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Resumen

Objetivo: Realizar una revision de la lite-
ratura sobre las representaciones sociales del
cancer y de la quimioterapia.

Método: Para esta revision se hizo una bus-
queda de la literatura en bases de datos espe-
cializadas a través de la combinacion de diver-
sas palabras clave como teoria de las represen-
taciones sociales, representaciones sociales de
la enfermedad, cancer y quimioterapia.

Resultados: Se encontré que ain en el siglo
XX, el cancer continta siendo objeto de repre-
sentaciones sociales negativas al igual que la qui-
mioterapia; hay un déficit evidente de investiga-
ciones referentes al tema; es un deber profesio-
nal incentivar la investigacion en este tema para
promover el cambio de dichas representaciones
tanto en el enfermo como en los cuidadores y
profesionales de la salud, propiciando una mejor
atencion al enfermo de cancer y en consecuen-
cia una mejor adaptacion a los cambios fisicos y
sociales que implican la enfermedad.

Palabras clave: Representaciones sociales,
enfermedad fisica, cancer, quimioterapia.

Abstract

Objective: To review of the literature
about social representations of cancer and
chemotherapy.

Method: For this review was made a search
of the literature in specialized databases
through keywords combination: theory of
social representations, physical illness, cancer
and chemotherapy.

Results: We found that even in the 21st
century, cancer continues to be subject to
negative social representations as well as
chemotherapy; there is an obvious deficit of
research concerning the topic; a professional
duty is to encourage research in this topic to
promote these representations change both the
patient,caregivers and healthcare professionals,
providing better care to the cancer patient
and consequently a better adaptation to the
physical and social changes that involve the
disease.

Keywords: Social representations, physical
illness, cancer, chemotherapy.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer ha sido histéricamente, una
entidad que cuya mortalidad ha sido sig-

nificativa. Aln hoy, en el siglo XXI y pese
a la multiplicidad de avances cientificos
para manejarlo, continda representando
en alguna medida, un simbolo de mortali-
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dad y condena. Es posible que esto expli-
que el temor que circunda a la sola idea de
desarrollarlo y por tanto, la construccién
de significados que han permitido practi-
camente personalizarlo. De hecho, con-
ductas como la evitacion pueden esperarse
y considerarse comunes ante la presencia
de signos y sintomas fisicos que sugieran
su presencia. El hecho de que su inciden-
cia sea tan alta ha hecho que, entre otros:
a) en una familia haya por lo menos una
historia qué contar acerca de un ser queri-
do o conocido que “sufrié de cancer”; b)
se haya recibido informacién por parte de
quienes vivieron la experiencia; c) se ha-
yan desarrollado campanas de promocion
y prevencion que se multiplican a través
de los medios masivos de comunicacion;
d) se hayan escrito canciones, poemas y
toda clase de historias en las que el cancer
aparece como “alguien” capaz de destruir
y devorar; lo que hace que el lenguaje
sobre el cancer se haya popularizado, adn
sin una objetiva comprensién de lo que
son este y sus tratamientos. Posiblemente
sea la quimioterapia el tratamiento mas co-
nocido, mas temido y mads estigmatizado:
la personificacién de lo que hace el cancer
en un ser humano, devastando su figura y
su belleza.

Lo anterior cobra especial importancia
si se considera que ante el diagnéstico de
cancer, la alternativa médica conocida para
darle manejo es el tratamiento oncolégico,
bien sea la cirugia, la radioterapia y con
especial frecuencia, la quimioterapia. De
esta manera, la significacion negativa que
se tenga de estos, el cancer y la quimiote-
rapia, podran bien sea demorar la consulta
oportuna de signos y sintomas y privilegiar
la conducta de evitacion, rechazar el tra-
tamiento quimioterapéutico o remplazarlo
con practicas populares, abandonarlo o en
su defecto, favorecer una experiencia en
particular dolorosa en quienes lo reciben.

En consecuencia, esta revision encuen-
tra su marco de referencia en la Teoria de

las Representaciones Sociales (TRS) pro-
puesta por Serge Moscivici, por lo que,
con absoluto reconocimiento de la dificul-
tad para definirlas, se considerara que en
palabras de este autor, las representaciones
sociales son “un camino especifico para
comprender y comunicar lo que se sabe
[...]; cada imagen en una idea y cada idea
en una imagen [...]” (p. 17); “son un fe-
némeno especifico que esta relacionado
con un modo particular de crear tanto la
realidad como el sentido comdn” (p. 19,
Este planteamiento de Moscovici es en
particular relevante dado que no solo re-
vela cémo las personas construyen y son
construidas por la realidad social, sino que
ademds plantea un nuevo objeto de estu-
dio, el conocimiento del sentido comun
enfocado desde 1) su produccién en el
plano social e intelectual y 2) como forma
de construccién social de la realidad®.

Los aportes de esta TRS han sido di-
versos e interdisciplinarios y representa
un instrumento valioso para aportar al
desarrollo tedrico y practico del estudio
de la salud y de la enfermedad, en tanto
las representaciones sociales se refieren
a los diferentes conceptos hallados en el
conocimiento diario, en los medios y en
los discursos publicos, que a su vez estan
influenciados por los aportes de las dife-
rentes ciencias que estan en contacto con
la salud y la enfermedad®.

El compendio de conocimiento que se
tiene actualmente sobre el significado del
cancer y de la quimioterapia, estd diame-
tralmente marcado por las representacio-
nes sociales y las teorfas de sus grandes
exponentes, entre los que se encuentran
diversidad de profesionales, por lo que
seria necesario preguntarse qué tiene que
decir la Psicologia como ciencia acerca
del tema, como se podria estructurar la in-
vestigacién actual a partir de los conceptos
manejados por esta disciplina y como se
puede articular el conocimiento aportado
por otras disciplinas de manera que no se



Representaciones sociales del céncer y de la quimioterapia 81

pierda ni se confunda lo psicolégico en el
proceso.

En general, la experiencia de tener
cancer ha sido calificada como negativa
por las consecuencias bioldgicas y emo-
cionales de alto costo para la persona que
ademds de afrontar el malestar propio de
la enfermedad y de su tratamiento, afron-
ta la estigmatizacion que confirma la idea
popular de estar condenado a muerte y a
sufrir inevitablemente®”). Estas interpreta-
ciones del sentido comun de las personas
suelen afectar negativamente el proceso
de ajuste y adaptacion a la enfermedad
y por tanto ameritan ser estudiadas® y la
TRS ha sido uno de los medios para ello,
permitiendo abordar el conjunto de signi-
ficados que histéricamente se han cons-
truido alrededor de esta enfermedad vy su
tratamiento’.

OBJETIVOS

El objetivo general de esta revision fue
realizar una revisién tedrica que permite
identificar las representaciones sociales
del cancer y de la quimioterapia.

DESARROLLO

En consecuencia con el objetivo del
articulo, la estructura esta organizada en
tres grandes apartados a saber: 1) las repre-
sentaciones sociales de la enfermedad, 2)
las del cancery 3) las de la quimioterapia.

REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA
ENFERMEDAD

Definir los conceptos salud y enferme-
dad ha sido objeto de controversia desde
hace varios anos. Sin lugar a dudas, es una
tarea compleja influida por multiplicidad
de razones de orden contextual (sociocul-
tural) asi como relacionadas con el desa-
rrollo tecnoldgico y cientifico; continda la
discusion. Los dos conceptos son suscepti-

bles de ser definidos como procesos en los
cuales se presentan diversidad de estados,
a los que animales y humanos se exponen
durante el ciclo de la vida“*®.

Desde la perspectiva de las representa-
ciones sociales se puede afirmar que mien-
tras la salud es considerada “lo mas gran-
dioso” que el ser humano puede tener, la
enfermedad se ha definido como “el lado
nocturno de la vida”®; asi que la salud
se ve como un bien que se quiere tener a
toda costa y la enfermedad se ve represen-
tada entonces como un claro conflicto que
no permite alcanzar el estado deseado"”.
Todo ello genera referentes estereotipados
hacia la enfermedad, dandose un uso me-
taférico de ella para resaltar componentes
que varian de acuerdo al ambiente, a la
historia, al paso del tiempo, a las concep-
ciones religiosas, a los avances médicos vy
a las concepciones creadas y difundidas
en la cultura; todo ello constituye meta-
foras, fantasias sobre la enfermedad y lo
que conlleva®. Al respecto, Garro"" anota
que la enfermedad vy el sufrimiento son ex-
periencias humanas que estan dotadas de
significado cultural. Dichas representacio-
nes estdn compuestas por creencias sobre
las causas, los sintomas, la cronologia, las
consecuencias y la curacion de una en-
fermedad especifica guiando y modelando
los comportamientos individuales relacio-
nados con la salud®. Por esto, Jodelet ha
planteado que las representaciones socia-
les de una enfermedad son determinan-
tes de los comportamientos culturales con
respecto a la misma; alli confluyen tanto
conocimientos cientificos como popula-
res, valores y creencias que determinan la
reaccion de la sociedad y de cada indivi-
duo frente a una enfermedad®. Insiste esta
autora en que aun si las representaciones
sociales son el producto del sentido co-
muin de la gente, no deben considerarse
como informacién invalida pues se trata
de conocimientos que se adaptan o se co-
rroboran por la accién de la persona en el
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mundo'?. De hecho, la relacion entre sen-
tido comun y ciencia necesita ser pensado
de manera diferente y no como oposicién
entre ambos; se debe ver el sentido comin
como parte de un universo consensual que
entre otras cosas, incluye al conocimiento
cientifico?.

Por ejemplo, durante el siglo XIX se
consideraba que la enfermedad concorda-
ba con el caracter del paciente; posterior-
mente este pensamiento se modificé por la
idea de que la enfermedad era el resultado
de la voluntad, y por lo tanto esta Gltima
debia ser controlada y limitada. Poco des-
pués los sentimientos “excesivos” se vol-
vieron aceptables y la enfermedad se trans-
formé en un medio que revelaba aspectos
que el paciente ignoraba o que no queria
mostrar, asi las pasiones ocultas se consi-
deraron las causantes de la enfermedad.
En contraste, el siglo XX se caracterizé por
la culpabilizacién; a la persona enferma
se le responsabilizaba de su enfermedad®;
tendencia coherente con la idea de que la
enfermedad se considera un desequilibrio
o una disfuncion corporal™, y el enfermo
(al que no se le podia atribuir la responsa-
bilidad de su enfermedad), le daba sentido
a la misma ubicando al culpable de su mal
en una dimensién sobrenatural®®.

De acuerdo con la propuesta que ha-
ria Claudine Herzlich en la década de los
afos setenta del siglo XX, en general, las
personas desarrollan tres tipos de repre-
sentaciones sociales que afectan la manera
en que asumen su enfermedad: 1) como
un ente destructivo; 2) como ente libera-
dor y 3) como una ocupacién. La primera
representacion esta relacionada con una
actitud pasiva frente a la enfermedad. La
segunda concierne una re-definicién posi-
tiva y una manera positiva de luchar para
tener un lugar en la sociedad a pesar de
la enfermedad. La tercera estd relacionada
con el involucramiento del paciente en el
proceso de cura o con el afrontamiento
adaptivo si se habla de una enfermedad

cronica®. En todo lo anterior, influye la
idea que tenga la persona acerca de la
palabra enfermedad; al respecto, se ha en-
contrado que las personas asocian dicha
palabra principalmente con términos ne-
gativos como: fiebre, muerte, frio y triste-
za"%. Flick propone considerar al respecto
que la representacion social de la enferme-
dad tiene una relacién con la interaccion
entre los pacientes y los profesionales; en
especial, porque ahora las personas que se
enferman, tienen conocimientos sobre la
enfermedad que las afecta®. Ademads, este
conocimiento no es solo médico, sino que
también involucra aspectos psicoldgicos y
sociales, que frecuentemente los médicos
subestiman. De hecho, es posible que las
personas creen representaciones mentales
de su enfermedad basadas en fuentes tanto
concretas como abstractas de informacion
que estan disponibles con el objetivo de
darle sentido a la experiencia y manejar el
problema al que se enfrentan. Justamente,
esta es la hipotesis del Modelo del Sentido
Comlun de las Representaciones de la En-
fermedad propuesto por Leventhal, Meyer
y Nerenz en 19807”. Sin embargo, esta
vision cognoscitiva de la enfermedad, ha
dado lugar a esquemas generales y des-
contextualizados mientras que la investiga-
cién centrada en las representaciones so-
ciales permite centrarse en los conceptos
legos de la enfermedad y en como esta y
la salud se construyen socialmente en dife-
rentes contextos'®. Un ejemplo de ello es
la investigacion realizada por Echebarria,
Sanjuan y Agustin Ozamiz en 199219 con
el objetivo de evaluar las diferentes repre-
sentaciones de la salud, la enfermedad vy
las medicinas en personas del pais vasco,
asi como las relaciones entre ellas y las es-
trategias de afrontamiento de los primeros
sintomas de enfermedad y de acciones re-
lacionadas con la promocién de la salud.
En general, Lau, Bernard y Hartman®®? en-
contraron que los siguientes componentes
se mantienen estables en el tiempo y en
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diferentes episodios de enfermedades di-
ferentes: identidad, curso, consecuencias,
causas y curacion y que las cogniciones
que se relacionan con la gravedad de la
enfermedad favorecen el cambio de creen-
cias asociadas al locus de control sobre
la salud y la posibilidad de consultar al
médico. Ademas, las atribuciones de res-
ponsabilidad sobre la enfermedad estan
estrechamente asociadas con creencias de
autocontrol.

REPRESENTACIONES SOCIALES DEL
CANCER

Para delimitar claramente cémo la TRS
influye en la visién que se tiene de una
enfermedad como el cdncer, es necesario
en principio definirlo. La palabra céncer
proviene del griego Karkinos y del latin
cancer, que significa “cangrejo”. Se ins-
pira, de acuerdo con Galeno, “del pare-
cido entre las venas hinchadas de un tu-
mor exterior, y las patas de un cangrejo,
y no como se cree a menudo porque la
enfermedad metastdsica se arrastre y des-
place como un cangrejo de rio”® (p. 22).
En cuanto a la representacién que se tiene
de esta enfermedad, histéricamente se ha
asociado con la muerte y la putrefaccion,
nociones que parecen perdurar también
hasta la modernidad, lo que sugiere que
las relaciones etimoldgicas establecidas en
la historia, permiten indicar que el cancer
hace parte de un dispositivo de categori-
zacion que consume y devora el cuerpo?'.
Es claro entonces que la representacion
social del cancer no solo esta organizada
alrededor del dolor y del sufrimiento®2
sino también de la muerte 22425 |a muti-
lacién, la incapacidad, el cambio a nivel
social y familiar®, una enfermedad cruel
que acarrea grandes pérdidas, asociada a
sentimientos negativos como desespera-
cién y miedo, y a quimioterapia®®, que
desestabiliza el proyecto de vida®, un
flagelo social™?% y que estigmatiza?’-29.

Precisamente, el estigma como elemento
central en la experiencia de vivir con can-
cer impacta tanto el estado de salud fun-
cional como la percepcién de la severidad
de la enfermedad®”. Adn en el siglo XXI,
el cangrejo contintGa siendo una de sus
principales representaciones sociales, un
animal que se adhiere a la piel, ademas
de otras significaciones abstractas como
aquella de un mal oculto silencioso, des-
tructivo, que se desplaza y es capaz de mi-
grar.. Se trata de una amenaza que nadie,
por mas que lo deseen, puede evitar®?. As{
lo confirman los hallazgos de la investiga-
cién de Pujol?® al indicar que el cancer
de pulmon esta representado por miedo
social e ideas magico-religiosas que repre-
sentan una plaga que requiere ser comba-
tida. Al ser potencialmente estigmatizable,
condena al paciente al aislamiento social.
Ademads, la gran cantidad de representa-
ciones sociales sobre el cancer ha facilita-
do que se construyan prejuicios que a su
vez pueden contribuir a que se generen o
se mantengan situaciones de sufrimiento
para los enfermos®?. De hecho, es a partir
del siglo XVIII que el cancer se convierte
en objeto de metéforas y figuras literarias
asociadas con la malignidad y el castigo
divino **'. Lo anterior se evidencia en un
estudio llevado a cabo por Salcedo®", en
el que revisé trece relatos de las Hermanas
de la Visitacion en Francia y Bélgica duran-
te los siglos XVII 'y XVIII en los que hacia
referencia al “cancer de seno”. En ellos el
cancer se describe siempre como algo que
no se muestra, un espacio de pudor puesto
en riesgo por la enfermedad (el seno) y
esta se asocia con lo mas repugnante. Es
frecuente la referencia a la monstruosidad
que debe ser erradicada, a la demoniza-
cién que remite al fuego, a los rayos y
reldmpagos y a la compulsiva necesidad
de expiar o purificar algo profanado. Esto
explica de alguna manera la utilizacién de
ciertos términos aplicados vulgarmente a
los tratamientos oncoldgicos (vaciar, am-
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putar, quemar, cauterizar) que dramatizan
la extirpacién castradora®. Un aspecto
complementario que Salcedo®" resalta es
el valor del silencio como contencién del
secreto; es una forma constructiva del su-
frimiento y del pudor. Este valor ha persis-
tido por constituir representaciones y prac-
ticas sociales posiblemente relacionadas
con expresiones ancladas en la tradicién
cultural cristiana de occidente®".

Pero ;Cual es el proceso mediante el
cual la persona crea una representacion
social referente al cancer? Para responder
esta pregunta es necesario basarse en mo-
delos tedricos que aborden el proceso de
formacion de una representacion social de
la enfermedad. Por ejemplo, el modelo del
sentido comun previamente citado plantea
que los individuos forman una representa-
cién de la enfermedad (con componentes
cognoscitivos y emocionales que se pro-
cesan simultaneamente) para entenderla,
darle sentido y luego afrontarla®. El com-
ponente cognoscitivo de la representacion
estd compuesto por identidad, causa, com-
petencia, linea del tiempo y control; asi,
la persona construye ideas basadas en la
percepcion que tiene en cada uno de los
items y paralelamente elabora una repre-
sentacion emocional en la que evalda el
impacto emocional que tiene la enferme-
dad. Finalmente, segtin el modelo en men-
cién la persona actia y afronta el cancer
en congruencia con la representaciéon que
ha creado de este®®?. Sin embargo, este no
es el dnico modelo desde el cual se ha
abordado la formacién de la representa-
cién social; Abric®® afirma que la forma-
cién de las representaciones sociales abar-
ca dos procesos: anclaje y objetivacion. El
primero se refiere al proceso por el cual
la persona da sentido a los objetos desco-
nocidos insertdndolos en un marco con-
ceptual que ya existe. En tanto se integra
el objeto al contexto se integra también
la representacion en una red de significa-
dos especialmente marcados por valores

sociales. Por su parte, la objetivacién hace
referencia a la seleccion, esquematizacion
y naturalizacién de la informacién. De
acuerdo con lo anterior, la representacion
social del cancer se forma y se consolida
como proceso individual influido por el
entorno y a los cédigos socialmente cons-
truidos alrededor de la enfermedad®®.

El estudio realizado por Murray en
1997, respalda las ideas anteriormente ex-
puestas. En él, el autor propone que los
pacientes ven el cancer desde tres pers-
pectivas: (1) como destruccién, centrando
las narrativas en el sufrimiento y la muer-
te; (2) como ocupacion, caso en el que
hay una lucha contra la enfermedad, y (3)
como liberacién, centrando las narrativas
en la idea de renacer y en la redefinicion
de las responsabilidades propias®. En cuan-
to al origen de la enfermedad, se atribuye
en su mayoria a la herencia, el estrés y
el ambiente, ain mas que a la dieta, el
cigarrillo o el alcohol, de alli que el ries-
go que sienten las personas de contraer la
enfermedad se incremente si tienen ante-
cedentes genéticos, lo que a su vez genera
una percepcion de poco control®.

Por su parte, Medina®® realizé el anali-
sis de cuatro grupos focales en los que par-
ticiparon estudiantes de primer semestre de
la carrera de Medicina de una Universidad
privada de la ciudad de Bogota, quienes
realizaron un ejercicio reflexivo sobre sus
representaciones de la enfermedad con el
objetivo de abordar niveles sociales y sim-
bolicos del conocimiento que empezaban
a adquirir en la carrera. El cancer se re-
presenté como un ente vivo, diferenciado
del sujeto enfermo; un ser con emociones
humanas ubicado en lugares especificos
del cuerpo, amorfo: “monstruo que poco
a poco se va comiendo a la gente”. Otros
estudiantes la representaron como una hoz
junto a un reloj en aparente movimiento o
un angel de muerte sin rostro y sin manos;
otros como una cruz en un cementerio o
una mano gigante que aplastaba al en-
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fermo con un martillo. Representaciones
similares a aquellas presentes en el siglo
XVIIl'y revisadas por Peluffo®? y Salcedo®?
en sus estudios. Se conserva la idea de
que la Unica alternativa terapéutica es la
extirpacion quirdrgica del 6rgano enfer-
mo®”. Al respecto, Medina®® y Giraldo®,
encontraron que especificamente con en
el cancer de seno, la idea de un retiro par-
cial del seno o de una cirugia reconstruc-
tiva no se consideré6 como una opcién, asi
como tampoco la posibilidad de plantear
otras alternativas terapéuticas diferentes a
la radioterapia y la quimioterapia. Lo ante-
rior coincide con los resultados del estudio
de Vieira, Lopes y Shimo®?, segin el cual
mujeres con cancer de seno describieron
su experiencia como “aterradora” e indi-
caron experimentar temor e incertidumbre
por el impacto en su imagen corporal y
en el aspecto social que pudiera ocasio-
nar el cancer por la mutilacion, el dolor y
la muerte asociados con los tratamientos
oncoldgicos. Todo concuerda con la idea
de una concepcion local o regional de la
enfermedad y no el cardcter sistémico de
la misma, en otras palabras, la concep-
cién maligna y demoniaca que se tiene
de la enfermedad a nivel histérico y que
remite a la idea de la expiacion y purifica-
cién esta relacionada con que se acepten
los procedimientos actualmente utilizados
en el tratamiento del cancer>?'*2. Por su
parte, Regnier-Denois et al.® establecie-
ron que existen mecanismos representati-
vos que juegan un rol importante en la
gestion del tratamiento para el paciente: 1)
nociones de los efectos secundarios y de
la eficacia del tratamiento. Los pacientes
consideran que el éxito del tratamiento re-
posa en la dosis maxima del medicamento
por lo que reportar los efectos secundarios
al médico podria interferir en el alcance de
esa dosis. Ademas, estos efectos son inter-
pretados como un signo de eficacia y de
accion del tratamiento asi como el precio
a pagar por la eficacia del mismo. 2) La

representacion que el paciente hace de su
autoeficacia ante los efectos secundarios.

Si bien hay algunos estudios sobre las
representaciones sociales del céncer de
seno*, en algunos paises de América La-
tina, como es el caso de Colombia, este
un cancer de alta incidencia pero es el
cancer gastrico la primera causa de muer-
te en hombres y mujeres, particularmente
en regiones en las que la enfermedad se
considera un castigo divino, del clima, del
destino o de algln evento sobrenatural“®.
Como se afirmé previamente, el afronta-
miento de la enfermedad incluye la bds-
queda (o no) de ayuda por parte del pa-
ciente; pero como la evaluacién cognos-
citiva tiene lugar desde la percepcion de
los sintomas, es posible que las personas
con una misma enfermedad empleen un
tiempo variable para buscar atenciéon mé-
dica“’, esto puede ejemplificarse con un
estudio llevado a cabo por Goff et al.“? en
el que describen que pacientes con cancer
de ovario refieren que ignoraron los sin-
tomas por cierto periodo antes de buscar
ayuda médica.

Para corregir estas ideas, parece reco-
mendable el replanteamiento de la pala-
bra maligno, lo cual podria favorecer la
resignificacion de los tumores como fatales
e incurables a condiciones prevenibles e
incluso curables®?. De manera que tanto
la Antropologia como la Psicologia deben
explorar mas el ambito de la educacién
y la practica clinica, proponiendo nuevos
modelos de pensamiento sobre la enferme-
dad, que lleven a la reconfiguracion de las
representaciones sociales de la misma de-
sarrollando modelos que permitan adquirir
nuevas herramientas simbdlicas que se re-
flejen en el planteamiento de tratamientos
integrales?. Especificamente en el ambito
oncoldgico, el andlisis de las representa-
ciones sociales tiene varias funciones: 1)
describir el imaginario social sobre el can-
cer; 2) explicar la posible dindmica de las
relaciones sociales; 3) orientar los com-
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portamientos de prevencion; 4) aprehen-
der la lectura que los actores asignan a
la situacion terapéutica y a sus elementos
(por ejemplo: representaciones de la en-
fermedad y de sus tratamientos); 5) cues-
tionar las identidades asociadas a los ac-
tores teniendo en cuenta su estatus y roles
sociales; 6) explicar en parte cémo opera
la matriz de la situacién a un nivel cog-
noscitivo (por ejemplo: la manera como
es aprendida y circunscrita a la situacion,
los significados que le son atribuidos), so-
cial (por ejemplo: la manera en que las
interacciones sociales van a ser aprendi-
das en el contexto de la curacién y de la
enfermedad) y emocional (por ejemplo: la
expresion de lo vivido, de los afectos y de
los intentos asociados a la situacion)74445).

Es comin que a la persona con can-
cer se le describa como una persona muy
enferma y bastante débil fisicamente pero
a la vez, como una persona muy valiente
que se resigna ante su situacion y afronta
las consecuencias negativas que esta con-
lleva. Pero una representacion social del
cancer y del enfermo oncoldgico varia en
funcién de la pertenencia a determinadas
categorias o grupos sociales (sexo, edad,
nivel de estudios y grado y tipo de relacién
con enfermos oncoldgicos). Este ultimo
aporte es apoyado por un estudio realiza-
do por Medina®® quien llega a la misma
conclusion luego de comparar percepcio-
nes de estudiantes de Medicina, quienes
atribuyen la causa de la enfermedad a la
suerte o al azar, contrario al pensamiento
de personas que no tienen contacto fre-
cuente con enfermos de cancer y atribu-
yen la causa de la enfermedad a factores
como la herencia genética o a un mal es-
tilo de vida®4%47,

En lo referente a las representaciones
que los profesionales de la salud tienen
del céncer se destacan palabras asociadas
como quimioterapia, muerte y sufrimiento
y otros términos como enfermedad, grave-
dad y miedo®'. Esto Gltimo es relevante

debido a que los profesionales que cuidan
de pacientes con cancer son influenciados
por sus propias representaciones acerca
de la enfermedad y sus actitudes pueden
afectar la forma en la que los pacientes
perciben su experiencia. De hecho, segin
Espadinha et al.“¥ [as actitudes negati-
vas por parte de las enfermeras con sus
pacientes con cancer se pueden deber al
prolongado contacto con ellos, fenémeno
que es comdn entre los cuidadores perma-
nentes (formales: profesionales de la salud;
o informales: familia y significantes) de es-
tos pacientes.. Unos y otros simbolizan la
enfermedad de tal forma que les resulte
viable superar los obstaculos y afrontar las
demandas cotidianas que subyacen al cui-
dado“”.

Umpierrez y Silva“*? llevaron a cabo un
estudio en el que participaron cuatro cui-
dadoras de pacientes con céancer, logrando
identificar 5 representaciones construidas
por ellas entorno a la enfermedad: 1) como
una amenaza de muerte; la enfermedad
conlleva la idea de sufrimiento y muer-
te. Sin embargo, se mantiene la esperanza
de la curacién y es constante la bisqueda
de recursos para afrontar el sufrimiento. 2)
Como un simbolo de la condicién humana
en el que sobresale la fragilidad de una
persona que requiere la proteccion de su
familia que incluye el uso de recursos adi-
cionales para mejorar la calidad de vida
del paciente como el uso de remedios ca-
seros y la interaccion social y familiar, en-
tre otros. 3) Como el anuncio de pérdidas
acumuladas en la que el cancer simboliza
la pérdida de capacidad fisica y de la se-
guridad construida durante toda la vida.
Dado que esto ocasiona altos niveles de
ansiedad los cuidadores movilizan esfuer-
zos para conservar la funcionalidad del pa-
ciente a nivel personal, familiar y social.
4) Como una agresion; algo que no hace
parte del cuerpo y que irrumpe de manera
inesperada. Asi que para erradicarlo debe
serse igualmente agresivo y es justamente
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la quimioterapia la que se asocia tanto a
la agresividad como la purificacién (por-
que produce vémito); esta representacion
confirma que tal y como lo plantea Vale-
ro'", el cancer se considera ajeno al cuer-
po del enfermo pues tiene la propiedad
de invadirlo. 5) Como una expresién de
los deseos de la persona que se considera
responsable de la aparicién del cancer y
en consecuencia para los cuidadores es de
alto costo concebir que el paciente pudo
haberse causado la enfermedad.

REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA
QUIMIOTERAPIA

Como se ha presentado anteriormente,
una de las representaciones sociales del
cancer es la quimioterapia. Sin embargo,
la informacién es menor al respecto pero
no por ello menos relevante; menos aun si
se considera que este es el tratamiento de
eleccion para la mayoria de los pacientes
con cancer. La principal dificultad en el
abordaje del tema es que hay poca infor-
macion sobre las representaciones sociales
de la quimioterapia en la poblacién ge-
neral, lo que establece limitaciones para
resaltar las particularidades de las mismas
en la poblacién oncolégica. ;Cudles son
entonces estas representaciones? Lo que
demuestra la literatura es que la quimiote-
rapia oral suscita representaciones sociales
particulares entre los pacientes con cancer.

En general, las representaciones sociales
de la quimioterapia estan centradas en sus
consecuencias. Sobresalen la alopecia, el
malestar general, las nduseas, la fatiga y la
hospitalizacién como consecuencias nega-
tivas; mientras que se destacan la curacion
y la relacién con los profesionales de la
salud como lo positivo''>26°0. Los pacientes
reconocen como “verdaderas” o “grandes
quimioterapias” a aquellas que se adminis-
tran por via intravenosa y con las cuales se
establece una asociacion con una experien-
cia violenta, dificil y traumatizante®®.

Para los pacientes, la quimioterapia for-
maliza la entrada efectiva en el proceso
de enfermedad y en ese mismo sentido,
la alopecia se constituye en el signo so-
cial de la misma"*°". La investigacion de
Regnier-Denois et al.®¥ permite evidenciar
diferencias en las representaciones socia-
les que los pacientes oncoldgicos tiene de
la quimioterapia oral y de la intravenosa
por lo que se cita en extenso a estos auto-
res a continuacion. La quimioterapia oral
es singular en cuanto a su administracion
y sus efectos colaterales, que son menores.
Al respecto, Regnier-Denois et al.®® indi-
can que los pacientes la consideran menos
agresiva. Sin embargo, encontraron que in-
cluso algunos pacientes dudan que sea tan
efectiva como la quimioterapia intravenosa
y temen ser objeto de investigacion con
productos poco confiables, lo que les pro-
duce ansiedad. Estos autores resaltan que
la asociacién entre franco malestar y ex-
periencia traumdtica con la quimioterapia
intravenosa se establece rdpidamente y por
tanto, la ausencia de esta experiencia pue-
de suscitar dudas en relacién con la efica-
cia terapéutica de la quimioterapia oral.

Estos autores también hallaron que el
olvido puede ser una condicién presen-
te en la toma de la quimioterapia oral y
cuando esto sucede algunos pacientes se
autoadministran en una sola toma la can-
tidad total de la dosis olvidada. Igualmen-
te, al depender de ellos la administracion,
pueden suspenderla hasta por 7 dias con el
objetivo de paliar los efectos secundarios
experimentados. Y justamente ligado a ello,
puede generar dudas por considerarla me-
nos eficaz que la quimioterapia intraveno-
sa, por lo que muchos médicos se encargan
de disipar estas dudas. Sin embargo, asumir
la quimioterapia oral es una conducta es-
trechamente ligada con la motivacién de
acceder a una mejor calidad de vida y es
mejor aceptada entre los pacientes cuando
se administra después de una cirugia o de
la quimioterapia intravenosa®®.
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Otro hallazgo en particular relevante
de la investigacion de Regnier-Denois et
al.®¥ es que la quimioterapia oral supo-
ne el consumo prolongado de pastillas
y muchas veces se administra en etapas
avanzadas del cancer. En consecuencia, el
paciente se posiciona en un estatus de en-
fermo crénico, como puede serlo un dia-
bético, un hipertenso o un paciente con
SIDA, que debe tomar a diario un medi-
camento para mantener el control de los
sintomas. En ese momento, se detiene el
estigma, se minimiza la gravedad de la en-
fermedad y se instauran percepciones de
empoderamiento y autorregulacion que le
dan a su vez sensacion de control sobre la
administracién de la quimioterapia.

Por su parte, los médicos tienen como
representaciones sociales de la quimiote-
rapia: efectos secundarios, curacion, tra-
tamiento y también (aunque en menor
grado), toxicidad y vomitos. Es claro que
para las dos poblaciones de participantes,
médicos y pacientes, la alopecia y el tra-
tamiento fueron las representaciones mas
comunes'?.

En cuanto a la radioterapia se revela
un desconocimiento absoluto sobre el
tratamiento y su accién sobre el cuerpo.
Sin embargo se la imagina como un arma
para luchar contra el cancer, relacionada
con un bombardeo de rayos téxicos, un
veneno. Incluso se le compara con una
bomba atémica. El miedo al tratamiento
es generado por la construccion social del
concepto de radioactividad®?.

Por otra parte, la administracion de qui-
mioterapia oral presenta dificultades que
pueden diferir de las encontradas en la
quimioterapia intravenosa o en otro tipo
de tratamientos pues requiere un compro-
miso y una autonomia mds alta por parte
del paciente y una extension de la con-
fianza por parte del médico y del personal
de la salud. Con respecto a esto Regnier-
Denois et. al.®® encontraron que los médi-
cos oncologos consideran que la adminis-

tracién de quimioterapia oral supone una
mayor probabilidad de falta de adherencia
y por lo tanto prefieren la administracion
de quimioterapia intravenosa o la super-
vision domiciliaria del paciente por parte
del personal de enfermeria. Temen la so-
bremedicacion del paciente por los graves
efectos negativos que puede llegar a tener
y asi mismo, el olvido del medicamento
porque no hay forma de rescatar la dosis
que se ha perdido.

La quimioterapia esta representada a
través de un objeto social capaz de generar
una proceso representativo del cual surgen
diversidad de estrategias adaptativas cog-
noscitivas, comportamentales y emocio-
nales. Asi como promueve la adaptacién
del paciente, afecta la relaciéon médico pa-
ciente al constituirse como un mediador
de la misma®?.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

La revision presentada permite eviden-
ciar que las representaciones sociales del
cancer y de la quimioterapia continGan
siendo especialmente negativas y en con-
secuencia, esta situacion puede interferir
igual de manera negativa con la experien-
cia de una enfermedad cuyo comporta-
miento epidemioldgico es alarmante®** y
supone un verdadero factor de riesgo para
todas las personas en el mundo, sin excep-
tuar grupo étnico, edad, etc. Al respecto,
Anagnostopoulos y Spanea® encontra-
ron que las representaciones sociales del
cancer incluyen informacién inadecuada,
errores y conceptualizaciones negativas
de la enfermedad, lo que puede influir la
deteccion temprana del céncer de seno.
Sin embargo, Da Silva et al.®® encontra-
ron que las mujeres sienten temor de te-
ner cancer de cérvix pero asi mismo, re-
conocen la importancia de la deteccién
precoz del mismo concibiendo su reali-
zacién como parte del autocuidado. De
igual manera Espadinha et al.“¥, Giraldo®
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y Marie et al."?, resaltan que el estudio de
las representaciones sociales del cancer en
los profesionales de la salud y los cuidado-
res del paciente oncolégico influyen en el
cuidado del paciente y en consecuencia,
en su adherencia al tratamiento. Asi, un
mayor conocimiento de estas representa-
ciones facilitaria el afrontamiento de las
demandas cotidianas relacionadas con el
cuidado médico y que podrian favorecer
la recuperacion del paciente.

Es posible que conocer las representa-
ciones sociales del cancer permita disefar,
asi como lo proponen Del Castillo et al.*”,
estrategias para la prevencion y el mane-
jo del impacto del cancer en los pacien-
tes y las familias. De hecho, la evidencia
demuestra que es escasa la investigacion
sobre las representaciones sociales del
cancer y de sus tratamientos en la pobla-
cién general, lo que puede interferir en la
prevencion primaria. Al respecto, Stagno®®
comparte que el conocimiento de las re-
presentaciones sociales de la enfermedad
puede ser Gtil para prevenir y desarrollar
acciones concretas que les permitan a los
psicélogos de la enfermedad tener un acer-
camiento asertivo con el paciente, la fami-
lia y el entorno social significativo. Esto
dado que el psicélogo es el profesional de
la salud que dentro del equipo tratante del
paciente oncoldgico, tiene mayor posibili-
dad de conocer los relatos y los imagina-
rios sobre la enfermedad y en consecuen-
cia analizarlos y utilizarlos para facilitar la
adherencia al tratamiento, la adaptacién
del paciente al ambiente hospitalario y al
cambio en la dinamica familiar y social.
Finalmente, Halpin, Phillips y Oliffe®® ha-
[laron que las representaciones del cancer
de préstata en los periédicos canadienses
reproducen ideologias y puntos de vista
en detrimento de la salud de los hombres.

Por tanto, no se trata solamente de
identificar las representaciones del cancer
o de la quimioterapia, sino de aprender la
teorias elaboradas por las personas, pues

son ellas las que les permiten guiar su re-
lacién con el mundo y las que suponen
la “verdad” para ellos'’?. Entonces, la TRS
permite estudiar e investigar la conexién
entre la transmision social de ideas y la
cognicion de los individuos que lleva a
acciones especificas frente a determinada
enfermedad ya que las personas compar-
ten informacion sobre la salud y la enfer-
medad en su interaccion diaria®. Ademads,
la TRS permite explorar el proceso espe-
cifico mediante el cual el conocimiento
académico se convierte en conocimiento
de sentido comdn, el cual es compartido
por gran parte de la poblacién y se traduce
en acciones o practicas apoyadas cultural
y socialmente®. Asi, las representaciones
de la enfermedad son determinantes fun-
damentales para afrontar los riesgos para
la salud asi como para manejar la enfer-
medad y sus consecuencias®®?. No obs-
tante y en congruencia con lo planteado
por Gomes, Mendoca y Pontes®®, ain si el
uso de las representaciones sociales se ha
extendido ampliamente, es necesario con-
siderar la problematizacion del concepto
y del uso del mismo pues como anota Sal-
cedo?” a pesar de los mdltiples avances
cientificos y de los nuevos métodos de
manejo del cancer, la poblacién general
lo sigue viendo de la misma manera que
siglos atrds, de manera que es imperativo
encontrar maneras mas eficaces de difun-
dir el conocimiento médico a la poblacién
en general y con ello lograr, entre otras co-
sas, que numerosas enfermedades crénicas
dejen de ser objeto de estigmatizacion.
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