estudios cualitativos sobre inequidades en esta
enfermedad, por lo que se desconocen las vivencias y experiencias de los afectados.

Las vivencias se definen como la conjuncion de todas las fuerzas psiquicas que le dan
contenido a la experiencia humana, permiten caracterizar “lo real” y sedimentar hechos de la
conciencia; dichas vivencias estan determinadas por las presiones que el mundo exterior, en un
momento y condiciones histdricas especificas, hace sobre los cuerpos, la voluntad y las emociones
del sujeto. Corresponden a una elaboracion del individuo sobre todo lo que experimenta, por
ejemplo, el cancer, (“objetivacion de la experiencia en forma de realidad pensada”), basado en su
personalidad, experiencias previas, capacidad de reflexion, intereses y posicion social. Este
constructo (las vivencias) tiene interdependencia con las experiencias, dado que estas Gltimas son
el fundamento de las acciones del sujeto, sus operaciones psiquicas y su lenguaje (Strauss & Corbin
2012; Souza 2010; Gadamer 2004; Frechette et al., 2020).
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Por lo anterior, el objetivo de esta investigacion fue comprender las vivencias de pacientes
con cancer de Medellin, que evidencian inequidades sanitarias en la atencion oncologica en la
ciudad. Este tipo de estudios son de gran importancia dado que permiten la aproximacion a la
complejidad sociocultural del proceso investigado y como este afecta la cotidianidad de los
pacientes; complementa las perspectivas biomédicas con estudios que expliciten la importancia de
la subjetividad y la intersubjetividad de la atencion, proteccion y promocion de la salud, entre otras
ventajas. Especificamente la teoria fundamentada de Anselm Strauss y Juliet Corbin (2012)
presenta algunas ventajas frente a otros métodos cualitativos como el hecho de romper con
esquemas teoricos funcionalistas o estructuralistas, aplica una racionalidad donde los
ordenamientos conceptuales se fundamentan en la informacion recolectada durante el proceso
investigativo, y permite articular recursos de la investigacion empirica con procesos de
conceptualizacion y teorizacion que emanan de las experiencias y vivencias de los actores sociales.

Finalmente, con este estudio se hace también un aporte a areas de investigacion
tradicionalmente descuidadas en Colombia como la antropologia médica y los estudios bioéticos.
Ponderar la vivencia de pacientes con cancer significa descifrar e interpretar el territorio de la
subjetividad y su experiencia en su interaccion con distintos tipos de determinantes sociales, reglas
institucionales, creencias culturales; cuestion altamente reconocida por las humanidades médicas
como dominio anexo a la educacién médica, pero todavia marginal dentro del ejercicio profesional
de los médicos (Estrada-Mesa & Cardona-Arias 2020). A su vez, centrar la atencion en la
experiencia de los pacientes no s6lo representa un aporte a la busqueda de dotar a los pacientes de
una mayor autonomia frente a sus patologias, sino que también contribuye a la constitucién de una

medicina mas enfocada en las necesidades de los pacientes.

6.2 Métodos

Enfoque y paradigma del estudio: Se realizé un estudio cualitativo basado en los elementos
tedricos y metodoldgicos de la teoria fundamentada de Strauss & Corbin (2012), en sus fases de
descripcion y ordenamiento conceptual; la primera definida como el relato que se realiza desde la
perspectiva de la persona afectada, en este caso el paciente con cancer, para dar cuenta de un
acontecimiento o experiencia, y las emociones y representaciones mentales implicadas; y el

segundo entendido como la organizacion o clasificacion de los relatos de acuerdo con un conjunto
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selectivo y especificado de propiedades (caracteristicas de una categoria que le confieren
significado) y dimensiones (escala de variacion de la propiedad que le confieren especificidad y
muestran las variaciones del fendmeno de estudio). Es importante aclarar que este estudio no llegd
a la tercera fase de teorizacién, entendida como un conjunto de conceptos bien desarrollados y
relacionados que configuran un marco conceptual que sirve para explicar o predecir fendbmenos
sociales (Strauss & Corbin, 2012), dado que la finalidad del estudio era visibilizar inequidades en
la atencidn de los pacientes con cancer (con base en sus vivencias y experiencias) y no generar una
teoria sobre lo que este grupo asume como inequidad sanitaria.

Contexto y estrategias para garantizar reflexividad: Durante el segundo semestre del afio
2020 y el primero del 2021 se realizd una aproximacion al campo de trabajo, consistente en cinco
fases: i) acercamiento a instituciones de la ciudad de Medellin especializadas en atencion de
pacientes con cancer en los diferentes regimenes de afiliacion; ii) seleccion de profesionales de la
salud idoneos para el abordaje inicial de los pacientes y posterior realizacion de entrevistas, en este
caso se eligieron dos psicologas; iii) contacto inicial de los potenciales participantes a través del
equipo médico, iv) conversaciones iniciales de los pacientes con las psicologas que realizarian el
trabajo de campo, para presentar el proyecto de investigacion, resolver dudas de los pacientes y
explicacién del contenido del consentimiento informado, v) concertacién de fechas y lugares para
realizar las entrevistas a los participantes del estudio en lugar tranquilo, comodo, privado y seguro
para los pacientes. Se determind que lo mejor para la realizacion de las entrevistas era la seleccién
de psic6logas con experiencia en el trabajo clinico con pacientes oncolégicos dado que, en términos
éticos garantizarian una mejor aplicaciéon de los principios de beneficencia, justicia, no
maledicencia y autonomia; ademas, por su formacion y experiencia profesional podrian hacer un
mejor manejo de diferentes situaciones emocionales o mentales que pudiesen presentarse en el
desarrollo de las entrevistas.

Sujetos de estudio: Se realiz6 un muestreo tedrico por saturacion de categorias, definido
como la recoleccion de datos orientada por los conceptos que surgen de los relatos de los
participantes, basada en la comparacion constante e iterativa, cuya finalidad es identificar las
personas 0 acontecimientos que maximizan las posibilidades de ampliar las variaciones entre los
conceptos que constituiran los resultados, y de esta forma lograr profundidad en la descripcion del
fendmeno en términos de sus categorias, propiedades y dimensiones (Strauss & Corbin 2012). Los

criterios de inclusion fueron los siguientes: mayores de 18 afios, diagnéstico confirmado de cancer
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los ultimos dos afios, atendidos en Medellin. Los criterios de exclusion fueron: pacientes en una
fase terminal o estados graves de su condicion de salud, que imposibilitaban la realizacion de las
entrevistas. De esta forma, el estudio se realizé con 16 pacientes.

Recoleccion de la informacion: Se realizaron entrevistas semiestructuradas con base en las
siguientes categorias preestablecidas: vivencias relacionadas con el acceso a la atencidn oncoldgica
(especialistas, ayudas diagnosticas, entre otras), las formas en que se desarrollo el tratamiento
oncologico y las condiciones relacionadas con el egreso del hospital. Todas las entrevistas fueron
grabadas en audio y/o video y transcritas para su posterior codificacion y transcripcion.

Las entrevistas se complementaron con datos sociodemograficos y clinicos del
entrevistado: sexo, edad, régimen de afiliacion en salud, tipo de cancer, estrato socioeconémico,
ingresos mensuales, escolaridad y ocupacion. Con base en las cuatro ultimas variables se agruparon
los sujetos en tres clases sociales: i) poblacion vulnerable o clase baja, conformada por los sujetos
de estrato socioecondmico bajo (1 y 2), sin ingresos o con ingresos mensuales menores a un salario
minimo mensuales (alrededor de 260 dolares americanos), sin completar estudios de educacién
basica y desempleados; ii) clase media, conformada por el estrado socioeconémico medio (3 y 4),
ingresos entre uno y tres salarios minimos mensuales, con estudio minimo de técnico y ocupacion
en areas tecnicas y profesionales de nivel medio; iii) clase alta, conformada por el estrado
socioecondémico alto (5 y 6) ingresos mayores a tres salarios minimos mensuales, con estudios
universitarios y ocupacion en areas directivas, ejecutivas, cientificas e intelectuales. En este estudio
coincidi6 que los participantes de clase baja estaban afiliados al régimen subsidiado, los de la media
al contributivo y los de clase alta tenian planes voluntarios de salud.

Criterios de rigor metodoldgico: se garantizo la aplicacion de los criterios de credibilidad
mediante contacto prolongado con los pacientes, auditabilidad (entre investigadores y por parte de
los pacientes) de las interpretaciones que realizaban los investigadores, transferibilidad mediante
una descripcion detallada del contexto del estudio, los participantes y el sistema categorial, y
triangulacion teorica e investigativa (Castillo & Vasquez 2003).

Andlisis de la informacion: las entrevistas transcritas fueron codificadas de manera
independiente por cada investigador mediante codigos preestablecidos para las categorias centrales
del estudio, y codigos emergentes para las subcategorias, propiedades y dimensiones (dichos
cddigos se basaron en términos usados por los pacientes y otros derivados del marco teorico del

estudio). Posteriormente se compar6 la codificacion de cada uno para unificar (por consenso) el
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sistema categorial que se desarrollaria en los resultados del estudio. Para cada categoria se
seleccionaron los testimonios mas significativos para demostrar las inequidades sanitarias, con
base en las vivencias de los pacientes. Finalmente se esquematizo el sistema categorial con base en
las tres clases sociales, los tres tipos de afiliacion al sistema de salud y el contenido de cada
categoria trazadora de inequidad.

Aspectos éticos: el proyecto adhiere los lineamientos de la Declaracion de Helsinki, la
resolucion 8430 del Ministerio de Salud de Colombia y la politica de ética, bioética e integridad
cientifica para Colombia de Colciencias (actualmente Ministerio de Ciencia Tecnologia e
Innovacidn). Se obtuvo el consentimiento informado en audio y/o video de todos los participantes.
Los procedimientos fueron avalados por el subcomité de bioética de la Universidad Cooperativa
de Colombia, acta No. 027-2020.

6.3 Resultados

Se entrevistaron 16 pacientes con edad de 23 a 71 afios, con cancer de seno, cérvix, prostata,
estbmago, leucemia y linfoma. Cuatro pacientes pertenecian al régimen subsidiado, 6 al
contributivo y 6 tenian medicina prepagada, poliza o plan complementario (Tabla 6). De acuerdo
con los ingresos, la ocupacién y la escolaridad, los pacientes se clasificaron en tres clases sociales:
poblacién vulnerable, clase media y clase alta. Las vivencias de los pacientes con los servicios de

salud se presentan en tres fases de la atencion: acceso al sistema, tratamiento y alta hospitalaria.

Tabla 6
Descripcion de las caracteristicas de los pacientes con cancer entrevistados y su clase social

Cddigo Sexo Edad Tipo de Clase social
(afios) cancer

M23LVS Masculino 23 Linfoma Vulnerable
F33TMS Femenino 33 Tiroides Vulnerable
F52SVS Femenino 52 Seno Vulnerable
F53SVS Femenino 53 Seno Vulnerable
F53CVvC Femenino 53 Cérvix Vulnerable
M22EMC Masculino 22 Estomago Media
F51SMC Femenino 51 Seno Media

F55SMC Femenino 55 Seno Media
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F71SMP Femenino 71 Seno Media
F26TAP Femenino 26 Tiroides Alta
F27LAP Femenino 27 Leucemia Alta
F29LAC Femenino 29 Linfoma Alta
F58TAP Femenino 58 Tiroides Alta
F61LAP Femenino 61 Leucemia Alta
M61PAP Masculino 61 Prostata Alta
M64PAC Masculino 64 Prostata Alta

6.3.1 Acceso a los servicios de salud

Todos los pacientes se encontraban afiliados al SGSSS; sin embargo, las vivencias sobre el
primer contacto con el prestador de servicios de salud reflejaron amplias brechas en la oportunidad
del acceso a los médicos especialistas y al diagnostico. Esas brechas se presentan segun el tipo de
afiliacion y la clase social. Los pacientes con medicina prepagada indican que tuvieron un acceso
oportuno a los servicios basicos y especializados, destacan los cortos periodos entre los
procedimientos y se reconocen privilegiados en comparacion con otros pacientes que estan en una

condicion diagnostica o de salud similar.

Yo creo que soy privilegiada no solamente por mi condicién de médica, sino que también
tengo acceso a salud con una pdliza y eso agiliza mucho las cosas. En mi practica médica
uno ve a los otros pacientes y uno ve que no es asi. Yo me hice el examen digamos un
martes por la mafiana y el miercoles en la mafiana ya estaba hospitalizada haciéndome todos
los exdmenes, ese mismo dia me hicieron el aspirado de médula dsea. (F27LAP,

comunicacion personal, s.f.)

En el discurso de los pacientes afiliados al régimen contributivo, sin plan complementario,
los relatos fueron heterogéneos; no obstante, la respuesta mas comun giré en torno a la facilidad
para la atencion primaria y para los trdmites iniciales. Las barreras a las que se enfrentaron los
pacientes fueron los tiempos de espera, tanto para la consulta con los especialistas, como para los
examenes especializados. Los pacientes despliegan estrategias para solventar este obstaculo,

pagando de su propio bolsillo los exdamenes y la consulta con el médico especialista. Una vez tienen
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el diagndstico de cancer, consultan de nuevo a la EPS, ahora los tiempos de espera se acortan y la

atencion es mas expedita

Yo no me puedo quejar, lo que pasa es que mi hija tomd la decision al comienzo de hacerlo
todo particular por el tiempo, porque no queriamos esperar. Mi hija pidi6 una cita con la
EPS, pero se demoraba mucho, entonces conseguimos una cita particular y me llevo donde
el mast6logo. EI me vio y me dijo que si, que ahi tenia el cancer. Cuando teniamos todo lo
ingresamos a la EPS y ya segui con ellos. Ellos fueron los que me programaron la cirugia
y todo en tiempo récord. (F55SMC, comunicacion personal, s.f.)

Por su parte, los pacientes del régimen subsidiado y de clase social vulnerable, coinciden
en que la EPS les puso mdltiples barreras para acceder a los servicios de salud, estas incluyeron:
vencimientos en la contratacion con las IPS, trdmites administrativos excesivos (ej gestion de
autorizaciones), fragmentacion de los servicios con diferentes prestadores, poca oferta de
especialistas y, en consecuencia, largos tiempos de espera entre el diagnostico inicial y la definicion
de la conducta clinica. Ante este escenario, los pacientes recurren al sistema judicial y terminan

accediendo a los servicios de salud a través de las tutelas.

Muy mal. Muy mal porque paso6 un afio, casi un afio pasé desde que me diagnosticaron el
cancer hasta que me hicieron la cirugia. Tuve que solicitar un derecho de peticion. La EPS
ha sido super mala; asi la considero yo [...]Hasta tuve que ir al juzgado para que me

colaboraran también alla con una tutela. (F33TMS, comunicacién personal, s.f.)

Sumado al tipo de afiliacidn, se destaca la influencia que tiene el capital social al momento
del acceso a los servicios de salud. Esto fue particularmente evidente en las médicas incluidas en
esta investigacion, en tanto su profesion, y el hecho de conocer a las personas que trabajan en ese

campo, genera empatia en los médicos tratantes y agilizan su atencién. Una de las médicas relata:

Por la parte de que soy médica pues si, la EPS me corrio mucho, pero donde yo estuve
hospitalizada todos hacian todo lo posible para que yo estuviera bien, para que me sintiera

bien, para que los exdmenes se pudieran hacer rapido. Recuerdo que la hemat6loga me decia
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mucho: yo no me voy a demorar mas en empezar la quimio porque eso es tiempo que
estamos perdiendo y vos estds muy joven. Entonces voy a empezar la quimioterapia asi la

EPS me la autorice o no. (F29LAC, comunicacion personal, s.f.)

6.3.2 Tratamiento

En el tratamiento también se evidenciaron inequidades por tipo de afiliacion y clase social,
particularmente en la continuidad de la relacion médico-paciente y en la interrupcion de las
quimioterapias. Los pacientes con medicina prepagada pueden elegir facilmente el médico desde
una lista que les ofrece el prestador, de manera que en los casos en los que se rompe la continuidad
de la relacién médico-paciente, se hace por preferencias del paciente después de considerar factores
como la oportunidad de las consultas, la percepcion de la competencia cientifica del médico y los
atributivos humanistas relacionados con la profesion. Una vez encuentran afinidad con un médico,

el tratamiento es continuo e ininterrumpido.

Pedi una cita con el médico que me hizo el diagnéstico, no habia para enseguida sino para
los seis meses precisos porque tenia mucho trabajo, entonces ahi fue cuando busqué en el
directorio de la poliza al otro doctor. Entonces este doctor fue el que me hizo la operacién,

él fue el que me hizo todo. (M64PAC, comunicacion personal, s.f.)

En los pacientes afiliados al régimen contributivo el cambio del médico es una experiencia
frecuente durante el tratamiento. Sin embargo, las razones son contrarias a los afiliados con poliza,
en la medida que el cambio constante de médico, y la subsecuente ruptura de las relaciones con los
pacientes, son impuestas por la EPS. Esta inestabilidad y fragilidad de las relaciones con los
médicos tratantes, genera incertidumbre en los pacientes y desencadena una serie de reacciones
como ansiedad, disgusto, enfado y miedo, las cuales se suman a las causadas por la enfermedad y

agravando la salud mental-emocional de los afectados.

No, no habido la oportunidad porque como estamos en pandemia, esta es la segunda
revision via telefonica, primero me atendié un doctor. Después me dijeron que no habia cita

con él y me mandaron para donde otro, me siguié viendo ese, quedé tranquila y a gusto con
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¢l. Ahora me dijeron que con ese doctor no habia cita, que me iba atender otra doctora [...],
me dijeron que ella es la que me va a seguir viendo, pero mira la cantidad de cambios, nunca

hay uno fijo. (F55SMC, comunicacion personal, s.f.)

Los pacientes afiliados al régimen subsidiado narraron experiencias que incluyen la ruptura
de la relacion médico-paciente y ademas la interrupcion en la continuidad de la quimioterapia. La
interrupcidn de la quimioterapia es un evento critico que pone en riesgo su vida, deteriora su salud
fisica y emocional. Las razones por las que se interrumpieron los tratamientos son: vencimiento
del contrato con las IPS, ausencia de medicamentos y suspensién de los servicios por deudas

acumuladas de las EPS.

Fueron una barrera al principio, muchas veces me suspendieron la quimioterapia porque la
EPS no habia pagado, porque se terminé el contrato. Entonces yo era a llorar y a llamar a
todas partes. Incluso una vez vi la gente de Teleantioquia [principal canal de television local
de la ciudad], y pensé: “me les voy a parar en una ventana a estos y les hago un escandalo
para que la prensa vea y me escuchen y me pongan cuidado”. Yo ya estaba desesperada.
Yo llamaba llorando a la superintendencia de salud, yo hacia todo esto para que mi

tratamiento no parara. (F52SVS, comunicacion personal, s.f.)

Otro asunto fundamental durante el tratamiento es el acompariamiento de familiares y/o
amigos. Los pacientes del régimen contributivo, con o sin péliza, siempre acuden a los consultas
médicas, procedimientos quirdrgicos y sesiones de quimioterapia con acompafantes que les
ayudan a gestionar las emociones, al desplazamiento entre el hogar y el hospital y los asisten frente
a la debilidad corporal o los efectos secundarios de los medicamentos. En contraste, los afiliados
al régimen subsidiado y de clase social vulnerable, se ven imposibilitados por razones econdmicas

para recibir este acompafiamiento.

Yo nunca estuve solo, siempre habia alguno de mis hijos, el que estuviera mas a la mano.
Mi hijo cuando estaba aqui me acomparfiaba, si €l no podia lo hacia mi hija. Ya para la
diligencia de cirugias y esas cosas me acompafiaba mi esposa. (M61PAP, comunicacion

personal, s.f.)
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¢Se imagina usted uno para estar viajando y esa radioterapia que era todos los dias durante
un mes?. Me tocaba pagar cuatro pasajes hasta donde yo tenia que ir. Todos los dias
pagando cuatro pasajes. Por eso yo no podia llevar acompafiante, porque no me daba [los
ingresos familiares no alcanzan para cubrir el costo del desplazamiento del hogar al
hospital]. (F53SVS, comunicacion personal, s.f.)

6.3.3 Alta hospitalaria

Al momento del egreso hospitalario y los cuidados postratamiento también hay amplias
brechas entre los tres grupos de pacientes. Para los afiliados a medicina prepagada y de clase social
alta, la salida del hospital es un momento deseado, la casa se concibe como un lugar que potencia
los efectos terapéuticos del tratamiento y un lugar donde encuentran paz, tranquilidad y otras
oportunidades de distraccién. En cambio, la hospitalizacién es vista como un factor que contribuye
a laenfermedad. Después del alta hospitalaria estos pacientes reciben acompafiamiento permanente

por los profesionales de la salud

Después de 11 dias de estar hospitalizada yo les decia a los doctores que me dejaran ir, que
alla encerrada me iba a enfermar mas...me dejaron venir bajo estas condiciones: encerrada
en mi cuarto, con tapabocas todos, nadie puede entrar a la habitacion a no ser que sea para
entrar los alimentos. De solo pensar que iba estar en mi cuarto divisando el paisaje desde
mi ventana me subia los dnimos.... En mi cuarto me metia a YouTube, yo escribia, yo
pintaba. Después de transcurrido una semana en mi casa tenia que ir otra vez donde los
doctores, ellos se asombraron de ver como estaba de bien y con las defensas altas. (F61LAP,

comunicacion personal, s.f.)

Para algunos afiliados al régimen contributivo el alta hospitalaria fui recibida con un
sentimiento de despojo y abandono. Atribuyen esta situacion a la inclusion del razonamiento de la
costo-efectividad en la medicina, a la exigencia de reducir los costos hospitalarios por parte de
algunos administradores, a la ausencia de compasion de los profesionales de la salud. Esto afianzo
ideas erroneas en torno a la gravedad de la enfermedad, ideas que se profundizaron con la ausencia

de comunicacion y el escaso 0 nulo acompafiamiento médico que recibieron.
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Cuando a mi me dan de alta tuve un sentimiento como de despojo, me senti como
abandonado. Yo entré en una crisis impresionante porgque yo decia: “mama, como me voy
a ir para la casa si aqui, rodeado de médicos y especialistas no logran calmarme el dolor,
qué voy a hacer yo en mi casa, me voy a morir del dolor”. Esa dada de alta de la
hospitalizacion fue repentina, de un dia para otro, muy sorpresivo. Entramos en un panico
horrible [...]. Yo creo que ellos dicen [en el hospital]: “usted estd gastando aqui es plata,
ocupando una camilla que podria tener alguien que si se va a salvar, entonces démosle de
alta”. Creo que en mi caso, como ya no habia nada que hacer, el alta del hospital fue
realmente como: “vayase para su casa hasta que se muera”. El acompafiamiento realmente

fue muy escaso. (M22EMC, comunicacion personal, s.f.)

Por dltimo, en las narrativas de los pacientes del régimen subsidiado y de clase social
vulnerable, se puso de manifiesto que en su casa encuentran factores estresantes que impiden el
descanso, la tranquilidad y la recuperacidn. En su opinién, el hospital representa un lugar propicio
para su recuperacion, mientras que la casa es concebida como un lugar que contribuye a la
enfermedad y entorpece el éxito terapéutico. Al igual que los pacientes afiliados al régimen

contributivo, en estos pacientes el acompafiamiento postratamiento fue exiguo.

Cuando yo terminé el cuarto ciclo de quimioterapia sali de la clinica porque a mi me dejaban
siempre hospitalizado una semana. Me acuerdo que sali de la clinica y me tocé muy duro
porque ese dia, al lado de mi casa, estaban celebrando una fiesta. Entonces uno salir bien
maluco del hospital, uno lo que necesita es descansar. Llegar y encontrar una fiesta al lado
de mi casa fue muy duro porque al salir de las quimios usted solo quiere descansar. Ellos

duraron casi 2 dias de fiesta. (M23LVS, comunicacion personal, s.f.)

Todos los relatos previos se condensaron en una matriz categorial que muestra como las
diferencias en la atencién en salud de los pacientes del estudio (especificamente las relacionadas
con el acceso a la atencion y diagnostico oncologico, el tratamiento y el egreso hospitalario),
configuran inequidades sanitarias percibidas y vividas por los pacientes, acorde con el tipo de

afiliacion en salud, que a su vez, es determinado por la clase social del sujeto (Figura 13).
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Figura 13
Sistema categorial sobre las vivencias de los pacientes con cdncer de Medellin que develan las
inequidades sanitarias durante la atencién de su enfermedad.
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6.4 Discusion

Las inequidades en salud, particularmente en el paciente que vive con cancer, se han
estudiado tradicionalmente con métodos cuantitativos que visibilizan diferencias en los resultados
en salud (morbilidad, mortalidad, discapacidad u otros) entre varios grupos. Dichos grupos
generalmente se conforman en funcién de uno o varios determinantes de la salud como la raza, la
etnia, el nivel socioeconémico y de ingresos, la zona de residencia, entre otros (Steinberg 2008;
Chan et al., 2019). A pesar de la importancia de este tipo de enfoques, tienen varios retos
metodoldgicos como el riesgo de no conceptualizar ni operativizar correctamente el constructo que
funge como determinante social, implementar estudios epidemiologicos con alto riesgo de cometer
falacias inferenciales como la ecoldgica, atomista, sociologica o psicoldgica, no articular
mediciones individuales, comunitarias o sociales, entre otros. Ademas, las inequidades son un
constructo complejo que, muchas veces, es dificil captar con el reduccionismo de las variables o

mediciones estadisticas y epidemioldgicas (Cardona-Arias et al., 2020). Por ello, es importante
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trascender estas métricas de la epidemiologia clasica con estudios cualitativos que permitan superar
las relaciones estadisticas hacia temas que muestren la determinacion socioldgica, historica,
econdmica, politica o cultural de las inequidades en la atencion de las personas que viven con
cancer. Del mismo modo, es necesario complementar los hallazgos cuantitativos-epidemiol6gicos
con la evidencia cualitativa, dado que esta Ultima capta experiencias, percepciones y patrones de
comportamiento que definen la aceptacion o rechazo de las acciones clinicas, consolidan politicas
publicas que requieran la voz de los afectados, mejoran la respuesta social frente a la proteccion y
cuidado de la salud, identifican lineas de accién en salud acordes con las perspectivas y vivencias
de los actores clave a lo largo del proceso mérbido, entre otras ventajas (Curry et al., 2009).
Sumado a lo anterior, las métricas tradicionales pocas veces visibilizan la interseccionalidad
de la raza, etnia, género, nivel socioecondémico u otros determinantes de inequidad en salud, lo cual
es importante dado que generalmente los grupos mas afectados presentan esta condicion (de
interseccionalidad); por ejemplo, las mujeres, negras, pobres, de zonas alejas de centros de atencion
oncologica son las mas afectadas por las inequidades en la atencion de su enfermedad (Steinberg
2008; Evans et al., 2021; Sosa et al., 2021; Chan et al., 2019). Esto resalta la importancia de
implementar estrategias que develen la interseccionalidad de estos determinantes de inequidad, ya
que dan cuenta de diferencias inter e intragrupales, al tiempo que muestran interaccion e
interrelacion en las estructuras de inequidad (Bauer 2014). En tal sentido, este estudio agrup6 los
sujetos a la luz de la clase social, como un constructo en el cual confluyen varios determinantes de
inequidad como el estrato socioecondmico de la vivienda, los ingresos mensuales, el nivel
educativo y el tipo de ocupacién, que al mismo tiempo confluyen en tres tipologias de afiliacion
en salud; con lo cual se logré mostrar la interseccionalidad de estas caracteristicas, donde las
personas de estrato social bajo, pobres segun el nivel de ingresos, con la menor escolaridad, sin
empleo y atendidos en el régimen subsidiado de salud, exponen las vivencias mas inequitativas
(atencion oncologica que no logra subsanar sus necesidades mas elementales como pacientes),
producto de mdltiples barreras para el diagnostico oportuno, la atencién especializada, el
tratamiento y el egreso dignos. Esto corrobora el circulo vicioso entre pobreza, mayores riesgos de
enfermar, dificultades para recibir atencion en salud oportuna, altas probabilidades de avanzar a
estadios graves de la enfermedad y morir, aumento del riesgo de empobrecerse mas a causa de la

enfermedad, entre otros mecanismos de realimentacién (perpetuacion de la pobreza y de la
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enfermedad) que demuestran la importancia de atender las inequidades en cancer y sus
determinantes socioecondémicos (Wolfson 2021; Kollman & Sobotka 2018).

El Estado colombiano mide la vulnerabilidad con un sistema de puntos que determina el
acceso a los programas de asistencia social (Departamento Nacional de Planeacion 2021). Para
hacer parte del régimen subsidiado es necesario ser clasificado en los niveles 1y 2, esto es, ser
identificado como parte de una poblacion pobre, en condiciones de vulnerabilidad. En ese orden
de ideas, algunos expertos (Pefiaranda 2015) han sefialado que los valores que fundamentan la
salud publica en Colombia son afines a los “estilos neoliberales de gobierno”. Ante los problemas
de sobrecostos vividos en las instituciones de bienestar hacia la década de los setenta del siglo
pasado a nivel global (Wildes 1999), especialmente en lo que respecta a la gestion de los cuidados
médicos, los gobiernos han explotado férmulas en las que la salud es concebida como un bien
transable en el mercado. La divisidn entre un régimen contributivo y un régimen subsidiado expresa
una forma especifica de gobierno de los riesgos que promueven el aseguramiento individual y la
inclusion de programas de focalizacion (Hernandez 2008); una forma de gobernar las
incertidumbres basada en una comprension individualista de la sociedad donde cada uno debe

“hacerse cargo de si mismo”:

“Las politicas de focalizacion planteadas desde el modelo de desarrollo neoliberal, que
buscan compensar a los individuos y a los grupos humanos relegados por la competencia
del mercado, corresponden a esta teoria utilitarista de la justicia que pretende la
maximizacién del bienestar a expensas de dichos individuos y grupos humanos relegados”
(Pefaranda, 2015, p2).

Todo lo anterior, remarca la complejidad del concepto de inequidad en salud de la OMS y
algunas limitaciones de los enfoques cuantitativos. Al mismo tiempo, muestra la importancia de
volver a (y devolver) la voz de los afectados por el cancer, dado que sus experiencias y vivencias
de inequidad permiten subsanar las complejidades y limitaciones previamente expuestas, al
evidenciar que sus procesos de diagnostico, atencion especializada, tratamiento y egreso
hospitalario, son inequitativos desde la perspectiva de los afectados, que son el centro de las
acciones clinico-epidemioldgicas y la gestion publica. Este estudio permite mostrar que las

inequidades sociales configuran tres imagenes radicalmente distintas con respecto a la relacion y
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vivencia de los pacientes frente al SGSSS: dentro de los participantes que hacen parte de la clase
social vulnerable la atencién médica es vivenciada como limitada, precaria y sujeta a multiples
incertidumbres administrativas. Los participantes pertenecientes a la clase media vivencian la
atencion médica de manera deshumanizada e impersonal, una carga adicional que tiene que asumir
el enfermo y la familia; mientras que los participantes de clase alta gozan de las bondades de una

medicina centrada en la persona.

6.4.1 Inequidades en el acceso a la atencion medica especializada y el diagndstico

En el actual estudio, las personas de la clase social vulnerable atendidos en el régimen
subsidiado en salud, refirieron peores condiciones de acceso al oncologo y a diferentes ayudas
diagndsticas, con relatos que resaltaron atencion inoportuna, fragmentada y con largos tiempos de
espera, mientras que en la clase media (atendidos en el régimen contributivo) la atencion fue
oportuna, pero con altos gastos de bolsillo y largos tiempos de espera; situaciones que no se
reportaron en las personas de clase social alta con planes complementarios de salud y pdlizas
adicionales para su atencion. Esto coincide con hallazgos de estudios cuantitativos que han
reportado la pobreza o los bajos ingresos (Steinberg 2008; Sosa et al., 2021; Maddison et al., 2011),
la falta de infraestructura médica (Steinberg 2008), la distribucion desigual de los centros de
tratamiento (que se podria equiparar con el actual estudio, en la concentracion de algunos servicios
para pacientes con pélizas de salud) (Chan et al., 2019), la baja calidad en la atencién (Steinberg
2008), los costos de las ayudas diagndsticas, los tratamientos adicionales, el transporte, los
servicios relacionados con los cuidados paliativos (Tapera et al., 2019) el tipo de aseguramiento en
salud y el estrato socioecondémico como los principales determinantes de inequidad en pacientes
con céancer (Arias-Ortiz & de Vries 2018).

Por otro lado, los resultados del actual estudio difieren de los reportes de las autoridades en
salud del pais que indican que el nimero promedio de dias de espera para atencion médica
especializada es 4,9 dias en el régimen subsidiado, 9,8 en el contributivo y 3,1 en la medicina
prepagada, aunque no se refieren a datos especificos de oncologia. Estudios en este sentido, indican
que la demora para el diagnostico e inicio del tratamiento en pacientes con cancer de mama tiene
una mediana de tiempo, desde la primera consulta hasta el diagnéstico, de 91 dias y de 137 dias

para el inicio del tratamiento; siendo més corto el tiempo de diagndstico e inicio del tratamiento en
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mujeres con mayor nivel educativo, afiliadas a regimenes especiales de seguridad social y con
mejores condiciones socioecondémicas (Pifieros et al., 2011). Del mismo modo, las autoridades en
salud afirman que la cobertura ha crecido desde el 29,2% en el afio 1995 hasta el 97,8% en el afio
2020 (Colombia. Ministerio de salud y proteccion social, 2021), lo que béasicamente hace alusién
a una cobertura universal. No obstante, en el marco de la definicion de cobertura de la comision de
determinantes sociales de la OMS esta significa “que todos los habitantes de un pais pueden
acceder a la misma oferta de servicios (de buena calidad), en funcion de sus necesidades y
preferencias, con independencia de su nivel de ingresos, posicion social o residencia, y que todo el
mundo esta capacitado para hacerlo”; por tanto, basados en los relatos de los participantes en esta
investigacion, se puede afirmar que en Colombia no existe cobertura universal en salud y, por
ahora, se esta lejos de lograrla (Commission on Social Determinants of Health, 2008).

En coherencia con lo anterior, es claro que en Colombia se han presentado avances
importantes en la configuracion juridica del sistema de salud, pero estas garantias juridico-legales
parece que no logran sedimentarse en la poblacion objeto del derecho a la salud, como queda
evidenciado en las narrativas de los sujetos de este estudio, particularmente los de clase baja y
media. Al respecto vale recordar que el derecho a la atencién en salud en Colombia ha transitado
varias fases: derecho meramente prestacional, luego se consideré una doble connotacién de
derecho fundamental y asistencial, posteriormente como un derecho fundamental por conexidad,
fundamental con relaciones a determinadas poblaciones (adulto mayor, discapacitados y
desplazados), fundamental con relacion a los contenidos del Plan Obligatorio de Salud v,
finalmente, se constitucionaliz6 como un derecho fundamental per se; aunque al margen de las
consideraciones juridicas, los usuarios siguen percibiéndolo como un derecho exclusivamente
prestacional o de conexidad con otros derechos fundamentales (Gafian-Echavarria 2021), lo que se
corresponde con las narrativas de esta investigacion, en las cuales es claro que en la atencion en
salud predomina la vision administrativa, con altas cargas para el paciente, quien debe atender su
enfermedad y enfrentar un sistema complejo, principalmente via tutelas y otros recursos de ley,
para recibir una atencién oportuna. En tal sentido, es necesario que la atencién oncolégica aplique
el derecho a la salud como un derecho fundamental per se, “por ser universal, irrenunciable,
inherente a la persona humana, integral e integrador, esencial para la materializacion de una vida
digna y con calidad, y vital para la eficacia real del principio de igualdad material” (Gafian-

Echavarria 2021)
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6.4.2 Vivencias de inequidad en el tratamiento oncoldgico

En la clase baja del régimen subsidiado, el tratamiento se caracterizo por la alta rotacion de
meédicos, interrupcion de la quimioterapia y sin compafiia de los familiares; en la clase media del
régimen contributivo hay rotacion de médicos, pero sin interrupcion de sus tratamientos y con
compafiia de familiares; mientras que en la clase alta el paciente tiene opcion de eleccién de
meédicos, sus preferencias son tenidas en cuenta, el tratamiento es continuo y con alto soporte
familiar. Inicialmente, es necesario aclarar que estos hallazgos son dificiles de contrastar con la
literatura cientifica previa, dado que no se dispone de muchos estudios cualitativos en este campo,
y los estudios cuantitativos se han focalizado en temas de acceso a la tamizacion, la realizacion de
examenes de deteccidn y la atencidn inicial como principales problemas de inequidad (Steinberg
2008; Evans etal., 2021; Sosaetal., 2021; Chan et al., 2019; Maddison et al., 2011); sin profundizar
en lo correspondiente al curso del tratamiento.

Particularmente en la literatura cientifica colombiana se presentan estas mismas dificultades
para contrastar los hallazgos del actual estudio, dado que los datos disponibles dan cuenta de
inequidades en el acceso mediante enfoques cuantitativos y centrados en desenlaces duros de los
pacientes como la supervivencia, mas que en el curso terapéutico. En esta linea, en Manizales se
han documentado diferencias estadisticamente significativas en la supervivencia de pacientes con
cancer de mama, pulman, prostata y estbmago, segun el régimen de afiliacion en salud, siendo peor
en la poblacion no asegurada o del régimen subsidiado. También se han informado diferencias en
la supervivencia de pacientes con cancer de pulmén y préstata segun el estrado socioecondémico de
la vivienda. En ambos casos, régimen de afiliacion y estrato socioecondmico, los autores sugieren
que las inequidades halladas se podrian explicar por mayores comorbilidades subyacentes,
diagnostico tardio o barreras para un tratamiento oportuno y eficaz (Arias-Ortiz & de Vries 2018).
Ademas, en pacientes con cancer cervicouterino las mujeres del régimen contributivo y especial
reportan tasas de mortalidad mas bajas que las mujeres del régimen subsidiado o sin seguro de
salud; también se halla mayor riesgo de muerte en las mujeres jovenes con baja escolaridad (Wildes
1999).

Lo anterior pone de manifiesto que las inequidades que pueden presentarse durante el curso

del tratamiento, como la interrupcién de la quimioterapia, los cambios en los médicos tratantes y
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encargados del seguimiento, el soporte y la compafiia de familiares para asistir a los servicios de
tratamiento oncoldgico y las posibilidades de involucrar las preferencias del paciente durante esta
parte de su enfermedad, constituyen lineas inéditas para estudiar inequidades en oncologia. La
ausencia de estudios que analicen estos y otros determinantes de inequidad durante el tratamiento,
podrian sugerir varios temas importantes:

)} los investigadores e instituciones interesados en este campo asumen gue, una vez el
paciente es diagnosticado e iniciado su tratamiento, este proceso no sufre alteraciones y el paciente
termina sin contratiempos su esquema terapéutico, lo cual no se corresponderia con la realidad del
tratamiento de Colombia, donde el modelo de aseguramiento (excepto en los planes voluntarios)
conduce a la fragmentacion y descoordinacion de la atencidn, con predominio de logicas de
mercado y énfasis en la reduccién de costos, asi como poco interés en el éxito terapéutico y
bienestar de los pacientes por parte de los administradores de los planes de beneficios.

i) el sistema de seguridad social en salud no dispone de buenos sistemas de
informacidn que permitan vigilar y evaluar esta fase del horizonte clinico, dado que los registros
de los pacientes no estan en un sistema centralizado, sino que hacen parte del dominio de cada
institucion prestadora y administradora de servicios de salud; esta fragmentacion de la informacion
podria dificultar el estudio de inequidades en esta fase.

iii) El sistema de salud tiene incentivos perversos y vacios de ley para las
administradoras de los planes de beneficios, que las conminan a reducir costos para maximizar las
ganancias; cambiar permanentemente las instituciones prestadoras de servicios de salud para sus
afiliados y los proveedores de medicamentos, entre otras estrategias econémicas que afectan a los
pacientes que no pueden acceder a planes voluntarios.

iv) La historia clinica generalmente no se diligencia de manera completa, entre otras
razones, porque los tiempos de atencidn son cortos, esto sustentaria la ausencia de variables
relevantes sobre el curso del tratamiento, en los pocos estudios disponibles en Colombia.

Por ultimo, el hecho que las personas de clase social vulnerable incluidas en este estudio
hayan necesitado recurrir a un mecanismo de defensa judicial de sus derechos como la tutela,
recuerda el informe de la defensoria del pueblo en Colombia en el que, por quinto afio consecutivo,
los pacientes con cancer fueron los que presentaron mayores requerimientos en tutelas. Las
demandas por medicamentos constituyeron el 12,6%, lo que representa un incremento del 37,7 %

en el afio 2019 comparado con el afio 2018. Si bien el informe refleja que la proporcién de tutelas
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es similar en las personas afiliadas al régimen contributivo y las afiliadas al subsidiado (Arias-Ortiz
& de Vries, 2018), el impacto en las personas de clase social vulnerable es mayor por las siguientes
razones: i) poseen menos capital econdmico, de manera que tienen menos posibilidades de acceder
a estos servicios con recursos propios, desplazarse entre una IPS u otra y movilizarse entre
instituciones del sistema judicial y el sistema de salud, ii) poseen menos capital social, de modo
que tienen menos relaciones sociales con personas al interior del sistema de salud (médicos,
administradores gerentes) y/o al interior del sistema judicial (abogados, jueces, personeros) que
pueden ayudarles con sus trdmites y iii) poseen menos capital cultural, asi que desconocen los
mecanismos constitucionales y los organismos de control (Ej. superintendencia nacional de salud)

para reclamar sus derechos (Defensoria del pueblo de Colombia 2021).

6.4.3 Vivencias de inequidades en salud al momento del egreso hospitalario

En la clase baja el egreso hospitalario se vive como un despojo y abandono por parte de los
prestadores de servicios de salud, el hogar implica una carga adicional para su enfermedad vy el
hospital se considera un sitio para la mejoria y la tranquilidad; en la clase media también se refirio
la vivencia del despojo y abandono con la percepcion que los administradores en salud no tienen
en cuenta el bienestar del paciente sino la necesidad de reducir costos; mientras que en la clase alta,
el egreso hospitalario se vive como una situacién deseable dado que sus hogares son propicios para
su recuperacion. Con esta fase de la atencién oncoldgica ocurre algo similar a la anterior, en la
medida que los estudios disponibles en Colombia no abordan estos aspectos (Arias-Ortiz & de
Vries 2018; Pifieros et al., 2011; Bermedo-Carrasco & Waldner 2016; Uribe Parra et al., 2020).
Asimismo, en estudios internacionales, el resultado que se privilegia en las inequidades en cancer
es la supervivencia u otros desenlaces duros (Evans et al., 2021; Sosa et al., 2021; Maddison et al.,
2011; Arias-Ortiz & de Vries 2018).

Sin embargo, los resultados del actual estudio confluyen con los hallazgos de un estudio
mixto sobre los grados de satisfaccion de pacientes con cancer, donde los afectados resaltan la
importancia de abordar necesidades fisicas y emocionales, el trato respetuoso, asi como aspectos
cotidianos relacionados con el dolor, la fatiga, la tristeza y la depresion, subsiguientes al cancer y
su tratamiento (Somayaiji et al., 2021). En cancer de cuello uterino se ha mostrado como los factores

del sistema de salud y los sociales son mas importantes que los factores bioldgicos-individuales
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para subsanar inequidades sanitarias (Colombia. Ministerio de salud y proteccion social, 2021). En
general, el acceso a una atencion oncoldgica de calidad y el egreso satisfactorio pos-tratamiento,
son un reflejo de la superposicion de factores sociales, histéricos y ambientales que influyen en el
entorno del paciente y sus experiencias de vida (Zhou et al., 2017).

En relacion con la familia, se observd que en la clase baja esta funge como una carga
adicional para su enfermedad, dado que los sujetos no disponen de hogares que puedan brindar
apoyo y calma para superar su enfermedad; por lo que el hospital se considera un sitio para la
mejoria y la tranquilidad. Al respecto, es importante resaltar que la dimension familiar
generalmente se ha estudiado con base en teorias psicolégicas del apoyo social, con escaso
desarrollo de investigaciones gque den cuenta de las dimensiones socioldgicas o econémicas de esta
situacion. En tal sentido, un estudio sobre la importancia del hogar en personas con cancer
avanzado y dificultades econémicas, informé que los cuidadores de este tipo de pacientes suelen
tener recursos y oportunidades limitadas para utilizar estrategias de cuidado de si y del enfermo, lo
que agravaria la situacion de los pacientes (Ferrell & Kravitz 2017).

En este punto es importante recordar que la OMS define la salud como “un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades” (Organizacion Mundial de la Salud 2021); por tanto, la atencion del paciente
oncologico deberia trascender los asuntos meramente hospitalarios y expandirse al contexto
familiar y social en el que ellos viven. Tal expansion no puede recaer en términos operativos ni
financieros en el sistema de salud o, por lo menos, no solo en él, sino que deberian contar con la
participacion de los diferentes sectores administrativos del Estado, en la medida que, en este caso,
la salud no es la causa de las inequidades, es su reflejo y ningun sistema de salud del mundo podria
contrarrestar inequidades que son estructurales en la poblacion.

Por otra parte, las inequidades estructurales, su reproduccion en inequidades en salud, y su
sedimentacion en vivencias como las narradas por los sujetos de este estudio, demuestran que las
inequidades no sélo se reflejan en los resultados de salud que tradicionalmente se estudian en
campo clinico-epidemiolégico (morbilidad, mortalidad, etc), sino que agudizan la percepcion de
abandono, despojo, entre otros efectos tradicionalmente no estudiados. De esto se infiere que, tener
en cuenta las inequidades en la atencion, el tratamiento y el egreso hospitalario, no sélo se
justificaria en el aumento de la supervivencia de los pacientes, sino en la disminucion de la carga

psiquica y social que las vivencias de inequidad generan. Si bien en el campo de las inequidades
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en salud las categorias de abandono y despojo no son referidas, en la literatura cientifica sobre
cancer si aparece con cierta frecuencia el tema de la deshumanizacion, la cual presenta varias
dimensiones de significacion, como el malestar adicional a las cargas propias de la enfermedad, la
“frialdad” en las interacciones con las instituciones y personal de asistencia, la cosificacion y
objetivacion del cuerpo por parte del personal médico, una suerte de olvido de la dignidad de la
persona, una medicalizacion de la identidad del paciente, una experiencia de ser tratado como un
objeto, entre otras que se suman a las narrativas de despojo y abandono del actual estudio; tematicas
que deberian empezar a ocupar un lugar mas central en el estudio de las inequidades de la atencién
oncoldgica (Grisales-Naranjo & Arias-Valencia 2013; Mcllfatrick et al., 2007; Canguilhem 2012;
Rose 2012).

En sintesis, este tercer eje de inequidad en oncologia, es relevante al mostrar situaciones
inusuales relacionadas con el egreso hospitalario, las cuales reflejan la convergencia de la atencion
de la enfermedad y de problematicas estructurales como las referidas por los pacientes de clase
baja, quienes no disponen de un hogar que sea potenciador de su recuperacion, quienes ven al
hospital como sitio propicio para su total recuperacién y ven en el egreso hospitalario una asistencia
en salud que no valora la dignidad ni identidad del paciente, dado que al egreso hospitalario
pareciese haber un desentendimiento por la salud y el bienestar del paciente.

Entre las principales limitaciones se destaca el hecho que la poblacion es institucionalizada
por lo que los resultados no son transferibles a pacientes oncol6gicos que ain no han sido captados
por las instituciones prestadoras de servicios de salud. Sumado a esto es importante aclarar que el
lenguaje no refleja la experiencia pura, dado que lo narrado corresponde a la conjuncion de
experiencia, reflexion e interpretacion, arraigados en la cultura que antecede-precede al sujeto, es
decir, el lenguaje siempre contiene elementos individuales y grupales, es narracion de la
experiencia propia, articulada con la de otros (Souza 2010; Gadamer 2004; Frechette et al., 2020).
De tal manera que, pese a que las vivencias estudiadas en esta investigacion reflejan construcciones
individuales frente a su atencidn, no se debe perder de vista que la narracion de toda vivencia puede
estar determinadas por aspectos estructurales o de la configuracién social del sujeto, por lo que la
transferibilidad de los hallazgos debe remarcar la importancia de las caracteristicas de los pacientes

de este estudio.
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Discusion y conclusiones

En esta tesis, expuse mis hallazgos e interpretaciones sobre seis problemas de investigacion
concretos que surgieron a partir de la experiencia del cancer que causo la muerte de mi mama.
Entiendo que los lectores que no estan de acuerdo con este estilo de hacer investigacion pueden
reducir mi tesis al lamento por la muerte de un ser querido, a una forma de procesar el duelo o0 a
una manera de canalizar mis arrepentimientos por no haber hablado abiertamente de la enfermedad
con ella, ocultarle el diagndstico u omitir sus preferencias. Probablemente algo de eso hay en este
trabajo; sin embargo, eso no excluye los aportes que hago a la comprension de problemas que son
de interés general para las ciencias sociales.

En este sentido quiero hacer alusion a la experiencia de vida como fuente de los problemas
de investigacion que abordé. Al respecto, citaré estudios desde las ciencias sociales que se
enmarcan en una linea similar, iniciando por el de Renato Rosaldo (1989). En 1967 y durante 30
meses, Michelle Rosaldo y Renato Rosaldo convivieron con los ilongot, una comunidad de 3500
personas que tenia una practica cultural sobresaliente: los hombres de la comunidad cazaban
cabezas humanas durante el luto por la muerte de un ser querido. Los ilongot les explicaban a los
esposos Rosaldo que la ira ocasionada por la muerte los impulsaba a actuar de esa manera, los
hombres afligidos necesitan exteriorizar esa ira y lo hacian cortando cabezas. A juicio de Renato,
esa explicacion era muy simplista, estereotipica e insatisfactoria, asi que decididé no profundizar en
ella. En 1981, Michelle y Renato habian iniciado otro trabajo de campo con los ifugaos de Luzon,
una comunidad ubicada en Filipinas. En una de las salidas de campo Michelle caminaba por un
sendero, perdi6 el equilibrio y cay6 por un precipicio de aproximadamente 20 metros, murio.
Cuando Renato encontro el cuerpo de su esposa se puso iracundo y desde ese momento empez0 a
comprender lo que le habian narrado los ilongot. A Renato Rosaldo le tom6 catorce afios entender
las relaciones que se tejen en esa comunidad en cuanto a la muerte, la afliccion, la ira y la caceria
de cabezas. Cuando los ilongot le narraron las razones que motivaban sus practicas Renato no
estaba en condicion de comprenderlos, los comprendié mediante su propia experiencia de pérdida
(Rosaldo 1989).

En el mismo sentido, Carolyn Ellis (1995) desarrollé una etnografia experimental y un
estudio socioldgico de las emociones con base en las etapas finales del enfisema crénico de su

pareja Gene Weinstein. A este trabajo se suma el estudio sobre la conciencia entre los pacientes
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moribundos, sus familias y los médicos que Laura Mamo (1999) realiz6 basada en el caso de su
suegra diagnosticada con cancer de pancreas. Ademas, la teoria fundamentada sobre las diferentes
etapas de la conciencia de la muerte que llevo a cabo Stefan Timmermans (1994), partiendo de la
experiencia de la enfermedad cerebrovascular que sufrié su madre. Mas recientemente, Marcos
Marzano (2009) cuenta la historia de los seis meses que precedieron la muerte de su padre por un
cancer, para describir las consecuencias que tiene en las relaciones familiares el hecho de ocultar
el diagndstico y el prondstico a los pacientes.

Con estos antecedentes, le muestro al lector que mi tesis se enmarca, encaja y posee afinidad
con un estilo de hacer investigacion que tiene cierta tradicion en las ciencias sociales; no obstante,
difiere de ellas en el sentido que la experiencia de vida no es el objeto epistémico de estudio, sino
lo que dio origen a la construccion de cada problema de investigacion y a la seleccion de las
diferentes perspectivas teoricas desde las cuales leo mis resultados. A mi juicio, aca se encuentra
el primer aporte de esta tesis a las investigaciones sobres ciencias sociales que se han realizado en
Colombia.

El primer problema de investigacion que desarrollé en esta tesis tiene que ver con las
preferencias de los pacientes con cancer. El origen del problema se encuentra en el hecho de no
haber tenido en cuenta las preferencias de mi mama en la decision sobre la colostomia, el
procedimiento quirdrgico que determind que durante sus UGltimos dias de vida estuviera
recolectando sus heces fecales en una bolsa adherida a su pared abdominal. En ese trabajé mostré
que este interés personal coincide con campos del conocimiento mas amplios como los estudios
sociales de la medicina, la filosofia y la bioética. En cada uno de estos campos del conocimiento
hago aportes para la comprension de las preferencias de los pacientes con cancer. Desde los
estudios sociales de la medicina y las teorias del construccionismo social, pongo de manifiesto que
las experiencias de deshumanizacién son constantes en las personas con cancer que entrevisté y
cOmo estas experiencias generan unas preferencias compartidas en los pacientes en relacion con el
ideal del profesional médico. Ese profesional médico debe reunir dos dimensiones imprescindibles:
la cientifica y la humanista. En una lectura filoséfica de esos mismos resultados se muestra que la
atencion que reciben los pacientes con cancer entrevistados en esta investigacion coincide con lo
que en la Grecia antigua se denomind medicina para esclavos, en tanto no se asume a los pacientes
como sujetos libres y la relacion médico-paciente continta siendo predominantemente paternalista.

Para la bioética, el aporte de este primer trabajo se encuentra en el planteamiento de algunas ideas
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contrarias a las apuestas convencionales por la autonomia individual, se aboga por la autonomia
relacional y por el respeto por la persona antes que por la autonomia misma.

El segundo problema de investigacion que construi en esta tesis tiene su origen en el pacto
de silencio tacito que hice con los médicos para ocultar el diagndstico de cancer a mi mama y su
relacion con las representaciones sociales que se han construido histéricamente en torno a la
enfermedad. El lector podria argumentar que no hay novedad en este capitulo en tanto hay varios
estudios en Colombia (Giraldo-Mora 2009; Palacios & Zani 2014) que se han interesado en este
tema y hasta un antecedente de una tesis doctoral en salud publica, publicada en el afio 2016, sobre
las representaciones sociales del cancer de cuello uterino en poblacion indigena Wuayu (Cortés
2016). No obstante, los progresos sustanciales que se han hecho en el conocimiento de la
enfermedad, el desarrollo de nuevas tecnologias y terapias pueden transformar las préacticas de los
enfermos y sus ideas sobre la etiologia y la terapia, lo que hizo necesario actualizar su estudio.

En este capitulo, el aporte de esta tesis se encuentra en tres dominios: i) la persistencia del
cancer como un evento negativo asociado a la muerte y el sufrimiento intenso sugieren que esta
forma de entender la enfermedad esta instalada en la memoria colectiva, ii) la representacion causal
esta fuertemente conectada con los mecanismos de accion o la disposicion de los agentes frente a
su diagndstico, iii) surgieron dos representaciones etioldgicas del cancer de la cuales se derivan
unas formas especificas de afrontamiento y gobierno de la enfermedad. Existe una representacion
orientada hacia la genetizacion causal que se soporta sobre una concepcion puramente materialista
y desde ella se justifican Unicamente las intervenciones biomédicas. Se trata de una perspectiva en
la que las normas médicas dispuestas por la biomedicina prevalecen sobre las normas del viviente
individual. La otra representacion se nutre de mayor pluralidad de informacién, da cabida a una
perspectiva multicausal en la que se resaltan, ademas de las cuestiones bioldgicas, aspectos socio-
antropoldgicos relacionados con el advenimiento de sujetos multitasking que se explotan a si
mismos hasta el agotamiento extremo. Por una parte, el paciente expresa casi que a manera de
denuncia que su enfermedad es el resultado de un exceso de rendimiento. El cancer se expresa en
este caso como la consecuencia de un cuerpo sometido al exceso de productividad, una
extralimitacion cuyos resortes no solo provienen de un entorno exigente, sino de la “interioridad”
y la auto-exigencia producto de la disciplina social. Por otra parte, en las categorias psicologicos
se vincula la enfermedad con represion de emociones, un pasado de experiencias dolorosas y

pensamientos negativos. Surgid entonces una especie de predisposicion psicogénica derivada de
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una medicina de la vigilancia centrada en la visibilizacion de los factores de riesgos etioldgicos,
pero también de un entorno donde la ideologia de la felicidad parece ser una norma social. Esta
doble saturacion en la que se ve inmerso el individuo termina constituyéndose en cargas nuevas
gue muchas veces no son visibles e identificables por los cuidadores y el personal de la salud. A la
vez que redunda en una mayor flexibilidad normativa por parte de los pacientes frente al poder
médico, abriendo paso a una multiplicacion de las terapias y estrategias de gestion de la
enfermedad.

En el tercer problema de investigacion pasé de estudiar los pacientes con cancer a estudiar
la poblacién general. Las razones para su estudio las describi en la introduccién de esta tesis, sin
embargo, vale la pena traer de nuevo a mencion que la diversidad e importancia de las
representaciones sociales que hallé en los pacientes, a traves del estudio cualitativo, me hicieron
pensar en que estas emanan, se movilizan y circulan también en la poblacion general. Ademas, en
la literatura se ha descrito que familiares y amigos de pacientes con la enfermedad influencian la
toma de decisiones (Laryionava et al., 2018), son la principal fuente de informacién sobre
tratamientos complementarios y medicina alternativa (Buckner et al., 2018), pueden retrasar o
anticipar el acceso a los servicios de salud (McCutchan et al., 2015) y los estudios epidemiol6gicos
anticipan que una de cada cinco personas desarrollaran cancer en algiin momento de su vida (Sung
etal., 2021). En el pais, la investigacion en este sentido ha sido exigua, escasa, de manera que otro
aporte de esta tesis se encuentra en dejar un instrumento con excelentes propiedades psicométricas
para develar y medir categorias atributivas a la etiologia del céancer y a la eficacia de sus
tratamientos en poblacidn general, lo que contribuye a avanzar en las investigaciones en este
campo, complementar el saber biomédico tradicional, mejorar la medicina oncoldgica basada en la
evidencia, aprehender factores socioculturales que determinan el mejoramiento de los desenlaces
de los pacientes oncoldgicos, entre otros usos potenciales.

Ademas, este estudio puso de manifiesto las multiples y complejas relaciones entre las
categorias atributivas al cancer (psicogénica, comportamental y ambiental) con las atribuciones a
la eficacia de sus tratamientos (psicogénicos, alternativos y biomédicos), evidencia la relevancia
de disefiar e implementar una atencion oncoldgica igualmente multidimensional y compleja, que
permita superar el biologicismo (reduccionismo a la esfera biomédica) de la atencion y tratamiento
del céancer, dado que en la poblacion de estudio se evidenciaron factores del orden simbdlico,

cultural y social que llevan a una suerte de minusvalia o desestimacion de la importancia de los
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tratamiento biomédicos con evidencia demostrada, con mayor preponderancia de terapias
psicogénicas o alternativas, lo que subsecuentemente afecta el logro de objetivos terapéutico como
el aumento de la sobrevida.

En el cuarto y quinto problema de investigacion me interese en profundizar en una categoria
que surgid en la investigacion cualitativa con los pacientes y que se relacion6 con la idea que los
pensamientos y la mente influyen en la etiologia y el tratamiento de la enfermedad. En la literatura
esta categoria se enmarca en un movimiento mas amplio que surge en Estados Unidos en el siglo
XIX, se populariza en el siglo XX y se hace omnipresente en las sociedades del siglo XXI: la
ideologia del pensamiento positivo (Cabanas & lllouz 2019; Ehrenreich 2012). Barbara Ehrenreich
(2012), Edgar Cabanas y Eva Illouz (2019) han descrito que esta ideologia ha trascendido a paises
como China, Emiratos Arabes y la India, y a los sectores financieros, educativos, militares y de la
salud. El aporte de esta tesis en este sentido es que es la primera que aborda este tema en Colombia
en relacion con el cancer en tres niveles de comprension: en los pacientes (capitulo 2), en la
poblacién general (capitulo 3 y 4) y en los médicos (capitulo 5). Los resultados muestran que la
ideologia del pensamiento positivo se ha constituido en un importante recurso ético a partir del cual
las poblaciones estudiadas en este trabajo comprenden y enfrentan el cancer. Se trata de un sistema
de representaciones de orden moral con caracter sancionatorio frente a conductas, habitos y
pensamientos que no pertenezcan al orden de lo positivo y que coinciden con los discursos afines
a las morales neoliberales promovidas en América Latina desde la década de 1990; morales
enfocadas en cultivar y disciplinar a un sujeto que debe ser capaz de adaptarse a las exigencias de
un orden social y econdmico centrado en la premisa de ser “empresario de si mismo” (Han 2012).
La positividad, en tanto imperativo moral, se revela como una disposicién del individuo hacia la
flexibilidad, la adaptabilidad y la resiliencia en escenarios inestables, riesgosos y desregulados. La
ideologia del pensamiento positivo, en otros términos, es un muy buen ejemplo de una
individualizacion de problemas sociales, al ubicar la causalidad de la patologia y las estrategias de
tratamiento en los resortes de la subjetividad, y no en una complejidad multifactorial que desborda
a las realidades individuales. Médicos, pacientes y poblacion general encuentran una especie de
“poder redentor” en el cancer que se constituye en una ideologia que legitima y refuerza la
individualizacion, al resaltar la idea de que los obstaculos y las caidas son necesarias para alcanzar
la autorrealizacion y plenitud del individuo. En este caso, el diagnostico funge como una suerte de

mecanismo necesario, una especie de fuerza de motivacion moral para que los individuos se
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motiven a constituirse como ciertos tipos de sujetos capaces de enfrentar la vida, sus penalidades
y adversidades.

La irrupcion de la ideologia del pensamiento positivo en las concepciones etioldgicas y
terapéuticas del céncer es perjudicial, tiene importantes consecuencias para los pacientes y
contribuye a justificar la desatencion de los determinantes sociales del cancer en la medida que
despolitiza las causas socioestructurales de la enfermedad y apoya el statu quo del sistema
econdémico dominante que ha conducido a la mala salud: en primer lugar, se genera una gran carga
para los pacientes ya que al promover la autorresponsabilidad se abre camino a la culpa (De Raeve
1997). Culpar a los pacientes por su cancer da como resultado la pérdida del rol de enfermo, las
personas quedan expuestas al reproche y a los juicios por los errores personales que “causaron” su
cancer o que impidieron el éxito terapéutico; los pacientes sienten vergiienza y desesperacion
cuando no logran evitar que el cancer progrese (Andrade 2019). En segundo lugar, se promueve el
ostracismo de las “personas negativas”, es decir que 10s pacientes con cancer que no se adhieren al
ideal del “sujeto positivo” son discriminados y expulsados de grupos de apoyo al representar un
peligro para los demaés. En tercer lugar, los profesionales de la salud pueden incurrir en précticas
de darles falsas expectativas a los pacientes y privarlos de un conocimiento pleno del pronéstico
amparados en las buenas intenciones de evitar que piensen negativamente. Por ultimo, la ideologia
del pensamiento positivo también puede promover la adherencia a pseudoterapias que hacen creer
a los pacientes con cancer que todo lo que tiene que hacer es pensar en mejorar, y €50s pensamientos
tendran el poder de atraer la salud y hacer que el cancer desaparezca.

En un intento por explicar los circuitos a través de los cuales se ha difundido la ideologia
del pensamiento positivo en Colombia y ha llegado a hacer parte de las formas en las que los
médicos, pacientes y poblacidn general entienden el cancer, me remito a la literatura de autoayuda
como uno de los principales dispositivos a través de los cuales se moviliza la ideologia del
pensamiento positivo (Ehrenreich 2011), a su relacién con los coachs, los medios de comunicacion,
la psicologia positiva y la psicoinmunoneuroendocrinologia, estos ultimos, le otorgan la
legitimidad cientifica que esas ideas requieren para tornarse perfomativas (lllouz 2010). El capital
simbolico de los medicos y los psicologos que recurren a la terminologia de la psicologia positiva
y la psicoinmunoneuroendocrinologia (que se ensefia en algunas facultades de medicina del pais),
para argumentar las relaciones entre el cancer, la mente y los pensamientos, hace que su discurso

tenga autoridad sobre los pacientes que tienden a aceptar pasivamente lo que les dicen y no se
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sienten calificados para discutir o criticar las recomendaciones de los profesionales (Lupton 2012).
Sumado a esto, algunos empresarios sostienen que Colombia es un buen mercado para los expertos
en autoayuda (Mojica 2009). En cuanto a los medios de comunicacion, ya he mostrado como a
través de las paginas de web de algunas empresas promotoras de servicios de salud del pais, se
difunden las ideas que vinculan la actitud positiva con la superacién del cancer. En la misma linea,
algunos medios de comunicacion locales publican noticias en las que se resalta “El poderoso efecto
de la actitud positiva para curar las enfermedades” incluyendo el covid-19 (El pais 2020).
Reconozco que estas explicaciones y conexiones que hago son incompletas, pero dejo una linea de
investigacién, con algunos instrumentos con buen desempefio psicométrico, para que otros
investigadores profundicen en ella en el futuro. La categoria del pensamiento positivo constituye
otro de los aportes importantes de esta tesis porque podré ser utilizada para la lectura de otros
problemas sociales en Colombia desde el campo de la psicooncologia, la piscologia, la sociologia
médica, la bioética, entre otros.

El altimo problema de investigacion que desarrollé en la tesis, también esta vinculado con
el cancer de mi mama. Volvi a la experiencia de vida, volvi a los pacientes con cancer. El acceso
a los servicios de salud fue dificil para mi mam4, particularmente a la consulta con médicos
especialistas en medicina del dolor y cuidado paliativo. Sus dolores eran terribles, los cirujanos la
remitieron al paliativista y la EPS me notifico la asignacidn de la cita un mes después de su muerte.
Esta experiencia me hizo pensar en los asuntos estructurales que determinan las diferencias en la
atencion oncologica y las dificultades a las que se enfrentan los pacientes en el sistema de salud
colombiano. En este capitulo el lector también puede argumentar la ausencia de novedad porque
ya hay estudios en el pais que destacan inequidades en la supervivencia de los pacientes
relacionadas con el nivel socioeconémico y el tipo de aseguramiento en salud (Arias-Ortiz & de
Vries 2018; de Vries et al., 2015; Arroyave et al., 2013); sin embargo, todos los estudios se han
abordado desde un enfoque cuantitativo y esta investigacion es la primera en Colombia que
muestras las vivencias de inequidades en la atencion de la salud de los pacientes con cancer en su
propia voz. Los resultados muestran que las vivencias de los pacientes con cancer reflejan
desencuentros y desajustes entre los aparatos legales y constitucionales y el establecimiento de
mecanismos efectivos que les permita a los sectores sociales vulnerables gobernar las distintas
situaciones adversas que condicionan su vida cotidiana. Las experiencias relatadas por los

participantes en este estudio muestran una serie de obstaculos y eventos problematicos que resultan
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determinantes a la hora de gestionar y enfrentar una situacion compleja de enfermedad, cuestion
que expresa las enormes dificultades por parte de las estructuras de gobierno colombianas por
garantizar los medios para que los ciudadanos puedan resolver las distintas problematicas que
socavan sus concepciones del bien y sus intereses. Los estilos de gobierno neoliberales del riesgo
que orientan la seguridad social en Colombia, a pesar de la existencia de una serie de disposiciones
constitucionales, parecen ser insuficientes para permitir que los ciudadanos que hacen parte de las
clases sociales vulnerables puedan trascender toda una serie de determinantes sociales que los
condena a situaciones de precariedad y abandono.

Dicho en otros términos, las vivencias y experiencias frente al cancer en este grupo de
pacientes es un reflejo de situaciones sociales complejas, en las que los determinantes sociales
condicionan el nivel de empoderamiento y autogestion de los ciudadanos frente a los riesgos de
enfermar y morir. Hacer parte de la clase social vulnerable y de las clases medias implica estar
sujeto a un contexto deshumanizado, frio, impersonal, discontinuo; donde los pacientes son
asumidos como entidades enfermas y la atencién, evidentemente, se centra en la enfermedad, y no
en las preferencias y los valores de la persona. Al contrario, hacer parte de la sociedad alta, contar
con los medios propios para asegurarse frente a los riesgos, garantiza en este tipo de pacientes al

acceso a una atencién més humanizada y personalizada.

7.1 Conclusiones

Uno de los supuestos de los métodos comprensivos consiste en asumir que una buena
investigacion requiere de un extenso trabajo de campo, una amplia preparacion tedrica, lectura de
libros, el manejo de la lengua de las comunidades en las que se va a hacer el estudio, el cultivo de
una sensibilidad especial y hasta, segun algunos autores, la participacion en procesos sicoanaliticos
(Rosaldo 1989). Esta preparacion es importante; sin embargo, puede desconocer que todas las
interpretaciones son realizadas por sujetos posicionados que se han formado para conocer algunos
fendmenos especificos y otros no. Las experiencias propias con el fendmeno de estudio amplian la
mirada sobre el problema al que se enfrenta el investigador y generan categorias de analisis
inaccesibles al dogma de la preparacion libresca. Esto no implica que un investigador que no haya
tenido cancer o no tenga la experiencia del cuidador del paciente con cancer no pueda estudiar las

representaciones, significados o vivencias de la enfermedad; implica que las interpretaciones que
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haran ambos investigadores seran diferentes, en tanto la experiencia de vida hace mas
comprensibles determinadas practicas para las que no bastan una preparacion sistematica y
ortodoxa para el trabajo de campo.

La segunda conclusion que se desprende de esta tesis es que, para los participantes en esta
investigacion, el cAncer no es un fenémeno exclusivamente bioldgico. El cAncer alcanza las esferas
psiquica, social y cultural con un universo narrativo en el que se condensan las experiencias
humanas. Esas experiencias estan siendo dominadas por una atencién en salud deshumanizada y
generadora de inequidades, por una presion ideoldgica en la que la felicidad es la norma, el
principio y el fin de la enfermedad, su responsabilidad. El paciente con cancer se esfuerza en
responder a todos estos frentes con la idea permanente de la muerte inminente. ES necesario
cambiar el estado de estas cuestionas empezando por una atencion humanizada en la que predomine
el respeto por la persona y se afiance el cuidado multidisciplinario. Esto involucra a las
universidades en la formacion de nuevos profesionales de la salud, los estudios y teorias sociales
que ayuden a visibilizar, a resistir las presiones ideoldgicas y también involucra al sistema sanitario
que hasta ahora privilegia los valores empresariales y constrifie las acciones médicas.

Seguido de lo anterior, se puede concluir de este trabajo que la cultura empresarial,
trasladada al &mbito de la salud en forma de macdonalizacion de la medicina (Dorsey & Ritzer
2016) y las tres E del management, “economia, eficacia, eficiencia”, explican en gran parte las
preferencias de los pacientes con cancer, sus experiencias de deshumanizacion y sus llamados a
que “primero sea uno como persona, antes que como un paciente”. La misma racionalidad
empresarial produce unos sujetos empresarios de si mismos, unos individuos competitivos que se
explotan hasta el cansancio extremo y una vez en él encuentran alli la explicacion de su cancer. Al
mismo tiempo, esas ideas les dicen a los sujetos que tienen la capacidad de transformarse
permanentemente a través de la gestion de sus pensamientos y emociones y, con ello, pueden influir
en el mundo material con un poder igual para alcanzar la prosperidad o curar su enfermedad. Las
técnicas como el coaching, la literatura de autoayuda, la programacion neurolinguistica y otros
procedimientos vinculados a un “gurd”, persiguen un mayor dominio de si mismo, un refuerzo del
yo y de los valores impuestos por la cultura neoliberal.

En cuarto lugar, concluyo de este trabajo que la ideologia del pensamiento positivo es una
poderosa narrativa de autorrealizacion y crecimiento personal que atribuye la causa de todos los

problemas a deficiencias psicoldgicas e individuales y legitima la ausencia de determinantes
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sociales. Estas ideas han logrado permear al campo de la enfermedad e incluso a la formacion
cientifica, situacion que es evidente en el discurso de los médicos, los pacientes y la poblacion
general de la ciudad. Esta investigacion da cuenta de ese fendbmeno en relacion al cancer, no
obstante, hay elementos que hacen suponer que la ideologia del pensamiento positivo puede
relacionarse con otros problemas de salud, ha generado nuevas subjetividades, cambia las formas
de interpretar la vida y las creencias en torno a como ha de ser vivida. Esta tesis constituye un punto
de partida para que los investigadores sociales puedan profundizar en la identificacion de los
agentes sociales para quienes resulta util la difusion de esas ideas, los intereses politicos y
econdmicos a quienes sirve, al tiempo que deja unos instrumentos con buenas propiedades
psicométricas para utilizarse en estudios similares en otras regiones del pais o en otros paises.

Otra conclusion derivada de este trabajo es que el cancer constituye un territorio de disputa
en el que forcejean discursos cientificos, populares y de la industria de la autoayuda para ofrecer
explicaciones al origen y el tratamiento de la enfermedad. En esas disputas, el discurso biomeédico
estd siendo desplazado por otras formas de concebir la enfermedad y en ese hecho tiene
responsabilidad la industria de la autoayuda. Justamente, la cAmara colombiana del libro y Nielsen
BookScan acaban de publicar los 25 libros més vendidos en Colombia durante el afio 2022. Ese
ranking revela que los libros de autoayuda son los mas comprados por los colombianos. En este
sentido, es necesario continuar la reflexién en cuanto a la responsabilidad que atafie a la industria
editorial por la difusion de esas ideas. Al mismo tiempo, es importante que los estudios sociales de
la medicina y la antropologia médica, profundicen en las razones que llevan a la pérdida de
confianza en la medicina y la ciencia en general.

Por ultimo y tomando las palabras de Laval & Dardot (2013), esta tesis puso de manifiesto
que en torno al cancer hay técnicas de gubernamentalidad que estan estrechamente ligadas a las
exigencias del rendimiento y que trasladan todo el peso y la complejidad de los determinantes
sociales en las espaldas del individuo, haciéndole asumir la responsabilidad por la etiologia de su
condicion o la eficacia de la terapia. Esta interiorizacién de la responsabilidad individual se
acomparfia de un borrado de la responsabilidad de los Estados por la prestacion de los servicios
publicos, de un debilitamiento de las instituciones y de la mutacion del Estado mismo en empresa,
asi ocurre la transformacion del paciente en consumidor y se transloca la idea de justicia a la

equivalencia entre lo que se recibe por lo que se paga. De ahi se desprenden también las
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experiencias de deshumanizacion y las inequidades sanitarias presentes en los testimonios de los

pacientes incluidos en esta investigacion.
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