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Resumen.

La siguiente Tesis de doctorado es el resultado de una investigacion etnografica que se propuso
caracterizar la experiencia de la enfermedad oncoldgica, centrada particularmente en tres puntos.
Primero identificar los recorridos que los enfermos deben transitar en su calidad de tales y luego
definir el universo de creencias y emociones que acompaian todo ese proceso. Por ultimo definir las
condiciones de enfermar en el mundo contemporaneo, y las alteraciones que se producen a nivel

identitario.

Palabras claves: Cancer, itinerarios, creencias, emociones antropologia, identidad.

Abstract

The following doctoral thesis is the result of an etnographic research that was proposed to
charactarize the experience of the oncological disease, particulary focused on three points. First,
identify the routes that patients pass through in their quality of such, then, define the universe of
believes and emotions that acompany the process. Finaly, define the conditions of getting sice in the

contemporary world and the interactions that occur at the identity level.

Key words: Cancer, itineraries, believes, emotions, identity.



“La mente humana es capaz de todo, porque todo esta en ella, tanto el pasado como el futuro. ;Qué habia alli,
después de todo? Alegria, miedo, tristeza, devocion, valor, célera... ;Quién podria saberlo?... Pero habia una verdad,
una verdad desnuda de la capa del tiempo. Dejemos que los estupidos tiemblen y se estremezcan... El que es hombre

sabe y puede mirar aquello sin pestaiiear. Pero tiene que ser por lo menos tan hombre como los que habia en la
orilla. Debe confrontar esa verdad con su propia y verdadera esencia...con su propia fuerza innata. Los principios no
bastan. Adquisiciones, vestidos, bonitos harapos...harapos que volarian a la primera sacudida. No, lo que se requiere

es una creencia deliberada.”

El corazon de las tinieblas.

“Puede un hombre destruirlo todo dentro de si: el amor, el odio, las creencias y hasta la duda. Pero mientras sigue
apegado a la vida no destruye el temor; el miedo sutil, indestructible y terrorifico, que invade su ser, matiza sus

pensamientos, acecha en su corazon, espia en sus labios el forcejear del ultimo aliento.”

Una avanzada del progreso.

Joseph Conrad.
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PRIMERA PARTE

INTRODUCCION

LA ENFERMEDAD Y LA CURA COMO PROBLEMAS
ANTROPOLOGICOS.



PREFACIO

Los pacientes que entrevisté y que participaron de esta investigacion, me conocieron en primera
instancia en mi calidad de psicélogo y debido a que estaban enfermos de cancer. Sabian ademas
que tenia formacidon en antropologia, y que estaba haciendo una investigacion sobre los enfermos
oncoldgicos. Ese conocimiento previo que poseian los enfermos, fue muy importante, en primer
lugar porque mi propia condicioén de psicologo, planteaba una relacion en la que las personas hablan
de si por propia voluntad, y en una cultura tan fuertemente psicologizada, las personas mas o menos
saben qué se espera de un dialogo con un psicélogo. Eso hizo que los pacientes siempre tuvieran
una gran disposicion a hablar ampliamente conmigo y que realmente se produjeran encuentros con
didlogos muy profundos y a la vez muy intensos desde lo emocional. Como si de alguna manera las
personas estuvieran dispuestas a producir una narrativa emocionalmente comprometida. El trabajo
de un psicdlogo con pacientes oncoldgicos de algiin modo se distancia del trabajo psicologico
comun: seguramente no es un momento de la vida para remover cosas o para cuestionar otras, sino
mas bien se trata de una escucha atenta y de producir un didlogo lo mas humano posible, a partir de
empatizar con las circunstancias vividas por el enfermo, humanizando lo mejor posible el
encuentro. Muchas veces establecer un didlogo humano y una presencia comprensiva es lo mejor
que podemos ofrecer y, aunque podria no parecerlo, en muchas ocasiones es mucho, para los
enfermos.

Por este motivo, fue de algin modo muy sencillo que los enfermos me contaran en entrevistas en las
que se brindaba atencion psicologica, y luego en otras entrevistas especialmente establecidas para
esta investigacion, sus creencias sobre la enfermedad, sus vivencias de la misma, narrando sus
trayectorias tanto personales, familiares, como institucionales y dando testimonio de sus recorridos,
a la vez que expresando sus experiencias emocionales, quizds una de las cosas mas dificiles de
lograr y provocar en una persona. Cuando una persona habla, efectivamente se abre todo un mundo,

y cuando una persona le habla a otro, le brinda quizéas lo mas importante que tiene.

Psicoanalisis y antropologia tienen mucho para aportarse, ademas de una evidente proximidad, que
ya ha sido sefialada por Foucault (2002) al definirlas como contraciencias, de las que afirma que
fundaron una narrativa que permitiria pasar de una disciplina a la otra sin discontinuidad, sin
rupturas, evidenciando esa relacion cultura-individuo, individuo-cultura, y como afirma Augé
(2004) la antropologia encuentra al si mismo en el otro, y el psicoandlisis encuentra al otro en el si

mismo.
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El trabajo merece iniciarse contando una historia.

Conoci a S.P. en el afio 2014, cuando habia sido diagnosticada, a sus 70 afos con un probable
cancer inoperable de pancreas. S. murid en al afo 2015. Durante un tiempo, el diagndstico generd
muchas dudas entre los cirujanos que la atendieron, y fue minuciosamente estudiada, y
perioddicamente evaluada, para considerar su estado. S. Tomd ese diagnostico como una
declaracion definitiva, como una muerte declarada de antemano y anunciada, para la que debia
prepararse. Comenz6 a organizar su vida, segin lo que ella consideraba una sentencia, con un
desenlace proximo. Mensualmente concurria a su cirujano para ser reevaluada y al que
recurrentemente preguntaba sobre el tiempo que le podria quedar de vida, pregunta existencial
fundamental y a la vez de indefinible respuesta. Su vida transcurrié6 durante mucho tiempo sin
ninguna clase de sintomatologia, ni dolor. Las imdgenes eran dudosas y no habia respuestas
definitivas. Ella estaba igualmente convencida de que estaba enferma y se prepard para ese
momento inevitable, que sabia iba a llegar. De acuerdo a ello, organiz6 el gasto de su dinero de
reserva teniendo en cuenta un tiempo de vida acotado y estimado.

S. era una mujer muy sensible y culta. Ella misma definia pertenecer a una familia aristocratica
para la realidad criolla, de la que se apart6 muy joven. Estaba al cuidado de su hijo, quien la
acompaid todo el tiempo. También la acompaii6 hasta su tltimo momento, su condicion de artista
plastica. Organiz6 lo que ella consider6 su tltima exposicion, a la que me invitd, y a la que concurri.
Alli pude ver todo el resultado de su obra, en ese momento la rodeaba la gente que la apreciaba
humanamente y por lo que hacia. Estaba realmente muy feliz.

Su preocupacion estaba centrada principalmente en el tiempo disponible, queria que el cirujano le
pudiera establecer cuanto tiempo tenia de vida por delante, sin angustia desbordada y con un grado
de realismo asombroso. Presentaba un verdadero terror por el sufrimiento y el dolor, y a la vez no
expresaba miedo a morir. Al final, con el deterioro ya amenazante, debid ser internada en un centro
para adultos mayores, donde estaba sola y muy comoda en una habitacion, muy tranquila. Alli la
pude ver en dos ocasiones. En la primera tuvimos un didlogo muy lindo, era la misma de siempre,
estaba activa mentalmente, tenia una habitacion solitaria, y habia desplegado por la habitacion,
algunos objetos de valor afectivo, todavia era ella misma. Tuvimos una conversaciéon normal, me
expreso los temores que no estaban centrados en la enfermedad, sino que sentia la necesidad de
narrar su vida, traer a la memoria los acontecimientos mas dificiles vividos y los mas hermosos, sus
conflictos sociales y familiares, su casamiento, el nacimiento de su hijo, el enfrentar a sus padres y
los mandatos sociales, sus mascotas que eran un tema que le preocupaba muchisimo, su casa.

Un dia, mucho antes de ese ultimo momento, le cont¢ de la investigacion en la que estaba
desarrollando mi proyecto de tesis. Pasaron unas semanas y se presentd con su simpatia habitual, y

me dijo que queria hacerme un regalo. Es una practica habitual con el personal médico, que los
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pacientes en ciertos momentos regalen cosas. Me entrega entonces, un regalo cuidadosamente
envuelto. Se lo agradezco, lo abro y me encuentro con un algo fantastico: un grabador de voz. Ese
regalo de S, hizo posible todas las grabaciones que involucran los testimonios de este trabajo, y por
ese motivo le debo un gran agradecimiento, lo que de alguna manera revela lo dialdgico de los
sucesos humanos.

Unas semanas después, me llama su hijo para avisarme que S. no se encontraba bien y que queria
verme. Ya la encontré en la etapa final de su enfermedad y de su vida, y tomada por el dolor. Me
senté al lado de su cama y nos tomamos la mano sin hablar un largo rato. A los pocos dias, murio.
Gracias a S. pude aprender mucho sobre la enfermedad oncoldgica y las emociones que suscita, y
los tipos de pensamiento e ideas que acompafian todo el proceso.

Tiempo después me puse en contacto con su hijo, quien me relatd que luego de morir S.
transformaron en libro, un cuento que S. le contaba a su hijo antes de dormir, lo que me pareci6 un

homenaje fabuloso.
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PRIMERAS CIRCUNSTANCIAS

Desde el afio 2011 trabajo con enfermos oncoldgicos. Algunos de mis colegas dedicados a otras
cuestiones de la psicologia, no tan dramaticas, siempre expresaban lo dificil que debia ser trabajar
con estos pacientes, y se sorprendian cuando en realidad yo narraba que nunca lo sentia asi, porque
siempre entendi que se trataba de escuchar personas, comprender y apoyar en un contexto que no
solo era la enfermedad. En esas personas, que estaban enfermas, justamente ese era el problema
principal. Todos veian enfermos; enfermos en tratamiento, enfermos recién diagnosticados,
enfermos en remision, enfermos incurables. Poco lugar quedaba para la persona que vivia todo eso
y que necesitaba ser reconocida mas alla de la enfermedad, parecia que la enfermedad oncologica se
volvia una vez instalada en la vida de alguien una marca imborrable y a la vez una suerte de estigma
identitario del cual no podra librarse nunca.

Y los enfermos, necesitaban narrar otras cosas, poner en palabras ese mas alla de la enfermedad,
hablar de sus suefios, de su pasado, de sus familias, de sus cuentas pendientes, de las cosas que aun
permanecian en sus vidas y hacer un largo ejercicio de memoria, la vida era resignificada en su
totalidad. Aparecian viejos recuerdos, amigos de la infancia, los muertos, deseos incumplidos,
secretos atesorados, las repeticiones familiares, y sus distintas circunstancias.

A su vez la enfermedad podia ser observada en personas queridas. Un gran amigo llevé a su hija de
8 afios a un control pedidtrico comun, y en el transcurso del examen, la pediatra toca un bulto en el
rindn, lo que obliga a exdmenes inmediatos que permite diagnosticar cancer. Pude observar y vivir
de primera mano el drama que significa algo asi, la angustia, el dolor y los distintos recorridos que
empiezan a partir de ese momento. Por suerte es una historia con un final feliz, la nifia se encuentra
sana y si bien requiere examenes anuales, fue dada de alta. Pero el problema fue el recorrido de la
nifia y su familia, por momentos terrible. Primero la noticia, la informacion, lo que nadie espera ni
quiere oir. Después la operacion y todos sus problemas, miedos, posibles complicaciones, y luego
de pasado esto, la temida quimioterapia, aplicada a una nifa tan pequefia. Ella soport6 todo eso con
una gran actitud, usé un pafiuelo por la caida de pelo, y siempre estaba con una sonrisa. Fue un
tiempo muy duro, que marco a toda su familia y seres queridos, alterando cada una de sus
circunstancias. Los cambi6, probablemente para siempre. Cada nuevo control, cada nueva visita al
médico se volvid una tortura para cada uno de ellos, pues siempre estaba el miedo de que pudiera
volver la enfermedad. Cada nueva buena noticia, les volvia a la vida a cada uno de ellos.

Y después, la enfermedad apareci6 en la familia. Mi suegro, de 70 afios, fue diagnosticado con un

tumor cerebral, al que hubo que operar de urgencia, y un mes después comenzd su tratamiento de
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radio y quimioterapia, que durd en la primera instancia, dos largos y duros meses. El sufrimiento, el
drama familiar que significa, pude vivirlo desde dentro'.

Susan Sontag (1988) en su célebre reflexion sobre la enfermedad y sus metaforas, del que me
ocuparé mas extensamente en este trabajo, expresa que escribir fue el resultado del sufrimiento que
la enfermedad le causd, y de alglin modo la produccion de su escritura fue un intento de resolver y
mitigar todo ese malestar. No podria estar mas de acuerdo.

Por el desempeio de mi trabajo pude observar multiples veces de primera mano la afectacion de la
vida en general de las familias que provoca la enfermedad, como el sufrimiento toma distintos
modos de expresion, algunos evidentes y otros con una alta transformacion.  Como
profundizaremos luego, lo que si es claro, es que la enfermedad si bien la padece el enfermo, se
vuelve un drama colectivo que transforma a todos los que estan cerca del mismo. Por un lado desde
lo emocional e intelectual, pero supone también una desestructuracion de todas las rutinas y las
actividades, el tiempo, el trabajo, y aquello que forma parte de la vida de las personas que rodean al
enfermo.

Acompafiando a un familiar las circunstancias médicas y sus recorridos se vivencian desde otra
perspectiva. Los actos médicos y sus errores se interpretan desde otro lugar, y la burocracia de las
instituciones puede volverse un problema de dificil manejo. Esperar un traslado, el fin de una
operacion, llevar y traer a los tratamientos a los enfermos se vuelven situaciones angustiosas
muchas veces de dificil manejo. Todos, enfermos y familiares, son transformados por la experiencia
de la enfermedad.

La enfermedad, el sufrimiento, las técnicas de curacion y la muerte constituyen hechos humanos
inevitablemente contemplados por toda cultura, interrogan la condicion humana misma, y
cuestionan propiamente nuestro estar en el mundo.

Partiremos del supuesto bdsico de considerar que toda enfermedad tiene dos realidades
fundamentales: primero una realidad clinica, y segundo una realidad simbdlica. La primera es por
principio, la materia de la que se ocupan los médicos, el propio objeto de la medicina. Diagnosticar,
localizar, visualizar y los tratamientos a ejecutar son algunos de sus procederes fundamentales. Es
necesario decir, que también sobre esta realidad, se ocupan otros actores que trabajan en paralelo a
la medicina y la complementan. La segunda realidad de toda enfermedad, que hemos sefialado
como simbolica, especificamente se refiere a la interpretacion que el paciente y otros realizan acerca
del padecimiento y del tratamiento que reciben, imdgenes, pensamientos y emociones que la
acompanan. Esta segunda realidad de la enfermedad, la dimension subjetiva que incluye creencias,

imaginarios y representaciones, ademas de diversos estados emocionales, es el objetivo de esta

I Es importante sefialar que muchas de las observaciones recogidas para este trabajo fueron realizadas en ese contexto,

ya que de primera mano presenci¢ multiples recorridos médicos: consultas hospitalarias, tratamientos periddicos de
radioterapia y quimioterapia, pudiendo registrar efectos corporales y estados de animo personales y colectivos,
también la interaccidn muy cercana con el pesonal de salud y con las instituciones y las multiples situaciones que
presupone.
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investigacion. La importancia de investigar el plano ideacional y emocional de los enfermos
oncoldgicos, es que efectivamente afirmamos que provocan “efectos de realidad”. Las creencias y
las emociones, tienen determinados efectos sobre algunos aspectos de lo real de la enfermedad.

Mi interés por la Antropologia se despierta con el descubrimiento de la obra de Claude Lévi-Strauss,
cuando era estudiante de psicologia, casi en el fin de la licenciatura en los finales de la década de los
noventa.

Dos articulos de Lévi-Strauss marcan el inicio de un recorrido, El hechicero y su magia, y La
eficacia simbolica. En el primero se evaltian, las relaciones entre las creencias, los estados
emocionales y el cuerpo, y en el segundo a partir de varios ejemplos se analiza la eficacia simbolica
en juego en diferentes “curas”, y como lo que llama “comprender” tiene efectos de cura, y al final
del articulo teoriza sobre el inconsciente, al que define no como el habitaculo de particularidades
individuales, sino como fundamento de la funcién simbolica misma, funcidon especificamente
humana.

Antes de Lévi-Strauss, Marcel Mauss ya habia sefialado que: en muchas sociedades, la obsesion de
la muerte, de origen estrictamente social, sin mezcla de factores individuales, es capaz de tales
estragos fisicos y mentales en la conciencia y en el cuerpo del individuo, que da lugar a su muerte
en un plazo muy breve sin que exista ninguna lesion aparente o conocida. (1950:292)

Para Mauss, la influencia de lo social sobre lo corporal, es mediada por el elemento psicologico, y
en los casos estudiados se traté de individuos que morian simplemente porque creian que iban a
morir, el panico causado por las creencias podia causar la muerte. El énfasis de Mauss estaba
puesto en como lo social influye sobre lo fisico, al punto incluso de llegar a la destruccion de la
persona. De alli el anélisis de casos de lo que llama muertes causadas brutalmente en personas que
creen o saben, lo que afirma es exactamente lo mismo, que van a morir (1950:293).

Lo primero que acontece es lo que Mauss llama ruptura de comunion y describe una serie de casos
en que individuos que creen en hechicerias, son presa del miedo que los conduce incluso al
desenlace mas dramatico. La lista de sus ejemplos es muy larga, la sirvienta negra que se consume
en un mes tras la sentencia de otra sirvienta irlandesa que le aseverd “te moriras por ser tan cruel”,
otro individuo que relataba haber visto un muerto que le anuncid su propia muerte, y que murio al
cabo de dos dias. El punto que quisiera subrayar es justamente esa union entre creencias y miedo. El
individuo es presa del panico més extremo porque cree que efectivamente esas fuerzas se conjugan
sobre él.

Con las evidentes diferencias, podemos identificar y comparar estos sucesos relatados por Mauss
con ciertos casos de diagndsticos de cancer. Los enfermos oncoldgicos tienen creencias sobre el
cancer, sobre los tratamientos y sobre las caracteristicas de la enfermedad, y en muchas ocasiones,
son lo primero que todos los médicos deben combatir. En multiples casos registrados personalmente

en mi investigacion, ciertos diagnosticos de cancer incurables tuvieron efectos que podemos sefialar
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como similares, después de vivenciar un enorme shock personal.

Mauss describe lo que el médico de apellido Goldie y el etndgrafo Elsdon Best llaman Melancolia
fatal de desenlace rapido, casos en que la gente quiere para si una muerte rapida, y que
efectivamente ocurre a los pocos dias. Yo he registrado pacientes que podrian calificar para esta
categoria: pacientes en quienes el deseo de vivir queda extenuado o agotado y que mueren
efectivamente en poco tiempo, pero también he registrado, y mas adelante lo detallaremos, casos en
que se produce este agotamiento de la vida, el enfermo asume el diagnostico letal de la enfermedad
que tiene, pero acepta los recorridos terapéuticos que la medicina ofrece, s6lo porque la familia lo
reclama, o porque el médico se lo plantea, posicion expresada en férmulas como “si fuera por mi no
haria nada, pero lo hago por mi familia” o “haré lo que me pidan”, etc. En el caso descrito de
melancolia, antes de Cannon, el Dr. Goldie concluia que la tendencia fatalista lleva al sujeto a una
profunda depresion resultado de un verdadero temor supersticioso que actua en el cerebro
sugestionable. Es el pavor, el estupor lo que lo desespera y le hace perder todo interés por el mundo
exterior, el miedo extremo lo hace entrar en un verdadero shock.

Y Mauss resume: Ese panico que desorganiza toda la conciencia, incluido lo que se llama el
instinto de conservacion, desorganiza sobre todo la misma vida. El eslabon psicologico es claro y
solido: la conciencia. Pero no es poderoso; el individuo hechizado o en pecado mortal, pierde el
control de su vida, la capacidad de eleccion, la independencia y la personalidad. (1950:306)
Subrayemos entonces estos elementos para pensar la realidad de muchos enfermos oncologicos y
los efectos que la enfermedad y sus distintos momentos causa: pérdida del control de la propia
existencia y de la capacidad de decidir plenamente, con la consiguiente pérdida de independencia y
de personalidad.

El caso que narra Lévi-Strauss es célebre para la antropologia, por lo tanto expondré un breve
resumen.

Su punto de partida, son los trabajos de Cannon y la definiciéon de “mecanismos fisiologicos” en los
que se fundamentan las llamadas muertes por conjuro, registradas y documentadas ampliamente
por la investigacion etnografica. Un individuo al ser consiente de ser objeto de un maleficio, es
persuadido, por las més importantes tradiciones y creencias del grupo al que pertenece que
efectivamente se encuentra condenado. La comunidad en la que existe y en la que toma
conocimiento de quién es, cumple un papel determinante, se retrae, lo trata propiamente como un
condenado, como alguien acabado, verdadera fuente de peligro para los demads. La victima mientras
tanto asume su destino como inevitable. El maldito es separado de sus vinculos familiares y sociales
en los cuales fomaba conciencia de si mismo, las fuerzas conjuradas se dirigen para borrarlo del
mundo. Del conjurado se apodera un intenso terror que lo obliga a retrotraerse de sus sistemas de
referencia y de pertenencia a un grupo.

Al final el condenado muere, y Lévi-Strauss en la frase final del trabajo abre todo un programa de
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investigacion: la integridad fisica no resiste la disolucion de la personalidad social.

Subrayo tres elementos como fundamentales:

*la fuerza de la persuasion de las creencias y las tradiciones del grupo al que el individuo pertenece.
En primer lugar, Lévi-Strauss indica la importancia que tiene creer en la magia y la hechiceria para
que se produzcan determinados efectos. La creencia en el hechicero, y la importancia de la opinion
colectiva son fijadas como campo de gravitacion, en donde se situan las relaciones entre los
participantes.

*Las rupturas y quiebres socio-psicoldgicos que padece un sujeto al ser apartado momentanea o
definitivamente de aquellos lugares en donde se reconoce, en donde toma conciencia de si mismo.
La comunidad aparece como un campo de influencia fundamental, incluso en el limite de hacer
Vivir 0 morir a una persona.

*La importancia psicoldgica del miedo, en este caso en el limite del intenso terror, y sus
consecuencias en el cuerpo. Citando los trabajos de Cannon demuestra como el miedo se acompana
de una intensa actividad del sistema nervioso simpatico, quien se desorganiza, pudiendo incluso
producirse una reduccion del volumen sanguineo, una caida de tension que puede ocasionar dafos
en organos de la circulacion. También se le agrega la negativa a comer y beber debido a la intensa
angustia, lo que agrava la situacion. La deshidratacion estimula mas al simpatico y disminuye la
sangre. Cannon llamaba frastornos homeostdticos a estos mecanismos descritos, llegando a
comparar estos casos con los efectos que se pueden producir en las victimas de bombardeos e

incluso de operaciones quirdrgicas.
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ANTECEDENTES

En Creencia y eficacia simbdlica, (F. Vomero, 2005) inicio una linea de interrogacion sobre la
importancia de las creencias en relacion a los procesos de enfermedad y curacion, y sobre sus
posibles efectos de realidad. Partiendo de una confluencia evidente entre psicoanalisis y
antropologia afirmo alli que el hombre produce construcciones, reales y simbolicas, para atenuar los
efectos de lo Real y el malestar que la cultura provoca. Construccion de “artefactos” para enfrentar
el dolor, el sufrimiento y la muerte, se trata de cubrir de imagenes y sentidos a la experiencia. Alli
afirmamos siguiendo a Lacan que el hombre intenta ignorar de este modo lo Real. Las creencias
religiosas para Freud, aunque podemos ampliar ese concepto para cualquier forma de creencia,
satisfacen dos necesidades humanas basicas: seguridad y consuelo, y por eso las llama ilusiones.
También en ese articulo quisimos evidenciar la fuerza que los agentes de curacién magico religiosas
ponian en practica, donde la eficacia simbolica, segin Lévi-Strauss se sostiene en la creencia
compartida por agentes, por enfermos y por la comunidad en general. De este modo se subraya la
importancia de las creencias y su fuerza como productora de efectos de realidad, enfatizando que
cuando un conjunto de creencias ocupa el lugar de la verdad para un individuo o para una
comunidad, obtiene efectivamente un gran poder. Muchos agentes de sanacion afirmamos en aquel
momento, se proponen como seres que pueden intervenir en la fuerza de lo Real, ya sea a través de
la posesion de fuerzas especiales, muchas veces como mediadores, o a través del uso de sustancias
que poseerian un poder magico.?

Lévi-Strauss plantea que la cura chamanica en primer lugar tenia eficacia, porque antes que nada,
era capaz de volver pensable, una situacion dada. Este argumento podemos trasladarlo a la realidad
de cualquier enfermo, porque la primera eficacia que tienen las creencias o ciertas practicas
curativas, es volver asimilable una situacion oscura, dramatica e inconcebible.

Luego, (F, Vomero, 2006) profundizando estas cuestiones, publico Resortes antropoldgicos de los
diferentes procesos de curacion. Alli partimos de las definiciones de F. Laplantine (1999) sobre la
sociedad actual, quien entiende que existe un enorme pluralismo en cuanto la etiologia y la
terapéutica de las enfermedades, coexistiendo enfoques de apariencia contradictoria en nuestra
cultura, pero también en cada enfermo, de creencias y modelos explicativos. Alli el autor senala la
importancia de atender y estudiar tanto los sistemas médicos dominantes, como también los

sistemas médicos dominados o subordinados, y a la vez otros que aparecen casi como inexistentes

2 En la novela La mujer justa, (2005, Editorial Salamandra. Barcelona) el escritor Sandor Marai explica como en
ciertos enfermos se desarrolla la necesidad de creer que frente a su padecimiento, hay un médico, un lugar o un
remedio que puede con su padecimiento, que tiene la respuesta y la solucién a su sufrimiento.

24



o condenados a una posicion marginal. También alli sefiala que todas las culturas poseen modelos
explicativos que se les brinda a los miembros de la sociedad, modelos para interpretar las
enfermedades y los sufrimientos, construidos, elaborados y teorizados, a la vez que afirma que cada
época también se obsesiond con factores especificos, con causas patogenas determinantes de las
enfermedades. Cada grupo y mas especificamente cada individuo, solo retiene un “pequefio numero
de soluciones” entre todas las posibles. (Laplantine, 1999:44)

El autor plantea que existen formas muy dispares de enfermarse y de curarse en las diferentes
culturas, que las creencias sobre las enfermedades, las representaciones etiologicas varian segun
cada sociedad y seglin cada época. Las representaciones sociales y los diferentes pensamientos
médicos no pueden separarse de las condiciones sociales en las que se producen y se vivencian,
pero se singularizan en el individuo.

Valga como ejemplo la comparacion con la cadena de ADN. Los elementos en juego son los
mismos en todos los humanos, pero individualmente cada sujeto es inico en el modo en cémo se
organiza. Del mismo modo las creencias y las representaciones sociales, se organizan
individualmente de manera personal, aun partiendo de los mismos elementos disponibles en la
cultura en la que cada individuo nace, crece y recibe un universo de significados.

Basado en Lacan (1995) situamos elementos que fueron planteados como componentes basicos de
la cura: el encuentro con un otro que significa algo en su comunidad, un otro presente que propone
un didlogo, que se estructura a través de una relacion significativa. La presencia en primer lugar, le
brinda al enfermo un grado de reconocimiento existencial fundamental y el didlogo a su vez
convierte al enfermo en un sujeto de enunciacion, proporcionandole un sistema de interpretacion de
lo Real a través de un lenguaje. El punto central es que el individuo sufre y necesita hacer algo con
su sufrimiento; los agentes sanadores le proponen al enfermo una respuesta individual y social al
mismo tiempo, a ese sufrimiento. Le proporciona al paciente un verdadero sistema de creencias, las
fuerzas de todo un campo convergen en el paciente. Si el agente sanador y sus creencias tienen
prestigio, y tiene alguna clase de legitimacion, o institucion, inmediatamente se vuelven poderosas,
porque se entiende que lo prestigioso, tiene efectos de poder. Alli enfatizamos la importancia que
tiene el prestigio, el lugar social que ocupa un curador y sus sistemas de creencia.

En Lugar social y funcion simbolica (F.Vomero, 2008) analizo como para Lévi-Strauss la cura
chamanica consiste en proporcionar sentido a la experiencia, que puede alcanzar una forma mitica.
A través de la historia y el recorrido de la célebre historia del chaman, Quesalid, se identifican
algunos elementos presentes en las curas de cardcter magico religioso. Pero principalmente se trata
de evidenciar como el chaman, en primer lugar cree que el estado patoldgico tiene una causa,
objetivable y que ésta, puede ser alcanzada, identificada en primer momento, y en un segundo
tiempo sobre la que se es capaz de intervenir a modo de solucioén. Posee a la vez un sistema de

interpretacion, y herramientas que exhibe como un modo de intervenir sobre lo Real. La afirmacion
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de que Quesalid no era un gran chamdn porque curaba, sino que curaba porque era un gran
chamdan, encierra una enorme importancia ya que se subrayan dos elementos como esenciales: en
primer lugar el valor del /ugar que ocupa un agente sanador en su sociedad y sus creencias y el
valor cultural que tienen ciertas convicciones, y los efectos que son susceptibles de generar?. La
llamada cura, afirma Lévi-Strauss, se produce porque el paciente experimenta un mito vivido, que
siguiendo a Proust, como tal, busca interpretar y asumir el tiempo perdido. De este modo, esa
funcién humana fundamental, la funcién simbdlica, produce un mito, es decir un relato, una
narracion, una historia construida que busca reunir a los hombres bajo un mismo orden de sentido.
Asi entendido el mito, buscaria en primer término volver pensable una situacion dada.

Es a través del mito y su enorme poder de persuasion, que el sufrimiento se vuelve algo reconocible,
se lo incorpora como parte del si mismo, en un complejo entramado de significaciones.

En resumen, afirmamos en ese momento que tres efectos estan presentes en toda cura: proporcionar
sentido social al enfermo, socializar el sufrimiento a través de una relacién, y proporcionar
elementos identitarios a los enfermos, aferrandolos a una creencia compartida.

Afirmo que las creencias sobre lo sano y lo enfermo, sobre lo que cura y sobre lo que enferma,
constituyen verdaderos misterios que es necesario investigar. Lévi-Strauss insistia en que no
importaba si aquellas creencias eran o no verdaderas, sino que lo que importaba es que todo el
mundo creia en ellas, y por lo tanto tenian un estatuto de verdad social, funcionaban como un fondo
de creencias colectivas.

Monvoisin, R. Pinsault, N. (2019) resumen la importancia de las creencias en el llamado efecto
placebo, y la produccion de efectos de realidad, alli afirman que el efecto placebo propiamente no
cura, pero logra modificar la fisiologia, suprimiendo o adosando sintomas, actuando en el plano
general del cuerpo, estando los efectos producidos y causalizados casi de un modo de
condicionamiento basico, produciéndose el efecto que se desea y se espera, o se teme. De este modo
se entiende que no so6lo curan los medicamentos, sino también la informacion que se le proporciona
a los enfermos. Es decir que todo tratamiento, ain aquellos de probada eficacia farmacoldgica para
maximizarse, deben acompanarse de efecto de tipo simbdlico.

Luego de participar en el estudio de un caso de violencia contra un médico en la ciudad de Salto*,
publiqué un articulo titulado: Rupturas sociopsicologicas causada por la enfermedad en la vida de
las personas (F, Vomero, 2011) en el que enfatizo los efectos desestructurantes y perturbadores que
puede tener la enfermedad sobre las emociones y el comportamiento de enfermos y de personas
cercanas. Alli nombramos como descompensaciones socio-psicologicas los efectos de la

enfermedad en la vida cotidiana. El caso, que termina en el homicidio de un médico merecié un

3 Este punto ya habia sido sefialado por Marcel Mauss: se busca al mago porque se cree en él, se ejecuta una formula

porque se tiene confianza en ella. (Mauss,M. 1979:110)
Para una referencia completa del caso ver: El caso estudiado. Cuadernos del CES. Numero 5. SMU. Montevideo.
2009. Alli se describen las circunstancias en la que un familiar de un enfermo fallecido, da muerte a un médico.
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analisis antropologico.

En primer lugar quisimos mostrar como el episodio revela las complejidades del proceso de
enfermedad y las repercusiones que puede ocasionar en la subjetividad de enfermos y familiares.
Alli insistimos en que se producen verdaderas rupturas de la cotidianeidad, quiebre de la sucesiva
serie de acontecimientos sociales de una persona, donde cada individuo es quien es, afectando la
programacion de roles, la esfera econdmica, el tiempo y las decisiones personales. La enfermedad
puede ocasionar lo que Goffman (1971) llamoé una verdadera mutilacion del yo.

Enfatizamos la afectacion subjetiva y relacional que tiene el proceso de enfermedad en las
personas, citando a Mary Douglas (1998), se afirma que toda enfermedad produce en enfermos y
personas proximas, la siguiente interrogacion: ;Quién tiene la culpa de esto? En este mismo
sentido afirma también que culpar y criticar son procesos sociales esenciales y que en todos los
temas que tienen que ver con la medicina, los grupos sociales son muy severos en sus analisis y
convicciones. Acusaciones en sentido doble: a los propios médicos en su proceder, cuestiones
dificiles de asimilar, y al mismo tiempo acusaciones a los enfermos en lo que tiene que ver con sus
conductas. También Marc Augé (1996) relata que pudo encontrarse en su experiencia etnografica
entre los Alladian, en la Costa de Marfil, lo que llama investigaciones multiples sobre la muerte, la
interrogacion sobre el caddver, en donde antes de dar entierro a un muerto, deben aclararse todas
las circunstancias que rodean su muerte. En muchos casos la muerte directamente se responsabiliza
a un determinado motivo, por ejemplo la accion deliberada de un “otro”, a quien verdaderamente se
lo acusa, quien puede llegar a asumir tal responsabilidad, reconociendo motivos de enemistad,
celos, etc. La muerte debia ser comprendida como el resultado de actos humanos que podian ser
conflictos remediados a partir de este diagnostico post-mortem. Veremos como, en algunos de los
relatos de los pacientes estas categorias estan presentes.

Resumiendo, evidenciamos como la enfermedad puede perturbar la vida, el pensamiento y la
afectividad de las personas, como se puede volver un drama colectivo, y a la vez como en la
actualidad los procesos de enfermedad y cura, son vividos a través de atravesamientos de tipo
institucional, lo que le proporciona una marca que le brinda una gran particularidad.

Dentro de esos contextos, fue necesario establecer que la enfermedad puede provocar afectos,
pensamientos y conductas en determinadas personas que nunca se producirian en un contexto de
“normalidad”

En Reafirmacion del interés de la Antropologia en el Campo de la Salud, (F. Vomero, 2014)
subrayo la importancia del enfoque antropoldgico para comprender la enfermedad, el sufrimiento y
la muerte como problemas fundamentales de toda cultura. Enfatizamos que la antropologia debia
ser capaz, tanto de operar sobre las distintas conceptualizaciones médicas y sus puestas en acto y los
multiples atravesamientos institucionales que conlleva, asi como trabajar sobre la experiencia del

enfermar, relatada por los propios enfermos, revelando imaginarios, sentidos, metéaforas,
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representaciones mentales y estados emocionales. Partiendo de Lévi-Strauss y el valor cultural de
los sistemas de creencias y su esclarecimiento de como opera la funcidén simbolica en el hombre y
su fundamental relacion con el cuerpo, el problema de inicio que se revelaba como fundamental era
esclarecer la complejidad de la problematica de como lo simbolico afecta al cuerpo, y a la vez la
dialéctica de como las situaciones vividas, los pensamientos y las emociones afectan al cuerpo, y a
la inversa, como determinadas afectaciones corporales son susceptibles de producir determinados
estados subjetivos.

Afirmamos alli que toda enfermedad produce metaforas que son la consecuencia de una operacion
simbodlica que busca en el enfermo reordenar el contexto de existencia, ya que la enfermedad
quiebra y desordena el mundo, el pensamiento y las emociones.

Cada cultura tiene un registro de creencias asociadas a las enfermedades que llevan al individuo a
pensar y actuar de determinado modo. En resumen, se propuso que los enfermos y los agentes
curativos, piensan las enfermedades, pero la cultura en la que viven ofrece los marcos
interpretativos.

La experiencia del cuerpo y del hombre interpretando la realidad, dejan de ser actos aislados del
individuo para convertirse, en verdaderas metaforas de lo social (M. Douglas 1998), expresion
simbolica de la sociedad misma, o directamente se trata de identificar al cuerpo como materia
simbolica, como un permanente campo de proyeccion de sentido social (D. Le Breton 2012). En
este sentido Bateson (2006) afirmé que el hombre siempre intenta imponer a lo real sus propias
construcciones y significaciones.

Se realizO una breve revision de autores de la Antropologia Médica  identificando
fundamentalmente que la enfermedad es una experiencia multiple y plural, y al final luego
revisamos la importancia de evaluar los cambios acontecidos en el campo de la salud, los modelos
de atencion y la diversificacion del mismo, (S.Romero 2013).

G. Pizza (2005) define a la Antropologia Médica como el intento de visualizar como las distintas
sociedades humanas representan y actuan sobre el sufrimiento, afirmando en concordancia con el
historico planteo de Lévi-Strauss, las creencias de los enfermos son un verdadero conocimiento
producido, sentido asignado a determinados acontecimientos, que permiten la concordancia entre la
exigencia intelectual de saber, con la exigencia existencial de cierto “orden” en el ser. Asi se logra
una suerte de “buen uso” de la enfermedad.

Como complemento, en 2014 trabajamos en Ateneo con el programa de Antropologia y Salud?
(FHCE) el caso del joven deportista que matd a su padre en un altercado. Alli analizamos la
importancia y gravedad que pueden tener los actos médicos en la vida de las personas, produciendo

acontecimientos al punto que determinados recorridos de la atencion médica pueden volverse en

> El Programa de Antropologia y Salud, perteneciente al Instituto de Ciencias Antropologicas de la Facultad de

Humanidades y Ciencias de la comunicacion, funciona desde el afio 2004, coordinado por la Dra. Sonnia Romero
Gorski. Ver: www.antropologiaysalud.uy.com
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determinadas personas y bajo ciertas circunstancias, verdaderos actos traumaticos, comprendiendo
que lo traumadtico es una experiencia real que no puede ser procesada interiormente, ni asimilada
simbolicamente. En el caso del joven futbolista, aguard6 varias horas una atencidén psiquiatrica que
nunca fue brindada, de la que al regresar a su casa y tener una fuerte discusion con su padre, termina
quitandole la vida al tirarle un objeto. También evidenciamos que al analizar y compararlo con el
caso de la ciudad de Salto recién referido, con sus notorias diferencias, puede entenderse que en
ambas situaciones estuvieron ausentes palabras que ofrecieran contencion, que brindaran marcos de
proteccion, que proporcionaran seguridad al pensamiento y pudieran estructurarse situaciones
emocionalmente aceptables, como apoyos simbolicos. En ambos casos primd lo que podria definirse
como una logica administrativa en detrimento de las necesidades de asistencia y sobre ciertas
necesidades humanas.

Muchas veces la medicina institucionalizada de nuestra época no es capaz de dar respuesta humana
a estas dos necesidades, y la ldgica burocratica se impone sobre todo lo demas. Los dos casos
analizados, son dos situaciones dramaticas y excepcionales que muestran la gravedad de esas
cuestiones cuando son llevadas a condiciones extremas. Diariamente los pacientes expresan
multiples dificultades en estos dos temas planteados, y muchas veces deben resolver en solitario
esos malestares.

En muchas oportunidades, atin sin soluciones médicas definitivas, ante situaciones extremadamente
graves, brindar trato humano a los enfermos, puede en definitiva ser una enorme diferencia.

Estos dos ejemplos, con sus diferencias y sus aproximaciones, muestran en una situacion tragica y
con un desenlace fatal, como la enfermedad muchas veces se vuelve un drama familiar y social.
Partimos de entender el proceso de enfermedad como altamente complejo. El estar enfermo sefiala
Kleinman (2013) es una experiencia multiple que trasciende el sufrimiento fisico, ya que la
enfermedad es una experiencia moral, afectiva, familiar, econdémica, donde existen una serie de
actos, gestos, percepciones y representaciones cargadas de sentido, que toman el mismo de
contextos variables y moviles.

En resumen, la indicacion de esta amplia serie de antecedentes, que se centré con interrogar el
estatuto de las creencias y sus efectos reales sobre el cuerpo, y continud con el estudio de casos
dramaticos en los que determinados sucesos médicos permitieron analizar como la relacion médico-
paciente y como las comunicaciones médicas verdaderamente tienen efectos en los pacientes, y
contribuyen a construir los padecimientos, orientd mi interés en situar en un caso concreto, la
realidad de enfermos oncoldgicos, como todos esos elementos y sus complejidades ayudaban a
construir la vivencia de la enfermedad, como los enfermos procesaban mentalmente esa existencia
de la enfermedad, pero a la vez reparando en la importancia que poseen los recorridos, es decir los
distintos trdnsitos institucionales que todo enfermo oncologico debe recorrer, en su calidad de tal y

que son susceptibles de causar determinados estados subjetivos.
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EJES DEL TRABAJO.

Me propuse trabajar sobre tres planos, a partir de preguntas concretas:

1- (Como se caracteriza la experiencia de la enfermedad oncoldgica, desde el relato de los

enfermos?

*Se trata en primer lugar, de describir la vivencia de la enfermedad y la cura, la afectacion y sus
consecuencias en la vida cotidiana de las personas. Registrar a su vez los recorridos institucionales
que un enfermo oncoldgico debe realizar en su calidad de tal, en los distintos momentos y que se
evidenciaban como muy distintos: el tiempo del diagnodstico, el de los tratamientos, el del alta
médico, el de las recaidas, y en otros casos el de la posibilidad de la muerte misma, la alteracion de

los vinculos familiares y sociales en general, etc.

2- (Como se procesa intelectualmente la enfermedad?

*Registrando la experiencia cognitiva del proceso de la enfermedad oncologica, a partir de
evidenciar el trabajo del pensamiento y las creencias que los mismos tienen sobre su
padecimiento, sobre sus causas, y sobre la cura y sus distintos momentos.

3- ;Coémo es efectivamente la experiencia emocional del padecimiento de cancer?

* Me pregunto sobre el lugar que ocupa el miedo como emocidn en los pacientes, enfatizando la

experiencia subjetiva de la enfermedad, la vivencia emocional personal, en sus diferentes

momentos.
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METODOLOGIA

M. Augé (2014) dice que la etnologia produce una observacion localizada, y que la antropologia
construye un punto de vista mas general y comparativo y sefiala las similitudes del proceder del
etndlogo y el del psicoanalista, al sugerir la practica de la atencion flotante, como método de
importancia en el trabajo etnografico y que nada deberia ser mas ajeno al método del etndlogo que
el cuestionario.

El método etnografico requiere en primer lugar de una presencia prolongada en un lugar. (Fassin,
2018).

La observacion es un método fundamental que tiene como advertia Mauss (1971) algunos peligros;
primero no debe ser nunca superficial y segundo no debe creerse que se “sabe” solo porque algo se
ha visto. Pero a la vez debe quedar claro que el universo de nuestra investigacion son personas en
contextos de sufrimiento, lo que exige un posicionamiento ético muy claro.

Ese primer momento es el tiempo de hacerse aceptar, mirar y escuchar.

Teoricamente hay, en el etnologo, una capacidad de escucha que a veces lo confronta con
declaraciones que quizas no tiene los medios intelectuales para interpretar. Pero su posicion, se
situa en el cruce de la simbologia social y del imaginario individual. (Augé.2014:33)

Por esta razén lo mas importante es la narracion que el paciente elabora, y a partir de la cual da
cuenta de su vivencia, su experiencia y de su procesamiento interior.

Se trata del registro de trayectorias personales, entendiéndolas como tiempos discontinuos. Para
conocer a las personas y parte de lo que viven, es necesario que hablen, y a través de ellos también
habla la cultura de la que forman parte. Punto fundamental porque en primer lugar importa oir las
historias que los sujetos narran, y en este sentido la antropologia permite descubrir aspectos de la
realidad humana que otras disciplinas no ven. (Menéndez, 2012b)

Entendemos al proceso de investigacion antropologica como una reflexion Unica y original sobre la
alteridad, que implica transformaciones personales durante su desarrollo.

Augé refiriendo a Mauss, sefiala que éste insistid en que jamds ha habido seres humanos que no
tuviesen sentido de su individualidad espiritual y corporal, y en cierto modo en nuestras entrevistas
buscamos justamente que eso fuera expresado y de ese modo.

El entrecruzamiento de informacion de prensa, noticias de importancia, testimonios que
continuamente se visibilizan, se justifica porque los enfermos actuales continuamente utilizan
internet y todas las redes sociales para informarse sobre sus diagndsticos y sobre los recorridos que
le esperan y los tratamientos aconsejables. En cierto sentido tanto médicos como el sistema de salud

deben enfrentarse con pacientes que “saben mucho”. Las noticias de céncer, testimonios de famosos
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que relatan su enfermedad promueven una vision de la enfermedad, estimulan a que los pacientes
tengan una respuesta subjetiva particular que los aproxima a la curacion.

Por esta razon registro testimonios de enfermos, noticias de importancia, saber divulgado en las
redes sociales, donde se promueve un tipo Optimo de “actitud mental” para enfrentar la
enfermedad.

De algtin modo es necesario, si se quiere comprender al paciente de la actualidad, saber que vive en
un mundo globalizado, y que debemos situarnos entre esa simbologia social y el imaginario
individual, y el punto de entrecruzamiento que nos sitia alli es justamente la narracion.

La investigacion etnografica requiere una inmersion en una realidad durante un determinado lapso
de tiempo.

Desde el afio 2011 trabajo con enfermos oncoldgicos, observo practicas médicas, escucho relatos de
todos los participantes de los tratamientos oncoldgicos: pacientes, oncologos, enfermeros, cirujanos,
psicologos, personal administrativo, familiares, que diariamente escuchan, interactiian y resuelven
problemas a enfermos, a la vez que he sido testigo de multiples testimonios, que trataré de reflejar
en las vifietas que se encuentran en este trabajo, donde a pesar de la brevedad, son relatos muy
intensos y de mucha informaciéon y sentido.

Propongo hacer una descripcion de la realidad de los enfermos oncoldgicos, en términos de Geertz
(1986) lo mas densa posible, y como descripcion etnografica es al mismo tiempo interpretativa, y
microscopica, identificando muchas veces cuestiones muy pequefias o que otro tipo de
investigaciones pasaria por alto. Mauss (1971) advertia en sus Lecciones que cada detalle que es
preciso observar implica la apertura de un mundo de estudios posibles.

La observacion requiere en primer lugar participar de una realidad, nos encontramos con personas
que circunstancialmente se sitlan en un momento critico y dramatico.

Los componentes distintivos de la investigacion antropoldgica, son en primer término tener un
proposito de contraste; segundo, se trata de una busqueda de investigacion especifica, y tercero debe
producir una interpretacion general. (Hymes, 1993) La investigacion antropoldgica une esos tres
elementos, y la entrevista antropologica se define por ser una conversacion sistematizada que en
primer lugar tiene un objetivo, busca registrar una experiencia, recoger un testimonio personal,
busca establecer una narracion, un testimonio oral para describir una realidad y relatar a través del
lenguaje, distintas situaciones. La entrevista proporciona riqueza informativa a través de
expresiones e interpretaciones.

En mi trabajo realicé:

sentrevistas etnograficas y registros

*observacion no-participante
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*observacion participante

eanalisis de documentos, publicaciones especificas, noticias, testimonios literarios, revision de
paginas web de interés.

eanalisis de material auditivo

ecxtensa busqueda de material tedrico.

Situamos este trabajo en lo que Fassin (1999) llama antropologia implicada, es decir proponemos
una investigacion que pretende intervenir e influir en la realidad estudiada por ejemplo a través de

la modificacion de practicas e ideas, y la transformacion de servicios e instituciones.
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CREENCIAS SOBRE LA ENFERMEDAD Y LA CURA

En Bonte-Izard (1996) se resume la importancia de la nocidon de creencia para la antropologia,
partiendo desde sus raices filosoficas, desde Hume, quien consideraba a la creencia como la mas
enigmatica de las operaciones del entendimiento humano. Alli se sostiene que en la cultura
occidental la creencia muchas veces mas asociada a la experiencia religiosa, evocaba de alguna
manera una cierta tension entre la duda y la fe, mientras que en las llamadas “sociedades
primitivas”, mas bien se trataria de lo que llaman certidumbres tranquilas. (1996:192)

Advierten que al estudiar las creencias de otros, nos implicamos en prohibirnos de antemano la
posibilidad de reconocer verdades. Dos cosas se resaltan en ese texto: primero que cada cultura
cree a su modo, y en segundo término se subraya que en nuestra cultura coexisten una amplia
pluralidad de creencias y de los modos de creer.

Consideramos la nocion misma de “creencia” a partir del texto de Pouillon (1979) quien parte de la
ambigiiedad que en lengua francesa tiene la palabra (también la tiene en espanol), en tanto afirma a
la vez una existencia, por ejemplo confianza en el otro y una representacion de algo. Como
representacion de alguna cosa, la ubica del lado de la ideologia, ninguna creencia existe
aisladamente, pertenece siempre a un sistema global, articulado, fundado como parte del sistema
cultural al que se pertenece. En este punto el autor ubica al estudio de las creencias como un objeto
fundamental de la antropologia, porque debe considerarse que para el creyente que afirma su
creencia ésta es un saber que remite al campo de la verdad.

También Vattimo (2012) identifica las dificultades de la traduccion de la palabra creer, en tanto
expresion paradojica, pues significa a la vez, tener fe, conviccion y certeza de algo, y al mismo
tiempo puede ser un pensamiento que mantiene cierto grado de incertidumbre.

Frederick Pellion (2000) afirma que las creencias funcionan como una garantia, y en su célebre
trabajo sobre la Melancolia, define al melancélico como alguien que vacila en su creencia, y que
enferma por un exceso de verdad, categoria que podria utilizarse para comprender ciertos estados
de algunos enfermos, definidos por ejemplo como “depresivos”, y habria que definir si Ia
melancolia no deberia identificarse segin la ruptura momentanea o permanente con un determinado
sistema de creencias.

Julia Kristeva (2009) habla de una necesidad de creer en el ser humano, a la que define como pre-
religiosa y que su analisis de alguna manera nos enfrenta a la historia misma de la humanidad.

...el ser hablante es un ser creyente... (2009:13), el creer es definido como una necesidad
antropologica. Creer no es una suposicion, para Kristeva, en el pensamiento religioso o ateo creer en

algo es dar por entendido que tengo ese algo por verdadero. Asi definida se trata de una verdad
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contundente, pero no de aquella que se demuestra en la logica o en la prueba cientifica,...sino una
verdad que se me cruza, a la que no se puede no adherir. Subyuga totalmente. Una verdad que se
entiende como vital, absoluta, indiscutible. (2009:15)

Esa necesidad de creer, es decir la necesidad de considerar algo por verdadero es en términos de
Kristeva: ...una verdad que me sostiene, que me hace ser... (2009:15)

Kristeva entonces define la experiencia de la creencia como una certeza incluso de tipo sensorial e
inconmensurable. Una creencia es ...un fantasma de satisfaccion mdxima y de una necesidad
inexorable, fatal para la vivencia del sujeto. (2009:28)

Derrida (1997) citando a Kant, sostiene que la creencia salva al hombre de la cosificacion de lo
real, y refiriendo a San Agustin distingue la creencia de la opinién; mientras que la primera esta
vinculada a la verdad y a la fe, la segunda es un engao de certeza del pensamiento que ignora.
Sostenemos entonces que la antropologia aporta a comprender lo que Guigou llama nucleos de
creencias, identificados en toda cultura y también en todo sujeto (Guigou, 2011) a la vez que la
actividad humana es generadora de creencias productoras de sentido (Hervieu-Leger, 2005), las
creencias producen sentido, pero son vividas en una experiencia subjetiva.

Gorodischer (2012) investigo6 lo que llama la espiritualidad contempordnea, encontrando un fuerte
deseo de creer al que indica como caracteristico de la contemporaneidad, y a la vez con una
busqueda de practicas y creencias que ofrecen principalmente bienestar global y una efectividad
para combatir y resolver problemas concretos.

Hervieu-Leger en su andlisis de las creencias religiosas, materia de la que se ocupa, plantea que:
Es preciso llegar hasta el andlisis de las estructuras y de la dindmica de este creer religioso
moderno, incluyendo no solo las “creencias”, que son los objetos ideales de las convicciones
individuales y colectivas, sino también el conjunto de las prdcticas, comportamientos e
instituciones en las que se encarnan estas creencias... (2005:13)

Siguiendo a Michel de Certeu (2006) podemos afirmar que el creyente encuentra en las creencias
religiosas un suelo, una especie de garantia social y cultural de encontrarse en el terreno de la

verdad, pero ademas en alguna medida toda creencia proporciona certezas en ese plano.
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.QUE ES EL CANCER? DEFINICIONES MEDICAS.

Segun narra la historia de la medicina, el término céncer remite al mismisimo fundador de la
disciplina, Hipdcrates en la antigua Grecia. Para aquellas primeras definiciones se utilizo la palabra
Karkinos, es decir Cangrejo en griego, y luego bajo la influencia de la cultura romana se us6 el
término en latin, cancer. El término escogido definia el parecido en su forma que aquellos primeros
observadores identificaban entre la enfermedad y el cangrejo.

Mas alla de resultar un término poco médico, o al menos una verdadera rareza en la nomenclatura
de las enfermedades, un nombre de un animal, nunca se modific6, y si bien durante mucho tiempo
su sola expresion era por si misma capaz de aterrorizar a quienes la escucharan, y de producir un
terrible imaginario asociado en la actualidad como veremos, se insiste en retomar la palabra y
normalizarla dentro de la terminologia médica.® Oncologia por otra parte, refiere a un término muy
moderno, del siglo XIX que une la palabra griega Onkos, tumor, y logia, estudio de.

R. James (1970) describe de muy buena forma el estado de situacion de la medicina oncoldgica de
los afios sesenta, que se cuidaba mucho de usar la palabra céancer, utilizando en su lugar varios
eufemismos: transformacion maligna, crecimiento maligno, neoformaciones malignas, tumores,
enfermedades malignas, procesos malignos, degeneracion maligna. Al final incluso confiesa la
intencion de tal exclusion, justificada por su enorme carga emocional, por las imagenes que era
capaz de generar de terror e incurabilidad, palabra a la que atribuia un verdadero poder nefasto, y
capaz de generar un gran dafio.

Los médicos del Siglo XXI se mostraran, como veremos muy distintos, y buscaran un exorcismo de
la palabra céncer.

Céncer es entonces el nombre dado a una enfermedad que se caracteriza por una descontrolada
multiplicacion celular, en donde se puede producir una invasion de tejidos y también a través de un
proceso llamado metdstasis, las células tumorales pueden iniciar un viaje a través del cuerpo por
via sanguinea y el sistema linfatico y arribar a distintos 6rganos.

Se trata entonces de un exceso de células llamadas malignas, de una reproduccion descontrolada de

células, dividiéndose velozmente, produciendo un fenémeno verdaderamente enigmatico, alterando

¢ El Instituto del Cancer (INCA) fue creado en el afio 2009, sustituyendo al Instituto de Oncologia, y ajustando su
nomenclatura a a la consolidacion del término cancer. En el afio 1913 se inaugura el Instituto de Radiologia dentro
de la Universidad de la Republica, y se autorizo por ley el transporte de material radioactivo desde Europa,
institucion pionera en el cono sur. En los afios 60 se produce una renovacion tecnologica, con la obtencion de un
equipo generador de rayos por un acelerador de electrones circular llamado betatrén pionero en América Latina, al
que concurrian a utilizarlo pacientes de Argentina, Chile y Brasil, que se encontré en uso hasta los afios ochenta.
Hoy el INCA es un centro de referencia nacional en la atencién a enfermos de cancer de usuarios de ASSE, Salud
Publica.http://www.inca.gub.uy/index.php/institucional/mision-valores-objetivos.. Hoy puede afirmarse que en
términos generales, el Uruguay es un pais desarrollado oncologicamente, brindando a sus pacientes una atencion de
primer nivel.
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la propia esencia de la vida y la muerte.

Segun A.Vazquez: el cancer es una enfermedad provocada por una alteracion o mutacion genética:
se producen cambios en las células-que provocan que ellas no mueran- y que generan el
crecimiento de células patologicas. (2019:27)

Para Vazquez (2019) el cancer entonces estd por un lado asociado a la herencia genética, las
mutaciones heredadas, pero también a las mutaciones que se producen en las células a lo largo de
nuestra vida. La enfermedad en si misma implica el desarrollo de células que no poseen otra funcion
mas que reproducirse a diferencia de las células normales que si tienen una funcion especifica.
Segun las definiciones de American Cancer Society’, el cancer puede originarse en cualquier parte
del cuerpo, y debe ser definida no como una sola enfermedad. Barrios y Garau (2017) definen al
cancer segun la American Cancer Society como:

...un grupo de enfermedades caracterizado por el crecimiento descontrolado y propagacion de
células anormales. Si este proceso no es controlado, puede resultar la muerte del paciente. El
cancer es habitualmente causado tanto por factores externos (tabaco, agentes quimicos,
radiaciones, e infecciones) como por factores internos (mutaciones heredadas, hormonas,
condiciones inmunologicas y mutaciones que pueden ocurrir como consecuencia del propio
metabolismo. (2017:12) Ademas que los multiples tipos de cancer son muy disimiles en sus modos
de desarrollarse y diseminarse.

De un modo muy general, hay diferencias en la velocidad de crecimiento y también en los modos en
como se despliegan en el cuerpo. De esta manera hay tumores de crecimiento rdpido y los hay de
crecimiento lento, a la vez que algunos tienen un alto poder de metastasis, mientras que otros no.
En algunos casos lo mejor es la cirugia y en otros lo mejor es la quimioterapia y/o la radioterapia.
En otros casos los métodos se complementan. Se identifica qué tipo de cancer tiene el paciente,
principalmente identificando el tipo de células que lo conforma a través de un examen
anatomopatoldgico, y a partir de alli se establece qué tipo de tratamiento es el mas eficaz.

Frente a un enfermo lo primero que debe saberse médicamente es qué tipo de tumor es el
identificado y luego qué grado de propagacion tiene la enfermedad y donde se origind. Establecer
en qué etapa se encuentra la enfermedad oncologica es una prioridad médica, ordenandose en
etapas de 1-4, siendo el estadio 4 el de mayor gravedad.

Tratamientos principales:

*Cirugia para extraer el tumor canceroso o al menos reducirlo. No todos los canceres pueden ser
operables, incluso hay tumores en los que es contraproducente la intervencion quirurgica, hay

tumores que se “incendian” luego de la intervencion, segiin una contundente expresion médica.

7 La American Cancer Society fue fundada en el afio 1913 a impulso de Rockefeller. Posee un sitio en espafiol que
brinda informacion de calidad sobre la enfermedad y su estado en América Latina, busca trabajar sobre prevencion e
informar sobre los mejores tratamientos disponibles. Es un buen sitio para identificar ideas generales sobre la
enfermedad y como pensarla y procesarla, y a la vez ofrece ayuda para los enfermos como albergues de hospedaje
en caso de necesitarlos y también voluntarios.
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*Quimioterapia; se trata del uso de medicamentos para matar células cancerosas o al menos para
reducir o detener su multiplicacion. Hay tratamientos intravenosos y hay otros que se toman via
oral. Es muy importante definir el momento de realizar el tratamiento quimioterapico, ya que en
algunas ocasiones se realiza antes que la cirugia en caso de definirsela, y en otros se realiza en
forma post-operatoria. Se los denomina tratamientos adyuvantes. Segin A.Vazquez (2019) el
objetivo de la quimioterapia post operatoria es esterilizar el cuerpo de células que puedan haber
quedado en el organismo en el lugar de la intervencion, o que hayan podido emigrar a otras partes.
Si se realiza antes de la operacion se busca claramente reducir el tumor o incluso eliminarlo.

*Radioterapia, que puede combinarse con las otras dos terapéuticas. Muy indicado para determinada
clase de tumores. La radioterapia se utiliza para matar a las células en el tiempo de la division
celular, atacando el potencial descontrolado de reproduccion de las células tumorales. Esta

especialmente indicada para los tumores mas agresivos.

Algunos tratamientos incluyen los tres procedimientos, otros por el contrario pueden utilizarlos en
forma combinada o solitaria. Hay pacientes que solamente reciben quimioterapia, o solamente

radioterapia, y otros cirugia.

Algunos datos de interés.

*El cancer es segln las definiciones de la OMS? (Organizacion Mundial de la Salud la segunda
causa de muerte en el mundo. En el afio 2015 se produjeron en el mundo 8,8 millones de muertes.
*El 70 por ciento de las muertes ocurren en paises con ingresos medios y bajos.

*Segun establece la pagina de la OMS, alrededor de un tercio de muertes de cancer se debe a
alguno de los cinco principales factores de riesgo identificados por la oncologia como: obesidad,
mala alimentacion, falta de actividad fisica, tabaco y alcohol.

*La deteccion tardia y la falta de diagndsticos y tratamientos es a nivel mundial uno de los
problemas fundamentales a los que se enfrenta la medicina.

*El cancer pulmonar es lejos el que mas muertes causa, sumados a los del sistema digestivo.

*La OMS vy distintas organizaciones médicas orientadas a la oncologia, como varias publicaciones
en la materia han identificado multiples agentes cancerigenos.

Existe una larga lista de posibles agentes cancerigenos, que muchas veces alcanzan notoriedad,
como la carne procesada y el café. La OMS establece que hay tres categorias de agentes externos,
que se suman a los factores genéticos. Cancerigenos fisicos: radiaciones ultravioletas e ionizantes.

Cancerigenos quimicos: por ejemplo a través del amianto, sustancias presentes en el humo de

8 Ver, https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer, pagina oficial de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), donde se encuentra informacion actualizada del estado de situaciéon mundial de la enfermedad
oncologica.
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tabaco o en distintos alimentos o en el agua, por ejemplo el arsénico. Cancerigenos biologicos, a

través de bacterias, virus o parasitos.

QUE ES UNA CELULA TUMORAL?

Los epitetos con que se ha bautizado a la célula tumoral son infinitos y no precisamente demasiado
amables. Se la reconoce como aberracion de la naturaleza, la gran traidora, la degenerada, el
octavo pasajero, -es decir alien-, la mutante, la silenciosa o la maligna, entre muchas otras
denominaciones. Pero, de vez en cuando, los nombres utilizados demuestran cierta admiracion y es
llamada la inmortal, la resistente, la tenaz, la invulnerable o la indetectable. En el fondo, todas
estas acepciones definen a la célula tumoral como un fenomeno que tiene tanto de magnifico como
de mortal. (Germa, J. 2016:147)

Segiin Germa no puede establecerse historicamente el origen de la célula tumoral pero fueron

identificados restos de la enfermedad en trabajos paleontologicos.

HISTORIA

Segtn define Germa el verdadero poder del cancer s6lo pudo manifestarse con plenitud, al alcanzar
la humanidad una poblacion suficientemente longeva. Afirma que como tema médico es a fines del
siglo XIX que el cancer empez6 a tener una visibilidad mayor, mayores publicaciones, alcanzando
una explosion luego de la segunda guerra mundial. Para Germa es en los genes donde se encuentra
la tltima verdad de la enfermedad, y su cura definitiva.

Citando a Douglas Hanahan y a Robert A. Winberg, describe las principales caracteristicas que
hacen a la célula tumoral algo tan particular, caracteristicas que la vuelven algo muy especial y
dificil:

*Su gran capacidad de hacerse de un lugar, multiplicarse y nutrirse en el érgano al que pertenece.
*Su posibilidad de trasladarse y volver a multiplicarse en otras partes del cuerpo.

*Su gran capacidad de camuflarse en el organismo, para evitar ser detectada y eliminada por el

sistema inmunolédgico del enfermo.

La célula tumoral es una célula sofisticada y compleja, se encuentra conectada a su entorno como
cualquier otra célula:

El motor principal de las mutaciones celulares causantes del cancer es la propia evolucion. Se dice
que “nada cambia si todo sigue igual”, y precisamente en el intento evolutivo continuo de
adaptarse al medio, algunas células sufren mutaciones, algunas beneficiosas para el ser vivo y
otras que pueden generar, si se perpetuan, la aparicion de un tumor. A diario, miles de estas células

potencialmente peligrosas son eliminadas por nuestros mecanismos inmunitarios bien entrenados,
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hasta que, por diferentes motivos, una o un pequefio grupo de ellas son capaces de subsistir y
desarrollar mas tarde un cancer. Este equilibrio de génesis y destruccion de células potencialmente
malignas se desplaza hacia el primer factor con mayor facilidad cuantos mds pilares anticancer se
deterioran. (Germa, J. 2016:152)

En los ultimos afios, la investigacion genética ha dado grandes resultados en el conocimiento de la
biologia tumoral, pudiéndose discriminar una amplia diversidad alli donde todo parecia homogéneo.
Esto también mejord la especificidad de los farmacos, mejores ajustes y selecciones al poder
discriminar los tumores. En este sentido, al identificar que no existen dos tumores con perfiles
moleculares idénticos, se comienza a desarrollar lo que se conoce actualmente como medicina
personalizada.

Salaverry (2013) reconstruye el curso historico del cancer. En primer término define el origen
griego del término Karkinos, como un concepto que no solo definia a la enfermedad que luego se
definié como céancer, sino que englobaba ademas a las ulceras en general.

Segun describe lo que llama hallazgos de la paleopatologia, seria posible encontrar ciertas
evidencias de la presencia de lesiones que revelarian la existencia de la enfermedad desde hace 150
mil afios, pero el testimonio que permanece es el que puede hallarse en el tejido 6seo. Esos mismos
estudios revelarian también que se tratdé siempre de una enfermedad poco frecuente, y que habria
empezado a tomar impulso a partir del siglo XVII.

En la Grecia clasica como vimos, es con Hipocrates que resultan las primeras descripciones de la
enfermedad, y el tratamiento solamente podia restringirse a lo local o al uso de ciertas plantas segun
define Salaverry (2013). La medicina le debe a Galeno el haber dedicado un texto exclusivamente a
los tumores, utilizando el término de tumor, onkoi, cuya causalidad estaba ligada a la alteracion de
la bilis negra.

Salaverry contrapone el desarrollo europeo en el medioevo, con el mundo arabe. Mientras que en el
primero, debido a la influencia del cristianismo, la medicina griega considerada pagana, segiin
Salaverry combinaba una desvalorizacion del cuerpo, y una vision milagrista de la salud, por lo que
son muy pocas las referencias a descripciones clinicas en la época. Por el contrario el mundo arabe
retoma a la medicina griega y su idea de expulsion de los humores malignos, a través de la
intervencion quirurgica, el uso del fuego y sangrias.

El periodo renacentista no habria aportado demasiado a la comprension occidental de la
enfermedad, las intervenciones de barberos en forma de cauterizaciones lograba alcances muy
limitados. Seglin Salaverry comienza un nuevo periodo naturalista en el siglo XVII dando
comienzo a la medicina moderna, al desarrollo de la anatomia, al descubrimiento de la circulacion
de la sangre, al mundo microbiano. En el siglo XVIII ya se encuentra el cancer claramente
diferenciado como enfermedad y su tratamiento incluye el uso de plantas medicinales, y comienzan

a ver la luz teorias que intentan explicarlo.
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Salaverry cita el caso de la explicacion en 1775 de Percival Pott quien relacionaba la presencia del
cancer del escroto y el polvo de carbon entre los nifios deshollinadores, también la teoria de
Rudolph Virchow que en 1855 formula que si toda célula proviene de otra célula, eso mismo debia
ocurrir con las células tumorales, etc. Se inicia asi toda una narrativa.

Durante el siglo XIX Salaverry insiste en que el auge de la cirugia impuso en el pensamiento
médico el énfasis en la cauterizacion, aunque también existieron otros métodos, entre los que
detalla, pastas elaboradas con mercurio y arsénico, otros preparados basados en acidos minerales,
como el nitrico, y el sulfurico, potasa, cal sélida, cloruro de zinc que podian ser susceptibles de

causar un gran sufrimiento.

CANCER E INMUNIDAD.

Segin Germa4, dos areas seran definitivamente claves para resolver la relacion cancer e inmunidad:
primero el estudio profundo de los mecanismos utilizados por las células tumorales para evitar la
accion del sistema inmunoldgico, y segundo establecer las fortalezas y debilidades de la inmunidad

de un paciente con respecto al tumor.

CANCER Y ESTRES.

La idea de que la melancolia pudiera ser causa de cancer ya estaba presente en Galeno, y tuvo cierta
popularidad después, ampliandose a las diversas pasiones humanas. Germa cita a John Burrows un
médico inglés, quien en 1783, afirm6 que las pasiones dolorosas debilitan en general y predisponen
al cancer. Es en la década del 80 del siglo XX donde se desarrolld més esta idea con la obra de
Bahanson quien describi6 mecanismos a través de los cuales el cancer podria ser causado por el
estrés: acciones directas sobre el sistema nervioso central, alteraciones hormonales que provocarian
una depresion de la inmunidad. Respuestas emocionales inadecuadas ante situaciones adversas de la
vida, que el organismo intentaria resolverlas generando alteraciones hormonales y en
neurotransmisores que ayudarian al desarrollo de neoplasias.

Multiples investigaciones se orientaron para fijar la relacion estrés-cancer, pero aun ningun
resultado ha sido definitivo. Aun asi es una idea sugestiva y omnipresente en la narrativa actual.
Pero la idea de que determinados caracteres o personas fueran mas vulnerables a determinadas
enfermedades o afectaciones, es una idea muy antigua, que la psicologia tomd de las practicas
religiosas. Segun analiza Foucault (1996), Satan mismo elegia a sus victimas por fragilidad, tenia
predileccion por aquellos cuya voluntad podia vulnerar con mayor facilidad, entre los que se
destacaban, las mujeres, los melancoélicos, y los insensatos; luego se producird segun afirma, una
medicalizacion de la experiencia religiosa.

Foucault propuso que la medicina fuera analizada desde su funcionamiento social, es decir ir mucho

mas alla de la propia figura del médico, sino especialmente el saber en juego, y los modos de sus
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practicas: Cada cultura define de una forma propia y particular el ambito de los sufrimientos, de
las anomalias, de las desviaciones, de las perturbaciones funcionales, de los trastornos de
conducta que corresponde a la medicina, suscitan su intervencion y le exigen una practica
especificamente adaptada. (Foucault, M. 1996:21)

Zamora (2014) resume algunas de las ideas mas importantes de la actual concepcion de la relacion
entre el estrés y las enfermedades, describiendo respuestas al estrés, percepciones de elementos
estresores, respuestas inmediatas y respuestas a largo plazo, y especialmente las complejas
relaciones entre el sistema inmunoldgico, el universo endocrino y las diversas enfermedades.

La psicologia se ocup6 tempranamente del cancer, y segun Duré-Ibaiez (2000) es en los afios
setenta que la especialidad psiconcoldgica inicia su desarrollo mas intenso, pero indican que hacia
los afios cincuenta, la psicologia produce estudios en los que predomina la asociacion de los
distintos tipos de personalidad con diferentes canceres. Ideas que si bien se han abandonado, han
sobrevivido folklorizadas en determinadas creencias.

En los afos sesenta, la psicologia oncoldgica se ocupa de los enfermos terminales y su final.

Es a partir de los afios setenta indican las autoras, que la psicologia se ajusta al nuevo entendimiento
médico de la enfermedad, y pasa a comprenderla como una enfermedad cronica y sistémica, mas
que local regional, y la sobrevida de los pacientes reorienta los intereses de la disciplina
dirigiéndose a ayudar para que los pacientes logren adaptarse a la enfermedad.

Segun estas autoras, lo mas relevante de la psicologia aplicada a la oncologia en los afos setenta
sera, asegurar las adherencias a los tratamientos, disminuir los efectos secundarios de las
quimioterapias, y facilitar la adaptacion de los enfermos a su enfermedad. (2000:28)

Luego en los afios ochenta, comenzara a subrayarse la importancia de los factores sociales de la
enfermedad, habitos, y sobre todo en los enfermos, insistir en la importancia de los apoyos sociales.
En su articulo, Dura-Ibafiez resumen algunas de las ideas basicas de la psicologia aplicada al
conocimiento de la enfermedad oncologica.

Se subraya citando a diversos autores, que la psicologia aporta el esclarecimiento de que existen
personalidades que serian propensas al cancer: depresivas, desamparados, personas con escaso
apoyo emocional, afectos negativos, pobres en expresividad emocional. Alli indican que la
depresion fue el primer afecto destacado como caracteristico de los enfermos de cancer por la
psicologia, por ejemplo en pacientes enfrentados a duelos personales.

Habia incluso estudios en los que la ausencia de buenas relaciones con los padres podrian ser un
predictor del cancer. Y al final la llamada afectividad negativa sera la estrella de la explicacion de
la personalidad propensa al cancer: personas con dificultad en expresar sus emociones negativas,
como la ira o la coélera, la agresividad, definidas como contrarias a la benéfica expresividad de
emociones positivas como el amor el carifio y la solidaridad. (2000:30) De este modo se sugiere que

esa inexpresion, era susceptible de producir la enfermedad, es decir que el tumor mismo se
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construia con esas emociones negativas, que no lograban en el enfermo, encontrar una via de
expresion aceptable y saludable.

Citando los trabajos de Da-Shih y Silberfarb (1988) asumen sus conclusiones: los factores
emocionales y psicologicos si actiian sobre la enfermedad lo hacen como potenciadores, mas que
como iniciadores de la enfermedad, el estrés podria ser mas bien un acelerador de la enfermedad.
Resumiendo las diversas series de trabajos en psicologia oncologica, citando a Moorey y Greer
(1989) establecen la clasica distincion entre los distintos modos de enfrentamiento de la enfemedad
por parte de los pacientes. Alli identifican cinco modos caracteristicos:

eespiritu de lucha.

*Negacion.

efatalismo o aceptacion estoica.

*Indefension.

*preocupacion ansiosa.

El enfermo de cancer vive la enfermedad de un modo particular. Piensa la enfermedad, interpreta,
busca un sentido a lo que esta padeciendo. Luxardo (2008) identifica que muchos enfermos ya
“sabian “ que estaban enfermos, o de algiin modo intuian estar enfermos, lo sospechaban, mientras
que otros aun ante las evidencias médicas, pero sin visibilidad objetiva, no aceptan y de alguna
manera niegan la enfermedad. También define que dos tipos de explicaciones son las que se
encuentran en mayor medida: la enfermedad fue causada por el propio sujeto, y la segunda la
enfermedad aparece en la vida de la persona. En la primera explicacion, la enfermedad es
subjetivizada, forma parte del propio enfermo, a partir de circunstancias o de padecer ciertos
€xcesos, como emociones intensas, resentimientos o algunas frustraciones. La segunda explicacion
por el contrario identifica a la enfermedad como algo ajeno y circunstancial en la vida del enfermo,
quien siente que no tiene nada que ver con ¢l y tampoco con algo que se vivid o se hizo.

Un lugar importante tiene en su opinion el lugar de la afectacién corporal, ya sea a través de
cirugias, radioterapia o quimioterapia. En este sentido el 6érgano donde se localiza el tumor y el
estadio de la enfermedad, son dos factores fundamentales. En muchos casos estos tratamientos son
los responsables del estado corporal del enfermo, que produce los elementos fisicos que identifican
la enfermedad y la hacen vivible para los otros. Muchos enfermos manifiestan un terror a la
quimioterapia de tal envergadura que se niegan a hacerla, y segin identifica Luxardo, es en la
quimioterapia donde los pacientes suelen identificar el momento de mayor sufrimiento corporal.
Otros pacientes sin embargo expresan un terror absoluto a la cirugia, en sus distintos momentos, a la
anestesia, a la inconciencia, al dolor, al periodo posterior.

Subraya también que en la enfermedad oncoldgica, a diferencia de lo que sucede con otras

enfermedades, los enfermos no se definen desde la enfermedad, alin a pesar de su posible
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cronicidad. La vivencia mas bien es de que el cancer, se “tiene”, no se “es”.

Luxardo (2008) también identifica que segun la localizacion tumoral, la enfermedad es capaz de
suscitar estados subjetivos diferentes y compromete la vivencia de la misma. El cancer de mama y
sus dificultades especiales en las mujeres, en la afectacion de la maternidad, en la sexualidad, en
hombres los efectos por ejemplo del cancer de prostata y los temores asociados al compromiso de la
sexualidad, y por ejemplo el cancer de colon, los temores a la colostomia y el compromiso de la
alimentacion y las dificultades de la funcion excrementicia y su visibilidad, con las situaciones
complejas y dificiles de manejar especialmente a nivel social. Para muchos enfermos la visibilidad
de esa funcidn, el tratamiento de lo que popularmente los enfermos llaman “la bolsita” se vuelve un
problema irresoluble y de intensa angustia. En este sentido, yo mismo pude registrar pacientes que
expresaban lo inaceptable del desenlace de la colostomia, muchos de los cuales expresaron ideas

suicidas o que incluso preferirian morir.
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ONCOLOGIA DEL SIGLO XXI.

Para comprender como piensan los pacientes la enfermedad, es necesario también comprender
como la piensan los médicos y cémo se la comunican a los enfermos. Buena parte de como los
pacientes afrontan el proceso de la enfermedad y la cura, es el resultado de como y qué se les
comunica a modo de informacion y fundamentalmente las expectativas que el médico tiene y
trasmite.

Cuando los médicos definen a la enfermedad, la localizan, la describen y luego trazan un plan
terapéutico, le brindan al paciente una verdadera cartografia mental para orientarse, para ubicarse y
para trazar acciones posibles. Lo que comunican al paciente, y el modo en qué lo hacen es
constructora de la respuesta del paciente.

Por este motivo, este material que presentaremos en donde algunos de los principales oncologos
nacionales, socializan el conocimiento actual de la comprension de la enfermedad, naturaliza a la
enfermedad, la introduce en el amplio campo de las enfermedades normales. Y como complemento,
el modo en que lo hacen, refuerza el contenido.

Por estos motivos, es muy importante visibilizar como se construyen profesionalmente y cémo
socializan y trasmiten su saber, su practica y sus vidas normales, como presentan a la enfermedad y
a la cura oncologica.

Anteriormente definimos la importancia de las creencias y la necesidad humana de entendimiento
de lo que sucede. Cada cultura brinda significados y marcos interpretativos, y en nuestras
sociedades la medicina cientifica es quién define a través del diagnodstico de la enfermedad, quien
confiere existencia real a lo patoldgico. Para poder comprender, tomar decisiones y mantener la
integridad y orientacion de los actos, el paciente necesita y reclama el saber médico como “el saber
de la enfermedad”.

Los médicos son sin duda uno de los mas importantes difusores de creencias, representaciones e
ideas sobre las enfermedades y sobre las terapéuticas, pero ademas son agentes muy importantes en
la construccion de las narrativas sobre las enfermedades y sus curas. Los pacientes podran apelar a
una gran cantidad de recursos alternativos, pero el eje de la cura pasa por la biomedicina cientifica,
que es absolutamente determinante sobre la conducta de los enfermos.

En el ano 2014 el laboratorio Roche publicd un libro titulado: 50 afios de la Oncologia en el
Uruguay en el que recoge una veintena de testimonios, en entrevistas, de algunos de los oncologos
mas destacados del medio local, en donde expresan las concepciones médicas actuales de la

enfermedad, y como creen debiera pensarse y actuarse sobre la misma. Se trata de un testimonio
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muy importante, porque propone una puesta a punto de la actualidad de la oncologia, disciplina que
se ha transformado notablemente en los ultimos afios.

El texto posee ademas un gran valor testimonial, porque se trata, como dice la Editorial del libro,
que no tiene una firma personal sino que la asume el propio laboratorio, de entrelazar las historias
personales de los oncologos, sus vidas particulares con sus actividades profesionales; las
fotografias que encabezan cada entrevista son por demds elocuentes y muy significativas. Las
preguntas van y vienen, sobre los origenes personales en la especialidad, lo que piensan del estado
actual de la medicina oncoldgica, pero a la vez buscan mostrar el lado subjetivo de cada uno de
ellos, que incluyen preguntas acerca de sus vidas familiares, sus intereses, ubicdndolos en un mas
alla de la medicina, en sus vidas diarias, describiendo sus hobbies, mostrandolos en sus vidas
normales, y de algiin modo desdramatizando el ejercicio de la oncologia y por afadidura, a la
enfermedad misma.

Las fotos en algunos casos poseen un gran valor metaforico. Un médico vestido de boxeador, otro
se encuentra piloteando un avion; otros sonrientes en equipos de trabajo, rodeados de sus nietos,
brindando conferencias, realizando viajes personales, participando en actividades de divulgacion
social de oncologia, en la habitual consulta médica, delante de titulos obtenidos en el exterior,
realizando canotaje, posando con pinturas de su autoria, otro posa como hincha de Uruguay en un
partido mundialista, otro junto con autos clasicos, otro haciendo ciclismo, en el campo, en la playa,
con artistas de rock, posando con pizzas en una larga mesa a la espera de agasajar a sus amigos.
Todos aparecen felices y sonrientes. Se trata de ofrecer un grupo de personas optimistas y positivas.

Resumiremos algunos de los conceptos mas importantes expresados en esa publicacion.

INICIOS DE LA ONCOLOGIA URUGUAYA

Abre la serie de entrevistas, un reconocido oncélogo nacional fallecido muy poco tiempo después, y
muy querido por sus colegas, el Dr. Ignacio Mus€, quien estuvo a cargo durante muchos afios de la
Cétedra de Oncologia Médica de la Facultad de Medicina, por lo que fue responsable de formar
gran parte de los cuadros oncologicos de la Medicina de la actualidad. La foto que acompana la
misma es del propio médico, solo, en el Monte Libano, la tierra de sus abuelos, de la que habla con
orgullo y admiracién. Su relato tiene un valor histérico para reconstruir la historia de los
tratamientos oncologicos en el pais: Cuando egresé como médico, la Oncologia Médica como
especializacion no se reconocia en Uruguay ni en otros paises. Recién en la década del 70 se
introduce en Estados Unidos. Puntualmente en Montevideo, los centros oncologicos tenian un
fuerte componente de radioterapia. (2014:5) El vinculo con la medicina francesa reorienta la
oncologia desde la fisica hacia la biologia y la medicina clinica. Describe que aquellos primeros
médicos franceses tenian preponderantemente formacion en hematologia pero que estaban

empezando a reorientar su especialidad hacia ciertos tipos de tumores. En el afio 1975 el Prof.
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Helmut Kasdorf separa la radioterapia de la radiologia, y crea un departamento independiente que
ya adopta el nombre de Oncologia, pero sigue siendo la radioterapia el eje central. Define que la
misma Oncologia Médica aun no habia nacido, y junto a otros médicos ¢l mismo empez6 a elaborar
la construccion de esa area. Al terminar la dictadura y la intervencion universitaria, se reestructura
el Departamento de Oncologia dividiendo dos servicios, uno de Radioterapia oncologica a cargo de
Tabaré Vazquez (dos veces Presidente de la Republica, en los periodos 2005-2010, 2015-2020), y la
parte de Oncologia Médica a cargo del propio Musé quienes en un periodo de mas de una década
formaron las primeras generaciones de oncologos, creando la base de la disciplina con mas de 100
profesionales.

Se lograron avances importantes como, por ejemplo, protocolos nacionales, de diagnostico,
tratamiento y seguimiento de todas localizaciones tumorales, las que fueron aprobadas por la
Direccion General de Salud. Se ha logrado un formulario terapéutico unico en cancer para el
sector publico y privado. Es decir el sector publico y privado tienen la misma cobertura. Se ha
logrado incorporar al Fondo Nacional de Recursos (FNR) medicamentos de alto costo, es decir
mejorar el acceso al medicamento. Hemos logrado imponer en el Uruguay la obligatoriedad del
Papanicolaou y la mamografia en el carné de salud. Son avances muy importantes también en el
area de la prevencion. (2014:6)

Describe un modelo uruguayo muy equitativo y describe el estado actual de la enfermedad y los
tratamientos:

El cancer se cura en un alto porcentaje. Tanto mas y con menos pérdidas cuanto mds precozmente
se hace el diagndstico. La tasa de curabilidad en pacientes de cancer ha ido creciendo
progresivamente y la cifra global en adultos anda alrededor del 55 % y alcanza un 75% en los
tumores pediatricos. Cuando un enfermo oncologico no se puede curar tenemos tratamientos que
prolongan la vida significativamente y con buena calidad. Finalmente, los pacientes que
inevitablemente se van a morir son contenidos por excelentes estructuras de cuidados paliativos
(2014:8).

Luego, le toca el turno a la Dra. Graciela Sabini, otra de las pioneras en el desarrollo de la
especialidad, quien explica la alta tasa de mortalidad de cancer en nuestra poblacion, causandola en
el envejecimiento, teniendo un perfil epidemiolégico muy similar al de los paises desarrollados.
Como uno de los principales avances destaca la formacion de recursos humanos y no solamente
médicos, sino todo el equipo de salud. Y afirma cuando se trata de pensar a la poblacion:

El cancer tiene entre la poblacion, dentro de la cual estamos incluidos los médicos, una especie de
mito-tabu. La enfermedad cancer se percibe como sinonimo de muerte, de sufrimiento. Esta la idea
de que para qué vamos a gastar en cancer si igual se mueren. Es un error. Con ese criterio no
tendria que gastarse en pacientes con diabetes porque no se curan para siempre, tampoco en

enfermos cardiovasculares, o en asmaticos. Hay que considerar que existen altas probabilidades de
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curacion de cancer y lo mas importante es que todos los tratamientos, aun en los enfermos
diseminados, tienden a prolongar la sobrevida. Si bien a veces no se curan si se logran vidas de
anos. El cancer se ha transformado en una enfermedad cronica. (2014:13)

La Dra. Isabel Alonso otra referente de la Oncologia Nacional, describe que la realidad de la
disciplina en el Uruguay ha cambiado notablemente en los ultimos afios, definiendo al cancer como
una enfermedad mds... hablamos con el paciente de expectativas a largo plazo. Hay que tratar de
desvincular la palabra cdancer con la de dolor y muerte. Estos conceptos estan muy arraigados en
la gente. Si a uno le diagnosticaban cancer, se percibia que luego venia el dolor y por ultimo la
muerte... (2014:30)

Hay pacientes que uno los ve sentados y se da cuenta que van a andar mal. Uno ve que se enfrenta
a la enfermedad de “capa caida”. En cambio en aquellos pacientes que de alguna forma le restan
importancia la enfermedad, que la enfrentan como una mds, tienen mejores perspectivas. En el
Pereira habia una seriora con cancer de cuello uterino que tenia un mal prondstico y sobrevivio
mucho mas de la expectativa que teniamos. La fuerza la sacaba del hecho que tenia que pelear por
sus hijos. Es importante cuanto pone el paciente de su parte, para poder pelear contra la

enfermedad y poder sobrevivir mas y con buena calidad de vida. (2014:30)

LA ONCOLOGIA EN EL INTERIOR DEL PAIS.

El Dr. Buglione subraya en su entrevista la importancia de la llegada al interior del pais de la
oncologia, que lamentablemente fue mas lenta. Destaca como una de las innovaciones mas
importantes del tltimo tiempo, la creacion de los llamados Hospitales de Dia, espacios centralizados
con un personal dedicado a la especialidad oncologica y a la atencién de estos pacientes. Los
enfermos reciben alli asistencia mas confortable. Tras una pregunta del entrevistador, insiste en que
un 30 % de los cénceres son curables y otro porcentaje similar de enfermos tienen tumores

“manejables”, con perspectivas de que evolucionen a largo plazo.

LA DERROTA DEL CANCER

La Dra. Alicia Carnelli afirma:

Los pacientes en algun momento pueden recaer. Cuando un paciente ve que responde bien al
tratamiento me pregunta, ;jestoy curado?, yo les digo. “no podemos decirte que estds curado, vas a
tener que controlar la enfermedad de por vida pero si recaes no te preocupes porque hay
medicacion”.  Definitivamente, el cdancer hoy por hoy es una enfermedad cronica. Tiene
tratamiento. Hay primera, segunda, tercera y cuarta lineas. (2014:49)

La Dra. Lilian Diaz ante la pregunta de si se podra vencer el cancer, expresa:

Llegarad el momento en que venceremos al cancer. En muchas enfermedades oncologicas se logran

curaciones... Algunos profesionales sostienen que el cancer jamds podra curarse, pero que serd
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una enfermedad cronica. Esta afirmacion no la comparto. El entrevistador le sefiala que esta
brindando un panorama muy alentador, a lo que le responde:

...Y tiene que ser asi. Soy biologicamente optimista. Para seguir adelante en esta especialidad es
importante tener presente los pacientes que evolucionaron bien. (2014:62)

Al Dr. Roberto Lagomarsino, lo presentan piloteando un avion militar, y bajo el titulo: El cdncer en
la mira de un “caza”. (65) Se trata de una narracién sobre la experiencia de un médico que
ademas es militar, miembro de la Fuerza Aérea.

El Dr. Raul Gabus cree también que se puede hablar de cura, y no solo de remisiones completas o
curas clinicas, pero debe apuntarse a lo que llama “cura bioldgica”. Enfatiza que la investigacion
debe orientarse a encontrar la alteraciéon molecular que causa la enfermedad.

Muy interesante resulta la imagen y el titulo que acompafia a Wilson Golomar. Vestido de
boxeador, con casco y guantes puestos, y en posicion de pelea, a su lado en letras grandes, la mejor
metafora que el boxeo puede formular y que no necesita explicacion: No podemos tirar la toalla.
Alli define:

El boxeo me ayudo a moldear el caracter, a combinar mente fria y sangre caliente, elementos
fundamentales en otros ordenes de la vida y sin dudas en mi trabajo de oncdlogo donde uno se
enfrenta a situaciones dificiles... Algunas veces a los pacientes que estan en un tratamiento de
quimioterapia les hablo en términos boxisticos: Esto es una pelea y no estds solo. Nuestro rival es
el cancer: La pelea es a 10 rounds, llevamos cuatro y vamos ganando pero tenemos que dar
batalla hasta el final. No podemos tirar la toalla!! Esto dicho en un lenguaje sencillo aunque
parezca increible, en algunos casos, aumenta la aceptacion de los tratamientos oncoldgicos y fe en

lo que hacemos. (2014:77).

CAMBIOS EN LA PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD.

El Dr. Pedro Kasdorf, define:

Hubo muchos avances pero es distinta la percepcion de la gente sobre los mismos. Nosotros (los
médicos oncologos) nos maravillamos con un monton de avances que muchas veces no
necesariamente repercuten en las tasas de curacion de la enfermedad. Hemos mejorado mucho en
términos de calidad de vida, en las secuelas de los tratamientos pero globalmente hablando las
tasas de curaciones tuvieron una mejora pero no fue espectacular. El publico general quiere saber
si se cura o no se cura. Por supuesto que para el enfermo darle una mejor calidad de vida es
importante. Pero la poblacion en general lo que mide es si se cura o no... La vision que tiene la
poblacion general del cancer no es la misma que tenia hace 30 o 40 aiios. De cualquier manera es
una vision mds negativa que la de quienes estamos directamente involucrados con la enfermedad.
(2014:80)

También pone el énfasis en que los enfermos han vencido muchos miedos y misterios sobre la
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enfermedad, que en su mayoria conocen la importancia de lo que padecen, conocen mucho mas a su
enfermedad, y pone el énfasis en la forma de comunicarles a los enfermos el diagnéstico, lo que
evaliia como determinante.

Por ultimo, cierra la entrevista describiendo como el paracaidismo, le aporta el grado de
psicoterapia necesaria para metabolizar el estrés que la oncologia le genera.

El Dr. Gabriel Krygier, especialista en cancer de mama, afirma:

Cuando uno se enfrenta con una paciente con cancer de mama, lo primordial es definir un
tratamiento personalizado. Hay multiples opciones de tratamiento en el cancer de mama, pero lo
mds importante es que el oncologo se esfuerce por identificar el mejor tratamiento para esa
paciente. Y cuando digo tratamiento no me refiero solamente a la mejor droga, a la mejor
radioterapia, a la mejor cirugia, a la mejor hormonoterapia y al mejor blanco molecular, sino a un
abordaje integral para la recuperacion de la persona en multiples aspectos, como ser a nivel
personal, familiar, de pareja, psicoemocional asi como su reinsercion en el campo laboral.
(2014:85)

Insiste en la necesidad de ver y tratar al cancer como una enfermedad cronica que tiene distintos
momentos. Y cierra la entrevista subrayando la importancia que tiene la relacion médico paciente
para tratar la enfermedad:

Estoy convencido que una mejor conduccion y adherencia al tratamiento radica en establecer una
buena relacion con el paciente, y me refiero a una relacion profesional basada en el respeto y la
confianza mutua. Particularmente en mi disciplina, la paciente tiene que sentir que la relacion es
fluida que permite un intercambio genuino. El médico tiene que ser accesible, tolerante y asumir un
firme apoyo al inicio, durante, y después del tratamiento. En cierta manera, el médico debe ser un
depositario de la confianza del paciente. (2014:87)

La Dra. Gabriela Morales define el papel actual de la percepcion de la gente sobre la enfermedad y
el papel de la medicina al difundir y diseminar una nueva percepcion sobre el cancer:

La gente esta mas informada. Tiene menos miedo a lo que es la oncologia. Antes habia un tabu
mucho mas grande con respecto a la enfermedad. Incluso, hasta para consultar en los estadios
precoces. Hay un cambio cultural en la percepcion del cdancer. La educacion que impulso la

Comision Honoraria de la Lucha contra el Cancer y que difunden los medios ayudo mucho.

(2014:93)

EL NUEVO MEDICO Y EL NUEVO PACIENTE.

El Dr. Roberto Notejane pone el énfasis en que debe trabajarse en la formaciéon humana de los
médicos y prepararlos para enfrentar situaciones dificiles, ensayando una teoria sobre las causas de
la enfermedad:

...debe haber un avance en la atencion integral al paciente. Estamos acostumbrados a tratar el
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cuerpo la gran mayoria de las veces no es lo unico que esta enfermo. Aquello que la mente no
pudo resolver es el cuerpo el que paga el costo enfermando. Si ante una situacion de esa naturaleza
no se toman las precauciones necesarias, se dan las condicionantes para que en la historia del
individuo aparezca un evento organico de enfermedad, una somatizacion, cuya manifestacion
puede ser un tumor. (2014:105)

Luego cierra la entrevista considerando la importancia de estar abiertos a los aportes de otras
culturas, y relata la importancia de sus viajes por la India y China.

El Dr. Mario Varangot también habla del estigma social, del error de asociar cancer con la muerte:
Sabemos que en un grupo dado muchos se curardn pero no quienes lo haran. Todavia no tenemos
herramientas para conocer el pronostico individual de cada paciente.

La calidad de vida del paciente también depende de como procesa esta nueva realidad en su vida.
Y aqui pesa la percepcion social... Una persona que se entera que tiene un cancer cree que ya tiene

la causa de muerte definida, y esto rotundamente no es asi para muchisimos pacientes. (2014:128)

ESTADO Y SITUACION DE LA ONCOLOGIA.

En el afio 2018, Roche vuelve a publicar un nuevo libro, esta vez revisando y redefiniendo el estado
de situacion de la oncologia en el mundo y en el Uruguay, en tanto actualizacion del saber sobre la
comprension de la enfermedad y a la vez la realidad de los medicamentos disponibles y el estado de
las curaciones. Repite el modelo de la entrevista, pero esta vez se trata solamente de un enfoque
cientifico, al que agrega encuestas de percepcion de temas oncologicos en la poblacion general
uruguaya.

En los multiples testimonios, algunas variables se repiten, a pesar de que la variedad de especialistas
que trabajan en la oncologia es notoria, especialmente el mensaje de positividad y entusiasmo
acerca del control que tiene en la actualidad la oncologia sobre el cancer, que segin establece
Luongo, puede llegar en algunos casos al control del 50 % de los enfermos. Afirmo que todos estos
testimonios trasmiten un mensaje insistente, proponer € imponer una nueva concepcion de la
enfermedad, fundamentalmente a través de la insistencia en la idea de que el cancer tiene cura para
muchos casos, apuntando nuevamente al cambio de la percepcion de médicos y pacientes sobre la
enfermedad y su desarrollo, lo que busca dos cosas: cambiar la conducta de los pacientes en
relacion a la enfermedad, y especialmente influir en las emociones que es capaz de generar, ya que
identifican que estos dos elementos son fundamentales a la hora de adherir a los tratamientos.
Partiendo del supuesto de que los médicos saben que las creencias de los enfermos sobre la
enfermedad y la cura, y los estados animicos que predominan en los pacientes son determinantes en
el desenvolvimiento de toda patologia, se propusieron influir positivamente y determinarlos para
mejorar las posibilidades médicas.

Donde las respuestas médicas ain no encuentran soluciones definitivas, los investigadores que
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testimonian para el libro, buscan transmitir tranquilidad, optimismo, entusiasmo y postivismo, hay
que tener paciencia, insistir que el camino que se esta transitando es el correcto, “se estd cerca”.

Todos senalan que parte de la clave de la derrota de la enfermedad, se basa en la eficacia de un buen
funcionamiento de la prevencion, el diagndstico precoz, y los tratamientos oportunos y
especialmente, la pretension de que tanto médicos como pacientes, identifiquen al cancer como una
enfermedad cronica. Se considera que de suceder esto, se produciria un gran cambio cultural, pasar
de pensar, que un paciente diagnosticado con la enfermedad, era un sujeto condenado a muerte y
desahuciado, a la idea de que la cura es posible, idea sobre la que debe insistirse y que debe

imponerse.
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EL CANCER EN LAACTUALIDAD, EN EL URUGUAY Y EL MUNDO.

Barrios y Garau (2017) analizan la epidemiologia del cancer en el Uruguay y el mundo. Alli
identifican que debido a lo que llaman una transicion demogrdfica-epidemiologica, el cancer hoy es
hoy a nivel global, una de las principales causas de muerte, esperandose que los casos aumenten
en el mundo de 14 millones en el afo 2012, a 20 millones en el afio 2030, y que ademas 2/3 de esos
casos sucederan en paises no desarrollados. Describen que en el Uruguay se diagnostican 13000
casos nuevos todos los afios, falleciendo 8000 pacientes por esta causa anualmente, y que el
Uruguay posee una incidencia de la enfermedad similar a los paises llamados desarrollados, pero sin
embargo con un indice de mortalidad mas elevado.

Situado por los autores como uno de los desafios mas importantes de la salud de nuestro tiempo, el
cancer, afirman, es el resultado de haber cambiado el perfil epidemiologico a partir del cual las
enfermedades cronicas y degenerativas se volvieron la principal causa de muerte, a partir de que el
progreso médico mejord la prevencion y el tratamiento de las enfermedades, las mejoras en la
calidad de vida, por lo que la expectativa de vida mejor6é ampliamente.

En su trabajo sostienen que nuestro pais va en camino de conformar el perfil de un pais
desarrollado, pero atn no lo tiene plenamente. Se espera que mundialmente el cancer continue su
progreso como enfermedad prevalente debido a la universalizacion del modo de vida occidental,
transformando los perfiles epidemiologicos a nivel global.

A nivel global, los canceres de mama, prostata, colo-rectal y pulmén son amplia mayoria. En
Uruguay sumamos dos canceres como el de cuello uterino y el de eséfago como muy importantes,
que son mas frecuentes en los paises menos desarrollados, lo que segun afirman, le da al perfil
uruguayo un caracter mixto.

A nivel mundial establecen que en el afio 2012, fueron diagnosticados 12 millones de personas con
la enfermedad, 8 millones murieron y 32 millones de personas se encontraban enfermas de cancer.
En nuestro pais se convirtio en la segunda causa de muerte desde hace unos afios, pero segun
afirman Barrios, Garau (2017), las tasas de mortalidad reflejan decrecimiento en la estadistica
global del pais.

A.Vazquez (2019) resume la situaciéon oncologica actual definiendo que hoy se muere
evidentemente menos gente que antes invirtiendo los datos de décadas anteriores insistiendo en
que el futuro del cancer es acentuar ese perfil, en tanto se volvera una enfermedad muy presente
entre los seres humanos debido a las condiciones de vida y la prolongacion de la misma que se ha

alcanzado en los ultimos tiempos, proceso que seguird acentuandose, pero en calidad de enfermedad
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cronica curable y en muchos pacientes se lograra controlarla.

En ese texto, A.Vazquez resume de buen modo el estado actual de la oncologia en el Uruguay, sus
definiciones médicas, los tratamientos disponibles, la comprension de la naturaleza misma de la
patologia, el estado de la comprension de las causas y por lo tanto el énfasis propuesto sobre la
prevencion de la misma a través del seguimiento de conductas especificas. A la vez describe los
efectos de la enfermedad en los propios enfermos y la actitud médica que se deberia tener para el

manejo de los pacientes.

CANCER Y GENERO.

La relacion del céncer y el género, se ha identificado como significativa, pero al mismo tiempo
muchos autores indican que atin no ha sido suficientemente investigada. Resulta un problema muy
interesante las formas en qué los géneros procesan la enfermedad, partiendo del hecho indudable de
que existen canceres que Unicamente padecen mujeres y otros que son caracteristicos de los
varones.

Die Trill (2015) investiga como afecta psicoldégicamente el cancer en mujeres y en el transcurso de
los tratamientos que requiere, tomando en cuenta principalmente lo que define como fuentes
importantes de identidad femenina (2015:3) como el pelo y los senos, por pérdidas o mutilaciones
generando alteraciones en la percepcion y realidad del cuerpo, y produciendo un estrés particular.
Identifica reacciones psicologicas muy frecuentes en mujeres con cancer, ademas de su afectacion
del esquema corporal, el temor a ser rechazadas por sus personas cercanas, lo que podria explicar la
tendencia al aislamiento de muchas enfermas. También la sexualidad en muchos casos se encuentra
afectada tanto fisica como afectivamente, al igual que la propia posibilidad del ejercicio de la
maternidad.

Por otra parte también la masculinidad podria estar comprometida cuando afecta 6rganos de un gran
valor simbolico, y en tumores o en tratamientos que puedan afectar la sexualidad de los pacientes,
valga como ejemplo los més caracteristicos, prostata y testiculos.

Rezende, Megumi, Fontao (2009) investigan los efectos en la masculinidad y los significados de ser
hombre en pacientes con cancer colo-rectal que han debido sufrir colostomias, tanto parciales como
definitivas; investigacion que realizan con 16 pacientes colostomizados atendidos en el
Ambulatorio de Proctologia del Hospital de las Clinicas de la Facultad de Medicina de Riberao
Preto de la Universidad de San Pablo.

Establecen desde el principio que si bien entre hombres y mujeres no hay en el cancer colo-rectal
distincion sintomatica, si habria en cuanto a la realizacién de consulta “médica”, ya que observan
que los hombres en general demoran mas que las mujeres en consultar debido a lo que explican
responde a estereotipos de masculinidad caracterizados por una cierta negligencia en el cuidado de

la salud. Los diferentes recorridos médicos, sus esperas y sus particulares tiempos, los examenes
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que estos diagnosticos requieren como el tacto rectal, la colonoscopia son impactantes
especialmente para los varones, sumado a que es una enfermedad que se representa como limitante
y causante de sufrimientos.

También enfatizan en cuanto al diagnostico y su repercusiones, que tanto en hombres como en
mujeres, con independencia del género y la clase social, el cancer es representado como causante
de una clara ruptura biografica, provocando una alteracion a nivel de la identidad.

Identifican como reacciones tipicas de los varones, una notoria afectacion de la masculinidad,
caracterizada por sentimientos de marginacion y de subordinacion al sistema médico, y un dafio de
la fortaleza masculina, con emociones reprimidas o no expresadas abiertamente, episodios de llanto

pero reducidos estrictamente al ambito privado y no publico.
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EL CUERPO DESDE LA PERSPECTIVA DE LA ANTROPOLOGIA.

La experiencia de la enfermedad es una experiencia centrada en el cuerpo, afecta la realidad de lo
corporal, pero al mismo tiempo afecta su percepcion y su vivencia.

La experiencia “corporal” es la base de la experiencia de la enfermedad. Los relatos de los
enfermos refieren una experiencia que es en primer lugar, una experiencia en donde el cuerpo ocupa
el centro del relato, un cuerpo que se transforma, que es atacado, invadido, o en el que estan
sucediendo ciertas cosas, que es un escenario de transformaciones, objeto de temor al dolor y el
sufrimiento.

Para Merleu Ponty (1979) el cuerpo siempre existe como una unidad muy particular, se descubre en
¢l una intencionalidad y un gran poder de significacion.

En el Siglo XVII, B. Spinoza [1677](2011) planteé una concepcion novedosa para la época y para
el pensamiento humano, que presenta una asombrosa actualidad: la existencia de una continuidad
cuerpo-mente en la que ambas conforman una unidad. Spinoza entendia que el cuerpo propio era el
punto desde el que se construia nuestra representacion de las cosas, y que la propia mente era una
idea del cuerpo. En resumen, la unidad mente-cuerpo se afectaria en conjunto frente a las acciones
del mundo exterior, a la vez que son esas afecciones que el cuerpo sufre, causa de conocimiento del
cuerpo propio. El hombre se afecta entonces no solo por la vivencia de lo que experimenta en el
mundo exterior, sino en mismos términos, por las ideas de esas afecciones, es decir, por sus
representaciones mentales.

Para la Antropologia que se ocupa del cuerpo, los trabajos de Marcel Mauss son pioneros,
definiendo en primer lugar la importancia de construirlo como objeto social, y verdaderamente se
inicia alli todo un campo de toda una serie de investigaciones y perspectivas. En primer lugar, se
trata del estudio de la propia experiencia del enfermo, cémo el propio cuerpo se vuelve objeto de
reflexion, de representaciones y creencias; y en segundo lugar la dimension politica, y de poder en
juego sobre los cuerpos de las personas.

Anteriormente (F. Vomero 2008) estudiamos como la internacion puede provocar una suerte de
efectos sobre el cuerpo evidenciables como sentimientos de desposesion, que muchas veces es
vivida en forma muy angustiosa, incluso seglin testimonios recogidos en esta investigacion, muchos
enfermos relataron que en el momento de la internacion sufrieron una recurrente sensacion de
perder dominio de si mismos, de sus cuerpos, y de sufrir por tener tutelados sus movimientos, y el
dominio de si mismos. Muchos enfermos definen su estadia hospitalaria con la contundente

vivencia de “sentirse presos”.
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En los relatos, el miedo al sufrimiento corporal estd omnipresente.

Mary Douglas afirma que el propio cuerpo es simbolo de la sociedad, que metaforiza lo social, y al
mismo tiempo, a la inversa, también lo social metaforiza el cuerpo, ya que puede ser el escenario en
el que se reproducen los peligros y los poderes que existen en toda sociedad.

T. Csordas (1990) plantea que nos volvemos humanos a partir del cuerpo que experimentamos, y
¢éste es propiamente la base existencial de la cultura: el uso del cuerpo se construye de acuerdo a la
cultura a la que pertenecemos.

Le Breton (2011) ubica a los estudios sociologicos sobre el cuerpo como parte de un estudio general
y mas amplio sobre la corporeidad humana como problema social y cultural. Define al cuerpo como
una permanente materia simbolica y objeto de representaciones y de pensamiento, partiendo de
entender que la existencia humana es en primer término una existencia corporal.

El cuerpo entonces se vuelve emisor y receptor continuo de sentido, lo que le permite existir en un
medio social y cultural.

El cuerpo es entendido como el lugar donde se produce el corte que nos diferencia, el corte que
produce al individuo mismo, lo identifica como uno de los imaginarios mas fuertes que existen en
la modernidad. Asi entendido el cuerpo de la modernidad, resulta de la consecuencia del
individualismo de la cultura occidental, que comprende al sujeto encerrado dentro de si mismo,
encerrado dentro de un cuerpo personal y aislado, “el precioso yo”, tras los muros de la fortaleza del
cuerpo.

Le Breton entiende al cuerpo como el cruce de todas las instancias de la cultura, es el punto de
imputacion por excelencia del campo simbolico. (2011:32)

El cuerpo, afirma Le Breton, no existe en estado natural jamas, ya que siempre se encuentra
atravesado por sentidos, atin incluso en momentos de ruptura dramatica como por ejemplo en los
sucesos de la enfermedad, por la pertenencia a una determinada clase social, a un tiempo, a una
cultura. Refiere por ejemplo una serie de investigaciones de los afos sesenta, en donde se establecid
que existia principalmente en las clases mds acomodadas una mayor preocupacion por el cuidado
del cuerpo.

La enfermedad pone al cuerpo en el centro de la escena, ese cuerpo silenciado y mudo de la salud.
Alonso (2009) estudia el tratamiento del cuerpo en una situacion limite en una Unidad de Cuidados
paliativos, en tanto una experiencia muy particular de vigilancia estricta de la corporalidad, en una
situacion limite entre la vida y la muerte, y en general de una posible presencia muy fuerte de una
experiencia dolorosa. En ese trabajo se pone el énfasis en las distintas formas de interpretar lo que le
sucede al cuerpo, de interrogar al mismo, estando en un permanente estado de alerta y observacion,
lo que llama cuerpo hipervigilado.

Alli (2009) relata el caso de Ariel, en el que se conjuga una preocupacion por el cuerpo, pero

ademas un miedo omnipresente:
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Ariel esta muy asustado, muy temeroso, el miedo lo inmoviliza. Dejo de hacer las cosas que le
gustaban, ir al cine, al teatro, leer. Tiene terror de morirse y a la vez esta esperando la muerte. Esta
constantemente observandose, controlandose todo lo que le pasa en el cuerpo. Llego a tomar las

dosis mas altas que se conoce de metadona. Ante el menor dolov, llama desesperado y se le sube la

medicacion. (2009:111)
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EL CAMPO DE LA MEDICINAY SUS COMPLEJIDADES.

Seglin analiz6 Barran (1993), la segunda mitad del siglo XIX fue el periodo en el que los médicos
comenzaron a constituirse en un grupo profesional particular que en un primer momento fue
cuestionado en su saber y eficacia, coexistiendo con otros especialistas y con toda una serie de
practicas que eran utilizadas por la poblacion, casi en pie de igualdad.

Esta situacion cambi6 en el periodo conocido como el novecientos, en parte debido a una serie de
descubrimientos que le dieron a la medicina cientifica una eficacia incuestionable en ciertas areas y
obtuvo un triunfo total sobre otras practicas.

Lo que Barran llama proceso de medicalizacion se caracterizo por tres elementos principales:

*cn primer lugar, la propia atencion médica, es decir todos los elementos que formaban parte de la
clinica médica.

*cn segundo término la salud se volvié un valor fundamental.

stercero, se enfatizd la promocion de determinadas conductas, la condena de otras, y en gran
medida con la difusion de determinadas creencias que se fundaban en los principios de la higiene.
La medicina cientifica se volvid un saber y una practica, especifica, valiosa, superior y verdadera;
las opiniones de los médicos se volvieron sagradas, y su quehacer, es decir sus practicas, debian
imponerse desde la conviccion total, ya que toda duda que se planteara o que existiera sobre ese
saber, segiin se entendia, alimentaba a la enfermedad (Barran, J.P. 1993:160). Gran parte del siglo
XX desarrolld y consolid6 ese modelo, que muchos autores describieron en su declive.

Romero Gorski (2005) define afios después un mundo muy distinto, constatando una amplia
diversidad en lo que llama campo de la salud, en cuanto a la existencia de terapias y sistemas de
atencion, que responden a una demanda que surge en los enfermos como forma de complementar
practicas médicas oficiales, diagnosticos y tratamientos que son definidos como insuficientes.

...la salud se encuentra en un campo relacional que se mueve tironeado por tendencias globales y
locales, externas e internas al propio campo, que nuevos agentes de asistencia y/o curacion hacen
su entrada o simplemente reaparecen segun nuevas condiciones socioculturales del contexto, que
nuevas demandas, nuevos posicionamientos y/o cuestionamientos de tipo social y cultural se
enfrentan a la hegemonia médica (o en otras palabras, se discute la exclusividad de la medicina
oficial, académica, con prdcticas que se denominan genéricamente, y no siempre acertadamente,
como alternativas). (Romero Gorski. 2005:112)

Laplantine (1999) afirma que la sociedad francesa de fines de siglo XX se encontraba atravesada

por tres campos de conocimiento y significados médicos:
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*Modelo biomédico, cuya estructuracion epistemoldgica es la fisicoquimica.
*Modelo psicoldgico, que tiende a pensar a las enfermedades y al cuerpo desde el enfoque de la
psicologia.

*Modelo relacional, fundado en las ciencias sociales, con un enfoque social de la medicina.

Romero al analizar la realidad local subraya dos cambios fundamentales acontecidos en el ultimo
tiempo: en primer lugar se introdujeron nuevos agentes, pero al mismo tiempo se produjeron
cambios de actitudes y sentidos asociados a las demandas. (2005:113) Estas transformaciones
fueron a todo nivel, en los profesionales de la salud, en la sociedad y en los pacientes, en las
practicas ofertadas y demandadas, y sobre todo en el pensar que ademdas de la medicina oficial
tradicional, era posible acceder a practicas de tipo alternativo o complementario. El tiempo de la
medicina oficial como la verdad absoluta y total de la enfermedad y la cura, habia llegado a su fin.
Romero Gorski define lo que llama el nacimiento de un nuevo ethos, en el que se admite y se busca
una amplia diversidad:

...no tanto como resultado de un desencanto puntual o rechazo radical hacia el sistema biomédico,
tampoco puede atribuirsele una razon por carencias economicas, ya que la mayoria de las nuevas
ofertas de tratamientos no son gratuitas. Por el contrario forman parte de un movimiento cultural
global de amplio espectro y que descubre o redescubre antiguas tradiciones que trabajan a partir
de la conviccion de que existen zonas bio-psiquicas que escapan a las intervenciones de la ciencia
positiva, zonas del self donde es posible una manipulacion eficaz, sin ser necesariamente mdgica.
(Romero Gorski. 2005:115)

En este sentido vale discutir su eficacia y ciertos efectos logrados. Romero Gorski sefiala que los
€xitos que se obtienen con estas practicas no se deben necesariamente evidenciarse en el plano
fisico, pero si en niveles emocionales o psicologicos, porque principalmente son modificaciones

que se producen en dos registros: en la percepcion del si mismo y en un plano espiritual.
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LAS CREENCIAS COMO EFECTOS DE NECESIDADES. NIETZSCHE, EL
FILOSOFO DE LA SALUD Y EL CUERPO.

En su célebre trabajo La gaya ciencia [1886] Nietzsche propone que las relaciones entre la filosofia
y la salud deben estar entre las cosas que mas interesen a los psicologos, lo que en alguna medida
abre todo un programa de investigacion.

Nietzsche afirmaba que los enfermos necesitan filosofar, que sus creencias son un sostén, un
verdadero medicamento, para salvarse, para edificarse o incluso para olvidarse de si mismos.
(1886:7)

De alguna manera todo enfermo se vuelve un verdadero fildsofo, y ese pensamiento que surge desde
el sufrimiento tiene algunas caracteristicas.

Afirmaba que las necesidades fisiologicas podian esconderse con un disfraz inconsciente, y se
pregunto si la filosofia no habra sido una interpretacion del cuerpo, o un error del cuerpo.

... espero yo que un médico filosofo en toda la extension de la palabra uno de aquellos que estudian
el problema de la salud en general del pueblo, de la época, de la raza, de la humanidad tenga
alguna vez el valor de llevar a sus ultimas consecuencias la idea que yo no hago mas que
sospechar y aventurar. (1886:9)

Inspirado en Dostoievski, encuentra que el dolor y el sufrimiento que acarrea la enfermedad se
vuelve un liberador y transformador del espiritu, que hace descender a las profundidades de si
mismo, resumida en su célebre afirmacion, el dolor no hace mejor ni peor a nadie, pero vuelve al
hombre mas profundo.

Para Nietzsche el universo no tiene un fin, porque no existen fines y tampoco existe azar, porque el
azar solo tendria significacion en un mundo de finalidades. Guardémonos de decir que la muerte es
lo contrario de la vida. La vida no es mds que una variedad de la muerte, y una variedad muy rara.
No hay substancias eternas, la materia es un error.... (1886:122)

Afirma que no existe eso que la cultura occidental ha llamado, salud general y que solo seria
posible explorar y conocer los fines y los horizontes de cada uno, las profundidades del espiritu y
una exhaustiva exploracion de si mismo, para posibilitar establecer lo que significa en cada cuerpo
eso que se ha dado en llamar salud.

La salud deja de ser una categoria Unica y general: Existen innumerables clases de salud del cuerpo,
y cuanto mas levanta la cabeza el individuo, el incomparable, mds nos apartamos del dogma de la
igualdad humana y mas necesario se hace que nuestros médicos desechen la idea de que existe una

salud normal, una dieta normal, un curso normal de las enfermedades. Solo entonces sera llegado
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tal vez el momento de pensar en la salud y la enfermedad del alma, y de aplicar la particular virtud
de cada uno en este linaje de salud. Y es indudable que la salud del alma de uno podra parecerse a
lo que en otro sea lo opuesto a la salud. Finalmente, quedard por resolver el gran problema, es a
saber: Si podemos prescindir de la enfermedad, hasta para el desarrollo de nuestra virtud, y si, en
particular, el ansia de conocer y dentro de ella la de conocerse a si mismo, tendran tanto de
necesidad del alma sana; en resumen, si el mero deseo de tener salud no es una preocupacion, una
cobardia, tal vez un resto de la barbarie mas sutil y del espiritu mas retrogrado. (1886:133)

Muy sugestiva resulta a la hora de pensar la realidad de los enfermos, aquello en lo que creen y sus
pensamientos, su afirmacion de que los pensamientos son las sombras de los sentimientos, aunque
definitivamente siempre mas oscuros y mas sencillos que éstos.

Para Nietzsche las creencias son el efecto de una necesidad y del deseo humano®. Hablando del
cristianismo, pero podriamos ampliarlo a cualquier creyente de cualquier creencia, cuando un sujeto
cree en algo, podran rebatirle de muchas maneras su creencia y sobre aquello donde est4 puesta su
fe, pero si necesita de su creencia, seguira ocupando ella el lugar de lo verdadero y cierto, movido
por un basico deseo de certeza, la necesidad de tener un punto de apoyo, causado por lo que
denomina el instinto de debilidad (1886:235). Esa debilidad, la incapacidad de gobernar lo real, la
imposibilidad de mandar sobre el mundo y el orden de los acontecimientos, sostiene Nietzsche, es la
causa de que el hombre ubique en un lugar de direccion de las cosas, a alguien o algo, un dios, una
verdad, un principio, una norma o un médico. Entendido el problema asi, es la necesidad de ser
dirigido, ordenado y mandado la causa tltima del abrazo humano a las creencias.

Afirm6 que a la mayoria de las personas no le parece despreciable creer esto o aquello, porque en
primer lugar hay que entender que el hombre es principalmente un animal que cree,
independientemente de su contenido, la creencia estaria entendida como aquello sobre lo que no se

debe cuestionar, el hombre necesita creer.

9 Laidea de que las creencias eran el efecto del deseo, Nietzsche la toma de Dostoievski, autor por el que profesaba

una intensa admiracion. “El apostol Santo Tomas dijo que necesitaba ver para creer, y cuando vio exclamo: Sefior
mio y Dios mio!l. ;Era el milagro lo que le obligé a creer? Lo mas probable es que no, sino que creyo unicamente
porque deseaba creer y, acaso, creyera ya por completo, en lo mds intimo de su ser, incluso cuando dijo: No lo
creeré hasta que no lo vea. (Dostoievski, 2016:71)
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EL CUERPO Y LOS AFECTOS, SEGUN FREUD.

El psicoandlisis nace de una ruptura del pensamiento médico sobre el cuerpo, los sintomas
corporales pasan a ser comprendidos como expresiones simbolicas de conflictos reprimidos, en
donde lo simbolizado en el cuerpo, es el resultado de mecanismos inconscientes, provocados
principalmente por el mecanismo de la represion. Inicia Freud una verdadera narrativa que se
podria resumir a través de la siguiente expresion: el cuerpo habla y pide ser escuchado, el cuerpo
se vuelve lugar de un discurso y resultado de multiples escrituras, un lugar de significacion (Garcia,
2016).

Le Gaufey (2016) bajo una inspiracion lacaniana, habla de la existencia de un nudo corporal, donde
lo imaginario, lo simbolico y lo real se anudan en el sujeto humano. El cuerpo se vuelve lenguaje,
un espacio en donde los afectos mas elementales del hombre se expresan.

El psicoandlisis es un campo amplio y complejo en el que existen diferentes escuelas y corrientes, y
el cuerpo es comprendido desde distintos enfoques.

El cuerpo también se describe como un lugar donde se organizan las defensas del yo (Bolognini,
2016).

Como idea principal desarrollada por el psicoandlisis se encuentra el fundamentar la existencia de
una continuidad entre lo psiquico y lo corporal.

Freud inaugura una narrativa sobre la expresion emocional a través del cuerpo, con el célebre texto
Escritos sobre la histeria (1893-1895) a través del andlisis de casos en que las llamadas histéricas
desafiaban el saber de la medicina, expresando una sintomatologia especialmente corporal.

La fenomenologia de la histeria de aquella época incluia: paralisis, cegueras, dolores, amnesias,
hipersensibilidades, anorexias, dificultades en la respiracion, movimientos proximos a la epilepsia,
fobias, ataques de panico, mareos, nduseas, vomitos, etc, sin que organicamente existiera ninguna
patologia constatable. Estos fendomenos que desconcertaban a los médicos de la época, fueron
pensados por Freud como una conversion simbolizadora donde el principio fundamental era que el
conflicto psiquico se expresaba somaticamente, la conversion tenia entonces una expresion
lingiiistica, pero se trataba fundamentalmente de afecto de caracter reprimido. Es decir, que los
sintomas expresados corporalmente de los pacientes eran propiamente formaciones sustitutivas de
elementos que habian sido por alguna razon, reprimidos, y que se expresaban en el cuerpo, en
alguna zona que lograba atraer hacia si, eso reprimido.

Freud afirmo que existian zonas del cuerpo que podian ejercer una gravitacion particular, subjetiva

y personal, que producian una verdadera: atraccion de organo.
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Pero lo fundamental es que la comprension freudiana afirma que el cuerpo habla, que expresa
representaciones, pensamientos y afectos y que se entiende como tarea del psicoanalista poder
escuchar eso que se dice, desentrafar ese tejido de significados inconscientes.

Méndez (1999) afirma que el psicoandlisis introdujo una novedosa forma de pensar al cuerpo y
citando el caso que interroga a Freud sobre esta relacion en los origenes de sus estudios sobre la
histeria, describe el célebre caso de la joven que expreso que, las palabras que se le dirigian fueron

como bofetadas, palabras que fueron capaces de dejarle la cara ardiendo.
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LA DIMENSION DRAMATICA DE LA ENFERMEDAD.

Para pensar las implicancias colectivas del proceso de enfermedad consideramos los trabajos de R.
Laing y A. Estarson (1967) quienes tempranamente estudiaron las relaciones de la familia con las
enfermedades. Las personas tienen un mundo de relaciones muy particular compuesto por una
multiplicidad de actores, en donde cada uno ocupa una posiciéon en el tiempo y en el espacio, a
partir de las cuales produce una experiencia propia, con una vivencia subjetiva y que causa un
determinado tipo de actuacion. En una familia, cada persona ocupa varios lugares y posiciones,
definidos siempre en relacion a los otros. Vivimos en un conjunto de interrelaciones reciprocas. Si
bien este enfoque fue pensado para relacionar las familias con las patologias psiquidtricas,
igualmente el analisis de las logicas familiares y de como se significan y se actia sobre los
problemas, permite pensar como la enfermedad oncologica es procesada en la familia, en donde
existe claramente un sujeto, un enfermo, pero en donde la vida y los sentidos que la sostienen
afectan a todos los miembros del grupo.

Navarro Géngora (2004) estudia como la enfermedad impacta no sélo al miembro enfermo sino a
todos los integrantes de una familia, afectando y redefiniendo los roles de la misma, y
especialmente cuando el enfermo ocupaba un rol protagonico en el contexto familiar, en donde se
produce lo que define como ajustes estructurales.

El enfermo no padece en solitario, siempre requiere cuidados y acompafiamientos. El enfermo vive
su enfermedad entre otros, que lo cuidan o lo descuidan, que lo ayudan o no. En su cuidado casi
siempre existe la figura del acompanante principal del enfermo, el familiar proximo a cargo de su
proteccion y asistencia. En muchas ocasiones, es s6lo una sombra, un sujeto que padece en silencio,
el internamiento y el cuidado, sin ser visibilizado. El es quien cuida al enfermo, es su responsable, y
a la vez afecta su vida en los mismos términos, perdiendo horas de trabajo, alterando comidas y
suefios, descansos, y las distintas actividades familiares, por ejemplo el cuidado de una casa que han
debido abandonar, el cuidado de otros familiares, o de lo que estén a cargo. En muchisimos casos es
posible identificar un agotamiento absoluto en esos acompanantes, un sufrimiento que pocas veces
alcanza el debido reconocimiento.

La enfermedad y la muerte del otro proximo siempre nos involucran, siempre nos hace parte.
Levinas (2012) habla de responsabilidad del otro, responsabilidad que me vuelve propiamente un
individuo parte mismo de ese otro al que se cuida, y con quien el enfermo, en este caso, tiene una
deuda impagable. El cuidado y la muerte del otro para Levinas afecta hasta la propia identidad,

que se organiza en torno a esa responsabilidad sobre el otro.
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Jain (2013) toma de Mauss, la importancia de comprender al cancer, como un hecho social total,
entendiendo la enfermedad como un fendmeno construido por dimensiones culturales, sociales,
economicas, emocionales y hasta politicas, que alcanzan al enfermo, a su familia, y a las
instituciones que estan involucradas. Su cultura le proporciona modos de pensar a la enfermedad, lo
veremos, continuamente somos bombardeados con informaciones, noticias, que van elaborando un
corpus de creencias para que los enfermos asuman, comprendan y actiien en relacion a la
enfermedad. A la vez toda la atenciéon médica oficial se organiza en instituciones, lo que hace que

los pacientes deban transitar multiples recorridos.
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EL PACIENTE ACTUAL. SABERES Y PRACTICAS EN
TRANSFORMACION.

Muchos pacientes ademas complementan a la medicina tradicional con medicinas y précticas
alternativas. Este hecho podria confirmar la diversidad cultural!® siempre presente en el campo de
la salud. (Romero, S. 2005, 2006, 2017) En este sentido afirma que:

Los conocimientos “medicinales, recetas preventivas o curativas, constituyen universales de la
cultura, en el sentido que toda sociedad los ha producido en todo tiempo y lugar. Los humanos en
la vida cotidiana siempre tuvimos, y tenemos, que enfrentarnos a contingencias vitales, resolverlas
es un factor indispensable para la sobre vivencia. Los diferentes grupos humanos lo han puesto en
practica desde el fondo de los tiempos. Lo que conocemos como Medicina cientifica tiene raices
comunes con lo que se denomina genéricamente Medicina popular, queriendo significar con esta
denominacion que fue creada por personas, gente comun, del pueblo que sea, en gran parte gracias
a la practica de la observacion de fenomenos, de operaciones de ensayo y error, sin
institucionalidad académica, sin tecnologia de punta. (Romero, S. 2017:18)

Romero Gorski (2010) sefiala la creciente importancia que para el cuerpo médico ha comenzado a
tener la imagen que proyectan sobre la sociedad, dando cuenta de una gran preocupacion sobre
criticas y demandas que los usuarios de los servicios de salud formulan o expresan, en ocasiones a
través de procedimientos normales, y en otras a través de irrupciones de violencias.

El saber y la practica médica ha sido en el ultimo tiempo objeto de cuestionamientos por parte de
los enfermos que deben atenderse en el sistema de salud, a lo que Romero identifica como complejo
de valoraciones poco positivas con respecto a lo que se invierte en tiempo, en negociaciones, en
costos materiales y simbdlicos, y la respuesta que se obtiene del sistema de salud y/o de una
consulta médica tanto en instituciones publicas como privadas (mutualistas). (2010:153)

Ahonda el analisis de las transformaciones del campo de la salud y establece que como resultado de
las multiples investigaciones puede resumirse que: la vivencia personal e intransferible de una
dolencia se procesa en un mundo social, historicamente determinado y atravesado por factores
culturales de gran complejidad en cuanto a su dindamica tanto de estabilizacion como de

transformacion. (2006:30)

10 Segtin afirmo Lévi-Strauss (1986) la humanidad siempre se encuentra enfrentada a dos procesos contradictorios, uno
que unifica y otro que quiere mantener la diversificacion; afirma que existen dos fuerzas culturales: una que busca
acentuar los particularismos, que intenta mantenerlos, y otra que actua en sentido de la convergencia y la afinidad.
Estas categorias pueden ser aplicables a la realidad de los enfermos de la actualidad, en tanto una fuerza los lleva a
la medicina tradicional, oficial, racional y de estado, y otra fuerza los lleva a buscar practicas magicas, alternativas u
otras no reconocidas en el cannon de la ciencia.
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Alli insiste en que las atenciones diversificadas que incorporan terapias de diversas tradiciones son
parte de tendencias mundializadas, en la que se registra una nueva forma de los enfermos de pensar
y tratarse, retomando tradiciones de una farmacopea de tipo natural. Romero sefiala que la entrada
de todos estos nuevos paradigmas genera una gran autonomia en los enfermos que evaliian ofertas
amplias a la hora de tratar sus distintas dolencias.

En (2013) Romero Gorski destaca el movimiento del paciente en el mundo de la medicina actual, de
la atencion y de sus instituciones: a la vez que mantiene una gran adhesion a los cuidados médicos
tradicionales, también manifiesta una importante resistencia al sistema, cuestionando sus modos.
Valga como ejemplo la siguiente observacion realizada en un centro de salud, como nota de campo.
Son las 16 horas del 23 de marzo de 2017, y una solitaria paciente anciana y de baston en mano,
aguarda ser atendida por un cirujano en el primer piso de un centro de cuatro plantas. Lo ve salir
del consultorio, y no volver. Le pregunta a la administrativa si se esta retirando, a lo que le
contestan que no, que solo descendi6 a la planta baja a atender una paciente que no podia subir las
escaleras, ya que el ascensor estaba roto. La paciente entonces se molesta mucho, se queja de que
hace media hora debio ser recibida y que ella también debid ser atendida sin haberle hecho subir las
escaleras porque subir le implicé un enorme esfuerzo. Se termina el didlogo y la paciente baja, y
reclama ser atendida alli. El cirujano termina la atencion de la otra paciente, y discute con la
paciente sobre atenderla en la planta alta, que es donde la paciente ya aguardaba. Al final, parecia
solamente una lucha entre dos voluntades. La paciente se retira enojada y sin ser atendida.

La escena es breve y hasta parece poco relevante, sin embargo tiene algunos elementos de interés,
ya que revela un severo cuestionamiento a la autoridad médica, inconcebible en otro momento
historico, sobre el lugar y el momento en el que el médico debe atender. A la vez que existe este
cuestionamiento, también coexiste con una postura mas tradicional, especialmente con los cirujanos
y la espera, que en muchas ocasiones puede extenderse, si los médicos estan realizando alguna
intervencion. A esos pacientes se les comunica que hay demora y esperan incluso durante horas su
turno en las policlinicas, sin protestar, quejarse o desautorizar. Otros sin embargo expresan sus
quejas intensamente ante la menor demora o dificultad.

Romero Gorski (2013) afirma que como consecuencia de una verdadera acumulacion de
investigaciones y trabajos es posible identificar una transformacion de las actitudes de los pacientes
ante la llamada hegemonia médica. Tal como lo describié Barran (1992) la salud fue elevada a la
categoria de valor supremo y la clase médica ya habiamos sefialado, fue investida de un poder
absoluto en el novecientos.

En la actualidad puede afirmarse que la salud ya no solo es un ideal a alcanzar, un bien supremo, el
tesoro a preservar, sino que se ha convertido sobretodo en un derecho. Esto explica la indignacion,
las acusaciones, o los sentimientos de enojo, de muchos pacientes ante la enfermedad. El

comportamiento de muchos enfermos en los centros de salud es el reclamo de sujetos que exigen su
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derecho a la salud, de este modo la enfermedad no es el resultado de una contingencia sino
principalmente la consecuencia de algo no realizado, o respondido desacertadamente.

En ese trabajo que recoge nuevas investigaciones Romero Gorski subraya la transformacion del
modelo de atencién que exclusivamente valoraba y toleraba la atencion médica, al pasaje a un
modelo mas tolerante e integrador de otras practicas que no surgen del dambito de la Facultad de
Medicina, y al mismo tiempo se sefiala la gran complejidad y dificultades que presenta investigar
los fenomenos de salud en tanto se entrecruzan factores institucionales, profesionales, las propias
patologias y sus caracteristicas, vividos dentro de contextos sociales, econdmicos, histéricos y
culturales, ademas de la existencia de influencias de caracter global. (2013:200)

Resume que el paciente actual vive la atencidn médica en la ambigiliedad de exigir dos cosas: la
mejor atencion médica cientifica tradicional y a la vez la libertad de poder elegir otras medicinas de
tipo alternativo. Al mismo tiempo dos cambios se han producido; el primero, una creciente
preocupacion por parte de los prestadores de servicios de salud, sobre la imagen que proyectan
hacia la sociedad, sobre lo que piensan y sienten los pacientes y sobre sus reclamos, y segundo el
creciente nivel de exigencia de los mismos.

Senala que la propia comunidad médica se encuentra muy preocupada por el mejoramiento de la
relacion médico paciente, y ha hecho esfuerzos por mejorarla, pero insiste que ese enfoque debe ser
complejizado: contextualizado en un marco relacional mds amplio ya que el vinculo médico-
paciente no es un momento independiente, ni ocurre en un espacio que se ha definido unicamente
desde lo profesional, ni unicamente por los actores que se encuentran frente a frente dentro de un
consultorio. La expansion globalizada de la informacion, la difusion sobre terapias y medicinas
“otras”, constituyen entre otros, factores que actuan en la demanda de cambios. (2013:201)

Valga para considerar este cambio en la preocupacion por la relacion médico-paciente la siguiente
observacion etnografica realizada por mi en el afio 2005, en una sesion cientifica en la que varios
médicos debaten sobre la importancia de la misma, y distintas formas de intervenir y resolverla, en
una jornada de actualizacion terapéutica, en la que la relacion entre médicos y pacientes fue el eje
central.

La nota de campo se encuentra en Romero Gorski (2006:40) relata que en una dramatizacion, se
recrean dos escenas:

“Bdasicamente fueron dos las escenas construidas. En la primera, se subraya que el médico no mira
al paciente y no se acerca a él. Tampoco sale de detras del escritorio, su preocupacion esta
centrada principalmente en el llenado de la historia clinica, el paciente permanece parado, no se le
realiza ningun examen fisico.”

En el relato se dice que el tiempo apremia, las consultas son demasiadas, los sueldos muy bajos, es
decir argumentos que se manejan como justificacion o atenuante de la actitud profesional.

En la segunda escena se propone la antitesis de la anterior, el médico mira al paciente, pregunta
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por su vida, como es la familia, sus actividades, se trata de “humanizar” la consulta. Se procura
que el paciente sepa que el médico se interesa de verdad por él. Se pone énfasis en el tiempo que se
le dedica al paciente, sin importar la lista de pacientes en espera; la dramatizacion no deja dudas
sobre la mirada y el contacto fisico.

Este segundo modelo de consulta es el que se pone en el debate como el ejemplo a seguir, el
paradigma de lo que llamaron una nueva relacion médico-paciente; los docentes y el publico
(médicos/as que seguian las jornadas de actualizacion) intervenian para hacer comentarios y
recomendaciones. Lo que se destaco fue “el beneficio del examen fisico de la consulta, porque lo
situan como tranquilizador, citan estudios ya realizados, el paciente se relaja, se insiste en la
mirada que se le debe dirigir al paciente, como clave para lograr el encuentro”.

Luego se anoto: Uno de los jefes de la catedra va mas lejos aun y recomienda ejercicios precisos,
que incluyen: “Debe hablarsele al paciente de cosas particulares de su vida cotidiana, que se
tengan registradas en una tarjeta de cada uno de ellos: al paciente le parece muy importante que lo
reconozcan, que el médico recuerde cosas de la vida del paciente”, y nombra como ejemplo
preguntas como. “;y el perrito como anda?, ;su marido se recupero?, ;jsu hija salvo tal examen?..
Recomienda tocarlo, por el hombro, demostracion de interés y familiaridad que escenifica toda la
complejidad del poder en juego.”

Mas adelante “serialan la presencia de pacientes dificiles, narcisistas los denominan, son aquellos
que rechazan los diagndsticos, que se resisten al dispositivo. Se seriala que debe recordarse que
una buena relacion médico-paciente es la clave para evitar juicios por mala praxis, tan de moda
actualmente.”

Se desata un debate sobre derechos del paciente, derecho a una segunda opinion médica, “que
aunque no nos guste, es un derecho del paciente.”

Seriala el observador que estos argumentos que se basan en la posibilidad del error, molestan al
colectivo médico presente y dice que “tal es la fuerza de la cuestion, que una de las panelistas
cerro el debate diciendo: Colegas, deben recordar que estas cosas deben aceptarse, que es posible
escuchar otras posiciones, que no somos los unicos dioses.”

Ehrenreich (2018) citando a la antropologa Robbie Davis-Floyd, identifica como “Rituales
médicos” a aquellas intervenciones médicas que no tendrian una verdadera justificacion cientifica y
médica, pero que aun asi se practican; como mejor ejemplo sefialan los elementos que componen la
relacion médico paciente, las distintas formas de examinar, y de comunicar. De este modo se
entiende que los pacientes no buscan tinicamente un remedio para algin mal que los aqueja, o ser
curados de una enfermedad, sino que también buscan participar de un verdadero ritual, y como
veremos en algunos casos que registramos, cuando esto se ve afectado, cuando en alguna ocasion

son excluidos del ritual, pueden aparecer como respuestas, episodios de violencia.

Citando Ehrenreich los trabajos de Kaptchuk (2010) el propio ritual médico se podria establecer que
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tiene en si mismo un beneficio significativo, posee un lugar de importancia en el reconocimiento de
su importancia, significacion y su puesta en practica, por parte del personal médico, dejando atras
visiones antiguas en las que se entendia que la relacion médico-paciente era un acontecimiento
secundario de la atencion médica, detras de los grandes actos médicos, la clinica misma, la cirugia,
los multiples examenes y estudios.

Varios afos después, y luego de presenciar multiples escenas de atencion, y de dialogar en muchas
ocasiones con distintos médicos, afirmo que hay una variada forma de resolver la atencion.
Encontramos a pesar de todos los posibles obstiaculos (como el salario, el multiempleo, los
horarios), un tipo de médico que prioriza la relacion médico-paciente, que sabe de su importancia,
que es cuidadoso, humano, que es dialdgico, que soluciona problemas, interesado en lo humano,
que ayuda, que sabe que las verdades deben ser administradas, conviviendo con otro tipo de médico
desinteresado de todo didlogo o de escucha mas compleja, al que le molestan las preguntas, les
molesta toda queja o todo cuestionamiento, € incluso como veremos en las entrevistas, descuida las
interrogantes mas basicas de los pacientes, sus estados de d&nimo mas minimos y hasta algunos
incluso se refugian en la escritura de la historia clinica, como si ese texto fuera el objeto mismo de
trabajo.

En muchos casos habra que ver si algunos de los episodios de violencia de pacientes, situaciones no
graves, que no llegan a la violencia deliberada, pero si periddicos, como quejas fuera de tono,
gritos, o reclamos intempestivos, no son un efecto en muchos casos de una violencia que se origina
en el no reconocimiento de las demandas de los pacientes, en la negaciéon de sus necesidades
humanas. Porque también identificamos en nuestro registro etnografico, el hecho de que los
médicos mas experientes saben como manejar el relacionamiento con sus pacientes, y reducir al
minimo las quejas o demandas, en muchas ocasiones lo logran so6lo ocupandose de esa demanda
mas alla de la enfermedad, que todo usuario de un centro de salud formula.

Anteriormente (F. Vomero, 2015) afirmé que cuando un enfermo acude a un centro de salud, no lo
hace con demandas exclusivamente del eje salud-enfermedad, lo que seria de una logica médico-
administrativa, sino también formula demandas de caracter humano.

En resumen, Romero Gorski define que las transformaciones en el campo de la salud se multiplican
y que los propios médicos y la medicina mantienen vigilancia sobre los cambios que se van
produciendo a la interna de su profesion, entre practicas alternativas que estuvieron mucho tiempo
excluidos de la profesion, y ahora son admitidas.

Monvoisin, R. Pinsault, Nicolas (2019) afirman que los efectos contextuales de las practicas de
medicina alternativas maximizan en los pacientes lo que llaman la estimulacion simbolica.
Conversar, personalizar los enfoques, ostentacion de efectos y recorridos, lisonja a los clientes, por
ejemplo a través de felicitar su preocupacion por su parte espiritual, logra producir ciertos efectos de

narcisizacion. Como contrapartida, los autores afirman que la biomedicina cientifica tradicional
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produce muchas veces lo que llaman efectos contextuales negativos produciendo desarraigo
familiar, reduccion de interacciones, atenciones con tiempos minimos, dificultades de obtener
nimeros de consultas y estudios, y la arrogancia proverbial en ciertos técnicos.

McMullin  (2016) estudia y enfatiza la fuerte presencia de elementos de estigmatizacion y
desigualdad en la enfermedad oncoldgica.

Jain (2013) en una notable investigacion antropoldgica describe la vivencia del estar enfermo de
cancer en los Estados Unidos, sefalando que en los diagndsticos de cancer deben tenerse en cuenta
en gran medida los componentes de clase social y de género en juego.

Restrepo (2016) en su resefia del libro de Jain expresa sobre la investigacion que verdaderamente
plantea una compleja exploracion del cancer desde su totalidad, evaluando el lugar que en la
sociedad actual ocupa desde lo personal y social, cultural, econdmica, politica, material y
semioticamente la enfermedad, sosteniendo que si bien su anélisis se restringe a la realidad de los
Estados Unidos, puede permitir extender su comprension a un analisis global de la enfermedad.

Un concepto fundamental que analiza Jain, es la categoria nacida en los afios ochenta, de
superviviente del cancer, poseedora de una gran carga moral y un verdadero peso individualista, un
individuo que dice Restrepo, debe para curarse apelar a la fuerza de la voluntad para estar
dispuesta a todo, someterse a todo y convertirse en una paciente. (2016:342)

La pregunta del ;qué habré hecho?, para producir la enfermedad, que encuentra constantemente en
la narrativa de los pacientes oncologicos, remite a la historica asociacion cristiana de enfermedad y
culpa personal, analizando especialmente lo que llama historias moralizantes, de casos de enfermos
célebres que son puestos como ejemplos constantemente por los medios de comunicacion. Es facil
comprobar esto incluso para nuestra realidad local'!.

Esos ejemplos que resultan y son tomadas como historias moralizantes, continuamente presentes a
través de la prensa, publicaciones de revistas, notas televisivas, testimonios en forma personal en
formas de libros testimoniales, se ajustan muy bien a la filosofia individualista de la sociedad
contemporanea. La idea de supervivencia, o superviviente se amolda a ese individualismo y a la
mitologia que intenta situar como una de las causas principales de la enfermedad, la conducta
personal, y en una particular y alternada manera de procesar las emociones, causa del cancer
generalizada presente en las multiples narrativas de inspiracion cientifica o pseudocientifica
disponibles. Asi como un erréneo procesamiento de las emociones podria causar la enfermedad
para esas narrativas, los testimonios de enfermos, como historias moralizantes buscan también
transmitir la idea de que la solucidn, es decir la cura, es también individual, envuelta en positivismo

y buenas actitudes, y un manejo emocional adecuado.

Al final del trabajo se expondran algunos de estos casos, que pudimos recoger de la prensa nacional, a través de
multiples testimonios de enfermos del medio que se encuentran en tratamiento y por lo tanto en proceso de
curacion, y de otros que son planteados como plenamente curados. En todos ellos se destacan la existencia de
atributos de superacion, y la existencia de una inquebrantable capacidad de lucha.
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La especialista espafiola en psiconcologia, Die Trill (2003), resume algunas de las creencias tipicas
de los enfermos sobre la causa del cancer de la actualidad. Los pacientes encuentran creencias
cientificamente validas para explicar los componentes basicos de la enfermedad, sobre el como
surge, los por qué, los mejores tratamientos, por qué la afectacion de unos y no de otros, pero
también incluyen lo que llama creencias irracionales, ilogicas e incluso delirantes acerca de las
causas del cancer. (2003:43)

Afirma incluso que segun algunos estudios, se encuentra que las culturas anglosajonas tienden
mucho mas a explicar la enfermedad por causas internas, mientras que en Francia y Alemania, mas
bien se las comprende como falla en las defensas internas. Dos modelos explicativos que tomarian
muchas formas y combinaciones.

Indica que registrd creencias extrafias en su trabajo de la Unidad de Psiconcologia en la que trabaja
en Madrid, por ejemplo una paciente enferma de cancer creia que la enfermedad era el resultado de
una maldicion que su cufiado le habia hecho, porque se habia casado con su hermano y no con él.
Resume ademds una interesante lista de tipos de creencias que pudo identificar en su trabajo sobre
lo que muchos pacientes ubicaban como la causa de la enfermedad: el cancer como resultado de
alguna clase de castigo, como el simple efecto del azar, como consecuencia del estrés, por la
confluencia de diversos factores fisicos, debido a problemas mentales y en un caso encontrd que un
paciente creia que era como consecuencia de la homosexualidad. (2003:43) Ademas, un muy
pequefio grupo de un 10 por ciento, sefialdé no poder indicar ninguna explicacion sobre el origen de
su condicion de enfermos.

Identificar esas causas, describirlas y comprenderlas, es importante porque se establecen como
determinantes para los recorridos terapéuticos que los pacientes van a realizar, los agentes curativos
a los que recurriran y también las sustancias y productos que aceptaran.

Nacar-Hernandez y otros (2012) para la realidad mexicana identifican lo que llaman mitos
relacionados mas comunes sobre la enfermedad oncologica, evaluando las causas e identificando su
caracter de: contagioso, hereditario, su capacidad de extension por todo el cuerpo, los temidos
efectos de la quimioterapia, la asociacion constante de dolor y céncer, la relacién entre golpes y
cancer de mama, la exposicion a los rayos X, tomar pildoras anticonceptivas, el uso de ciertos

sostenes, desodorantes, el uso terapéuticos de algunas hierbas, entre otras.
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ETNOGRAFIAS DEL CANCER

En este capitulo presento una serie de estudios etnograficos que se centran especificamente en la
vivencia de la experiencia oncologica en lugares geograficos y contextos culturales muy distintos,
como Brasil, Buenos Aires, Ecuador, Posadas-Argentina, Portugal, pero en los que sin embargo es
posible encontrar ciertas regularidades. Se trata de evaluar aproximaciones, similitudes y diferencias
en las narraciones de la enfermedad, en sus vivencias y recorridos institucionales de hombres y
mujeres que les brindaron testimonios a investigadores, y que constituyen testimonios notables de

una experiencia humana posible.

LOS NERVIOS Y EL CANCER

Redon (2016) realizd un trabajo etnografico con enfermos de tratamiento ambulatorial de
quimioterapia y radioterapia del Hospital de Cancer de Londrina (Brasil) y propuso estudiar los
modelos explicativos presentes sobre la enfermedad en las clases populares y la llamada
enfermedad de los nervios como una referencia frecuente sobre la causa del cancer.

Afirma alli que el cancer es una enfermedad de grandes incertezas y que suscita particulares y viejos
temores.

Los enfermos no siempre se encuentran satisfechos con las explicaciones médicas cientificas sobre
la enfermedad, necesitan entender las razones de su existencia, el porqué de su aparicién en sus
vidas y por qué de esa manera.

En el caso de su investigacion, se centro en la categoria de nervios y la relacion que los enfermos
de clases populares le asignan como causa del céncer.

En primer lugar Redon identifica que durante los diez afios que trabajo en ese Hospital, encontrd
que muchos enfermos no pronunciaban la palabra cancer, a veces en las primeras instancias,
utilizaban ciertos eufemismos o palabras proximas, a la vez que producian primeras
aproximaciones a modo de explicacion, a través de las cuales intentaban brindarle sentido a la
enfermedad.

El trabajo etnografico propiamente se desarrolld en lo que se llamaba Casa de Apoyo al enfermo,
donde los pacientes permanecian, ya que se trataba de pacientes del interior que habian viajado para
atenderse alli, mientras hacian los tratamientos de cuatro a doce semanas. Primero realizo

observaciones de campo durante casi cuatro meses y luego de ser visibilizado por los enfermos
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comenzo su acercamiento con ellos.

Relata el caso de Nair, quien le hizo llamar la atencién sobre la relacion del cancer con lo que
muchos enfermos interpretaban a partir de otra perturbacion, la dolencia de los nervios, pero
entendiendo nervios a partir de una resignificacion de su forma cotidiana, alineada con categorias
como sangre, religion, trabajo, género. Con Nair puede hablar por intermediacion de su hermana,
ya que no le gusta hablar directamente por lo que considera su problema de cabeza, definida ella
misma desde siempre como nerviosa, para luego pasar directamente a lo que llaman tener
problemas de cabeza. Nair situaba en los nervios el desencadenante de la enfermedad oncologica.
Un hermano muerto de cancer era bravo y de genio muy dificil, después de cuya muerte, la madre
de la propia joven que ya era nerviosa, empezO a tener problemas de estdmago. Los nervios
aparecen en toda la narrativa familiar asociada a problemas y enfermedades, y lo entiende como una
cuestion hereditaria, ya que todos los miembros de la familia toman remedios para los nervios.
Narra que los miembros mas nerviosos se enfermaron de cancer, y que aquellos identificados como
mas calmos, y que por lo tanto no se preocupan de mas por las cosas de la vida, no se enfermaron.
Se presenta la categoria de nervios, como posible de ser desdoblada en, crisis de nervios,
nerviosismo, nervioso, y a la vez ajena a los saberes psicologizados presentes en estratos sociales
de mayor escolarizacion, situdndola como una categoria que si bien tiene su punto de partida en la
propia medicina, actualmente seria una expresion de caracter vulgar, y completamente abandonada
por la nomenclatura médica cientifica. A partir de otros testimonios, la situacién nerviosa, capaz de
provocar la calentura en la cabeza y en el cuerpo, crea la situacion que produce la enfermedad.
Maria, una enferma, relata que sus padres eran nerviosos, pero no sufrian de los nervios como ella,
y que esa es la causa por la cual, sus padres no tuvieron cancer y ella si. Marcia por su parte, 44
afios trabajadora doméstica, relata que los médicos explican que en el cancer las células del cuerpo
tienen un problema, pero en realidad su explicacion es que cuando las personas estan nerviosas, las
células de su cuerpo se agitan, y la dolencia viene de alli, de la agitacion interior que provoca el
nerviosismo.

Para Redon, de lo que se trata es de una reapropiacion y reelaboracion del saber médico, la puesta
en acto de una necesidad antropologica de dar sentido a lo vivido.

Ana, otra enferma, creia que los nervios vividos son lo que causa que un virus que todo el mundo
tiene, afecte a unos y no a otros.

Melisa de 60 afios, relata que la situacion que vive junto a su hijo adoptivo, que se encuentra mal y
al que debe cuidar porque es drogadicto, y que la tiene en constante nerviosismo es la razén por la
que ella tiene cancer.

También los nervios pueden asociarse a un castigo divino, y el autor brinda el testimonio de Marli
quien a causa de la enfermedad del padre, nervioso también, se enferm6. Este obtuvo la

enfermedad como castigo de todo lo que le hacia a su madre, quien a su vez, también muri6 de
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cancer. A su vez el propio padre de Marli de 81 afios causa la enfermedad en lo que llama crisis de
nervios pues cuando se siente nervioso, siente que el estomago le quema.

Luego a través del relato de Aida propone comprender como las relaciones de género en las clases
populares estan relacionadas también con el tema de los nervios, la que luego de casarse paséd
muchos nervios porque su marido no estaba bien de la cabeza, y ella debia cuidarlo, pues su papel
principal es el de cuidadora de la familia. Como contraparte relata el caso de Luis quien pasa
muchos nervios por sus obligaciones de proveedor de su familia, cuando no tiene empleo y no
puede mantener a su familia.

Lo que si queda claro es que la enfermedad estd muy lejos de ser una alteracion Unicamente
entendida como bioldgica, ya que tiene una gran dimension social, donde claramente la medicina no
tiene todas las respuestas que los pacientes necesitan ni es capaz de resolver todas sus demandas,
tanto practicas como intelectuales. Redon insiste en el hecho de que los enfermos ante la natural y
universal pregunta de ;por qué?, no encuentran respuestas satisfactorias y totales en la medicina
cientifica y las categorias a las que apela como de herencia, hdbitos de riesgo o disfunciones
organicas. Los enfermos necesitan respuestas que satisfagan segln sus creencias la pregunta sobre
por qué a ellos les sucede eso y las respuestas pueden ser variadas, ya que ademas pertenecen a una
comunidad que también cree que la enfermedad es causada por las mismas razones.

Mauss y Lévi-Strauss se vuelven referencias basicas en el trabajo de Redon.

En 2008 en otro articulo, Redon analiza el modo en que familiares y pacientes se expresan en
relacion a la enfermedad oncologica y los significados asociados a la enfermedad y a los maultiples
recorridos que los enfermos oncoldgicos, lo que llama itinerarios terapéuticos, deben transitar, en el
que tanto enfermos como familiares describen recorridos por iglesias, médiums que hacian
operaciones invisibles, “garrafadas” simpatias, y remedios caseros (2008:1). Constata para esa
poblacién, una fuerte presencia de creencias en curas magicas y religiosas.

Registra una importante dificultad en los enfermos, familiares y personal de trabajo en nombrar la
enfermedad, incluso muchos enfermos internados refieren que siempre la propia internacion se
debe al padecimiento de otras enfermedades y no al cancer, y a la vez encuentra que efectivamente
muchos enfermos directamente no sabian que tenian cancer. Para otros, la enfermedad era
directamente innombrable.

Al principio y debido a las dificultades de nombrar la enfermedad, encontrd serios obstaculos para
dialogar con enfermos y acompafiantes, ya que no se mostraban ni interesados ni eran proclives a
hablar. En la Casa de Apoyo a los enfermos donde realiza su trabajo de campo propiamente,
establece que muchos pacientes estaban a la espera de sus diagndsticos, otros recién los habian
recibido, y el estado en general que encontré en los enfermos es de gran miedo, otros muy ansiosos
a la espera de tratamientos o aguardando darle nueva continuidad. En general los pacientes se

encuentran muy asustados y principalmente no expresan la voluntad de querer hablar y expresar lo
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que les pasa.

En la propia Casa de Apoyo, encontrd que entre los preceptos indicados por su fundadora, y que
fueron dichos directamente por una funcionaria, se encontraba el no hablar con los pacientes de la
muerte, de la enfermedad o sobre religion. Sin embargo pudo recoger contradictoriamente el
testimonio de una enferma que le confesaba su miedo de morir y dejar a sus hijos y esposo.

Como contrapartida, encontrd en ese lugar otros enfermos en los que habia una fuerte necesidad de
hablar sobre la enfermedad, que resultaba en didlogos que se produjeron, aun contrariando las
normas de la casa y las primeras resistencias.

Registré que evidentemente el cancer era una enfermedad de dificil nominacion, que de alguna
manera se volvia invisible al no nombrarla, y que los enfermos al final, después de un esfuerzo, la
nombraban de muchas maneras, lo que en definitiva el investigador puede volver objeto de su
investigacion, registrando un rico lenguaje apelando a nominaciones antagonicas para el cancer
como: aquele que é parado/o que caminha, manso/ bravo, fraco/fuerte, o que nao volta
mais/aquele que brota, novo/avanzado, bom/ruim.(2008:8)

Los pacientes clasificaban los tratamientos segtn el color de las pastillas, blanco para pacientes con
la enfermedad controlada y que la vida no corre peligro, y rojo para pacientes con enfermedad

avanzada.

UNA EXPERIENCIA EN ECUADOR.

Leonardo Brito, realizd un trabajo etnografico de seis meses en hospital estatal de Quito, recogiendo
testimonios de la vivencia de enfermos en Ecuador.

El trabajo titulado, Quiéreme que me estoy muriendo “Lady Blue”. Un acercamiento etnografico a
pacientes con cancer. El trabajo se propuso desde la antropologia estudiar el discurso biomédico
occidental y sus efectos en pacientes de un Hospital Publico de la ciudad de Quito.

Alli el autor recoge los siguientes testimonios:

Marta 48 afios

Uno sabe que algo tiene, el cuerpo le dice algo cuando el médico le manda a Quito, ya da miedo.
Solo pensar que el médico le diga tiene cancer es espantoso, siempre tenia estrefiimiento, pero hace
siete meses, no puede ir al barnio una semana y me preocupe mucho. Mi esposo me acompario al
hospital de Ibarra, ahi me revisaron y me dijeron que era mejor ir a Quito, aqui hay mejores
médicos y me podia ayudar, cuando vine me atendieron, mi hicieron todos los examenes, pasé una
semana esperando los resultados, cuando vine a verlo, me encomendé a la virgencita del Quinche,
ella me ha ayudado mucho. Cuando el doctor me dijo que tenia que operarme ya que tenia un
acceso en el intestino grueso, no pensamos con mi esposo que fuera algo tan malo como el cancer,

me desmoroné, si no fuera por mis hijos y mi esposo, yo me queria morir.
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Pedro de 35 afios, con cancer a los huesos:

Cuando supe que tenia cancer me senti en un abandono, sentia que la vida se convertia en un pozo
sin fondo, donde senti rechazo por parte de mi familia, que poco a poco fue desapareciendo, ya que
me di cuenta de que me equivoqué la impresion de saber que tengo cancer me oscurecio mi mente,

por eso creia que nadie queria saber de mi.

Mario de 45 afios, tras la tercera sesion de quimioterapia de cinco que tiene planificadas, refleja el
temor que se tiene cuando avanza el tratamiento:

Cuando se ingresa a recibir la quimio y se deja a la familia sola, es cuando uno se desmorona. Ver
a la esposa correr en busca de las medicinas, de las enfermeras, no es algo agradable, ver a viejos
conocidos me ayuda un poco, pero conforme avanzan las sesiones uno se pregunta, estard
funcionado, todo este calvario servira o el cancer estara ganando. Pero cuando se acerca el
momento de salir e ir a la casa, todo el esfuerzo vale la pena. Las ultimas horas parecen
interminables, ni leer, ni escuchar musica, ni ver peliculas te confortan, solo quieres ir a ver a tu

familia, ir a ver como esta el mundo.

Marco, 45 afios, etapa terminal cancer de estomago.

Tengo miedo al dolor, ya no hay nada que me haga bien, las enfermeras y los doctores no saben que
darme, es un dolor que ya no aguanto, me duele todo mi estomago y parece que el dolor se va por
mi espalda, ya no puedo comer, mire como esta mi estomago hinchado. Me dicen que tengo unos
dos meses de vida, pero ya me quiero morir, no aguanto el dolor, no puedo dormir, solo quiero
morir para que mis hijos no sufran tanto. Doctor mire como estan ya ni trabajan por venirme a ver,

por ellos quiero morirme ya.

Resulta muy interesante ese ultimo comentario, en el que la muerte es evidenciada como una

verdadera ayuda.

CANCER. REGISTROS EN LA CIUDAD DE BUENOS AIRES.

Natalia Luxado (2009), realiz6 una serie de investigaciones, en las que evalua tres centros de
oncologia y servicios paliativos de hospitales de Buenos Aires.

Alli describe a la enfermedad oncologica como un tiempo de cargas simbolicas impactantes, que
afectan la totalidad de la biografia del paciente. Especialmente trata de identificar como los
pacientes construyen sus biografias, coémo describen su enfermedad y qué impactos tienen en el
desarrollo de sus vidas y el tiempo. En los relatos de pacientes, es posible encontrar en los
elementos de las historias relatadas como recurrentes, que remiten a la propia vida, circunstancias y

malestares personales, situaciones repetidamente adversas, sucesos que consumieron o afectaron
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organicamente al enfermo, causas sociales ligadas al medio ambiente, acontecimientos traumaticos,
situando el origen de la enfermedad luego de transitar un acontecimiento dificil, azar absoluto, el
cancer como parte de planes para cambiar a las personas, como un castigo por haber hecho algo
injusto o cruel, y también el cancer como el resultado de acciones intencionales de otras personas,
por ejemplo a través de hechicerias o brujerias, registrando una polimorfa causalidad por parte de
los enfermos.

Constata que la dimension femporal esta permanentemente referida, en tanto cuestionamientos
sobre el tiempo que transcurre entre el diagnodstico de la enfermedad y la muerte del enfermo, o
también la sensacion de los enfermos de tener que aprovechar el tiempo disponible de la mejor
manera, al considerar que hay “poco tiempo” y se deben por ello arreglar situaciones, la clasica y
repetida pregunta sobre qué tiempo queda. A la misma vez, la enfermedad impacta
desestructurando la organizacién de la vida de los enfermos, en sus rutinas, en sus roles. Pero el
elemento repetido es el del tiempo y su afectacion.

En cuanto a las causas, transcribe en su articulo el relato de una paciente:

Nunca crei que yo pudiese hacer un cancer porque soy una persona que dice todo lo que siente, sin
guardarse nada. Me equivoqué. Mi enfermedad fue la consecuencia de cosas que no salieron, de
sufrimiento contenido... A veces me pregunto si mi tumor no fue una forma de llamar la atencion.
Cuando a una mujer le dicen que tiene cancer, le tiemblan las piernas: pero después de perder a un
hijo ya nada peor puede pasarme.

Y otro:

Cuando era chica siempre fui muy timida: No queria hablar con nadie...Me acostumbré a
guardarme todo (lo que sentia). Nunca una mala palabra, ni levantar la voz. Yo digo que todo eso
se me fue quedando (en el cuerpo) una cosa va llevando a la otra... y bueno, asi terminé (con un
tumor en el pulmon)

Otro:

A mi me vino porque siempre fui una idiota. Me tragaba todo con tal de no discutir con mi marido.
Ahora no, sé que tengo que empezar a pensar en mi, ya bastante trabajé toda mi vida para los
otros. Se acabo.

Lo que me salio en realidad fue por exceso de amor (hacia los otros). Desde que paso eso (el

accidente de su marido) solo me dediqué a él. Todos estos arios, esa fue mi lucha.

VIVENCIAY PADECIMIENTO. CURITIBA.

Ana Jacob (2017) realiza y documenta lo que llama una Etnografia de un cotidiano hospitalar: una
perspectiva antropologica. Curitiba.

Se trata de una investigacion etnografica realizada en el ambulatorio de oncologia que pertenece al

hospital escuela del Sistema Unico de Salud. Se propone comprender las vivencias de padecimiento
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de la enfermedad desde la perspectiva de los enfermos segun el enfoque de Kleinman (1988).
Identifica en primer lugar como luego del diagndstico oncologico pueden modificarse las
configuraciones de las vidas de los enfermos. En el caso de referencia, al tratarse de un servicio
publico, se agrava la vivencia al resaltar la queja de los enfermos sobre las esperas, y otras
dificultades en el acceso a los servicios. Pero luego se indica que una vez alcanzado el tratamiento,
los pacientes son obedientes en cuanto a las indicaciones médicas. Se destaca la presencia del dolor,
como algo que situa los enfermos ante la constante mirada sobre el cuerpo, siempre alerta, y como
el miedo al dolor modifica radicalmente la forma de ver y estar en el mundo.

Concluye que la investigacion le permitié comprender a la enfermedad y sus formas de envolver

los aspectos de la biografia y del mundo relacional de cada enfermo.

ETNOGRAFIA PORTUGUESA.

Diana Martins (2011) produce una Etnografia sobre mujeres con cancer en Coimbra, Portugal.

Se propone investigar los comportamientos de las enfermas de cancer de mama, evaluando que
como experiencia particular se trata de una enfermedad que involucra un o6rgano de gran
importancia simbolica y que afecta en gran medida la femineidad y la maternidad. Describe al
cancer como una verdadera amenaza a la integridad fisica y psicologica de la persona afectando en
gran impacto la percepcion del si mismo, a la vez que su mundo social. Describe e identifica
testimonios en donde en los diferentes momentos de la enfermedad, se producen distintos estados
subjetivos como respuesta. El diagndstico es un tiempo de incredulidad, choque, embotamiento,
surgen alli las emociones mas basicas, angustia, rabia, depresion, terror, y sentimientos de culpa, en
muchas ocasiones expresadas directamente y en otras, disimuladas para mantener una normalidad
aparente. La afectacion se reconoce, no sélo afecta a los enfermos sino a todo su entorno inmediato.
Luego llegan la cirugia, la quimioterapia y la radioterapia. Describe que muchas pacientes quieren
obtener el maximo de informacion sobre los tratamientos y sobre la enfermedad e incluso participar
de las decisiones, y afirma que la mayor informacion predispone a los pacientes a ayudar mejor al
personal de salud. En los canceres de mama, la reconstruccion aparece como un problema muy
importante y de no siempre facil resolucion.

La informacion y el apoyo familiar a las enfermas se identifican como dos elementos basicos en la
contencion de los enfermos, e incluso el trato y el comportamiento del personal médico es
determinante, brindando apoyos y contenciones en pacientes y personas que se encuentran en una
situacion de vulnerabilidad que deben soportar adversidades tanto fisicas como emocionales.

El tema de la muerte es un tema central, en tanto la palabra cancer muchas veces fue encontrada
asociada facilmente a la muerte. El enfrentamiento de visualizar a la muerte como una posibilidad
real provoca un gran impacto emocional, perder el control de la propia vida. Cita a una especialista

en psicologia acerca de qué pacientes recorren mejor este transito, y afirma que las personas que
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tienen mas esperanza y tienen mas optimismo hacen realmente una gran diferencia especialmente en
lo que tiene que ver con la adhesion a los tratamientos, su relacion con el equipo de salud, con su
familia, y en general mejora la calidad de vida.

Identifica para la realidad de Portugal que el cancer es cada vez mas visibilizado como una
enfermedad cronica, motivo por el cual la informacién que se les brinda a los pacientes es una de las
estrategias mas poderosas de los distintos momentos que toda curacién conlleva. En este sentido
siguiendo el clésico trabajo de S. Sontag, indica que el modo de hablar de la enfermedad,
especialmente las metaforas utilizadas, van a tener un impacto fundamental en la vivencia de la
propia enfermedad, y en como se la procesa mentalmente.

A la vez, y para terminar cita estudios que refieren la importancia de la espiritualidad en los
pacientes, y su contribucion a sobrellevar de mejor manera la enfermedad mejorando su calidad de
vida.

Concluye que no es posible atender la curacion de enfermos oncoldgicos sin tomar en cuenta los
aspectos sociales y emocionales de los enfermos, incluso factores que influyen en los tratamientos,
pero que tradicionalmente han sido invisibles para la vision médica de la enfermedad, por ejemplo
lo que tiene que ver para la realidad de Coimbra, los traslados médicos que muchas veces son
dificultosos, el acompafiamiento psicologico constante, la complejidad de las protesis mamarias, y
las dificultades con el mundo laboral, las bajas y las licencias, ya que en muchos casos los enfermos
no pueden efectivamente trabajar por mucho tiempo, y consideraciones de orden de dificultades
familiares.

Por ultimo sugiere que deben financiarse mas investigaciones que destaquen la cara humana de la
enfermedad, especialmente de la dolencia oncologica, que afirma: ...o cancro no existe fora de um
sujeito com uma historia de vida particular, com uma personalidade propia e que tem pensamentos

e sentimentos em relacao ao mundo onde vive. (2011:52)

ENFERMEDAD Y MUERTE DE UN NINO EN POSADAS, ARGENTINA.

Miguel Alejandro Avalos. (2018).

La salud-enfermedad y muerte desde un abordaje etnografico. Revista Uruguaya de Antropologia y
Etnografia. Vol. 3. Num.l. Miradas antropoldgicas y relatos sobre el origen, los origenes.
Montevideo. Nordan.

En este trabajo se describe el caso de un nifio enfermo de leucemia en el asentamiento “El Trigal”,
Posadas-Misiones-Argentina, tomado como caso para reflexionar sobre la enfermedad y su atencioén
y también sobre el proceso de muerte, como se concibe el sufrimiento y los saberes que estan
implicados en todos los procesos. Se trata entonces en un caso muy relevante, sensible, la
enfermedad y muerte de un nifio de una zona muy humilde de la Argentina, que permite visualizar

como las enfermedades no son Gnicamente fendmenos biolodgicos, sino que también son procesos
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socioculturales.

La enfermedad que empieza con un “cansancio” que luego se define como anemia, que la familia
del nifio explica debido a la alimentacion, a la ausencia de determinados elementos bésicos. Alli el
autor sefala un elemento fundamental: la familia aplica sus saberes para la primera comprension de
lo que sucede, aplican sus propios conocimientos y experiencias.

Muy interesante resulta la apelacion de la familia a procedimientos paralelos a la medicina
biomédica del hospital publico: bencimientos, cadenas de oracion, sefialando concordancia con lo
que refiere estudios recientes que ya han registrado la frecuencia del uso de medicinas alternativas
junto a la terapéutica de la biomedicina, tanto en tratamientos pediatricos como en pacientes
adultos, indicando un importante factor, el ocultamiento que en muchos casos se produce sobre
este tema a los propios médicos.

Luego registra un testimonio de gran valor afectivo, en el que Norma, madre del nifio que enferma y
muere afirma: Con Juli nos enfermamos y con Juli nos morimos. Sufrimos mucho con él. Viéndole

sufrir pobrecito... lo que revela la dimension dramatica y colectiva del proceso de enfermedad.
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Hemos visto en los recortes del material etnografico presentado en el capitulo anterior, como
distintas personas, de diferentes culturas y sitios, se enfrentan a problemas similares, pero también a
otros muy particulares. Presento ahora, testimonios de mi propia investigacion etnografica, algunos
resultado de inmersion profunda en la vida de muchas personas, y otros por el contrario, apenas
cruces fugaces.

Se trata de evidenciar vivencias, experiencias y relatos, que puedan mostrarnos la subjetividad mas
amplia del proceso de enfermedad oncoldgica, en un grupo de personas que viven en la ciudad de
Montevideo-Uruguay, y que no expresan la vastedad de un mundo posible, sino una pequena parte
de un universo que no pretenden sustituir. De todas maneras representan testimonios que son
posibles de entrecruzar con otros de otras latitudes.

Se trata de subrayar el aporte de la antropologia, (Abt,2003) quien dirigida a la enfermedad en
general, debe tratar de develar las distintas formas de comprender y atender la dolencia, reparar en
las distintas representaciones sociales que tiene la salud, la enfermedad y la atencion sanitaria, a
partir de considerar que todas las sociedades establecen formas terapéuticas para atender lo que
llama enfermedades de prondstico funesto, cuya funcion no estaria exclusivamente en curar la
enfermedad sino también y especialmente resolver su afectacion emocional y familiar.
Observaremos salidas, permanencias y regresos, temas basicos de la antropologia, los viajes
(Augé, 2019) a través de las narraciones de las vivencias por los distintos recorridos por las
instituciones, que los enfermos realizaron, cada uno de esos momentos acompafiados de una

vivencia emocional muy particular.
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OBSERVACION

Marzo, 2016. Una sala de espera.

La sala de espera de una consulta de oncologia es un lugar muy particular. En general hay varios
pacientes que aguardan, algunos solos, otros con algin familiar, y algunos incluso vienen
acompanados de muchos familiares. A veces entran a la consulta solo los pacientes, pero en otras
oportunidades los familiares quieren ingresar, a veces incluso en masa. En ocasiones los médicos
sienten que ayudan, para manejar informacion, para apoyar al paciente, en otros casos testimonian
que son interpelantes o muy cuestionadores. Por ejemplo un cirujano me relaté que un paciente de
65 anos, operado de un tumor de recto, definido como muy negativo, entra con su esposa a la
consulta y se le confirma que sus estudios anatomo patolégicos han dado negativos, que no tiene
ganglios tomados, y puede decirse que esta curado. La esposa se emociona, agradece, pero el
paciente, todavia con una colostomia, contesta “te parece que estoy curado con esto que tengo aca,
con la bolsita?”. La esposa en alianza con el médico y la enfermera, tratan de darle animo, que no
piense de ese modo, que la colostomia es transitoria. En otros casos los médicos vivencian que la
presencia de familiares, muchas veces profesionales e incluso médicos, oficia como una suerte de
fiscalizacion de la tarea, examinando a cada paso si los procedimientos se ajustan, si todo funciona
correctamente, llegando a pretender dirigir la cura.

En las salas de espera se producen infinidad de relatos testimonios sobre como cada enfermo
transita la enfermedad, sobre la experiencia de los recorridos institucionales, conversaciones
anodinas, las infaltables quejas sobre la burocracia del cancer, y en general sobre el sistema de
salud, comentarios sobre nuevos medicamentos, pero también conversaciones comunes y corrientes,
sobre las noticias, sobre la vida misma.

Algunos de los pacientes que concurren estan por iniciar quimioterapia, mientras otros ya la han
hecho hace mucho tiempo, y otros estan con tratamientos en curso, y cada uno de ellos presenta
comportamientos muy distintos. El mero control, el estar en tratamiento, y el comenzar un
tratamiento, produce estados subjetivos muy distintos, y todos confluyen en una misma sala de
espera, en la que es posible ver salir de la consulta a pacientes totalmente desconsolados ante la
crudeza de un diagndstico, sobre futuros inciertos, con malestares fisicos e incluso dolores intensos,
cuerpos deteriorados, pero también personas que salen a las carcajadas, con la felicidad en sus
rostros, cuando la consulta les confirma que estan liberados de la enfermedad, que no hay recaida, o
en algunos casos que la enfermedad se ha detenido, que esta controlada, que no progresa.

Cada una de esas circunstancias produce comportamientos muy distintos.
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Es cierto que hay pacientes que se encuentran bajo una gran tension, que al minimo elemento de
contrariedad se produce una frustraciéon que rapidamente puede volverse agresividad, no solamente
a través de un comportamiento violento de tipo fisico, sino que en muchas oportunidades se trata
solamente de quejas generales, demandas simples, o en casos mas graves directamente elevando
notas a las autoridades de los centros de salud, lo que produce relaciones médico paciente muy
contrariadas y al final muy negativas. Otros pacientes sin embargo elevan la capacidad de
resistencia de un modo notable, jamas se quejan, aceptan todos los procedimientos, y los tiempos
de la atencidn, atn con grandes contrariedades.

Los pacientes reconocen el trato humano por encima de muchas cosas, incluso de soluciones, o ain
ante la ausencia de resultados. Aun la peor de las noticias, es manejada de mejor modo con una
comunicacion humana, y con la percepcion de los pacientes de que el médico es un apoyo y un
aliado. Pocas cosas valora mas un paciente que el reconocimiento del médico que lo trata, ya sea a
través de un saludo personal, o por identificarlo por su nombre, o también al recordar cosas
significativas de su vida o de su caso. Por el contrario, la contracara, son algunos médicos
desinteresados, que no recuerdan nada del paciente, que le repiten las preguntas o las indicaciones,
que evaluan que no se lo considera, y segin lo que pudimos recoger en algunas entrevistas, pueden
identificarse casos en la medicina del siglo XXI, de médicos que ni siquiera miran o interrogan
seriamente a los pacientes, si no que restringen la consulta a un completo llenado de la historia

clinica, a través de un interrogatorio no muy personalizado.
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NOTAS DE CUADERNO DE CAMPO
Agosto de 2016

Entrevisto a un paciente que entra a la consulta con su esposa. El mismo pide que ella entre, porque
la idea de hablar con un psicologo es de ella. El paciente esta cabizbajo, la esposa entra, se sienta y
empieza a llorar. La apariencia de ¢él, es la del enfermo oncologico que estd en tratamiento de
quimioterapia, se le habia caido absolutamente todo el pelo. La esposa relata que lo trae porque hace
dos dias se muri6 un amigo del paciente, mientras que ¢éste, escucha en silencio, con el gesto de
agarrarse la cabeza con las dos manos. A su vez, describe que le preocupa este momento, porque
habia enfrentado la enfermedad y sus recorridos en forma muy valiente, aceptando todo sin
quejarse. Pero que ahora este duelo lo “tird para abajo”. La esposa le dice, que luego de pasar la
quimioterapia, cuando ya esté libre de todo, volvera a su vida.

Yo no tenia aun la exactitud de su situaciéon médica. Por ese motivo hablé con la cirujana que lo
atendid, me describe un cancer de vesicula inoperable, y muy grave, con un muy mal pronostico.
Me impact6 el contraste de alguien que genera un relato en el que aln se proyecta, que piensa en
una vida posible y siguiendo un tratamiento, postergando proyectos, y un prondstico médico muy
poco alentador. En ese pequeio fragmento de historia se resume un drama que resulta muy comun,
y que sugiere que podamos hacernos algunas preguntas. ;(Es el diagnostico médico y su
comunicacion absolutamente claro y contundente sobre la realidad médica, o la verdad no es dicha
en forma radical para que el paciente asuma el tratamiento y que asi la creencia en la curacion lo
mantenga con expectativas, imaginando y deseando una sanacion posible, que lo esperanza, lo
hace enfrentar positivamente el tratamiento? ;Es posible evitar la verdad radical que sabemos puede
destruir a la persona en pocas semanas? La expectativa de vida, y la actitud ante los procedimientos
médicos del paciente estd muy determinada por el relato médico.

En este paciente el caso se me presentd en su enorme dramatismo y en su contradiccion, un
diagnodstico médico sin expectativas, que anunciaba una muerte posible e inminente y un paciente
que cree que podria curarse y que la enfermedad podia ser médicamente resuelta.

De alguna manera aqui se resume el drama de toda vida y el drama de todo hombre que se aferra a

la esperanza de vivir aun en las condiciones mas adversas y aun en la posicion mas dramatica.
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ENTREVISTAS. LA IMPORTANCIA DE NARRAR 1.

En estos relatos encontraremos testimonios personales, confesionales de momentos criticos y
dramaticos de las vidas de estos enfermos, cada uno de ellos con su polifonia y singularidad.
Encontraremos personas que al igual que Orwell (1974) define en el relato de su conocimiento de
los obreros de Wigan, representan espléndidos tipos de humanidad.

Los entrevistados, aunque el eje de la entrevista gira sobre la enfermedad, no s6lo hablaran de ella.
Tampoco se tratard de construir una biografia consistente e inteligible, ordenada y coherente, sino
que se produce una narraciéon de una experiencia y vivencia muy personal, evaluando su
procesamiento por el pensamiento y la experiencia emocional de la misma.

Sera de algin modo un relato discontinuo (Bourdieu, 2006) sin un orden biografico, o una
pretendida razonabilidad y coherencia, ni equilibrio, sin caer en la ilusion biogrdfica. Se trata que
los enfermos narren lo que vivieron, con los limites de toda narrativa y con sus reglas, es decir
entender que narrar es en primer término construir una experiencia.

Entiendo que cobra un valor muy importante lo sefialado por Kleinman (1988) de que es posible
hablar atin con aquellos pacientes mas angustiados, sobre la experiencia de la enfermedad y que
dicha narracién puede tener incluso un valor terapéutico, ayudando a ordenar la experiencia, a
organizar mentalmente lo que sucede.

Tampoco se trata de comprender una vida, volviendo razonable la biografia y lo vivido, en un
orden, en una persona en que la enfermedad se volveria transparente, inserta en una biografia,
univoca, sin contextos, sin las trasformaciones incesantes del mundo en el que el paciente vive.

Se trata de transformar a los enfermos en verdaderos polos de conocimiento, aportando la singular
mirada de cada uno de ellos sobre la enfermedad, la cura, los diferentes procedimientos médicos, y
los recorridos particulares. (Laplantine, 1999)

Si bien la practica médica actual es capaz de considerar los relatos de los enfermos como algo
importante, la propia puesta en practica de la medicina no puede ocuparse de ellos, por lo que en
definitiva son relatos que quedan al margen de lo oficial, dando cuenta de un verdadero mas alla del
padecimiento desde la que los enfermos elaboran una reflexion y una verdadera interpretacion de lo
que viven, de sus causas, de la vida misma, y que tiene efectos sobre los distintos recorridos que
realizan, en los centros de salud o fuera de ellos.

Se trata propiamente de ubicarnos en el campo del enfermo, al que accedemos desde su relato
personal, de sufrimientos, de la convivencia con la enfermedad, con la presencia de creencias

racionales, irracionales, angustia, y muchas otras emociones (Laplantine, 1999).
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Cada vez que alguien habla, un mundo se abre, con sus luces y con sus sombras, la palabra
emociona al que la expresa y al que escucha. Del mismo modo que Derrida (2005) afirma que cada
vez que alguien muere, un mundo entero se termina y se cierra, cuando alguien habla, abre un
mundo.

La narracion da forma al si mismo, transforma la experiencia y la vuelve historia, crea una suerte de
espacio de ficcion (De Certau, 2003).

Nos encontraremos con relatos en donde los enfermos narran fragmentos de su vida cotidiana, sus
circunstancias humanas mas normales, y como la enfermedad irrumpe, transforméandolo todo.

Un paciente que se iba a bailar y que tuvo que bajar del 6mnibus por sentirse mal para irse a la
emergencia, otro que no podia trabajar por molestias, otro al que se le anuncié la enfermedad al
aparecerle un dolor mientras intentaba conciliar el suefio, y se acomodaba en su posicion habitual
en su propia cama, otro al que su hijo en una reunién normal familiar le sugiri6 un estudio debido a
la edad, y un largo etc. que incluye una amplia lista de circunstancias personales, cotidianas,
simples, comunes y corrientes.

En los relatos encontraremos, que los enfermos cumplen la maxima de Nietzsche de que la
enfermedad no mejora ni empeora a nadie, pero vuelve al hombre mas profundo. El enfermo piensa
la enfermedad, la interpreta, aplica una reflexion sobre lo que vive, y en su narracién observamos la
combinacion de esos relatos de la cotidianeidad con una reflexion filosofica sobre la vida, sobre las
circunstancias existenciales personales.

Quisiera subrayar la importancia del relato personal y el que todos los entrevistados manifestaran un
interés en participar y testimoniar su experiencia. En este sentido, el regalo de S.P. del grabador
encuentra un valor simbolico muy importante. Narrar lo vivido se volvio una necesidad de afirmar
el yo propio tan golpeado durante el proceso de enfermedad, y como afirma De Certau (1999) el
deseo de hablar es verdaderamente fundante del yo, y la oralidad misma lo es en la importancia de
la relacion con el otro, en la afirmacion de la voz propia, una voz que individualiza e identifica,
organiza al yo, y a la vez a toda la experiencia.

Resaltar una voz que se dirige a lo més profundo, las creencias y las emociones, pero a la vez a lo
mas proximo, al universo de lo cercano, de lo cotidiano, en ese vaivén en el que todo hombre
singulariza su existencia. De Certau (1999) insiste en que lo que se llama “ordinario” ha sido en
los ultimos cincuenta afios motivo de ocupacion de la filosofia, la antropologia, la literatura, el
psicoanalisis y al mismo tiempo insiste en que nuestras categorias son ain muy rusticas para
comprender la abundancia inventiva de las prdcticas cotidianas y que aun nos falta tanto por
comprender, especialmente la complejidad de los actos de lo que llama los Aéroes oscuros de lo
efimero (1999:265).

Personas comunes que se han enfrentado a la dimension tragica de la existencia, que han tenido que

vivir una experiencia extremadamente dura, y que alli en tales circunstancias, en plena tormenta son
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capaces de pensar, y hablar de su experiencia.

Estas entrevistas evidencian que el tiempo, se construye como tiempo humano en la medida que la
experiencia vivida puede narrarse. (P. Ricoeur, 1995)

En este sentido sostiene D. Le Breton:

...el relato vital no es nunca el calco de los acontecimientos que se han vivido, sino que se trata de
una interpretacion, de una lectura y relectura asociada al transcurso del tiempo. En ningun caso es
una verdad, solo es la ultima version que un individuo presenta de si mismo. Para existir se ha
impuesto la creencia de que es necesario poseer una conciencia, un Yo, una identidad, aunque sea
imposible definir sus contornos con precision, aunque sea complicado responder a la pregunta del
“/Quién soy yo”? En la diseminacion de lo que somos con el paso del tiempo, de las
circunstancias, de los publicos. (2016:182)

Para Le Breton, la narracion de si, busca reconstruir una especie de unidad del yo, no para pretender
la objetividad sino para encontrar sentido, es un acto de interpretacion y reinterpretacion de si
mismo, los otros y el mundo:

La identidad que el propio individuo se construye y se reconstruye a través de su narracion es una
ficcion sin lugar a dudas, pero se trata del unico medio para acercarse a si mismo, a través de un

proceso sin fin que no para de modularse. (2016:182)
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MIGUEL L.
Noviembre de 2018.

Tiene 69 afos, es jubilado, egresado universitario. Naci6 en el interior del pais y de muy joven se
instald en Montevideo donde desarrolld su carrera profesional. Hoy vive tranquilamente con su
esposa, y desarrolla una vida normal, practicando actividades que le dan satisfacciones.

Camina, y es un apasionado del cine, la lectura y la fotografia. Tiene hijos y nietos con los que tiene
una excelente relacion. Fue diagnosticado con cancer en el afio 2016, fue operado y no recibio

quimioterapia. Hoy hace una vida absolutamente normal.

EL PEDIDO DE UN HIJO Y COMO SE RECIBE UNA MALA NUEVA.

Se puede arrancar diciendo como recibi la mala nueva. Fui a hacerme una colonoscopia de rutina,
no tenia malestares, cero problemas. Debo esta situacion fortuita a que mi hijo mayor es médico y
hacia tiempo me decia, hay estudios que hay que hacerse, debiera ser obligatoria, en el carnet de
salud, y sobretodo porque los porcentajes de cancer de colon son altos y si lo agarras a tiempo todo
bien, pero si no te mata en 15 dias. Un dia le prometi, mi hijo cumplio arios y me lo hice. Antes el
problema es que era invasivo, sigue siéndolo, pero ademdas es doloroso, para algunos ha sido muy
insoportable, ahora no porque te sedan, entonces en alguna medida es una siesta asistida, entonces
yo realmente fui en atencion al pedido de mi hijo. Reconocer el discurso legitimo de mi hijo, no
vamos a hacer oido sordo. No solo fue aceptar el pedido de él, lo debia hacer y lo hice. Entonces
antes de dormirme estoy haciendo chistes con el gastroenterologo, estaba manejando el aparato,
un tipo de apellido armenio y estabamos haciendo chistes, era joven. Después me desperté, es un
examen que obligatoriamente tenés que ir con otra persona, porque salis de una anestesia leve. Me
desperté y veo la cara de él, ni siquiera a mi mujer veo, porque ya la habian llamado, no le habian
dicho nada. Yo le vi los ojos y dije algo anduvo mal? Le pregunto. Y me dice, si, serio, vea a su
médico. Y me entrego el escrito, me fui a la cafeteria, venis de un ayuno terrible. Yo que senti? Que
estaba ante un problema a resolver, yo no soy el promedio. Por mi trabajo de toda la vida, mi
capacidad de manejar situaciones negativas, mi biografia, lo hace que capaz no es lo normal. Lo sé
por las reacciones que sé otras personas tuvieron. Sé que otras personas se sumieron en un estado
de desconsuelo. Yo no, nunca, no porque sea una persona superiov, solo que la verdad no me
sucedio. Yo de ahi sali, con mi esposa, fuimos a la cafeteria, no me acuerdo de que hablamos,

porque no hablamos mucho, yo ya sabia lo que tenia, ella también. Le dije salio mal tengo cancer, y
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esperando que me sirvieran el café, me sono el teléfono. Era mi hijo, solo para preguntarme, como
estas, yo le digo bien. Me pregunta como anduvo el estudio, y le digo pa, mal. Eso me acuerdo, el
silencio del otro lado, interminable, me parecio. Ese silencio del otro lado interminable. Me pide
que lea el estudio, el documento. Se lo lei, otro silencio interminable. Yo ya lo habia leido, el
lenguaje técnico no lo manejo. Pero abajo decia concreto, no me acuerdo textualmente qué decia,
pero decia que habia algo negativo. Y bueno otro silencio, y me dice, bueno mira viejo, anda a casa
yo voy para alld, y me dijo: es pichon y lo vamos a matar. En ese episodio, de mi relacion con el
amigo cancer quizas yo no soy el portador promedio normal o comun, porque yo me sentia
protegido por la figura de mi hijo, eso me protegio del principio hasta el fin. Entonces yo no sé
hasta donde la fortaleza la puse yo, o la pusieron las circunstancias. Yo la parte animica jamds me
senti desconsolado, ni me senti portador de la mala suerte, porqué me tocé a mi, jamas pensé eso.
Porqué me toco un cancer a mi. Nunca pensé en las razones, ni pensé en la muerte, tiene que ver
con mi edad. A mi edad te manejas con el mas alla de otra manera. A mi no me preocupa la muerte
no es mi problema, no fue ni es. Ahora si, no quiero sufrir. La muerte no me preocupa, sé que voy a
morir.

Después me operan, tenia que ser asi, una operacion de siete horas. Un mes y medio después del
diagnostico me operan. El cirujano me dice que era un cancer superable quirurgicamente, pero me
dicen lo que tienen que decir a todos. Vamos a ir y vamos a ver, pero lo que se ve en las imdgenes
es superable quirurgicamente. Sacar lo que hay que sacar, y eso hicieron, sacaron 22 centimetros
de intestino grueso. Yo luego no tomé un solo remedio, yo no fui a oncologo. No hice ningun
tratamiento de esos devastadores, como la quimioterapia. O sea el cancer paso por mi, muy
amigablemente, si se puede decir que un cancer pasa amigablemente por tu vida. Paso asi digo,
comparado con otras historias que conozco. Un dia me fue a visitar un médico amigo, cirujano
tambieén, y fue mi peor tarde de internado, porque a él se le escapa, ahora tranquilo capaz hay que
hacer alguna quimioterapia y eso si se lo habia dicho al cirujano, cuando él me explico las posibles
consecuencias negativas, como por ejemplo que tuviera que salir con ano contra natura, yo sabe le
voy a decir lo que le dije al veterinario cuando le llevé a mi perro, el amigo de mi vida, que se
enfermo y nadie sabia lo que era, le digo mire doctor, este perro es mi amigo, un terrier irlandés,
porque cuando era nifio, me lei todo Jack London, ese perro esta en una zaga Miguel perro de
circo, Miguel.. y otros, y yo quede enamorado de esa raza, en esa época no habia internet. No se
conseguia ni siquiera fotografia, pese a que en la tapa estaba, en la coleccion amarilla, vieja, en la
tapa estaba su imagen. Yo tuve perros toda mi vida, algunos de ellos emblemdaticos. Siempre fueron
muy importantes en mi familia. Lo unico que le pido, no me devuelva medio perro, ta, el no nacio
para ser medio perro el nacio para ser perro. Yo le dije a mi cirujano lo mismo. Usted tranquilo me
dijo. Diria cuando me desperté, sali de la anestesia bastante bien, lo primero que hice, como el tipo

que le dicen que le van a cortar la pata, dicen que lo primero que hace es levantar la sabana,. Lo
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primero que hice fui mirar, no sabia si tenia la capacidad de eso, no sé si podia soportar esa
situacion, que es dura, que estigmatiza mucho. Pero estaba todo bien, me visitaron los cirujanos,
uno de ellos, por tema generacional, era compariero de mi hijo. Le dije, a uno de ellos que hablé
en términos mas profundos, le dije yo voy a tratar de ser un paciente y no ser la cantidad de

lecturas que tengo, mi forma de entender todo.

LA INTERNACION INSOPORTABLE.

La operacion es como estar en una capsula de la Nasa, alla arriba y después viajar en un Ford T
aca abajo, yo sufri muchisimo de toda la internacion, deshumanizada, esa condicion de enfermo.
Aht realmente pasé muy mal. Ahi te despersonalizan, pasas a ser un numero, el viejo de la 370,
estuve muy poco, le pedi al cirujano, por favor, usted confie en mi, déjeme ir a mi casa el fin de
semana, esto aca es insoportable. Lo peor eran las guardias de la noche, el personal no tenia la
menor idea, era personal con poca pericia. Te cuento un ejemplo, cuando vino el nurse, de la
manana que era varon, no podia creer, cuando me vio la mano y el brazo. Me lo deshicieron, para
ponerme la via al final al tercer intento, porque cambiaban, poco mas mandaban al que limpiaba el
piso, mird que yo tengo canos no venas, nunca tuve problemas. Entonces le dije, no, no, lo dije
bien, decile a la nurse que no. No hay mas brazo. La nurse vino malisima, te tiran con todo, ;jquién
tiene el poder alli? Te intimidan facilmente, vos estds en situacion vulnerable.

Yo te podria decir que hay alla un millon de incertidumbres, después que vos subis del block,
porque son pocas las explicaciones que te dan, tampoco el discurso médico es muy exuberante, el
discurso médico es muy breve. Se limitan, se manejan con el limite del cero riesgo, con el limite de
decir algo que pueda ser usado en su contra, y mira que te cuento de gente a la que conocia, y
hasta hablamos con mucha confianza. Yo respeto totalmente al profesional, a mi me fue a visitar el
cirujano que me opero, eso marca lo que hablamos, no era una visita social, pero con otro hablé de
temas mas cientificos, y hasta le planteo la cuestion de la relacion asimétrica de estar asi. Pero
practicamente me transformo en un bulto, un bulto a tratar, a gestionar, el enfermo pasa a ser algo
cuantificable, cuantas cosas, cosifica la internacion. Todo es en cantidades. Yo diria que ahi senti
que no tenia, fue una decision soberana de mi vida, de no hacer de mi hijo mi médico, de no
transformar a mi hijo en médico de familia, él a veces se entera y hay algun chisporroteo. El
cirujano creia que yo con mi hijo hablabamos de esto, y a su vez mi hijo también pensaba que el
cirujano me habia contado, mucha cosas me costo mucho armar el rompecabezas, pero no es joda,
me sacaron algo grande y que para algo estaba ahi, y pensds si esto serd la solucion, o no sera.
Alld pensé mucho en eso mientras estaba internado, en todo eso, por eso me queria venir a mi casa.
Mi experiencia sobre el recorrido médico es esa. Un sistema que estd para retocarse, creo que la
impericia de aquellas muchachas que me tocaban y agarraban el brazo para encontrarme una vena

para meterme un cano para adentro no es culpa de ellas, es culpa del sistema. Hay un tema yo ya
93



tenia claro, la unica profesional de la enfermeria es la Nurse, y la Nurse no te toca un paciente, la
Nurse no se cree enfermera deja el trabajo a las auxiliares, la Nurse cumple la funcion de
administrar todo eso, como si fuera una capataz que cuando yo protesto, aparece, ella aparece, no
a atender un paciente que lo operaron siete horas a los dos dias. Ella no parece pensando en eso.
Eso esta mal. Me metieron la guia en el pliegue, eso lo hago yo, ese es el ultimo recurso, si de alli
me iba al CTI no podian ya meterme nada.

Agarro la Nurse de mala, me inmovilizo. Mal. Fue breve, pero esa via, el mal, y la impericia de ese
acto médico de hacerlo mal, eso marco totalmente mi permanencia de estar internado, ese hecho
fue lo peor. No estoy exagerando, mi angustia yo quiero creer que mi angustia no era la angustia
del paciente. Mi problema estaba en esa via que no se saliera de ahi, porque si se salia de ahi iba a
tener problemas. El nurse me dijo, un muchacho joven, me pregunto ;por qué se dejo hacer eso?
Buena pregunta la tuya le contesté, cuando lo paré me habian deshecho. Me dijo, el cuerpo le
pertenece a usted. Si usted dice no me toquen, no lo tocan. Deben dar soluciones que usted acepte.
Me animo, me dio ese consejo. Si usted pide todo oral, deben darle todo oral, usted es el duerio de
su cuerpo. Mis emociones estaban condicionadas por ese hecho. Realmente no sé si fue una forma
de canalizar mis miedos, o buscaba la facilonga de meter alli todos mis miedos, todas mis
angustias, vos salis de alli muy asustado, estds asustado, yo bajé muy asustado al quirdfano. Ahi
tenés todo un espacio de tiempo, que me parece que debiera obvidrsele al paciente, esa espera, y
mirds, y parecia una morgue aquello. Yo veia los médicos lavandose, como en las peliculas, lavados
con varias canillas, me dio mala impresion, pero igual senti mucha humanidad, de gente totalmente
desconocida. De enfermeras, creo que la misma calificacion que las hace ser parte del block les da
otra aproximacion y relacion con el paciente quirurgico, el paciente quirurgico siempre es un
riesgo de vida y esta muchacha paso por ahi, me miro y me dijo, como le va, como se siente, se a
donde voy, y diria que creo que tenia los temores y las angustias de donde estaba, pero nunca
estuve cerca del panico ni miedo profundo, miedo si pero lo manejaba nunca estuve acongojado, de

si me tocan me pongo a llorar, no.

“USTED PUSO LO SUYO”

El mejor elogio que recibi en este proceso, me lo dijo el cirujano, cuando lo fui a ver y le agradeci,
le compré un regalo, y me miro serio, y me gusto lo que dijo, “usted puso lo suyo”, “usted vino
fuerte”. Y Eso me gusto, y me hizo bien. Te toco ésta loco, y bueno, no entré achicado, y eso ayudo.
Cuando estaba la anestesista, me dijo, era muy buena, entro rezongando, estaban haciendo algo
mal, en su parte, decia eso no, eso esta mal. Me cacheteo la cara, y dice va a salir todo bien,
entonces me pone la mascara y pum, me duermo.

Muchas de las cosas vividas, de mi formacion, de mis trabajos, me templo para una cierta

aceptacion de que la realidad a veces es muy desagradable, y que a veces te juega en contra, de
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que no siempre las cosas son justas.

Yo tuve un episodio de salud que me afecto mucho mas, y en los hechos no era de la gravedad, yo
tengo un stent, me hicieron una angioplastia, no llegué a infarto, ni a paro. Quizas sirva relatarlo
para que me entiendas como paciente. Yo tenia una casa afuera que nos ibamos siempre, tenia
pronta la camioneta, para irme, me fui a cortar el pelo, y cuando volvia, bajo un escalon, y siento
un bombazo en el medio del pecho, era un dolor raro, no era normal. Le cuento a mis esposa, le
digo, a mi esposa, le digo voy a la emergencia. Un médico joven me hace un electro, pero eso que
describe es un aviso, vaya al cardiologo. Yo le digo que no voy a ir ahora, decime algo para que me
vaya tranquilo. Al final le agradeci, y le pregunté si podia tomar una aspirina y él se rio. Ahora no
puedo ir al cardidlogo y me fui diez dias para afuera. Mi mujer no podia creer. Me obligaron, me
dieron hora para un cardidlogo, el dia antes de la consulta, a mi gusta mucho el cine, llegamos
sacamos los bolsos, fuimos al cine, inevitablemente el cine significaba cerveza y pizza, eran como
las doce de la noche, venia caminando para casa, y senti otra vez un bombazo, ella me saco unos
pasos y me di cuenta, le dije no llego al cardiologo mariana. Llegamos a casa y llamamos a la
emergencia. Llegan, me pregunta, me dice qué paso, no parece enfermo, y me metio un electro, no
estaba terminando, con bolsito o sin bolsito, nos vamos. Le digo que tengo manana cardiologo,
pero me dijo que estaba dando complicado, me hicieron la angioplastia, y me hicieron el stent. Me
largaron un poco paranoico, te agarran el equipo técnico, la salud te dejan paranoico, no te dejan
comer nada, los cuidados. Soy muy disciplinado y practicamente ahi empiezan otras falencias. La
nutricionista te da un papel fotocopiado, no esta aceitado. Te hacen la cabeza, cero grasas, cero
sales, ejercicio y una bolsa de remedios. Yo llegué a perder tantos kilos, y masa muscular.
Caminaba una hora todos los dias, incluso dias de lluvia, caminaba dentro de mi casa. Camino una
hora, enchufo auriculares. Ahora hace un arno, lo hago a voluntad, tengo ganas lo hago, no tengo
ganas no lo hago. Pero hasta hace un ano atras, siempre.

Yo en la internacion de la cirugia los enloqueci, porque enseguida de la operacion ya al primero
que me fue a ver, le pregunté si podia caminar, y el cirujano me dice, camine todo lo que pueda.
Entonces yo salia por aquel pasillo, lo trillaba de arriba abajo. Decian pero a este hombre lo
operaron ayer, le va hacer mal. Caminé, descargaba mucho. Cosas increibles, uno de los cirujanos
me enseno a bajar de la cama. Como bajar segun la herida, sino bajaba con un drama barbaro, me
dolia. Entonces me ensefiaron eso como bajar de la cama, hay un gran vacio con las cosas. Te das
cuenta que me enseniaron a bajar de la cama, y mi calidad de vida como paciente post quirurgico
cambio. El stent cambio mi vida, incluso gente que no me veia seguido se sorprendio cuando me

vio, por la gran pérdida de peso. Estaba comiendo mal. No es fdcil empezar a comer bien.

La conversacion incluye una larga lista de otras situaciones vividas, de un gran interés y muy ricas,

de su trabajo, de su vida y de hobbies que actualmente desarrolla como forma de distraccion pero
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también de aprendizaje. Como en tantas otras, hay mil vidas en cada vida, y las historias de Miguel,
merecerian un verdadero libro que haga homenaje al gusto literario por Jack London. Lo aqui

narrado forma parte de su Klondike personal.
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M.T.CH.
Enero de 2019.

Paciente de cincuenta anos, profesional universitario, docente. Fue diagnosticado con céncer de

pancreas, del que fue operado exitosamente, y luego recibidé quimioterapia.

EL COMIENZO, UN BAILE TRUNCO. LA EMERGENCIA Y LA INTERNACION.

Al principio, fisicamente me sentia cansado y tenia sintomas de problemas hepaticos, tenia
ictericia, terminé yendo a la emergencia de la mutualista por eso. Me acuerdo el dia que fui,
porque tengo una compariera que la hija es médica, se acababa de recibir y le comento mis
sintomas, y recomendo que fuera porque podia tener el inicio de una colangitis y eso puede ser
complicado, ese fue el dia que fui a la emergencia, pero habia ido la semana anterior, a la
emergencia un dia a la tarde, pero estaba lleno de gente, y ta como me sentia mal, pero no
demasiado me fui. No me vieron en la emergencia, porque me sentia mal, pero no demasiado, y
tenia el numero 100 y dije no, después vuelvo, entonces saqué hora para un médico, paro entre
semana, martes o miércoles, de la semana en que tenia la hora, ese dia a la noche me iba a una
actividad, a bailar, me subi a un omnibus y me duermo y cuando me despierto, me habia pasado la
parada de donde iba. Volvi para casa y como con la sensacion de que me sentia mal, pensé ir de
madrugada que hay menos gente a la emergencia, fui y me atendio un médico de Centroamérica,
me hicieron un examen de sangre y ya me dejaron adentro.

Me hicieron también una ecografia, en donde no veian nada. Después yo estuve mirando sobre la
enfermedad, sus modos de comienzo, me vio un cirujano, y en el informe seriala que yo tenia una
ictericia fria, es como un indice de riesgo de tener cancer de pancreas, que yo en ese momento ni
lo sabia. Ahi empezo la internacion, estuve dos semanas internado haciendo examenes, me
internaron el 7 de diciembre y me operaron el 22. Dos semanas internado, pero una semana de
examenes, y después 4 dias al pedo para guardar una cama. Porque creo que fue un viernes si no
me equivoco que me dijeron que me iban a operar, y eso era el jueves de la otra semana que es
cuando tenian el quirofano, pregunté si me podia ir a mi casa y me dicen que si que no me precisan
para nada. Pero después vino otro cirujano que me dijo en realidad no te podemos dejar ir porque
hay que ingresarte de nuevo y se pierde la cama. Entonces estuve esos cuatro dias guardando una
cama. En realidad para estar internado estaba barbaro. Me acuerdo el miércoles antes de la

operacion antes de que empezara el ayuno vino mi sobrina y me trajo unas hamburguesas.
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Comimos, para estar internado estaba barbaro. No tenia restricciones de alimentos.

UNA OPERACION COMPLEJA.

Ahi ya hablaron del diagnostico. Me lo dijo un cirujano, se ingenio para decirme que tenia cancer
sin decirme que tenia cdncer en ningun momento. Bueno ta, te voy a dar a leer el informe y tenés
un tumor de tal tamario en la cabeza del pancreas de tal tamario, y me dijo: “es curable”, me lo
tomé con bastante tranquilidad, lo que mds recuerdo es cuando me confirmo que tenia un tumor.
Me hablaba, asi, “te vamos a hacer una operacion fantdstica”, me iban a hacer la operacion de las
operaciones y yo pensaba este loco lo que cuenta, me lo van a hacer en mi cuerpo. Me dice es una
de las operaciones mds importantes de la cirugia. Como es una zona muy vascularizada, tienen que
retirar la cabeza del pancreas, retiran el duodeno y una parte del estomago y las vias biliares, a mi
la sensacion del relato es ahora vamos a jugar la final del mundo, nos vamos a enfrentar a Mbappé
una cosa asi. Yo creo que él lo manejo con mucho tacto, estoy super agradecido con la forma que
lo manejo, dandome informacion pero bien dosificada. De hecho unos dias antes me dice en
realidad yo no te voy a vender ni ilusiones ni preocupaciones al santo boton pero el abanico de
posibilidades es muy amplio, pueden ser cosas muy serias o cosas de nada. Y ya en ese momento
otro médico, el internista me daba me tiraba explicaciones fantasiosas, porque hay un
ensanchamiento del colédoco, a lo mejor es un calculo que paso y dejo la huella, yo creo que, mi
sensacion, yo sé que nunca lo voy a saber, pero mi sensacion es que ya prdcticamente sabian
seguro que yo tenia un cancer y lo que necesitaban saber era ver bien el tamano, donde estaba y
qué perspectiva tenia. Es la impresion que tengo, y mucho de lo que paso en el medio, fue una
negociacion hasta que hicieran los estudios de imagenologia que hicieran falta. Me mandaron a
hacer un eco doppler, cosas que nadie sabia darme una explicacion de porqué lo hacian.

Yo tenia la sensacion. Estaba con la sensacion bueno, estoy acd y que pase lo que tenga que pasar,
fue como una cosa muy gradual, nunca hubo un momento de sentir la noticia como un cachetazo
que me dio vuelta, fue una cosa que de a poco, se fue armando el panorama y cuando estuvieron
las cosas claras ya el diagnostico venia con una via de salida y curacion. El tumor es esto, mide
tanto, esta en tal lugar, y se cura con esta operacion que existe y acd hay un equipo de gente que
la hace y que tiene experiencia.

Y bueno fue ese el proceso, se fue tejiendo, el problema es este, el tratamiento es este, y aca hay
gente que lo puede hacer. Vamos por ahi, ni siquiera dudé.

Cuando llego el momento de la operacion me acuerdo la voz de la anestesista, despertate, y estoy
aca de vuelta. Yo a veces recuerdo mas el CTI, y estoy acd veia el reloj, tengo que estar acd, me
sorprendia no desesperarme, esa cosa de que si antes te dicen que vas a pasar por eso, estaba duro
con la sonda gasogastrica, la sonda vesical, la via periférica, central, tenia mil cosas enchufado y

bueno tranquilo. Qué iba a hacer?
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Ahora si alguien me decia vas a pasar por todo esto, digo ta no lo soporto. En ese momento, me
preocupaba el momento. Me acordaba en ese momento de un profesor de musculacion que el loco
era atleta de Europa del Este, emigrado, que él siempre decia hay que seguir porque es la mente,
el cuerpo siempre resiste, y cuando estaba ahi, pensaba, esta resistiendo. Yo lo asocio, me lo pongo
a pensar después, yo lo asocio que me sirvio. Tenia tanto tiempo para pensar, y para recordar

cosas.

LA EXPERIENCIA DEL CTI Y LA INTERNACION POST OPERATORIA.

Lo que mas recuerdo del CTI es de la primera etapa, después no me acuerdo si es la primera etapa,
porque después volvi, es escuchar la murga La clave en el teatro de verano. Lo escuché porque me
dejaron escuchar de mi celular. Escuché el Couplett de La Clave, del “reaggeton”, recuerdo eso
como super bueno. Después cuando sali los fui a ver. Necesitaba reirme un rato. Igual tampoco
sufri, te meten tanta morfina, tanta porqueria dentro que casi no te duele nada. En realidad el
sufrimiento mas grande fue, la incomodidad de la gente del CTI hablando, estaban hablando y le
dije a una enfermera, no podrian hacer silencio?, no puedo descansar, y me dice estamos hablando
de cosas de trabajo. Le digo no estan hablando de cosas del trabajo, yo te escucho, bueno me dice,
lo que pasa que la gente aca en general estd inconsciente. Tenia ganas de tirarle con algo, después
dije yo dependo que esta gente me cuide, yo no me puedo pelear y dije ta yo no estoy inconsciente.
Ruido permanente, no podia dormir, no podia descansar.

Eso era de madrugada, los tipos se ve que se embolan, pero ta fue un dia. Me sacaron, me
mandaron a intermedio, con un veterano, que estaba enojado porque estaba internado, y no queria
estar ahi, que la familia lo habia obligado a estar ahi, y él queria estar en su casa y ademds en un
examen le habian perdido la dentadura postiza. Y el tipo gritaba, era una cosa espantosa lo que le
pasaba a él, y yo estaba en la cama y tenia la fantasia de que el tipo se iba a parar y se me iba a
tirar arriba. Después volvi a estar en intermedio, y estuve con un loco que me sorprendia, se
habia fracturado la cadera en un accidente de moto y el loco estaba sufriendo mas, le dolia mas,
estaba esperando la operacion, le estaban dando cantidades brutales de analgésicos, y él me
contaba era karateca, si yo estuviera ahi, pediria que me duerman.

Para mi ese loco era un apoyo. Me decia el loco, dale, vamos que podemos, incluso me acuerdo
un dia, me trajeron la comida, me trajeron un pollo que dije ta, no lo puedo comer. Entonces mi
esposa vino y me compro un pollo en la rotiseria, pero el otro era un pollo impenetrable, mi
sensacion era esa. Estaba tan cruzado con la comida de la mutualista, me repugnaba, me caia mal.
Y el loco me decia “no ta dale vamos arriba”, y yo pensaba este loco es un titan, este loco es un
ejemplo. Eso estuvo bueno. Después nos mandamos unos mensajes por w.up.

Antes cuando estuve con el otro, con el que estaba tan mal, tuve que pedir por favor que me

sacaran de ahi, le pedi a un amigo que hablara... después estuve entonces en una habitacion solo.
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No sé si esa vez o la segunda internacion. Ya no me acuerdo bien, se me mezclan. Sali y después
volvi a entrar, por la hemorragia en la arteria hepdtica, ya no me acuerdo. Volvi al CTI con las
hemorragias, casi me desmayo, me hicieron la intervencion vascular en otra mutualista y me
trajeron de vuelta, y luego una segunda intervencion, luego a CTI otra vez y después a sala.
Cerraron la arteria hepatica, y ya empecé a repuntar. En total internado, 15 dias antes de la
operacion, y el 22 de diciembre me operan. El alta el 4 0 5 de enero y debo haber estado cinco o
seis dias en casa, y después cinco o mas en el regreso. Vino un cirujano y me dijo ta hay que
operar, lo unico que hay que decidir es si hacemos una operacion, no sé como se dice, cortando y
abriendo para suturar, o si hacemos una intervencion endo vascular.

Yo lo que recuerdo tenia una sensacion, ta otra vez que me corten no quiero, aparte que era mucho
mejor hacer la intervencion endo vascular, lo unico que habia que pagarla, y bueno optamos por
hacer eso.

Eso fue un miércoles, me hicieron la intervencion, y lo que paso la hemorragia dejo de ser hacia
afuera por los drenajes, para ser hacia dentro, y eso fue en el CTI y fue uno de los momentos mds
desagradables de la estadia en CTI, un dia vomité codagulos de sangre, melenas, tenian un olor
espantoso, insoportable, los gases de cuando tenés sangre en el intestino es horrible, y entonces
me llevaron el viernes a hacer otra intervencion, era mas relajado, casi como un descanso de estar
en CTI, una intervencion para nada invasiva. El viernes volvi al CTI, poco estuve, y me pasaron a
intermedio. Y ahi se encamind la salida. Me instalé en casa a esperar la consulta con la oncologa y
ta empecé a retomar cosas, una de las primeras cosas que retomé fue ir a bailar, cuando pude estar
mas o menos de pie, dije voy a bailar. Tuve licencia médica, hice la quimio que pasé mas o menos,
pero trabajé, tenia dudas sobre la quimio, lo hablé mucho, realmente hace falta? pregunté. La

oncologa me dijo que si, que era mejor, y entendi que el balance de riesgos era mejor.

LA QUIMIOTERAPIAY EL DESPUES.

La quimioterapia la pasé bastante bien, tuve nauseas algunos dias, el problema mas grande es que
me hizo bajar las defensas algunos dias. Hubo dias que no podia salir porque tenia las defensas
bajas, de hecho tuvo que redimensionar la quimio, porque me bajaban demasiado las defensas y no
la toleraba. Mucha fatiga, algunos dias me dieron bastantes nduseas, nunca llegué a vomitar, un
dia estaba bien, pero al segundo o tercer dia que me daban, tenia mucho cansancio, me quedaba
durmiendo, durante la quimio tenia licencia médica pero iba a trabajar igual, habia armado mi
trabajo.

Me interesaba estar, y trabajar, casi normalmente. Dejé de trabajar solamente los dias que me
sentia muy mal o tenia las defensas tan bajas que me decia ta hoy no salgas.

Pero lo pasé bastante bien, duro cuatro ciclos de dos semanas, separados por una semana. Tres

meses mas o menos todo el proceso. Después otro momento duro psicologico cuando el control de
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setiembre me volvio a dar los marcadores altos, me controlaba cada tres meses, desde el PET, no
me lo hago, hace ya cuatro meses. Me dieron marcadores tumorales altos, tuve un control de
imagenes normal. Pasé terrible, mucha angustia, hasta el momento que vi el resultado de la
primera resonancia super intranquilo. La resonancia también porque si hay algo es algo en estado
temprano como para que la resonancia no lo vea. Dado el PET, no dije nada, ya paso.

Tuve sensacion de miedo, si reaparece el cancer de pancreas probablemente no tenga los recursos
para enfrentarlo. Si antes fue operable ahora probablemente no sé si se pueda operar, pensé a lo
mejor en un aro estoy muerto.

Pero esa idea estuvo presente bastante en ese momento. Hasta que el examen de la resonancia lo vi
con mi neumologo, estaba con él dije no la leas porque no la quiero mirar porque esos examenes
estan escritos en un lenguaje técnico. Estaba medio asustado, entonces me dijo, anda comprate una
botella de vino y anda a festejar porque no tenés nada. Lo que aparece aca es una boludez de los
rifiones, pero absolutamente normal, y ahi fue tremendo alivio, el alivio era a ese nivel. Pensaba
antes que podia tener una vuelta del cancer pero en un estadio temprano. Eso fue como quizds el
momento de mayor ansiedad y estrés. Esa fue la noticia bruta, voy a hacerme este analisis de
rutina, me iba a ir a Espana, iba a comprar los pasajes, y me dieron los marcadores tumorales por
alla arriba y tuve que hacerme examenes y examenes. Dudé de hacer el viaje, ya tenia todo pronto

lo pospuse hasta que tuve los resultados del PET.

“LA ENFERMEDAD ME DIO UN CIERTO SENTIDO DE RESILIENCIA.”

Pienso ahora que pueden pasar estas cosas y tener a la vez recursos, para sobrevivir, y bueno hay
alternativas, esa idea que me podria morir y podria ser hoy. Eso me cambio en mi cabeza, después
sobre todo la sensacion fisica, yo ahora siento que tengo un estomago, uno normalmente no siente
que tiene un estomago, pero yo ahora siento que tengo uno. Un redescubrimiento del cuerpo, siento
que estd ahi. Tengo las sensaciones corporales de la cicatriz, Tengo cuidado con la comida, si como
mucho enseguida me siento pesado, una vez me acuerdo fui con unos amigos, fuimos a un boliche, y
empezds comer mas de la cuenta, y me empecé a sentir mal y sali y terminé vomitando por comer
en exceso. Ahora lo que hago es comer en porciones mas chicas, cosas del funcionamiento del
cuerpo que las noto. Esa cosa que uno da por descontado estar vivo, pero en realidad no es tan
obvio. Es un descubrimiento de maravillarse de “puedo estar vivo puedo bailar”. Esta bueno. Eso
me ayudo a conectarme mds con cosas, no cambio demasiado, los tratamientos funcionaron, todo
estuvo bien, y pude retomar mi vida normal, por decision mia también de que todo vuelva a la
normalidad.

Los médicos también siempre me transmitieron la confianza de los tratamientos, me dijeron somos
solventes en esto, hubo dos dias que para mi fueron determinantes en lo animico, que fueron los

dias en que vino el jefe de cirugia a hablar la filosofia de su equipo, la sensacion de compromiso,
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profesionalidad, incluso la sensacion, yo tengo que hacer mi parte, no le puedo fallar a esta gente.
Me explico como construia a su equipo, el rigor, la profesionalidad, y te sostiene por un lado, y
tironea para arriba y pensds si estos locos hacen todo esto, yo también voy a hacer mi parte.
También el hecho de que estuvieras vos, el poder tener a alguien con quien hablar si lo necesitaba.
Cuando el cirujano me hablaba de su equipo, yo pensaba, que bueno que yo la parte que me toca
en la sociedad, hacerla bien, estaba ahi para morirme, y me dijeron, veni para aca vas a vivir unos
anios mas. Entonces hay anécdotas, yo pensaba que el homenaje que puedo hacerle a esta gente, es
la parte que me toca hacerla bien, no voy a poder salvarle la vida a uno de ellos pero lo que tengo
que hacer es mi parte en mi trabajo.

Me toco entre las fiestas y verano, entonces era una fecha compleja, se rotaron los cirujanos, y
cuando hubo complicaciones también, porque habia licencias.

Uno de los cirujanos estaba de licencia, entonces la que me atendio dijo que al otro cirujano le
contaron la décima parte porque si no este se deja las vacaciones, y la mujer lo mataba, me
contaban las cosas en esos términos. Yo pensaba estaba bien, pobre flaco, que tenga sus
vacaciones.

Tengo una sensacion de gratitud y de buena fortuna.

CAUSAS DE LA ENFERMEDAD. PSICOLOGIA, TERAPIA Y BIODECODIFICACION!2,
PENSAR LA ENFERMEDAD.

La enfermedad la atribui a cosas. He pasado por momentos de depresion en mi vida y pensé, ojala
me muera, ojala me venga un cdancer y me muera. Pasé por ese estado en algun momento. Siento
que eso influyo, si lo pienso no sé, te diria que si. Lo atribui en algun momento a un conflicto que
no habia podido resolver con mi esposa y yo tengo un terapeuta que tiene como un lado medio
mistico, que tiene como eso de claves de que los conflictos que uno no puede resolver, se vuelven
enfermedades.

Alternativo no tomé nada, lo unico que si hice alternativo fue cuando los marcadores me volvieron
a dar altos, la ultima vez, el afio pasado, tuve una sesion de biodecodificacion, a la que llegué por
intermedio de mi terapeuta, y trabajé con un equipo, habia psicologos, v habia un médico, fui
especialmente porque queria saber qué cosas emocionales habian detras de lo que me estaba
pasando. La biodecodificacion, piensa que el cancer de pancreas esta asociado a que tenés un
conflicto, que de alguna manera el pancreas intenta digerir algo que vos no podés. Hice una
sesion y la otra interpretacion estandar que tienen también es que el cancer de pancreas tiene que

ver con problemas de una herencia mal resuelta.

12 La biodecodificacién de las enfermedades es una corriente que actualmente tiene mucha presencia, y que comprende
a las enfermedades como causadas por significados emocionales. La biodecodificacion se propone descubrir las
emociones que causan las enfermedades, al mismo tiempo que superar eventos del pasado que fueron importantes y
aun son generadores de sufrimiento.
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No sé por quée construyen asi las explicaciones. Yo pensé que estas construcciones de la
biodecodificacion son completamente arbitrarias y sin control estadistico.

Creo que es una mistificacion.

Estas cosas igual me hicieron bien, te hacen pensar en cosas.

Aparte yo pensaba si no agarro los mitos de afuera, yo me invento mis mitos.

Yo creo que esa via terapéutica funcionaba asi por un mito.

Yo atribui eso a mi incapacidad para resolver esto en otro plano, y lo pienso y digo es una
explicacion bastante... mi problema de manejar la relacion y los problemas con mi esposa y mi
organismo respondio de esa manera, y no sé, alguna vez se lo pregunté a mi oncdloga, y me
respondio que era tan dificil, sabemos tan poco que ta. Me quedaré con las dudas.

Y ademds en una relacion de conflicto de parejas, que siempre te mueve por todos lados, siempre
esta el reflejo de uno de culpabilizar a alguien de lo que pasa.

Es algo a varios niveles, por un lado yo pensé ante una determinada situacion yo reaccioné de esta
manera, y me coloqué en esta situacion de fragilidad, podria haber hecho otras cosas, y también
pensa esto me paso por algo que vos me hiciste. Veo como las dos cosas, en mi respuesta. Esto en
realidad sigue estando.

Cuando me diagnosticaron, yo estaba haciendo terapia, y estaba con este tema.

Yo interpretaba que la falta de fuerzas de no poder manejar estas cosas, fue lo que me enfermo, el
pancreas de algun modo lo resolvio.

Esa es un poco la idea, el imaginario...el pancreas lo resolvio de una forma negativa, y el efecto de
llamar la atencion del otro.

Después he tenido muchos pensamientos irracionales, vinculados a personas a cosas que me
pasaron.

El pensamiento racional, sobre todo cuando hay muchas variables en juego, es mucho mas lento,
lentamente va tejiendo, y lo otro una imagen se te ordena, que solamente tiene sentido para uno,
que no describe para nada, no la podés compartir con nadie porque no tiene ningun sentido para
otro. Todo ese mundo con la enfermedad se me movio mucho, el racional y el otro.

Hoy estoy vivo, es medio obvio, pero no tan obvio, que me senti fortalecido.

Tengo las marcas de guerra, tengo todas las cicatrices, sobrevivi a un cancer de pdncreas, como si
fuera una marca de distincion, uno de cada diez, uno de ellos soy yo.

Cosas que antes las enfrentaba con debilidad, ahora no, me pienso en otro lugar.

Lo que vaya viniendo, lo iré resolviendo.

Yo tenia que tener los escenarios controlados, y ahora no es que dejé de hacerlas, pero bueno, las
voy a ir viendo, las voy a ir viviendo.

Y otra cosa, pensar en que se acorta, la expectativa de vida. Todo lo que viva a partir de ahora, es

ganancia. La medicina de la época me salvo dos veces la vida, tuve apendicitis a los 12 arnios, hace
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300 arios en una semana estaba muerto, y yo no me mori de apendicitis por vivir en una sociedad
que la puede curar.
Alguna vez pensé en escribir algo sobre la enfermedad, pero he pensado que ya la enfermedad ha

ocupado un lugar grande en mi vida,...
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NOTA DE CUADERNO CAMPO.
Noviembre de 2018.

Almuerzo en la cocina de un Centro de Salud, se acercan dos trabajadores del lugar, estan
impactadas por algo que ocurrid. Cuentan que una mujer lloraba desconsoladamente en la sala de
espera. Acababa de salir de la consulta con el cirujano, y donde le diagnostican un tumor, contando
que todo comenzé cuando se identifica ella misma un bulto. Concurre a la emergencia, la derivan
al cirujano, y alli se entera de la tragica noticia. Pero el impacto no es solo por ello. Mientras llora y
una funcionaria intenta darle consuelo, una actividad que es de rutina entre los funcionarios que son
sensibles a estos acontecimientos, ella relata que tiene una hija pequeiia, que sus padres acaban de
morir y que su esposo esta postrado en una cama con un tumor cerebral. Logran equilibrar a la
mujer, se va a su casa, pero todos quedan en shock, impactados. Quienes trabajamos con enfermos
oncoldgicos, encontramos siempre que la enfermedad es una irrupcion tragica en la biografia, pero
una dimension tan dramatica como la relatada es algo excepcional, pero cuando acontece causan un

tremendo impacto, angustias y miedos.
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO.
Diciembre de 2018.

Un dia, camino por la calle, me detengo frente a un quiosco, miro los diarios, y una revista llama mi
atencion. En ella, la célebre y frivola Revista espafiola Hola, edicién 3882 de diciembre de 2018,
tiene en su portada una foto que toma toda la caratula; se trata de un joven abrazando a sus padres.
Tiene la inconfundible marca de la quimioterapia, se encuentra sin cabello. En la imagen aparece
sonriente en el medio de ambos. El titular: Exclusiva. Unidos y fuertes. Ana y Alessandro posan
para Hola junto a su hijo. Alex Lequio nos cuenta como se enfrenta al cancer con humor y sin
drama. Se trata de la reconocida periodista espafiola Ana Obregon, su hijo y su esposo: “Ni mis
padres ni yo hemos perdido el sentido del humor. Somos una familia que nos reimos de todo y asi
vamos a continuar. Quiero normalizar la palabra cancer.” “Cuando me paso esto, digamos que me
di cuenta que no podia confiar en que, después de este tren, vaya a pasar otro. Y ahora estoy como

EZ T

loco, intentando saltar y subirme a cada uno que pasa” “....Alessandro, Alex y Ana aparecen
juntos, conectados, han formado en estos meses un gran equipo.

En esa tapa y ese titular se expresa buena parte del pensamiento actual que se intenta imponer como
forma de entender al cancer, y especialmente de lo que se espera que un paciente sea, el papel que
se espera que haga: mostrarse en familia, activo, alegre, contenido entre los suyos, muy positivo y
de buen humor. El enfermo sonrie en la foto de una revista de sociales no cientifica, normalizando
su situacion, haciendo visible lo que le sucede, nada de la antigiiedad del enfermo escondido y
enclaustrado, encerrado sobre si mismo, oculto de la vista de lo demas. No, alli esta el enfermo con
las marcas corporales inconfundibles de la quimioterapia en plena tapa de la revista y posando,
como si no pasara nada. Y ademas sonriendo, evidenciando esa positividad, expresa que se rie, que
¢l y su familia usan el humor como forma de enfrentar la adversidad. Ese es el titular, que millones

de personas observan colgado en un quiosco cualquiera, en cualquier parte del mundo. Alex es el

paciente ideal del cancer en la actualidad.
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JUANA B.
Enero, 2019.

Paciente de 60 afios, operada de céncer de colon en el afio 2011, inicidé luego un tratamiento
quimioterdpico. Se trata de una paciente que por su personalidad y por su capacidad de

comunicacion, es querida por todos los médicos que la atienden.

EL DIAGNOSTICO Y LA VIVENCIA DE LA CIRUGIA.

“ME PREPARE COMO SI IBA A UN EVENTO” Y LAS MANOS DE JESUS.

Cuando después de distintos sintomas, dolores, diarreas el médico fibroscopista me hizo la
colonoscopia y me dijo inmediatamente que tenia un tumor y una parte del colon afectada, me
mandaron a la clinica especializada para coordinar la cirugia. Pero me paso algo raro, nunca lo
asumi como propio, yo senti que aquello no era mio, no fui una persona que se disgusto, que se
puso a llorar, qué horrible tengo cancer, no sé qué me paso, lo senti lejos de mi, fuera de mi. El
diagnostico no me lo daban a mi, se lo daban a otra persona, eso pensaba, y eso influyo
muchisimo, porque incluso con cosas muy femeninas, al internarme, estrené ropa, yo no iba a una
cirugia, me preparé como si iba a un evento. Y lo otro que sucedio, es que logico en ese periodo
que paso del cinco de enero que me dieron, el diagnostico al primero de marzo del 2011 que fue la
cirugia, hice un trabajo interior muy grande, un trabajo... he leido mucho de autoayuda, sabemos
que la parte emocional influye, y que muchas veces el cuerpo se enferma por la mente, aquello traté
de desterrarlo, me aferré mucho a la fe, y lo mds grande que paso, me pintaron un panorama muy
feo, que tal vez le dicen a todos, de que era un cuadro muy delicado, de que tenia ademas de colon,
una manchas en el higado, que hasta que se produjera la cirugia, no se iba a saber bien, qué
grado tenia la enfermedad.

Yo reitero no senti miedo en ese primer momento, y eso que soy muy miedosa, pero no senti miedo,
y cuando me fueron a operar, estaba en la sala de espera, vino el cirujano, a saludarme, yo no lo
conocia porque estaba con su investidura de cirujano, le dije que operara tranquilo, porque no iba
a encontrar nada malo. Y ademds que iba a encontrar dos manos que lo iban a estar ayudando.
Me pregunto si no confiaba en él, y le dije que si que confiaba, pero que si teniamos dos manos que
lo ayude, seria mejor. Las dos manos que lo iban a ayudar eran las dos manos de Jesus, yo no soy
practicante, no voy a la iglesia pero si tengo mucha fe de que Jesus habita dentro de cada uno de

nosotros, que somos su templo, y su iglesia, y yo los momentos dificiles que he pasado que fueron
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muchos, siempre me he aferrado a esa fe, a Jesus y bueno.

Mi fe fue lo que mds me ayudo en ese momento y lo otro que me emociona solo de recordarlo,
porque me habian, dicho, creo que para prepararnos, para que al paciente no le tome nada de
sorpresa, que si me despertaba podia estar en el CTI, terminada la cirugia, me golpearon la cara,
Juana, Juana, entonces dije, a donde me llevan, me dicen que a la sala, que no iba al CTI cuando
llegué estaba mi familia, mi esposo y pregunté qué dijo el cirujano, y me dice que no dijo nada. Que
iba él personalmente a hablar conmigo, y en ese momento senti miedo, fue la primera vez que senti
miedo, senti miedo por esas historias que desde nifio escuchamos que te abrieron y que te cerraron,
me llamo la atencion que no hablaran con mi esposo, con el resto de mi familia, ese momento tuve
miedo pero no lo manifesté, estaba tranquila, en silencio, todos me rodeaban y yo estaba bien, no
recuerdo, pero creo que de noche llega el cirujano, se abre paso, me abraza, me da un beso,
quedara grabado eso par toda mi vida, me dice, “;qué leccion me diste chiquilina?, porque no
podia creerlo, tuve que sacar el higado, tenerlo en mis manos que no tenia nada que todo aquello
que estaba en la tomografia, en la realidad no estaba. Me diste una leccion extraordinaria, y ahi si
me puse a llorar, me abracé al Dr. y bueno esa es la parte fundamental de ese momento, después
tuve una recuperacion rapidisima, a los cuatro dias me dieron el alta, no me hicieron la colostomia,
que era una posibilidad, me recuperé, caminaba sin dolores, a pesar de que era una herida
grande, a los pocos dias fui otra vez a la policlinica a que me sacaran los puntos, me dijo sos una
campeona, impresionante como cerro esto, y bueno a partir de ahi me dieron pase para la
oncologa, y ahi empiezo con ella el tratamiento oncologico. Después, la quimio que empecé en
mayo, y ese mismo dia me dieron pase al psicologo. Pero no porque estaba angustiada, estaba bien

estaba lo mas bien, no tenia miedo. Me lo dijeron como un apoyo.

QUIMIOTERAPIA. ENTRE LA CEGUERA Y LA CURA.

Yo estaba normal, a la quimioterapia fui con una amiga, estaba bien, no tenia miedo que se me
cayera el cabello, fui a la quimioterapia tradicional, a la intravenosa, transcurrieron unas horas,
mi amiga me hablaba, pero si tuve un accidente con la quimioterapia, al amanecer del otro dia, fui
a encender la luz y le pregunté a mi esposo ;qué paso, estamos de apagon? Y él me dice, no no
estamos de apagon, hay luz. No habia apagon, estaba ciega, fui a la emergencia con ceguera
total, se dieron cuenta que la quimioterapia me hizo una reaccion alérgica, inmediatamente la
oncologa me dijo que con mis valores no podia recibir quimioterapia intravenosa, me traslado a
tomar xeloda, via oral, tomaba cuatro comprimidos de manana y cuatro de noche, durante seis
meses.

En estos ocho arios, los valores hormonales del cancer siempre me han dado perfectos, en la
primera linea. No me produjo trastornos importantes solo pequerias cosas, resecamiento del

cabello, resecamiento de la piel, pero el laboratorio me mandaba productos para ponerme en la
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piel. A partir de ahi siempre con controles con oncdloga y estudios, hasta ahora incluso, pero
ahora cada aiio y medio, aunque ahora me encontré con una sorpresa, que en el lugar de la
coordinacion, no me dieron fecha para ahora, entonces el control esta vez serd a los dos anos, para
hacerme la fibrocolonoscopia, que me la hago con x que es el de siempre, y luego a la oncologa,
pero tengo otros estudios porque me derivaron a una internista para que me controle y abarque
todas las dareas para que no tenga que ir de un médico a otro, me hice un chequeo general y dio
todo bien.

Hoy me siento bien, si hay algo para hacer a mi me gustaria, es algo que tengo dentro mio, de
poder hablar con los pacientes, después del diagnostico, porque sé que cuando te dan el
diagnostico, le hace mal a la mayoria, no todos los casos son iguales, hay casos muy avanzados, el
mio por suerte fue tomado a tiempo, pero si hay una tarea que me gustaria hacer es ayudar a los
enfermos.

Es un tema que me llega mucho, en este momento tengo un familiar con problemas oncologicos
importantes, muy joven, esta muy enferma, muy joven, han intentado todo, la oncologo le dijo que
no podian hacer mucho mds. Fueron a Brasil a intentar... su caso me tiene muy preocupada, a

veces no quiero preguntar, me siento mal.

AYUDAR A OTROS. FAMILIA. IMPACTOS Y FACTORES EMOCIONALES.

Mi deseo seria poder ayudar, con la palabra dar aliento, cuando van a empezar la quimio, es muy
importante la palabra del otro que atraveso la enfermedad, y la va llevando, esta enfermedad
sabemos como es, hoy estoy con los valores bien, hoy estoy bien, pero si no sabemos cuando puede
volver.

St me doy cuenta que el factor emocional es muy importante, a mi me influye enormememnte. Me
pongo nerviosa, angustiada, por distintas circunstancias, y me tengo que ir al bano, por diarrea, yo
he suspendido consultas médicas por no poder salir, es saber que tengo que ir al médico pero me
viene diarrea, y no sé por qué. Me mandaron un tratamiento que recién terminé, muy fuerte,
durante cinco dias.

Es una enfermedad que impacta mucho en la familia, impacta mucho mas en los demads, en mi caso,
me di cuenta que todos estaban como que yo me iba a morir, todos me trasmitian miedo, no me
olvido el dia que me iba a internar, llegamos, de tardecita, llego antes, y en admision habia veinte
personas, de la familia y amigos, yo pensé qué hacen aca. Como qué hacemos, vinimos a estar
contigo me respondieron. Pensé que no los iban a dejar entrar, vine a internarme!!

Otro recuerdo magico de cuando me interné. Yo amo los libros, senti la necesidad de llevarme
libros, tres libros. Uno recién lo tenia, la historia de Juana de Ibarbouru, después “Las siete llaves
del éxito”, escrito por un chaman, los llevé no para leerlos, sino como mis comparieros. Esa noche,

previa a la cirugia mi familia y amigos se peleaban por quedarse conmigo, pero no queria a nadie.
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Déjenme prepararme sola, no lo tomen a mal, yo soy rara, no en serio déjenme sola, pero lo
tomaban como un desprecio de mi parte. Para qué se van a quedar aca una noche, me iban a dar
un producto para limpiar el intestino, y me iba a levantar a cada rato. Yo me acostaba boca abajo
abrazada a los libros, cosas de locos, pero cada uno tenia sus locuras, quizas soy demasiado lirica,
demasiado espiritual, pero senti que eso que tanto amaba, me acompariaba.

Continué luego el tratamiento, y la terapia psicologica me hizo mucho bien.

Nosotros somos un puzle que nosotros nos armamos y nos desarmamos, yo me veo asi, cuando las
piezas encastran, hay que estar sola, dejar bastones.

Impacto mi enfermedad mucho en mi familia, vivian un duelo, hasta hoy viven preocupados, si me
hice estudios, qué valores me dieron, vengo de una familia materna y paterna donde han habido
muchos fallecimientos por cancer. Muchos, han fallecido tios, muchos.

Tengo un primo con cancer que pudo perder el habla, y tenia terror a eso, porque trabaja en algo
que la palabra es muy importante, entonces me dijo, si pierdo el habla me mato.

Ahora por suerte estd muy bien.

Mi familia, mis primos y tios son maravillosos.

ENFRENTAR LA  ENFERMEDAD. CAUSAS. MIEDO. TRATAMIENTOS
ALTERNATIVOS.

Después empecé a leer sobre la enfermedad, los duelos y sus enserianzas. Me refugio en la lectura,
trato de leer cosas que me levanten espiritualmente, con los anos, mis sensibilidad se ha ido
agudizando, no puedo ver informativos, me afecta todo lo malo, lloro horrible, cuando pasa algo
tragico, leo y escucho y se me caen las lagrimas. Entonces digo no, la vida me ha dado mucho
porque sufrir, entonces ahora digo no, es una etapa de soltar, y tratar en las cosas que me hacen
bien. Solo veo cosas positivas, buenas. Me he vuelto muy futbolera, pero creo que es por mi
esposo, que era muy futbolero y luego de que muriera, me gusta ver mas futbol, partidos donde hay
uruguayos, y de acd, y no porque entienda mucho de futbol, sigo sin entender las tacticas y las
estrategias del futbol, pero me hace bien, no pienso, y bueno, por ahi es como ir al teatro. Pero las
cosas a veces me llegan igual, las negativas. Me conmueven ver esas noticias malas. Pero trato
siempre de evitarlas.

Yo creo mucho que las cosas que tienen que pasar pasan, creo mucho en el destino que las cosas
pasan por algo.

Las cosas pasan, para que nosotros aprendamos. Se aprende mas de lo malo que de lo bueno.
Todos venimos, somos un puzle disperso en el gran mar de la vida, en el puzle estan todos los que
me ayudaron , estaban en el puzle, tenian que llegar se fueron acercando, se armaron como parte
de mi vida, no es casualidad que estemos hablando ahora, todos nos encontramos en la vida porque

algo nos une. Nadie se encuentra con otro si no es por algo.
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Hay que contar lo vivido, sin dolor, vivo la enfermedad como algo que paso, pero existe un
porcentaje de posibilidad de recaida, eso si, no lo manifiesto, no tengo miedo, como una
posibilidad, seguras son muchas cosas, segura es la muerte y, si otras personas que recayeron por
qué yo no.

He tenido miedos, pero mas por los demdas que por mi. Mi miedo mayor era cuando cuidaba a mi
esposo que estaba enfermo, y el miedo a que se me muriera, eso me marcaba. Miedo siempre por
los demas, no tengo miedo por mi. Sobre los que quiero tengo muchos miedos, los miedos te hacen
danio, te lastiman, pero a que a la otra persona le pase algo, soy demasiado sobreprotectora, tengo
que tener a todos cerca. Cuando me hacen los examenes y esta todo bien, lo vivo con felicidad,
cuando espero los resultados, estoy angustiado, tengo si miedo a ese porcentaje de que pueda
aparecer, con los aiios hay ademds mas posibilidad.

Ahora tuve problemas con la tiroides, y el estudio me dio que tengo hipotiroidismo y me decian que
estaba deprimida. Por suerte me descubrieron esto, porque el medicamento me hizo bien
inmediatamente.

Tengo mucha suerte, siempre he tenido doctores muy buenos, yo los amo a todos. Lo médico
siempre funciono muy bien conmigo.

Esa hormona es fundamental en mi estado de danimo, no sabia que era tan importante. Y era
determinante en mi estado de animo. No estaba deprimida.

Muchas veces he pensado por qué me enfermé. Muchas veces. Fue algo emocional siempre pensé
que era un tema emocional, todo lo que tuve que vivir con mi hijo y sus problemas. Para mi esa fue
la causa principal. Hubo algo acumulativo, sufri mucho. Ese tiempo, que tuve problemas. Vivi
cosas muy feas, yo en ese tiempo sufri mucho, mucho.

Yo sufri mucho con sus problemas. La maternidad fue muy compleja, pero el detonante fueron los
problemas. Vivi cosas horribles, internaciones, No descansaba, trabajaba mucho.

Yo estaba muy frustrada, en todo sentido. Ese era mi tema principal. En mi vida personal. Como
madre. Muchas veces senti que habia fracasado en todo sentido.

Aht hice una eclosion, y ahi afecto al colon, que segun parece es el que lleva todo lo que uno no
digiere, ahi se amontona todo lo que uno no digiere. O no, quizas esta enfermedad me tenia que
pasar, no lo sé, no podemos jugar a los acertijos. Fue realmente complicado, ahora estoy en una
etapa en la que por suerte me estoy liberando de todo, de todos, de cosas.

La escritura me hace mucho bien, participo de algunos grupos, y de talleres. Escribi una poesia, a
partir de la palabra escapar, y escribi: me escapé de ti, de mi, de todos”. Fue rapido, un instante,
me felicitaron, les gusta como escribo. Escribir me hizo mucho bien, tengo un cuaderno escrito
sobre mi terapia.

Y también escribi sobre la enfermedad, pero no sé si a todo el mundo le gusta. A personas que estin

enfermas puede molestarles.
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Escribir es el resultado de una necesidad de expresarme, pero en realidad me gusto escribir
siempre. Desde nifia. Es el libre albedrio, es tu verdad.

Lo importante es encontrar qué decir.

Nunca hice tratamientos alternativos, siempre segui el tratamiento convencional que me ofrecia mi
equipo médico, mas alld de que me ofrecieron muchos tratamientos alternativos, incluso gente que
me alcanzo folletos, recuerdo vecinos, que se ocuparon, que querian ayudarme, cosa que valoré
muchisimo, en su momento, pero yo siempre he sido por la medicina convencional, confio mas, tal
vez no dudo que sean muy buenos, pero luego el tiempo y los arios me fueron dando a mi, la
respuesta de que yo habia estado acertada, el no hacer ningun tratamiento de alternativa, porque
cerca mio hubieron personas con la misma enfermedad, no en el colon como yo, en otras
situaciones, pero dejaron el tratamiento convencional, para hacer el tratamiento de alternativa y
ninguno funciono. Ya no estan entre nosotros. Estoy contenta de haber decidido sin consultar a
nadie, no seguir tratamientos de alternativa.

Solo hice una cosa, pero no sé si puedo llamarlo tratamiento alternativo, yo lo que hice antes de la
operacion, tampoco fue algo que yo pedi, fue algo que me ofrecio una amiga, que estudio mucho
Reiki’3 sobre todo lo que es imposicion de manos. Pero nunca tomé nada absolutamente nada que
no sean los medicamentos convencionales. Lo unico que hice fue Reiki, pero mads que nada para
tranquilizarme, para serenarme, para estar en paz y entrar tranquila a la cirugia, eso fue lo que me

hizo mi amiga, un dia antes de mi operacion.

13 El Reiki es una técnica de origen japonés, a través de la cual un especialista que puede incluir la ayuda de simbolos
esotéricos y sonidos especiales, con el uso de las manos sobre distintas partes del cuerpo busca trabajar sobre la
energia del cuerpo y hacerla fluir de mejor manera. Se trata a través de una verdadera concepcion filosofica,
ejercitar una terapia dirigida al espiritu buscando canalizar la energia para lograr una armonia entre el cuerpo, mente
y espiritu, cuya finalidad definitiva esta orientada a equilibrar a la persona y establecer un estado de salud general.
Una sesion de Reiki busca entonces una profunda relajacién, se situan las manos sobre las principales zonas
energéticas del cuerpo, buscando que la energia que esté “estancada”, fluya. En algunos pacientes puede producirse
un contacto corporal, en otros las manos se ubican a 5 o 10 centimetros del cuerpo
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72 afios, operado hace un afo de cancer de pancreas. Varias veces lo entrevisté y siempre se
encontraba de buen dnimo, esperanzado en curarse, mas alla que en algunas ocasiones padecia algun
sufrimiento fisico, que le hacia rechazar la comida, y que como consecuencia afectaba la
quimioterapia. Se trata de una persona que conserva el entusiasmo por el trabajo, que abandond
joven el mundo del estudio, por el trabajo asalariado y luego después de multiples esfuerzos, inicio
emprendimientos comerciales en forma independiente, repartiendo lefia y vendiendo regalos y otros
objetos en navidad y reyes. Siempre defendi6 su necesidad de seguir con sus actividades aun en

circunstancias adversas. Vive actualmente rodeado y querido por su familia.

EL COMIENZO DE LA ENFERMEDAD. ENTRE LAS FIESTAS Y EL TRABAJO.

Estoy comiendo de pelicula, sin grasa y sal, pero me como dos platos de comida, y antes comia y
me caia todo mal. Me cuesta mucho recuperar todo lo que perdi, 22 kilos, son muchos para mi.

Yo nunca habia sentido nada.

Yo hace un ano ya que me operé. Y hoy me siento espléndido, estoy muy bien. En las fiestas del ario
pasado, yo dejé todo a media tarde y me vine para hacer el cordero y algunas cosas mas. Hacia un
calor increible en la calle, yo me servi un whisky, tenia realmente un calor increible, y prendi el
fuego para hacer el cordero, no habia comido nada, y entonces, me trajo mi esposa unos
sandwiches, me los devoré, tomé otro whisky, y hasta las 10 de la noche estuve en la parrilla.
Después hice asado de vaca y también me tomé un vino con coca cola, yo no tomo alcohol, tomé
mucha coca cola. Y me empecé a sentir mal, me sentia que era como le habia pasado a mi esposa,
algo de la vesicula. Y me acosté, me sentia como embuchado con la comida, pensé que lo que habia
comido me habia caido mal. Y segui asi hasta el otro dia, no quise comer, me seguia sintiendo mal.
Me volvi a acostar, y después vino un amigo mio a visitarme, me hablaba y yo me sentia mal, y
cuando se iba me toco y dijo que estaba con fiebre. Entonces mi esposa llamo a la emergencia, y
ellos me tomaron la fiebre, y a esa altura tenia 42 grados. No sé como no me dio algo, pero igual
yo estaba inconsciente, decia cualquier cosa. Ahi empezaron a bajarme la fiebre, y deciden
trasladarme al sanatorio. Ya después en la emergencia empecé a sentirme mejor, pero vino el
cirujano y me dijo que habia que operarme del pancreas, que habia algo. Yo ahi ya me sentia
mejor, y le dije que no, que me dejara ir, que en esas fechas yo vendia todas las cosas que tenia, que

me tenia que ir. Me miro. Le prometi que volvia el 10 de enero, después de la zafra. Y me dejaron ir
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y hasta reyes pasé barbaro. La noche del 5 pasé vendiendo toda la noche, pero cuando vine y me
acosté, me empezo un dolor acd, en el lado izquierdo, al costado, tenia como inflamado, y me sentia
mal. Entonces me acordé de lo que me habia dicho el cirujano, y pensé no tendré algo bravo?
Entonces seguia sintiéndome mal, y fuimos para la emergencia. Me vieron otra vez, vino un
cirujano y me dijo que él iba a estar en mi operacion, acompanando, pero que me iban a derivar a
un equipo de cirugia que estaba especializado en este tema. Me dijeron pancreas, y dije estoy
sonado, porque antes se decia, la gente, todo el mundo lo decia que el pancreas no se podia tocar.
Pero por suerte ahora si se puede tocar. Hace un aiio me sacaron la cabeza del pancreas y por

suerte estoy barbaro.

ESTAR ENFERMO.

Mas alla de molestias, nunca estuve tomado por el dolor, nunca estuve con un gran sufrimiento,
mas bien siempre fueron molestias. Pero si sufri cuando me llevaron al resonador, y me metieron en
ese aparato. No podia mas, me decian que apretara un boton si no podia mas, y estaba mal, me
sentia horrible, pero pensaba que si no era peor que lo iba a tener que hacer después, y entonces
aguanté todo, y la verdad que me sacaron duro de ahi adentro, totalmente duro, me tuvieron que
ayudar a salir.

Mientras duro todo esto, lo que mas me molestaba es la hernia inguinal que tengo, que me volvia, y
aun hoy me hace doler mucho. Parece que me la van a operar en Julio, pero es mi mejor mes de
trabajo con la lefia, no puedo perder eso. Veremos.

Me llevaron a internar, y yo pensaba, es esto me voy. O sea siempre estuve bien, sabiendo que no
tenia otra opcion, que era eso o morirme, entonces lo acepté. La internacion, la operacion, todo
bien. La anestesista divina, me ayudo, me hablaba y después no me acuerdo nada.

Me desperté en el CTI, y ahi si, estaba medio boleado, me desperté enojado, le hablaba mal al
personal que estaba ahi. Si recuerdo perfectamente que me sentia como si estuviera suspendido en
el aire, como que me estaban torturando. Y por eso me enojaba y les decia cualquier cosa. Pero me
pasaron a sala, y empecé a mejorar. En total dos semanas estuve internado.

La cirujana X. que me opero es una divina, que buenos modos, una gaucha, hace tiempo que no la
veo, tengo que llevarle un regalo, se porto muy bien conmigo. Todos claro. Pero ella muy bien
como te hablaba.

Me dieron el alta, y me dijeron tenia que ver al oncologo, pero en esos dias de internacion y en
casa me paso algo. No queria la comida, me daba asco la comida sin gusto, sin sal, del hospital. Y
en casa igual, sentia el deseo de comer, queria comer, tenia hambre, pero era comer, y nada, se me
cerraba el estomago.

A los dias fui al médico, y me explico que ahora lo que me pasaba era un tema mio, que yo lo tenia

que resolver, que no era por lo que habia pasado. Me conto que me habian sacado el estomago, y
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que luego lo cosieron de vuelta, que ya estaba bien. Pero yo seguia sin comer. Y tenia que empezar
la quimioterapia, entonces comer era muy importante. Entonces empecé lentamente a hacerme
licuados con muchas cosas, y de a poco fui empezando. Las primeras quimioterapias, siempre me
fue bien, los valores me dieron bien, pero una vez tuve que suspenderla porque tenia bajos los
globulos y no pudieron hacerla. Pero en general siempre bien. Me sentia bien, ademas me dijeron
que la hacian por las dudas.

Yo pensé en un momento, no me puedo morir, la vieja se me va conmigo, no va aguantar. Yo vivo
con mi esposa y mi madre que acaba de cumplir 90 arios. Tenia que curarme, y la semana pasada le
festejamos el cumplearios, y con dos parrillas, treinta personas vinieron y faltaron algunos, vino
hasta un amigo con la guitarra, y cantamos folklore que a mi me encanta.

En cuanto a los controles ahora tengo en unos meses, pero ahora como de todo, me siento muy
bien.

El ario pasado en julio, yo estaba aca en casa, estaba acostado, y de repente empiezo a sentir unos
dolores en los antebrazos, y un poco en el pecho. No sabia lo que me pasaba, entonces, me recosté
y le dije a mi esposa que llamara a la emergencia que me sentia mal. Demoraron cuarenta minutos,
y yo ahi ya estaba peor, el pecho era impresionante lo que me dolia, fue el dolor mas grande que
tuve, nunca me habia pasado algo asi. Bueno ahi me Illevaron, y yo ya tenia de hace aiios un stent, y
bueno se habia tapado y me tuvieron que hacer otro. Pero bueno al rato de hacerlo ya estaba
barbaro, y me quedé uno dias internado pero me sentia mal.

Y ahora a no ser por la hernia, estaria sin problemas, pero me duele, hay dias que me duele mucho.

OPTIMISMO Y FUTBOL. LA COMIDA NO ES LO QUE ERA ANTES.

Pero yo soy optimista, siempre tiro para adelante. En todo momento estuve asi. Hubo momentos
que era dificil, trataba de no pensar mucho. El futbol me ayudo, el 90 % de lo que miraba era
futbol, de cualquier lado, me gustaba y miraba cualquier cosa. Otros deportes también, pero futbol
era lo mds importante.

A mi todo esto me cambio todo, la forma de pensar, me cambio la mirada.

Tuve suerte hoy hay cosas por hacer y antes no. Pero no sé por qué me enfermé. Pienso que ahora
el problema es la comida, lo que le ponen a la comida. Los pollos, les ponen cualquier cosa. Un dia
fui a ver unos pollos que iba a comprar, eran chiquitos y a los pocos dias ya eran enormes, le

habian puesto anda a saber qué pichicata. Algo de eso debe influir.
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ALBERT E.
Febrero de 2019.

71 anos, profesor de ciencia durante muchos afios. Casado, vive con su esposa, tiene ademas dos
hijos. Es un apasionado de la historia, una persona muy culta e inteligente, con una capacidad
reflexiva sobre lo vivido muy particular, ha tenido multiples vivencias que lo han hecho pensar
mucho sobre la enfermedad, sobre el sistema de salud, y en general sobre diversos temas
relacionados a la salud. Hoy estd jubilado, y el estado de su enfermedad oncoldgica, que en la
entrevista describird con detalle, lo condena a tener que pasar buena parte de tiempo en los centros
de salud. A lo largo de la entrevista se podra evidenciar que su caso es ejemplar, porque puede
apreciarse en su testimonio, la complejidad de la experiencia de la enfermedad, tanto desde el punto
de vista intelectual como emocional, y a la vez la apelacion a una polimorfa variante de elementos.
La entrevista posee una extension importante, pero proporciona una vasta informacion,

imprescindible.

EL INICIO. UN DIAGNOSTICO DIFICIL. RECORRIDOS INCIERTOS POR EL SISTEMA
MEDICO.

Yo sospeché inocentemente de que algo tenia, digo inocentemente porque nunca pensé que iba a
tener cancer. Como digamos, descubri la enfermedad, como se supo, después de determinados
estudios médicos, pero el hecho exploto fue que esta barriga, no era la mia, esto en un momento
empezo a crecer y ese fue mi sintoma externo. Cinco anos antes de esto, yo me habia operado de
una hernia, tuvo sus complicaciones, de la cual sali sin problemas, me llevo unas complicaciones,
por una infeccion, pero de eso sali. Pero cuando se termino eso, un dia yo me fui a dormir, cada
uno tiene un lado de dormir en la cama, el lado que le gusta mas, y yo lo tengo ese lado. Apoyado
sobre el lado derecho, y cuando me fui a dormir, me dolio. Entonces el dolor es sintoma de que hay
algo que no esta bien, habrd que ver si es una cuestion aguda o cronica. Y eso no desaparecio,
sino que cada vez que me iba a acostar eso volvia. Y ademas molesto porque era mi lado de dormir.
Y me molestaba mi decision, de como yo conciliaba el sueiio. Tengo esa estructura, y conciliar el
suerio es una cosa muy importante.

Fui al médico, a un cirujano que me opero de la hernia, porque se me ocurrio que habia una
interaccion. Entonces me dice vamos a hacer una ecografia, que la haga el Dr. A, el mejor para
esto, porque es muy puntilloso. Fui y la hice, y me dice que se ve una especie de liquido alrededor
del higado, que describio de etiologia desconocida. Un liquido con movimiento, se va para el fondo

del saco de Douglas. Le llevo el resultado al cirujano. Qué serd, entonces me dice vamos a hacer
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un control nuevamente. Mientras también me hice examenes de sangre, funcionales hepdticos, de
los cuales ningun valor estaba mal. Mis amigos decian, ojala estuviera como vos, aunque en
realidad eso no era el deseo, yo no estaba sano. No sentia como algo complicado, sino algo raro
que no se podia ver. Ademds yo me sentia bien. Después se hizo una tomografia que daba lo mismo,
después se hizo una puncion bajo tomografo, no la queria hacer el tomografista, después vino un
cirujano. El resultado fue sin conclusiones. Entonces le dije al cirujano, le pregunté, si esto estd en
el higado, le pedi pase para hepatologo. No se le dio mucha importancia, los resultados siempre
eran los mismos. Hay mas liquido, hay menos liquido, pero nunca se identificaba la causa. Hasta
que un dia, todos los afios, repetiamos lo mismo, ecografia, andlisis, y siempre daba lo mismo. El
ecografista me decia, no sé lo que es, casi como pidiéndome disculpas. Un dia el hepatologo me
dice, no vamos a hacer mas nada, esto no es nada, no jode, mira el funcional hepatico no tenés ni
un valor mal, vamos a no hacer mas nada. Yo le dije, mird sino te molesta yo quisiera seguir
haciéndolos, bueno me parece bien fue la respuesta.

Cinco arios fueron, se repitio varias veces estos procedimientos y siempre igual.

Hasta que empezo la barriga a crecer. Voy a un gastroenterologo, y me dice vamos a hacer una
fibrogastroscopia. Me la hice, alguien habia devuelto un numero, la hice casi enseguida. Fui al
médico de medicina general le comenté y me dice porque no voy otra vez al gastroenterologo
porque esto no me cierra, esto crecia. El gastroenterologo voy de vuelta, y me manda una ecografia
de partes blandas, pero me dieron para dos meses. Entonces volvi al médico, otra vez me palpo, he
sido palpado por no sé cuantos médicos, a esta altura ya perdi la cuenta, no menos de quince. Me
dijo que no habia urgencia. Esperé los dos meses, no se hubiera ganado algo o no hubiera ganado
nada, cuando me hicieron la ecografia, el ecografo me dice, si tengo numero para mi médico en
poco tiempo. Le digo que si, tendria que verlo, porque acd hay un tumor. Hay que hacer otro tipo
de evaluacion, pero me parece que esta en la zona del intestino.

En ese momento no me senti mal, senti que estaba en una etapa de investigacion, y bueno ahi fui,
busqué otro gastroenterologo y me dice vamos a hacer una colonoscopia, no sé por qué no le
hicieron las dos juntas, que salio normal. Entonces me dice la gastroenterologa, esto no es para mi,
vaya a un cirujano, y si algun dia tiene tiempo me visita y me cuenta. En ese interin, yo tengo
problemas de varices, me aparece una tromboflebitis, que son periféricas, no rompen los huevos,
pero igual hay que estudiarlas. Fui al cirujano vascular, el tipo mira, pero me dice tocando la
panza ;jesto qué es? Me vio y me pregunta ;y esa barriga? Esta barriga no es la mia le digo...
Pongase ahi que lo voy a revisar como cirujano, no como cirujano vascular. Aca estoy palpando,
algo,... tiene que ver a un cirujano urgente. Y ahi fui al cirujano general. Le planteo, y me manda
una tomografia computada y vemos el resultado. Apenas tenga el resultado que volviera, ahi mismo
fui a hacerla.

Hay que darle un lugar a los problemas burocraticos, sobretodo en hacer perder tiempo. La
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tomografia era de abdomen y pelvis, pero en el sistema solo salio abdomen, aunque la descripcion
era correcta no salia la orden completa, entonces me dicen no la pueden hacer. Tengo que volver?
yo estaba sospechando cosas, pero no tenia la confirmacion. Tengo el principio de la duda, yo me
considero bastante racional por mi formacion, los pasos son los que van determinando los
resultados, como en cualquier experiencia, para buscar la respuesta de una cosa.

Fui a secretaria y que no se puede. Me fui sali, no me habian hecho el estudio, porque faltaba la
indicacion... sali y me puse a pensar. Una vez que uno estd alli, sopesa muchas cosas, la
diplomacia, el buscar certeramente las palabras para lograr tu objetivo, como docente, o
trabajando en la fabrica con mucha gente. Cuando vos querés un objetivo, vos tenés que encontrar
toda una serie de palabras para lograr determinadas cosas.

Volvi y entonces dije me tienen que ofrecer una solucion, ... yo tengo que salir de esto,. Me dice que
si espero, porque estaba reunido el consejo, me dicen que podemos hacer, demoro dos horas todo
esto, que otro médico le haga la orden que no salio en el ticket, pero va a tener que pagar otra.
Digo bueno, pagué, no tenia sentido hacer otra otro dia, me iban a irradiar al pedo, se hizo.

Le llevo al médico, al cirujano. Lee el informe, me dice no tenés nada, entonces pasa ruedita para
arriba y para abajo. Demoraba mucho mirando la ruedita. Me dice que me ponga en la camilla,
para palparme. Yo siempre miro, cuando me estan palpando, la cara de los que palpan, miran,
cierran los ojos, imaginando qué cosas, eso yo lo pienso, Pero aca algo yo palpo y no estd ahi.
Mira me dice, déjame tu numero de teléfono y voy a ver las imagenes al tomografo y te llamo. Me
llamo el informe esta modificado, yo igual tengo el modificado, agregaron otra cosa al informe.
Venite maniana me dice, vamos a ganar tiempo, vamos a hacer una biopsia. Nos encontramos al
otro dia y le pregunto si vio lo que agregaron al informe, y dice que no lo vio. Me hicieron la
biopsia bajo ecografo, y anestesia local. No senti nada y a esperar resultado. Esos dias si son
dificiles. En este asunto lo que mata son las incertidumbres. Porque no hay certezas en estas cosas,
como ésta no es una ciencia exacta, lo que se esta aplicando, entonces la incertidumbre es una de
las cosas mas grandes que hay. Entonces eso genera ansiedad, qué puede ser, ademdas de toda la
familia que queda pendiente. Un gran tema, la familia, mis hijos...

Paso una semana, muy rapida, muy dificil. Fui a buscar el resultado, me dieron a mi una copia, y él
se la mandaba al médico. Te sentds en una silla con el papel, lo que decia era “musinoso”, esa era
la palabra, no sé si maligno o algo asi. El segundo estudio, corrobora al primero. Llamé a un
amigo médico, compariero de preparatorio, no es oncologo pero es investigador, sabe muchisimo, y
me dice, mira te van a bombardear con quimio, ya sabés, no hay otra. Y ahi yo estaba con mi mujer,
se puso a llorar, yo no. Y estaba un poco asustado entre comillas, porque no me venia lo que yo
pensaba me tendria que venir cuando yo tuviera esa noticia. Pensé que me iba a afectar de un
modo espantoso, horrible, que me iba a poner a llorar, no sé qué reaccion. Pero yo no sentia nada

en ese momento. Sentia que habia algo, la racionalidad es clara. Entonces le digo de caminar por
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el Parque Rodo, antes de irnos a casa y caminamos y hablamos, un poco de lo que estabamos
viendo, otro poco de los que estabamos viviendo. Porque ese momento vos no sabés como proceder
mas adelante, porque ademas te falta toda la parte médica, las confirmaciones. Fui al oncologo y
me mandaron quimioterapia con oxiplatino, que es una porqueria, no solo por las ganas de
vomitar, porque vomité muy poco, te deja las puntas de los dedos eléctricas, metalicas, te olvidas
que tenés que tragar despacio cuando comés, porque si te olviddas, te viene una cosa en la garganta
como si te estuvieran ahorcando. No se puede agarrar las cosas frias de la heladera, tenés que
usar un trapo.

En el medio me hacen un PET y dio como resultado que no es un estudio adecuado para este tipo
de cancer. No es preciso. Por lo menos te ven el resto del cuerpo, si hay otra cosa.

Siempre conversaba con mi amigo el cientifico, jubilado se ocupa de investigar, me suministraba
informacion y me decia mira lei esto,... Y una vez le dije después de terminada la segunda quimio
le digo a la Dra., hemos hecho todos los estudios imagenologicos menos uno. Nunca hicimos una
resonancia. Se la hago me dice. Voy a hacer un paréntesis para hablar de los oncologos, los
oncologos, me atendi uno con una sola entrevista, porque estaba la que debia atenderme de
licencia. Soy pregunton, porque vivo estudiando cosas. A los médicos no les gusta que les
pregunten. Yo me informo y creo saber bastante de las cosas, y cuando lees algo en internet, con lo
que tenés de experiencia, vos ves cosas que no cierran en las expresiones.

De los 3 con 2 me fue mal, un dia miré mis andlisis y tenia una variacion en los monocitos,
entonces, la pregunto a la oncdloga con dos doctoras ayudando, aprendiendo, entonces pregunto
por la variacion, entonces la oncdloga suplente seguia escribiendo, y me contesta una de las
residentes, “a los oncologos no nos interesan los monocitos”. Digo, bien, le digo y a quién tengo
que preguntarle entonces. Y me contesta, “vea a un infectologo”. Yo la podria haber seguido, y que
la Dra. que estaba escribiendo hiciera un pase a infectologo, lo dejé asi. Tenia a quien preguntar.
Cuando preguntas algo es porque querés saber, no importa si es relevante o no. Me deberian haber
contestado que no eran importantes y punto, de otro modo...

Y si te dicen vea a un infectologo, te alarma.

Me fui con la orden de la resonancia, hagasela después de 15 dias de la quimio.

Antes fui a ver al cirujano, me dice que la haga ahora asi ya vemos las imdgenes. Le hice caso y
voy a sacar numero y me dicen que la oncologa no firmo el consentimiento, entonces otra vez alla
arriba, entonces primero le digo que es urgente y que tengo que sacar numero, y manana me voy a
hacer la quimioterapia. No puedo molestar al médico a esta hora, a que venga a firmar. Me dice
venga cuando sea la proxima consulta que era cinco dias después, y ella se lo va a firmar. Y ahi me
calenté. Ellos tienen la prdctica de que cuando vos te calentds, ellos se van. Otra vez me fui, y
afuera, a pensar. Y digo si yo hubiera hecho cuando era docente una cagada, iba a arreglarla,

dejaba lo que estaba haciendo, era mi responsabilidad, ahi hay algo que no esta bien. Si de algo
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me siento orgulloso, es de haber hecho de mis trabajos, cosas que me hicieran sentir bien y las
hacia bien, me equivocaba, pero el resultado era bueno, y los otros o alumnos te lo reconocen, tu
trabajo y la forma de ser. Eso es oro. Que alguien te diga, como me paso, tiempo después, gracias
profesor por ser como era. Me parecio que era inconcebible que el médico no fuera a firmar
cuando es mi vida la que estd en juego.

Ademas yo estaba con quimioterapia, un entorno que rompia las bolas. Fui para adentro, a hablar
con la misma persona. Otra vez le planteo el caso, detalles, di argumentos de otra manera, para
lograr atraer la voluntad del funcionario y me dice que no se puede llamar ahora al médico.

Yo empezaba la quimioterapia al otro dia a mediodia. Fue mi esposa, al otro dia. Habia ido la
Dra., pero si no hubiera hecho la segunda entrada, estaba esperando cinco dias. La Dra. fue y
firmo.

Tanta razon tenia yo en esto, pero claro eso se ve con el diario del lunes, que me hicieron la
resonancia, le llevé resultado al oncdlogo, lo mird y dijo suspendemos esta quimioterapia. Cudl es
la conclusion? Estabamos haciendo algo mal, porque no se habia hecho la resonancia. Si bien era
el mismo problema, estaba mal atacado. Y entre esto agrego que mi amigo el investigador, que le
escribi para decirle que queria hacer una resonancia me dice, una resonancia es de rigor en estos
casos. Para afirmar lo que yo pensaba. Nunca supe porque nunca me la habian mandado, sobre
todo cuando la tomografia no daba nada...

Cambio la resonancia. Pseudomixoma peritoneal con primario en el apéndice: pase a cirujano
coloproctologia. Fui a sacar numero para el cirujano, ya venia con dificultades, tuve que orientar
muchas cosas, eso me llama la atencion, porque yo tuve que sugerir el estudio. Yo porque pienso,
estudio, leo, tengo a quien consultar, y si yo no tengo a quien consultar? En general en todo el
sistema, me dijeron varios que no tenia importancia, porque aca empieza que ese famoso liquido
que me aparecio, sea esto que tengo ahora, que se estaba formando, es un tumor raro, de muy

lenta evolucion.

UN MEDICO AMIGO, LA INDIA Y SAI BABA. POR QUE A Mi?

Fui al cirujano y se planteé una solucion quirurgica, pasaron muchos dias, estaba el mundial, y
todo eso afecto, trastoco todo, tal es asi me encuentro en casa de un médico amigo, que Vvivio
mucho tiempo en la India y es cardiologo voy a hacer algo que seria como digitopuntura, sirve
para activar distintos caminos energéticos, un médico, un tipo muy racional, me conto mucho de su
experiencia en la India, cosa a que vio y no puede explicar... era la época de Sai Baba, él fue con
él, tiene las experiencias vividas ahi. Vio pocas curaciones, tiene cuentos de algunas sanaciones,
pero poco. Hay materializaciones, parece como magia, hay videos en youtube, lo que en realidad el
templo y la gente entra, tiene una condicion de que afuera hace un calor espantoso y ahi esta

fresco. No se sabe como. Sai Baba no hablaba con las personas, las mira. A algunas las mira mas a
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algunas menos, pero en algun momento materializa un bibuti, un alimento sagrado. Antes de morir
bendijo un monton de maderas que mi amigo trajo y que yo tengo un poco de eso, algo asi como
incienso quemado.

Mi amigo tuvo un monton de experiencias que me parecieron centradas. A mi me sumo, me hizo
bien. No es que yo crea en Sai Baba, cuando estds en este estadio, todo suma, si hay algo que la
persona quiere aportar, tiene algo que te dice este tiene algo para dar, ademds no me estd
cobrando, jamas me cobro, yo lo conoci en Facebook, le dije lo que tenia. También trabaja con el
hijo que estudia Medicina, y lo llevo muy chico a la India. Me aporto.

Una pregunta que suele ser comun es el por qué a mi, a veces en momentos de angustia me la
hago, ahora no, fue en algun momento.

Me acordé y pensar me hacia problemas con estos dolores, como esto de la rodilla. El problema
que tenia antes es que si iba al cine, era encontrar la butaca de la esquina para poder estirar la
pierna, y ese era mi problema, y mird cual es el que tengo ahora, que es mucho mayor.

Como yo leo mucho, una cosa es el cancer en los nifios, en general tiene que ver con cuestiones
genéticas, y adultos no necesariamente es asi, es lo unico que se puede decir. Me preguntaron por
mi familia, conozco alguna parte de mi familia otra no. Mi cabeza no dice esto vino porque hay
teorias, un hecho determinante en tu vida que lo causa, no me parece, no me parece, no lo siento, y
como soy muy racionalista y muy cientifico, si hay otros que todavia no encontraron las causas de
por qué suceden determinadas cosas, yo tampoco las sé, probablemente hay incidencias, n factores,
ambientales, pero por qué no sé.

Sai Baba no hablaba, miraba, y en general por lo que me cuenta este amigo, que es médico y
estuvo alla, escribio libros sobre respiracion milagrosa, hay muchos seguidores aun hoy de Sai
Baba, pero yo realmente solo cuento lo que él me cuenta, cuando tuvo su experiencia en la India y
me decia que a veces interaccionaba algunas palabras con alguien, sobretodo en el grupo, como
que ya sabia lo que pasaba y decia algo. Podés vivir ahi, lo unico tenias que hacer unas tareas, te
daban un lugar para dormir. Serialaba eso del lugar, que era muy fresco y que habia muchos
monos, y en la India hay muchos monos. Y él dice que, primero se sorteaban los lugares donde te
tocara sentarte, una vez le toco en primera fila, y dice que cuando Sai Baba entraba, ese es lo que
cuenta, no es que yo crea, los monos se sientan en hilera en una casa y los cuervos enfrente, y todos
se quedan quietos.

Sai Baba hizo algunas curaciones, que él no vio, cuentan, cuentan de una persona que habia ido de
aca, que tenia cancer inoperable, y que Sai Baba le dijo que se iba a mejorar, y cuando volvio al
Uruguay, el tumor se habia reducido, pero no habia desaparecido, y él volvio allda y volvio a
contarle la experiencia, ahora era operable y Sai Baba dijo, eso era para que vieras que puedo
hacer hasta donde quiero, el resto se lo dejé para que otros vieran lo que puedo hacer.

Yo lo tomo asi, esto es una cuestion mistica, el bibuti es un alimento espiritual, alimento para los
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enfermos, es una ceniza, yo tengo que este médico me regalo, un sobrecito. Esto es bibuti, pero no
materializado por Sai Baba, esto se quemaron maderas bendecidas por él... Tiene gusto a ceniza.
Lo comi, no me parecio nada negativo. A mi me la da un médico que vivio toda una serie de
experiencias misticas y que es un tipo que me dice, hay cosas que yo vi y no puedo entender, por
ejemplo las materializaciones. Mi amigo dice lo siguiente, que yo tengo que hacer los ejercicios de
respiracion, tiene un nombre que creo es chikun. Ellos hacen, digo en realidad, porque mi amigo
trabaja con su hijo. Es una cuestion mistica y yo pregunto mucho, mucho respeto, una cosa es
preguntar la racionalidad y otra es preguntar la mistica. Es como invadir la creencia del otro, y si
el otro me la estd dando... él no dirige, no ordena,

El me conté que cuando estaba en primera fila Sai Baba queria materializar algo, y él queria mirar
debajo de la mano, lo que habia, hace asi con las manos, yo miraba abajo y él bajaba la mano y
cada vez mas, después vi una luz, y materializo una cadenita con un ojo de tigre. Eso dice que lo
vio. Para mi, hay montones de creencias, el hijo, que trabaja con él, que estudia Medicina, él te
hace lo que llamo digitopuntura, pero es algo mas, te ponés las manos detrds en la nuca, el tema
de ellos es adelgazar, lo que hacemos como curacion, no es a lo que se dedican. El dice que tras
varios anos de dedicarse al adelgazamiento aprendio a leer el alma. De tantas veces que hizo esto,
poner las manos en la espalda sin tocarlas sentir la energia, eso se lo enserio un chino, y saber el
estado de danimo de las personas, empezo a hacer relaciones, no es que lo siento, la lee desde la
estadistica, pero con la palma de la mano. Te dice, estas peleado con alguien, te rompe las bolas,
no lo hace siempre, no voy a eso. Con el hijo hago otra cosa, digitopuntura y mano en la espalda.
Yo a veces le rompo las bolas porque le digo cambiaste el mapa, no siempre recorre los mismos
lugares, y después cambia, y, si cambié el mapa me dice. Es abrir otros canales energéticos que no
estan usados. Toca y toca, toca y toca. Yo empecé a ir cuando supe la enfermedad, estando ahi,
vienen muchos médicos, hay gente de todo, muchas especialidades, pero a adelgazar, y cada vez
que viene alguien pregunta por mi caso. Siempre hablamos médicamente de como estoy, pero hay
otra parte. Lo que hace es como que un otro, porque yo le pregunté si se cansaba mucho hacer esto,
y él dice no, porque una vez me dijo, a veces hago cambios que siento que tengo que hacer, como
que incorpora otra, algo, no puedo decir otra persona, incorpora otra cosa, y lo hace hacer otras
cosas, mientras yo hago los ejercicios de respiracion milagrosa. Esto es mistico.

Una vez hablamos, me dice te convido de estas cenizas de Sai Baba, las agarré, y cuando llego a
casa, era invierno, me puse la campera, y me di cuenta que se me habia derramado ceniza en la
zona de la panza, que es donde tengo el tumor, y lo que se derramo justo ahi, estaba formada una
figura, y yo la interpreté era la cabeza de Sai Baba, después se la mostré a él, era exactamente y
una mano que le faltaba un dedo. Saqué la foto, a mi no me disgusto, pero no es una creencia. Me
decia hay que llevar una estampita de Sai Baba siempre, y yo la llevo, la tengo, no digo ni que si ni

que no. No resta, si suma estd bien. La respiracion es igual un buen ejercicio, el dia que te operen
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me dice, el anestesista va a quedar loco de la vida. Esa respiracion se hace dos veces al dia, y
después se supone que la energia que hacés se hace con las manos y la pasds a ese lugar, y otro es
abrir, que en el cuerpo humano hay muchas zonas que no estan activadas, hay otros conductos
neurologicos, eléctricos, cables que no estan en uso, que deben usarse.

Es gente extraiia, te encontrds con un monton de cosas hindues, pero son racionales, no estan
hablando todo el tiempo de esto. No es un consultorio comun, mucha cosa que nosotros no estamos
acostumbrados a ver, y ellos vieron una vez un amigo que vivio con ellos, y el tipo se mato, y
entonces hay una foto que de él, entonces estaba tratando de sacar una foto a esa foto para poner
en otro lado, saco quince, y las empieza a pasar en la maquina para ver cudl era la mejor, empieza
a formarse una manchita blanca, piensa que no le sirve, y la mancha cada vez mas grande, pasa las
otras y asi, y cuando ven el porta retrato se habia formado en esos mismos lugares, estaba el bibuti,
estaba materializado, es la unica experiencia de materializacion. Creer o no creer, hay un
misticismo muy grande ahi, pero no sé, hay veces que nos ponemos a hablar de la enfermedad con
los dos, y empiezan a hacer cosas, totalmente razonables.

Nadie quiere convencerte de nada solo relata lo que vivieron, hacen determinadas cosas y creen
porque vieron determinadas cosas. El estuvo enfermo, y decia que cuando uno estd enfermo le pide
a cualquiera, a Sai Baba o cualquier otro, por favor que te saque de esto, no importa quien, otro

que te de una mano.

LAS GOTAS DE SIQUEIRA

También tomé las gotas de Siqueira, que es en Treinta y Tres, las famosas gotas. Es un veterinario,
yo llegué a él porque en el hospital de dia cuando me hicieron la quimioterapia, hay alli dos o tres
sillas, y hay gente que se queda a esperar, es muy chiquito, el lugar, entonces la gente habla, hay
atras una cosa complicada para cualquiera. Mi mujer se puso a hablar con otra mujer y le dice que
el esposo tenia cancer de higado y no habia forma, y el médico le recomendo dijo, que tomara las
gotas, no puedo decir si es verdad, ni qué médico, ni en caracter de qué se lo dijo, no podemos
saber. Este amigo el que me ayuda con la respiracion y la energia me dijo que yo tenia que tomar
esas gotas también. El problema era que no podia acceder a las gotas porque estaban prohibidas,
no sabia llegar, eso se prohibio se vende en un sub mundo, y entonces la mujer, le dio a mi mujer,
desde un papelito arrugado, el teléfono. Le da el celular, llamé. No tuve que ir al campo esa
primera vez, al campo fui después a quejarme porque el tumor crecio. Pagas, giro por abitab, y te
la mandan y levantas en Tres Cruces, llega enseguida. Se toman ocho gotas, cuatro veces al dia. Lo
hace segun una formula secreta. Hubo una denuncia por hepatotoxicidad y la prohibieron la venta,
hay uno que trabajo con él que las vende en homeopatia, dicen que no es lo mismo, dicen...

Las vengo tomando. Yo me quejé porque después de tomar unas semanas las gotas, me subieron

igual los marcadores. El me atendio porque fui a verlo con el que me las vende, porque él no
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atiende a nadie. Hay carteles, es en el medio del campo, “no hay gotas” “no se atiende”, habia un
auto donde llegamos, para llegar solo te va a costar, pero hay gente que pone cintitas rojas
serialando los caminos, para llegar a la estancia donde vive el tipo. Fui a verlo, nos recibio, me
dice que tengo que hacer otro procedimiento, que iba a mejorar, que tenia que hacer un enema,
hecho con las mismas gotas, entrarlas por el ano, lo hice un tiempo pero dejé de hacerlo, con la
quimioterapia, era molesto, necesitdas que te lo haga alguien. Y ademas el medicamento es a base
de yuyos, pero el medicamento para que no se pudra tiene alcohol entonces arde, y cuando lo
tomas diluido en agua es fuerte. Eso lo dejé de hacer, porque ademds me lo tenia que hacer mi
mujer.... es complejo.

Te manda ademas tomar chofitol, que es extracto de alcaucil y media taza de carqueja, y quinientos
miligramos de vitamina c. Eso estd bien, es antioxidante, esa es su receta. Es un papel
mimeografiado, lo que incluye una dieta que te manda comer sin azucar, ni conservantes, ni tomar
alcohol.

No siempre la cumplo, azucar no puedo comer, pero a veces como, si es algo rico, alcohol no tomé
nunca mds, y trato de no comprar con conservantes.

Trato de seguirlo lo mas posible, comer sano, pero nosotros siempre tuvimos una dieta sana,

cocinamos sano. Es dificil no encontrar cosas con conservantes.

LA MARCELA Y SU PODER TERAPEUTICO. RESINA DE CANNABIS. SENTIRSE MAL
EMOCIONALMENTE. EL TRABAJO DE LA CABEZA.

Sigo un método de un amigo, que es un médico muy estudioso, y trabajo e investigo la marcela. Las
propiedades de las plantas y eso. El es miembro de la Academia de Ciencias Naturales de Suecia,
no es un nabo, da conferencias en todos lados... no me acuerdo si es neurologo o psiquiatra. El dia
que me dieron el resultado de mi enfermedad lo llamé, y a los dos dias me llama, y me dice, que
escribio un articulo diciendo que la interaccion de las plantas era una cuestion de vida o muerte,
mi amigo es un hombre de ciencia, no va a decir algo que no esta demostrado, me dijo que hizo el
estudio de la marcela para el cancer y parece que in vitro funciona, pero hay que hacer todo el otro
desarrollo, fue al Instituto del Cancer, pero en Uruguay no hay condiciones, tenés que tener un
hospital, testigos, placebos, y para lo que necesitas mucho dinero, médicos, personal, todo.

Tomo también resina de cannabis, tiene poca sustancia activa. El médico me lo dio para efectos
secundarios de la quimioterapia, pero sirve para otras cosas, para dolores, capaz para otras cosas
también....no sé si me hace bien, no me doy cuenta, porque te das cuenta evidentemente cuando te
sentis mal.

Los problemas emocionales de todo esto son importantes, yo ayer me sentia mal, y no sé por que,
bien, si sé por qué. Me tenia que hacer estudios, cada vez que estoy por hacerme un estudio, una

consulta, ésta (la cabeza) empieza a trabajar. Lo venden en una jeringa, sacas una tirita dos veces
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por dia. Lo tenés en la heladera, pones en la mano, y lo chupas, tiene gusto dulce. No senti ninguna
variacion, como si fumara o algo asi. Nada de nada.

O sea con mucho recelo me dijo sobre la marcela, si vos querés tomdla, yo estoy convencido pero
no tengo certeza, hay que hacerla y elaborarla, tenés que agarrar comprar la marcela, la que tenga
mas flores, que es donde esta la sustancia activa, ponés un puniado, en una olla, litro y medio de
agua, 15 minutos, la dejas enfriar y tomdas una taza de mariana y una de tarde. La tomo todos los

dias.

EL HOSPITAL SIRIO-LIBANES.

Un elemento muy importante es que fui a Brasil a buscar una segunda opinion. Lo consulté con mi
amigo médico, en quien como te dije confio plenamente.

Cuando supo lo que tuve se puso a estudiar y buscar, enseguida te dice que no es su especialidad,
pero vio muchas cosas la respeto y entonces vamos a buscar otra opinion.

Me pregunto por el Hospital Sirio-Libanés, el famoso hospital de San Pablo y surge la idea de ir.
Lo hablé con mi cirujano, le parecio bien, me dijo que él haria lo mismo. Yo tampoco queria
confrontar, no queria decir no creo en ustedes, no tiene sentido, aca no nos estamos peleando.
Ademas cuando volvi le di todo a él, lo que traje, lo leyo, y le intereso.

Me anoté en la pagina web, en lugar para extranjeros, describis qué vas a consultar, brevemente tu
problema, entonces te agendan una consulta, con dia y hora, confirmas al oncologo, que estds
viajando desde otro pais.

Primero vi al oncdlogo, el Sirio Libanés es un enorme hospital, en donde cada cosa hay que
pagar, para que tengas una idea, la consulta me salio nueve mil pesos. Entonces yo le llevé todas
las cosas, me anoto en una ficha, la consulta duro dos horas y me dijo que “si usted se va a operar,
no se le deje hacer por cualquiera, no estoy hablando mal de su pais, porque yo no conozco la
medicina de su pais, pero busque, porque es una operacion muy compleja, muy complicada. Y
después de todo esto me dice que le gustaria que viera al cirujano de alli mismo, que hace esas
operaciones. Agarro el teléfono, era de noche en San Pablo, y me dice que me puede ver maniana, y
entonces le pregunto cuadnto cuesta. Me contesta que 11 mil pesos, y entonces se la confirmo. Me
dice que ademas el cirujano, es profesor, y que me iba a atender en su consultorio particular. Las
consultas se pagan en efectivo, pero los tratamientos se pueden pagar con tarjeta.

Le conté todo. Me pregunta cudndo fue mi ultima resonancia, y era de hacia tres meses. Me dice en
tres meses pueden haber cambiado muchas cosas. Me pregunta: justed puede hacerse ahora una
resonancia? Le contesto que si y en ese momento se comunica con la secretaria del Hospital para
mezclarme en las del Sirio-Libanés, para hacerla al otro dia, y entonces yo mientras la hacen, la
puedo a ver en una pantalla grande de muy buena resolucion. Fui a hacerla, me la coordinaron,

siempre aparece algun problema burocratico.: no aparecia la orden.
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Llegué, prepararon el resonador, y me dijo que a las cinco volviera al consultorio;, pagué la
resonancia, salio mil dolares mds insumos que te cobran después de realizada, guantes, jeringas,
tantos centimetros cubicos, detalles. Pagué con la tarjeta...

Tenia ademas unos dolares en caso de emergencia.

A la tarde fui al consultorio. Me llamo la atencion que la que atiende el mostrador me dice, suerte
con el resultado. Me llamo la atencion, porque aca en Montevideo, en la mutualista todo el mundo
me decia suerte. Los empleados, siempre. Todos me decian suerte, porque era obvio que me estaban
haciendo algo... y me decian suerte.

Yo las entrevistas en Brasil las tengo todas grabadas, les pedi permiso. Fue muy util, especialmente
a la vuelta, porque fui solo y mi familia pudo escucharlas.

Lo primero que me dice el médico, fue, creo que la palabra exacta fue, y me quedo grabada:
“infelizmente”.... Me acuerdo que fue eso, eso me quedo en la cabeza. ;Qué era lo infelizmente?
Que no se podia operar, porque las condiciones no estaban dadas, como aparentemente estaban
dadas cuando fui en Montevideo antes en el Hospital y si estaban dadas. Operacion que yo ya
sabia y habia dicho que probablemente no me hicieran, porque lo primero que hablamos con el
cirujano es calidad de vida, eso es para mi, lo primero. Claro los cirujanos siempre quieren operar.
Pero era inoperable, y por lo que veo cuando me dijeron que me iban a operar, probablemente no
la hubieran podido hacer.

Nadie puede estar seguro, dijo probablemente. Se vieron cosas en la primera resonancia, que
estaban, pero no te dabas cuenta si no veias la segunda. Probablemente te hicieran una operacion
de reduccion... me afirmo.

Yo hice muchas preguntas, me reconocio la forma en como yo recibi la noticia, te podés imaginar
que no es simple cuando a alguien le decis que no, que no te podés operar. Yo te reconozco la forma
como la estas llevando, como lo estamos hablando, me dijo. Y con esa noticia de que estaba peor,
me vine.

Antes igual, me dice el cirujano, maniana a las 8 de la noche volvés a hablar con el oncologo,
para que te diga como debe seguir este tratamiento. Fui, me tuve que quedar un dia mds. Ahi te
dicen que mdas o menos tenés que ir preparado para una semana, pero yo me vine antes, pero se
maneja eso. Me dice es inoperable, pero hay que buscar otra cosa, calidad de vida, y sugirio una
quimioterapia que incluia varias cosas, mds otra medicacion. Lo escribio y me lo traje a
Montevideo, se lo mostré a la oncdloga en Montevideo, quien estaba de acuerdo, dijo que le
parecia bien, el Fondo Nacional de Recursos me cubria esa pero la otra no, porque no esta
demostrada su eficacia, entonces le escribi al brasilero para consultarle otra vez, sobre cual siy
cual no, porque con lo que vale el otro, tenés que vender tu casa. Y me dice “no te preocupes el
importante es el que te dan, estoy conforme” y es lo que estoy haciendo. Los dos me dijeron que los

mantuviera al tanto de como me iba, ahora voy a juntar material para mandarselo, por si ellos
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piensan otra cosa, acd en estas cosas no podés establecer nada... Hay cosas que he leido y
estudiado, pero hay muchas cosas que estan en investigacion. Porque también hay una operacion
intermedia no tan violenta, para personas que estan en un estado muy complicado, no es tan
invasiva, lo abren, sacan lo que ven y después atomizan la quimioterapia, se van todos fuera del
quirofano, hay un robot que hace la atomizacion. Y los cierran y al mes le vuelven a hacer el mismo

procedimiento, pero puede tener muchas complicaciones.

LA FAMILIA. ESTAR ENFERMO, PERO PARECER SANO.

La afectacion familiar fue muy grande. Mi familia, la gran parte no esta acd. Cuando me hicieron
la biopsia, mi hijo que vive en Europa, se venia, cuando le comentaba lo que decia, me dice mi
nuera que estaba tan nervioso que queria venir, y se vino. El otro esta lejos también no podia venir
porque estaba dando una conferencia, en un gran lugar y no podia venir. Yo les dije que no
necesitaba que vinieran. Vinieron y eso siempre es bueno.

Ellos saben que soy seguidor de las cosas, y cumplo, ven ademas que las estoy haciendo, ven que
no tiré la toalla, y eso es muy importante. No te digo que eso no se me paso por la cabeza, cuando
estas que te pinchan y que las venas jcomo te quedan! y te sentis mal, no sabés si lo que hacen te
hace efecto o no, decis la puta...

Las noticias van, las noticias vienen, llega el acostumbramiento. Vos me ves, y probablemente si yo
no te digo que estoy enfermo, no te das cuenta.

Mi mujer me dice estds bien, estas barbaro, y todos piensan eso, y eso es un problema, porque al
verme bien se les va la nocion de enfermedad y actuan a veces como que yo no estuviera enfermo, y
me exigen veces como Si no pasara nada, y qué pasa.... yo les doy el argumento. Como yo siempre
les digo tendria que estar en un sillon de ruedas con un tanque de oxigeno, entonces cada vez que
me ven, con el tanto que dicen “este hombre esta enfermo”, y entonces entre las peleas,
discusiones, se olvidan de que yo no puedo y a veces no tengo ganas, de conflictos, quisiera que
fuera de otro modo,... no tengo ganas de cosas, entonces me evado. Y sé que estoy convencido que
mi esposa es la que sufre mas, mas que yo, se mata por mi por mas que me pelea, en este momento
especial donde hay otros problemas familiares. A veces no habia el clima que yo como enfermo

necesitaba. Y eso entonces a veces no se entendia.

En el momento de esta y otras entrevistas, su situacion médica era estable, pero en los meses
siguientes la enfermedad se volvid mas presente especialmente a través de un creciente dolor que
por momentos se volvid intenso. Fue necesario entonces que comenzara a ser atendido por el
servicio de Cuidados Paliativos, especialmente para brindarle analgesia a nivel domiciliario. Esto le
devolvio la tranquilidad, y le permitié retomar normalmente muchas de sus actividades. A.E. es un

verdadero filosofo, en el sentido mas elogioso del término, sobre la enfermedad, con un permanente
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y muy complejo pensamiento sobre lo que le pasa y vive, y ademas expresado a través de una
comunicacion excepcional.

Esa aparicion del dolor fue motivo de gran reflexion. La enfermedad que sélo era visible por su
presencia fisica, en su abdomen, no habia generado dolor intenso, al principio Unicamente
malestares. Pero un dia comenz6 el dolor, primero leves, luego ya se necesitdé calmantes fuertes,
porque el dolor comenz¢ a intensificarse.

Ese pasaje de lo visible a lo invisible le hizo afirmar:

La mente trata de autoengariarse. Asociamos no-dolor como no-enfermedad y a la vez el dolor con
la enfermedad. Pero no es asi.

A.C. siempre fue un agudo observador de la enfermedad, especialmente estaba atento a las
consecuencias sociales de la misma, lamentandose de la relacion de los otros con él, una vez que
habia sido diagnosticado céncer, y sus amigos o personas proximas alteraran su comunicacién con
él:

Me impresiona que me digan que no me llaman para no molestar. Claro que no me molestan que
me llamen! Pero mucha gente adopta esa posicion. No llaman para no molestar! No saben lo

importante que es hablar con otros!
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO.
Diciembre de 2018.

Me despierto temprano, estamos cerca de fin de afo, calor, clima previo al frenetismo de consumo
que se avecina. Prendo el celular y paso a revisar los mensajes, y encuentro uno recibido a las 5.16

de la mafiana que dice textualmente:

Querido Fabricio, Ayer hicieron dos arios de mi operacion. Hace dos afios pasaba la noche en un
CTI. Hoy la pasé bailando con amigos. En varios momentos me vino el recuerdo de todos ustedes, y
un sentimiento de enorme gratitud. Un fuerte abrazo para el equipo y mis mejores deseos para

estas fiestas y para todos los dias. M. T. CH.

Meses después de la ultima entrevista, en un examen de rutina, los marcadores tumorales le dieron
elevados. Tuvo entonces que comenzar a hacerse exdmenes imagenoldgicos, que no revelaron nada,
pero que debian seguir profundizdndose. Debia realizarse un PET, que efectivamente se realiza y
que le da normal. Igualmente esos marcadores elevados eran inquietantes y lo condenaban a tener
que seguir realizando estudios.

La realidad de los enfermos luego de distintos procesos curativos, muchas veces condena a un
examen perpetuo, a una amenaza siempre posible, el temor a una recidiva de la enfermedad.

Se siente bien, no expresa ninguna clase de malestar, pero queda bajo observacion, estudios,
consultas, y evidentemente eso genera preocupacion, tension. Su situacion lo obliga a un nuevo

tiempo de vigilia sobre el cuerpo.
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OBSERVACION.
Mayo 2018.

Participo de una reunion informal en la que hay muchos médicos en las que se estdn comentando
casos y narrando experiencias personales. Un oncologo de larga experiencia, presente en la reunion,
relata una experiencia que le acaba de pasar en un centro de salud privado, con un paciente
oncolégico.

Un paciente sin nimero para ser atendido se encuentra aguardando en la sala de espera. Al ver a la
enfermera, se levanta y la aborda, pidiendo para ver al oncologo, al que habia visto luego de
cambiar de profesional, inicamente una vez, la semana anterior. Esta le comunica que ya no seré
posible que el médico lo vea en ese momento, porque ya tiene 3 pacientes fuera de la lista de
atencion y tiene que retirarse. El paciente entonces, en una sala de espera en la que se encontraban
otras personas aguardando, se molesta mucho y expresa ante la reaccion de incredulidad de los
presentes, que tiene un arma en el bolso y que €l sabe como resolver eso. Se retira y se va. La
enfermera entra al consultorio y le comunica al médico lo que acaba de suceder, le relata lo que
tanto enfermera como pacientes que aguardan todos estan de acuerdo, entienden como una
deliberada amenaza. El oncélogo continta con la consulta y los pacientes que restaban atenderse, en
la medida que van entrando, van confirmando la amenaza de la que fueron testigos.

Antes de irse de la institucion, el paciente se agenda para otro dia con otro oncélogo, al que le
avisan del suceso. Este, unos pocos dias después, lo atiende normalmente, pero al salir de la
consulta, el paciente es abordado por la policia, que lo estaba esperando fuera del consultorio, y le
comunican que hay una denuncia presentada en su contra, preguntandole si sabe de lo que le estan
hablando. El enfermo contesta que no tiene ni idea. Luego le preguntan si efectivamente quiere
saber de lo que le estan hablando, a lo que contesta que si, por lo que le relatan la denuncia
efectuada en su contra por los dichos en la anterior consulta. Lo esposan y se lo llevan detenido. Se
para, no expresa ninguna clase de resistencia pero mientras se va acompafniado de los policias,
afirma de un modo lacénico: Yo me voy a ir, pero me voy a llevar a alguien conmigo.

Ninguno de los presentes creyd necesario interpretar la afirmacion.
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S. P.

Entrevistada en varias ocasiones en el periodo 2014-2015.

LA ESCRITURA COMO MEDICAMENTO.

Muchas veces me encontré con S. En uno de esos encuentros me alcanza una carpeta en la que trae
algunas de las cosas que escribio. Dice que le hace bien escribir. Alli relata su experiencia
emocional, y algunas de las cosas en las que mas piensa en este momento de su enfermedad.

En este escrito, una hermosa fotografia de ese momento de S. se abre su mundo interior, como una
especie de ventana personal.

Estas hojas que tengo frente a mi, no tienen nada que envidiarle a los diarios que escribieron
muchos enfermos, célebres escritores. Encontramos una escritura sensible y de gran calidad,
describiendo el dia a dia de su situacion de enferma, pero especialmente es una persona que
reflexiona sobre lo que vive, desde la mas profunda humanidad. La eficacia fabulosa de la escritura
vuelve a traer a S. afios después, de la mejor manera, lo mejor de ella retorna. Un Diario de Viaje
escrito cuando recorre lugares del interior, escenas de las esperas en las salas de centros de salud, el
cuidado de su hermano enfermo y luego la muerte de éste, son algunos de los topicos sobre los que
escribe.

Por momentos nos encontramos con un texto de caracter vivencial, el relato de una enferma, que
mas alld de su enfermedad, sigue viviendo pero que la enfermedad esta alli, por momentos en un
segundo plano, en otros desaparece, y en otros se instala en el centro de la escena, atrapa a la
persona. En otros momentos el texto la ubica como una observadora acida del mundo y de los otros.
Pero si es de gran valor identificar en el enfermo una intencion casi filosofica, una reflexion sobre la
vida, sobre los amigos, sobre el pasado, incluso sobre la naturaleza, sobre los verdaderos problemas
de la vida, por momentos con cierto dejo de tristeza, y en otros por el contrario con un gran sentido
del humor y alegria.

Un dia hablando, le sugeri que escribir podia ser muy bueno para ella. Semanas después trajo la
carpeta, donde se encuentran estos textos, de un enorme valor testimonial, expresados a través de
una narrativa muy hermosa, pero principalmente capaz de combinar, un gran poder descriptivo, y a
la vez con un fuerte contenido emocional.

A su propia condicion de enferma, en determinado momento debe asumir la enfermedad de su
hermano discapacitado y asi agregar a sus propios recorridos médicos y su experiencia, toda la

vivencia de acompanante.
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ESTAR ENFERMA. ENFRENTAR LO FATIDICO.

Vino P. enojado, duro...que nos diste mucho trabajo, que el caiiito estda colocado, pero se vio un
pequerio tumor en el pancreas, “sostuvo Pereira”, que tengo alternativas, bla,bla,bla... ;Qué oigo?
Siempre pensé que necesitaba marido 'solo para clavar clavos en la pared y para que en caso de
enfermedad, le dijeran a ¢él mi diagnostico y él me mintiera! Por suerte no se dio y ...como me
sorprendi yo misma, ni una lagrima por mi! Qué bien, decido YO no hacer nada, no quiero rayos,
quimios, carnos, heridas ni vomitos o recuperaciones. Calidad de vida en lo que me quede. Ya lo
tuve que decidir por Marcos, qué suerte, puedo arreglar todo, soy muy organizada, quiero dar a
cada cual algo mio que se vayan llevando. Y como afloran las distintas personalidades? Desde “no
quiero nada “hasta elegir lo mas valioso.

Hice calculos y puedo vivir con gustitos gastando mis ahorritos y la magra jubilacion. Panzadas de
teatros, ballet, tés. Todos me invitan, me siento rodeada. Soy el centro de las reuniones, admirada.
Se ve que necesitaba mimo en grande, me siento tannnn bien, es mds, nunca estuve mejor! Como y
adelgazo, estoy mas linda, ya no tengo rosdacea, no uso soutiens, me dejan mensajes increibles en el
contestador. Tengo cientos de recetas: que coma ajo, graviola, que tome limon en ayunas, me dan
medallitas, agua bendita, que tal médico en tal lado opera con éxito. ETC.ETC.ETC.

Yo sigo mi camino, siendo feliz, agradeciendo que si me apuro, no tendré Alzheimer, puedo caminar,
oir, vivir sola, estoy preparando mi ultima exposicion, usando baston para que me den el asiento en
el bus. ;Qué poder el de la enfermedad!, ya me dijo Fabricio, espero no usarlo mal, dejar un buen
recuerdo, terminar en mi casa, sin canos ni horarios, con mucha morfina eso si, despidiéndome sin

palabras con el Nico cerca.

SALA DE ESPERA.

ESPERA

Hoy en otra espera en la mutualista, siempre llevo la libretita porque me inspiro en estos lugares.
Me llama la atencion que uno deba tomar pastillas para siempre. Tengo el mal de Hashimoto, lindo
nombre, parece una dolencia extranjera quizas contagiada en viajes lejanos, pero no, Internet dice
que me puedo quedar pelada y que el apetito sexual disminuye, qué tal? Mi vision mientras espero
turno es de un balconcito con plantas y a unos treinta metros las ventanas de un dormitorio. Nunca

vivas cerca de un sanatorio, debe ser dificil tener un buen dia.

PENSAR EN Si MISMA.
AHORA YO

A mi también me pusieron pulsera blanca identificatoria. Operacion de vesicula $12000, tres
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piedritas y una vesicula menos, cuatro agujeritos en mi barriga, vomitos por la anestesia y a las 24
hs en casa, lo que es la tecnologia o el comercio. Antes nada me caia mal, Nilda me decia -por eso
sos gorda. Ahora sé donde queda mi estomago, y se me expresa seguido, lo bueno es que quizds

adelgace por fin.

Seguimos esperando calmas. Estoy con los examenes y analisis. Hoy me toco los de sangre y tubitos
que hay que embocar en Icm y medio, seguro que no fue mujer quien disenio los envases. Después
tenia turno en el cardiologo y hoy de tardecita tengo un electro de esfuerzo que lleve ropa comoda,
y toalla. Me iré a un club? Los resultados el 24 pero turno consegui el 30 asi que después les
cuento. La gente se queja pero yo considero que 4 dias para analizar y 10 para ver un especialista
no esta mal.

No soy perfecta, apenas una ‘‘frivola” como me dice Anibal o “‘un cervatillo herido que le pide al
lobo que le vende la patita”, conclusion sacada por Guillermo, mi vecino. En el fondo los dos
tienen razon, no profundizo nada, ni investigo, y creo que todo el mundo es bueno, en fin “una

gordita boba”’.
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J.P.
Julio de 2017.

UNA INTERNACION INTERMINABLE. LA DIFICULTAD DE SER QUIEN SIEMPRE SE
FUE.

Conocia a J. luego de haber vivido una larga internacion. Tenia 65 afios y meses antes habia sido
diagnosticado con cancer de pancreas, fue operado con éxito, pero habia tenido algunas
complicaciones post quirtrgicas. Lo cuidaban su esposa y sus hijas, quienes se alternaron durante
semanas. J. se mostraba siempre muy correcto, tenia una conversacion muy agradable, culta e
inteligente. En otros momentos le costaba mucho hablar, se angustiaba mucho por todo lo que
estaba viviendo, especialmente le preocupaba que su demora en el sanatorio le repercutiera el inicio
de la quimioterapia, para la que debia fortalecerse, y no sabia si llegaria a tiempo, es decir, si seria
capaz de frenar la enfermedad. Ese era su tema fundamental, y se queria preparar para enfrentar al
tratamiento.

En varias ocasiones su silencio prolongado era el efecto de pensar intensamente sobre lo vivido, y
por momentos quedaba atrapado entre imdgenes horribles que le generaban mucho miedo y
angustia, frente a la cual en los momentos mas intensos s6lo podia organizarse mejor apelando a la
farmacologia psiquiatrica, aunque siempre de forma muy bésica.

Después de haber sido dado de alta, pasé a un régimen de internacion domiciliaria y bajo la
atencion de cuidados paliativos, porque estaba intensificindose la presencia del dolor.

Me llamo por teléfono y me pidid si podiamos vernos. Lo visité en su domicilio luego de esa
llamada. Luego fui en dos ocasiones mas. La primera vez nos vimos en el comedor-cocina de su
casa, estaba desayunando al lado de una estufa, porque hacia un intenso frio. Insistid en su
necesidad de hablar con alguien desde otro lugar. La familia habia preparado amablemente un lugar
para que pudiéramos conversar. Tomo6 su andador, caminé lentamente y se sento cerca. A los pocos
minutos llegaron los instaladores del aire acondicionado por lo que fue preciso trasladarnos al
cuarto, que era el lugar donde pasaba gran parte del dia. Se recostd y yo me senté en una silla a su
lado. Luis hablaba de su enfermedad y de su vida. Estaba en un dormitorio con muebles muy bellos
y muy antiguos que habian sido de sus padres. Decia necesitar poner en palabras lo que le estaba
pasando, la experiencia terrible que estaba viviendo, el intenso miedo que vivenciaba,
lamentdndose de no poder cumplir su papel de siempre ante los demas. Un breve comentario
describe muy bien lo que le sucedia:

Arriba de aca mismo hay un apartamento que pertenece a la casa, que esta abandonado y no se usa
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para nada. Entonces se mete gente de noche, se meten a fumar ahi pasta base, gente del barrio,
gente que anda aca en la vuelta. Yo vivo con tres mujeres y creo que es algo atavico, salir y
defenderlas, sacarlos de ahi, tengo un revolver, pero lamentablemente no puedo, estando ast.

El otro gran tema era su autoimpuesto aislamiento. Solo veia a su familia. No queria ver a ninguna
persona mas, ni a sus viejos amigos, compafieros algunos incluso desde la nifiez. Relataba que no
queria interponer la enfermedad entre ¢l y los otros, aunque a la vez expresaba un intenso deseo de
verlos y hablar con ellos. A los pocos dias de expresar eso, llam6 a uno de sus viejos amigos y tuvo
una larga charla, que describié como muy reconfortante, afirmando que le habia hecho mucho bien
hacerla.

En este momento me siento muy tranquilo, el controlar el dolor fue muy importante, puedo mirar la
vida de otra manera. Estoy asombrado de como me siento, estoy muy tranquilo, no estoy
angustiado a pesar de todo lo vivido y lo que se viene. Trato ahora de no pensar demasiado en
como me siento. La angustia y la ansiedad no son buenas para pensar. Trato de no expresar mucho
lo que me pasa interiormente. El Aceprax me ayudo, para estar mejor. No tomo medicamentos, pero
ocasionalmente tomé, cuando me separé y me angustié mucho. Tengo claro que no es una solucion,
pero ayuda a esconderme un poco.

La internacion domiciliaria de J. no dur6 mucho, su cuadro era muy grave, y fallecié pocas semanas

después con mucha paz y rodeado de su familia.
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO.
DOS CASOS.

Los dos casos que relataremos presentan similitudes en las reacciones de los enfermos ante la
gravedad de un diagnostico y la respuesta familiar. A ambos enfermos los encontré en sus casas,
dias después de haber sido diagnosticados en una etapa muy avanzada de la enfermedad, y estaban

en buena medida atn en shock.

A. Mayo, 2016.

Se trata de una profesional de 65 afios, recientemente jubilada, a la que apenas unos dias antes lo
habian diagnosticado con un tumor de pancreas. Pasaba encerrada en su dormitorio sin querer
participar de ninguna actividad familiar ni social. Me recibe su esposo quien me describe su estado
de los ultimos dias. La encuentro en su cuarto donde me recibe amablemente, aceptando a pedido de
su familia hablar con un psicélogo de lo que le pasa. Su familia define su situacion como depresion,
sin embargo la paciente define muy distinto su caso; me habla no de su enfermedad ni de lo que le
pasa. Me habla de su hija muerta varios afios antes, describe el dolor vivido, de como se escondio
en su trabajo, en como se alejo del sufrimiento. Sorprende entonces diciendo que para ella ya esta su
vida, llego al limite, que morirse no es algo horrible, que para ella morirse es irse a encontrar con su
hija. Pero todo eso que piensa no puede decirselo a los demas, no lo entienden. Decir eso de alguna

manera es una traicion a los demas, a los que seguiran vivos.

B. Junio, 2018.

La entrevista sucede en el domicilio del enfermo quien se encuentra con su esposa. Habla ella, es la
mas angustiada. El enfermo en silencio escucha, pero me mira y hace gestos en los que muestra que
trata de ser comprensivo con ella pero que no entiende. La esposa casi en llanto relata que el
paciente parece no querer hacerse nada, parece no querer vivir. Sin embargo el enfermo relata que
por todos ellos va a hacerse la quimioterapia, pero que sabe bien lo que le hace a los enfermos, y el
desenlace siempre incierto. Relata que hace muy poco que muri6 su hermano y su mejor amigo, dos
muertes que lo conmocionaron profundamente, que morirse es irse con ellos. La esposa se horroriza
al escuchar eso, no puede ser, no comprende. Pero el paciente vuelve a tranquilizarlos a todos

prometiendo hacer todo lo posible por mejorar. Apenas se mantiene en pie, se encuentra muy
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debilitado por la enfermedad pero ademas desde el diagnostico no ha querido practicamente comer,

ni realiza ninguna actividad.

Ambos pacientes tienen un diagndstico grave y a la vez plena conciencia de ello y un complejo
conocimiento de la enfermedad. La primera por motivos profesionales, en el segundo caso por
cuidar y estar de cerca en situaciones familiares. Segiin me testimoni6 para esta investigacion una
oncologa de larga trayectoria, muchos pacientes sufren este estado de shock ante el diagnostico,
pero que luego de unos dias o incluso semanas son capaces de salir cuando se le ofrece un plan
terapéutico y se le plantean todas las alternativas a realizar. También es muy importante el modo en
el que se le comunica. La gran mayoria recupera un estado mas o menos de entusiasmo, pero hay un

pequefio grupo que parece no recuperarse, y permanece en un estado de oscuridad.
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VINETAS. LA IMPORTANCIA DE NARRAR 2.

Se trata de pequefios testimonios, en ocasiones casuales, registros circunstanciales, testimonios
anonimos. Fotografias de un instante efimero, en el que no es posible una profundizacion, y que
poseen un alto poder descriptivo y situacional. En algunos casos, son relatos de personas que sabian
de mi investigacion y me los trasmitieron al querer compartir vivencias propias, de familiares
cercanos o de personas conocidas.

Se trata de subrayar la importancia de la construccion de relatos, lo necesario de narrar la
experiencia. El acto de “hablar” es muy necesario para los pacientes, permite manejar mucho mejor
la situacion de la enfermedad. En primer lugar proporciona “control” sobre la experiencia, ya que la
propia experiencia médica silencia subjetivamente y sélo da presencia al relato médico centrado en
la experiencia corporal.

Hablar restituye a la persona, impone la “presencia”, implica una dialéctica ausencia-presencia,
percibirse-ser percibido, con la que los pacientes suelen tener que lidiar todo el tiempo, en los
transitos que la experiencia de la enfermedad les obligan a vivenciar.

Encontraremos un amplio repertorio de afirmaciones de momentos muy distintos de la enfermedad.
Inicios, tratamientos, la amenaza de la muerte, incluso en ocasiones estamos ante narrativas del
miedo, descripcion de su percepcion y de su vivencia.

Estos testimonios fueron registrados en un tiempo muy amplio, entre los afios 2013 y 2019.
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LA IMPORTANCIA DE LA EXPERIENCIA EMOCIONAL. CRUELDAD.
TERROR. MIEDO. IRA. ANGUSTIA.

Una mujer de 65 afios se encuentra internada, dolorida tras una operacion de cancer de pancreas;
atraviesa ese dificil momento en que consiste la primera etapa de la recuperacion quirdrgica y se
prepara para enfrentar otra etapa de su enfermedad. Se encuentra sola en su habitacion, y entra en
ella su ex marido, del cual estaba separada desde hacia muchos afios. Se para frente a su cama, la
mira y sonriendo le expresa:

Hace treinta arios esperaba este momento.

Mujer de 57 anos, diagnosticada con cancer de pancreas no operable, y con un muy mal pronostico,
muy enojada con los médicos que la atendieron, dice llorando y muy angustiada:

A mi me trataron muy mal, se equivocaron, meses de aqui para alli, y nada. Nadie me daba una
respuesta. Me decian que habia comido algo que me cayo mal, y mira ahora como estoy, ahora
esto!!Yo soy una persona muy religiosa, a cada ser humano le toca su Judas y a mi me tocaron 3

Judas de tunica blanca.

Paciente de 75 afios, operado de cancer de pancreas cuyo tumor afectaba ademds al estdémago,
higado y vesicula. Dos meses luego de operado y ya en su casa me expresa:

Estoy furioso, no quiero hablar ni ver a nadie. No me van a convencer de nada, de hacer nada. Me
voy a quedar acd sentado. Dejé un agujero en el colchon, ahora estoy viejo, se me cayeron dos
dientes, te parece que puedo estar asi. ;jLos viejos qué somos? ;Trapos? ;Trapos para dejar
tirados? No es justo esto, yo toda la vida fui independiente, y ahora dependo de otros para todo.

Molesto a todo el mundo. No es justo.

Paciente con una recaida de la enfermedad relata:

Yo hice todo lo que habia que hacer. Hice quimioterapia, fui al psicologo, relajacion, quité todo
estrés de mi vida, Reiki, todo. Me llené de optimismo, dicen que esta enfermedad nace del estrés y
lo negativo, pues bien yo saqué todo lo malo, me volvi muy optimista, empecé de nuevo. Yo decidi
enfrentar a la enfermedad con toda mi personalidad y caracter. Hice todo, y cuando me hace los
estudios me da que el tumor habia crecido. Y entonces me llené de rabia, y esa rabia no se me va,

sigue.
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Entro a una libreria, dejo un instante en el mostrador un libro que llevo conmigo, que llama la
atencion de la librera. Me pregunta a qué me dedico y le refiero la investigacion que estoy
realizando, sobre creencias y miedos en la enfermedad oncoldgica. Me dice que me va a contar una
breve historia, que tiene que ver con esto:

A mi cuiiado, muy joven, 30 afios, le diagnosticaron cancer terminal. No habia nada mas por hacer.
Se aterrorizo, pero el insistia que no tenia miedo de morir, sino que su miedo era a lo que hubiera
después de la muerte. Estuvo realmente varias semanas muy mal, con una brutal angustia por
miedo. Alguien cercano le pregunto si queria ir a una iglesia y el al final acepto. Fue, estuvo en una
reunion del culto, y salio otra persona. Miro a su familia y les dijo, “ahora ya esta, ya entendi

todo”, y a los pocos dias se murio.

Paciente de 65 afios, viuda desde hace veinte afnos. Su esposo fallecid6 en medio de un gran
sufrimiento, de cancer de prostata. Relata muy angustiada que ella misma tuvo que proporcionarle
morfina, en su etapa final. Se realiza una colonoscopia, y el resultado que se le comunica que esta
todo bien, que no presenta ningin problema. De todas maneras, le extirpan un pdlipo que es
derivado al laboratorio para ser examinado en anatomia patoldgica. Se desinteresa del resultado, se
olvida incluso de ir a buscarlos. A las semanas recibe una llamada de su centro de salud que debe
presentarse ante un cirujano. Le comunican que el estudio revela células cancerosas. Entra en
panico, se imagina las peores atrocidades de dolor, el miedo es total de solo escuchar la palabra
cancer.

No sé qué hacer, vi varios videos y me asustaron mas. Me daban hora para dentro de dos meses
para ver al oncologo, pero yo no puedo soportar tanto tiempo para que me digan qué hacer. El
cirujano dice que no es para operarme, que no me voy a morir de esto. Yo igual, me muero de

miedo, sobretodo tengo miedo de tener un tumor madre.

La hija de un paciente internado me relata:

Mi padre tiene 70 arios, y lo diagnosticaron con cancer de pancreas, lo operaron y estuvo un mes
internado, se fueron complicando algunas situaciones. Ante el alta inminente que se le comunico,
llora y le viene una crisis de angustia grande, nos sorprendio a todos, porque hasta ese momento
se habia mostrado entero y muy fuerte. Tenia miedo me dijo, que aca tenia todo, que irse era un

problema.

Una paciente de 48 afios, tras sufrir una operacion oncoldgica de mucha importancia, ya recuperada,
pero con varios 6rganos amputados afirmaba:
A mi lo que me hace pensar mas, es como quedo todo ahi adentro. No me mostraron lo que

sacaron, me dijeron que sacaron esto o aquello, mucho, pero yo no vi mis organos. Yo queria
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verlos. Ahora no sé como quedé por dentro, no sé bien qué me falta. No siempre pienso en eso, solo
a veces. Esta mal decirlo, y no lo digo a nadie, pero hay veces que quiero morirme, y hay otras

veces que tengo terror a morirme.

Paciente que se define como hiperrealista de 65 afios, asusta a médicos y familiares expresando una
racionalidad que describe como extrema:

No me quiero hacer quimioterapia. Si es solo para alargar! No vale la pena vivir ese durante, son
muchos los problemas que trae, las complicaciones. Tengo mucho miedo a sufrir, al dolor.

Pero bueno, tengo que operarme, Le hice comprometer a mi cirujano que si me abre y no pueden

hacer nada que me dieran morfina ahi mismo. Me dijo que si, que esta bien, y mi familia lo acepto.

Un joven de 22 afos, relata la lectura familiar de la muerte de una tia de cancer, ex presa politica
durante la Gltima dictadura:

La tia murio de cancer. En mi familia creen, mi madre es la que mds insiste con eso, de que la tia se
enfermo porque nunca pudo superar el odio de todo lo que vivio, del odio de lo que le hicieron, del

odio a los militares. Yo no sé si es tan asi, pero ellos creen que se murio por eso.

Paciente de 72 afios, dos hijas y recientemente jubilada, describe que no puede dormir cada vez que
tiene que concurrir a la consulta médica, las noches previas.

Yo me empecé a sentir mal, pero me estudiaban y nada, hasta que un dia me hacen una
colonoscopia, y el que me la hace ya me dijo ahi que tenia un tumor maligno. Yo no me lo tomé
mal, me dijeron que me iba a operar y todo por suerte salio muy bien. Ahora estoy esperando para
ver si tengo que hacer quimioterapia. Yo he estado bien, y eso le llama la atencion a mi familia,
estan siempre pendientes de mi, no me dejan sola. Me dicen mama anda al psicologo, hablar te va
a hacer bien, porque yo si bien soy Illorona, no se me cayo una sola lagrima desde que sé qué estoy
enferma y en todo lo vivido. No sé por qué. Yo si lo que pensé fue, bueno de todas maneras es mejor

que esto me pase a mi, y no a algunas de mis hijas.

INFORMACION. EL IMPACTO DE LAS NOTICIAS. COMUNICAR. SABER
SOBRE LA ENFERMEDAD.

Una oncéloga muy preocupada por lo que pasa en la sala de espera de su consulta sanatorial
expreso:
Hay que hacer algo, hay que pensar algo para hacer en la sala de espera. Hay alli a veces

momentos muy dificiles. En un Hospital llevaban perros para que la gente les hablara y los tocara.
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Les hacia bien. Interactuaban con ellos. Hay pacientes que entran muy mal a la consulta, y la
espera con otros enfermos también les hace mal. Algunos estan tan mal que dejan mal a los
pacientes que esperan, y entran muy afectados. El otro dia tuve que decirle a la hija de un paciente
que su padre tenia un hepatocarcinoma, y se puso a llorar horrible, la gente pensaba que era ella
la enferma, se fue de verdad muy mal, yo me asusté mucho, dejarla irse asi a la calle. Me dio miedo

de como se fue.

Un médico de larga trayectoria en estudios diagndsticos expresd como respuesta ante la pregunta de
coémo comunica los diagnoésticos:

Hay todo tipo de pacientes. Hay de todo. Hay pacientes que me dicen que apenas se despierte, si
tienen algo malo se lo diga de inmediato, y otros por ejemplo que me dicen todo lo contrario, que
no quieren saber absolutamente nada. Incluso algunos pacientes hombres me han dicho que si tenia

algo malo se lo dijeran a su esposa.

Una experiente cirujana de cincuenta afios. Explica su vivencia de las comunicaciones de malas
noticias a un paciente:

Es muy dificil comunicar una mala noticia, trasmitir algo asi. Uno sabe que estd diciendo algo que
tendra un gran impacto, algo que va a transformar la vida de la gente. Eso quizds sea lo mds

definitivo. Hay una vida antes y una vida después de un diagnostico de cancer.

Un enfermo hace cola para pagar un ticket en la caja de una mutualista de Montevideo. Delante de
¢l, discuten la funcionaria que atiende y un paciente que reclama algo. El tono cada vez es mas alto.
Entonces relata el testigo, escuchod que la cajera le expresaba a la paciente:

Con razon tenés cancer, con esa forma de ser.

Meédico de mucha experiencia expresa que deberia haber cursos dirigidos a familiares de pacientes
internados:

Se debe enseriar a los familiares que la muerte existe, que la gente no es inmortal. Los familiares de
los pacientes no aceptan que la muerte es algo que puede pasar. Tenia un paciente internado de 93
anos, y el hijo me decia -mama no se puede morir- y la paciente estaba muy mal, se iba a morir. Me
dice entonces -la hermana tiene 97 anios, mama no estaba deteriorada hace cuentas, puede sumar-.
Llego al colmo de, la madre estaba verdaderamente agonizando, en su ultimo momento, y el hijo le
queria que hiciera cuentas, le preguntaba cosas. La presion de que los pacientes no se pueden

morir, estd todo el tiempo, y si se muere es porque algo se hizo mal.

Un imagenologo de mucha experiencia, describe como trata de mitigar el miedo al tomografo, en
142



sus pacientes nifios y adultos:

Entrar al tomografo para muchos es una experiencia de intenso miedo. Algunos no lo pueden
soportar. A los nifios, me agacho y les hablo cara a cara, los tomo de la mano. La gente valora
mucho ese trato humano. Después lo mas grave es comunicar lo que vemos, los pacientes vienen
por una imagen que muestre qué tienen, que defina diagnosticos. Algunos vienen a definir si la
enfermedad volvio o progreso. El estado de miedo y tension es enorme. Siempre que hay una buena

noticia, les digo que estén tranquilos que estd todo bien, y a la gente le vuelve el alma al cuerpo.

Paciente mayor recién operado de cancer de pancreas, se realiza un control de rutina, y encuentran
los marcadores tumorales elevados. Un médico comenta sobre la situacion:
Lo que tiene es serio, esperar es muy dificil. Es como tener una sentencia pero no saber

precisamente cudndo se va a ejecutar.

Una enfermera de larga experiencia trabajando con nifios enfermos de cancer, ante la pregunta de
por qué cree que los nifios se enferman, responde:
Es muy dificil explicar el cancer, se supone que el cancer lo tenemos todos, y en algun momento se

despierta.

Un médico con muchos afos de ejercicio en la oncologia explica:

Los peores pacientes son los médicos mismos. Y ademas suelen tener la peor de las suertes. Hay un
mito entre médicos, si el paciente que consulta es médico, se lleva lo peor, tiene lo mds grave y su
caso suele ser espantoso. Hay quizas una explicacion, pues el médico suele demorar su consulta, lo

hace tarde y mal, cuando ya el caso no tiene vuelta.

Una enferma acaba de ser operada de cancer de pancreas, con resultado satisfactorio. Se siente
afortunada de ser parte del porcentaje de cancer de pancreas que pueden ser operados. Lleva
algunos dias de internacién, se encuentra dolorida, acaba de padecer una operacion muy grande,
riesgosa, pero se encuentra muy tranquila, calmada, sabe que el alta es inminente. La paciente vive
junto a su esposo e hijos, es egresada universitaria y trabaja en el ambito de la salud.

Es muy dificil cuando uno sabe. Aca, como me dice una amiga mia, quisiera ser albaiiil, no saber
nada de esto. Pero la verdad que no se puede. Yo miré la tomografia y me di cuenta lo que tenia. Y
después lei el informe, fue muy duro, pero bueno pudieron operarme. Me emociono (llora) sentir
tanto amor y afecto de mis alumnos, de compariieros de trabajo y muchos amigos. Eso de verdad me

hace emocionar. Me conmueve profundamente.
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Paciente de 73 afios, con cancer ano-rectal de un afio de antigiiedad, controlado y después de haber
recibido quimioterapia y radioterapia expresa sobre el comienzo de su enfermedad:

Yo vine a ver a un cirujano, que me dijo que no tenia nada, pero no sé, yo sentia que algo no estaba
bien. Yo estoy muy familiarizada con el cancer, toda mi familia, padre, madre y hermanos tuvieron
cancer, yo sé lo que es esto. Yo como decir? .... te va a parecer raro lo que te voy a decir, pero yo
olia al cancer. Me sentia olor a cancer, no sé si era por efectivamente generara olor, o no, no lo sé,

pero si que lo olia.

Mujer de 71 afios con cancer de colon de unos meses de evolucion y que se encontraba haciendo
estudios previos a la cirugia, relata el primer momento del descubrimiento de la enfermedad:

Yo tenia unos malestares desde hacia varios meses hasta que me mandaron una colonoscopia en
donde me descubren unos polipos. Me los sacaron casi todos, pero debi volver a hacérmela para
sacar los demads. En la segunda, cuando me despierto de la anestesia, el médico que me la hizo,
estaba parado al lado, me tocaba la cabeza, y ahi me di cuenta de que algo no estaba bien. Pero
me acuerdo lo que me dijo, “no pude sacarte uno, que era malo, pero no te preocupes de esto te vas

a curar”. Eso me dio una gran tranquilidad, me hizo mucho bien.

COMO DEFENDERSE. ESTAR ENFERMO. RECLAMAR. VIVIR UNA
INJUSTICIA.

Paciente joven de 37 afos internado desde hace varias semanas y diagnosticado con un cancer de
pancreas, en estado muy avanzado e inoperable. Su esposa lo cuida y tiene ademas un hijo pequeno.
Se encuentra muy enojado, cree que los médicos no saben qué hacer con él, ni como se debe seguir.
Dice que los médicos no tienen solucion a su problema. Cree que hubo errores, que debio ser
diagnosticado antes, que todo se demor6 y se hizo mal.

Yo lo que creo, lo que siento es que lo que me pasa es una gran injusticia. No me puede pasar esto.

Tengo un hijo pequerio, mi esposa, mi trabajo. No puede ser, es injusto.

Un cirujano de larga experiencia relata un caso de extrema negacion:

Yo nunca vi algo asi, esta paciente era increible. Negacion total. Tenia un tumor en el colon, se lo
diagnosticamos dos aros atrds, le teniamos que hacer una colostomia transitoria, y luego
reconstruir el transito. Desaparecio, le tenia terror a la colostomia. No supimos de ella por todo
ese tiempo, y claro volvio, con el tumor desarrollado y ahora hubo que operarla de urgencia por

una obstruccion, y la colostomia es ahora definitiva.
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Hombre de 60 afos. Diagnosticado de cancer de colon, con un buen prondstico relata el siguiente
suefio, que tuvo unas semanas después de que le comunicaran el diagndstico de la enfermedad, y
tras pasar dias de mucha angustia.

Tuve un suenio increible, hace poco. Sonié que todo era un sueno, que me despertaba y no tenia la

enfermedad, que no estaba enfermo. Me despertaba y solo lo habia sofiado.

Un médico muy experiente le habia recomendado a un paciente, un tratamiento que tenia un costo
de sesenta mil pesos. No sabia si el paciente lo iba a asumir, y expreso:

No es algo caro, porque es muy costoso poner en marcha el aparato. Pero no sé si el paciente lo
hara. Yo creo que es lo mejor, optar por otros tratamientos al final seria mas caro. Igual creo que
no es muy caro. El problema del paciente uruguayo, es primero cultural. El uruguayo tiene
culturalmente incorporado que no debe pagar la salud. Tenemos incorporado que en salud todo
debe ser gratis. Pero claro, algunos... se compran el ultimo celular, pero les parece inaceptable

pagar esto....

Enfermo de 77 afios, cancer de recto, operado y con radioterapia ya realizada, y dado de alta
expresa:

Estar enfermo me altero el gusto a todas las cosas.

Hija de paciente con cancer de vejiga relata su experiencia:

A papa no le dijimos nada de lo que tenia, nunca le dijimos que tenia cancer. El, hace mucho, me
habia dicho, “si yo tengo cancer me pego un tiro”, entonces yo por miedo nunca quise decirle.
Pero tuvo que hacer quimioterapia, pero igual no le dijimos la verdad, entonces él iba a atenderse y

les decia a los otros enfermos que no tenia nada malo y decia “pobres estos que tienen cancer”.

Un paciente de 70 afios, diagnosticado con un carcinoma hepatico inoperable, estando en sesion de
quimioterapia penso y luego relato:

Fui a dar una charla y faltaron algunos de mis amigos. No fueron a escucharme, y los entiendo,
algunos de mis amigos no han estado cerca durante mi enfermedad. Yo no parezco estar enfermo.
¢Te parezco yo estar enfermo? No, y a mis amigos les pasa lo mismo. Es como una negacion al
reves. No soy yo el que niega la enfermedad. Ellos niegan que yo estoy enfermo, entonces no se
preocupan por lo que me pasa. Entonces estar alli, tantas horas pensando, encerrado, aislado, es

muy dificil.

El padre de una nifa diagnosticada con un tumor en un riiidén a los ocho afios, tres afios después de

haber vivido multiples recorridos, soportado operaciones, quimioterapia y varios controles médicos,
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y con su hija ya casi dada de alta, a la que solamente le realizan estudios anuales, relata:

No sé, ahora que ya estamos saliendo de esto, es como que me cayo todo. Como que no caia. El
otro dia, fui a jugar al futbol con amigos del trabajo, después de ir a la ultima tomografia de mi
hija, fuimos a ver después a los médicos y la verdad me puse muy nervioso, y era un partido
amistoso, y sabés que de los nervios de toda la maniana, me quedé como duro, no me podia mover
tuve que salir incluso. Después me dijeron que todo eso es de los nervios, que vine juntando, que

me tome las cosas mdas light.

Paciente de 65 afios, comerciante. En un examen de rutina le encuentran un poco de anemia, y luego
sangre en la materia fecal, y luego en tomografia se visualiza una imagen tildada como dudosa, pero
que luego se descubre una tumoracioén en el pancreas operable. Nunca sinti6 ninguna clase de dolor
ni tampoco ningin sintoma de ninguna clase. El diagnostico se realiza 20 dias antes de la
realizacion de un viaje familiar a Europa.

Tomo la existencia de la enfermedad naturalmente, encontré mucha contencioén familiar y continué
trabajando hasta el ultimo dia previo a la internacion. La operacion del tumor es un €xito pero tiene
algunas complicaciones pos-operatorias que le prolongan la internacion, luego de 25 dias de la
misma, expresa:

Estuve en el CTI, luego en el Intermedio, y ahora estoy aca en la sala comun, lo peor de acd es la
atencion del personal, es horrible. No saben nada, cada enfermero viene y hace lo que le parece,
todos distintos de los otros.

Pero lo peor fue el CTI, alli lo pasé verdaderamente muy mal. Me descoloco, no pude dormir
durante cinco dias, hasta que me durmieron dandome medicacion. Me acuerdo de eso muy bien,
porque no poder dormir es muy feo. Lo que si no me acuerdo, pero me dicen que lo hice,
arrancarme todos los cables y vias.

Hay algo que si recuerdo de cuando estaba en el CTI. Cuando estaba con los ojos abiertos, veia
sobre mi cabeza una nube blanca que se movia para un lado y para el otro. Y cuando cerraba los
ojos, la nube que veia era negra. No quise decir nada a nadie, porque iban a pensar o decir que yo

estaba media pirucha.

Un paciente de 70 afios enfermo de cancer inoperable describio:

Mi esposa dice y tiene razon, que mi enfermedad es una enfermedad de rutinas. Para todo tengo
rutinas, me ayuda a organizarme. Para desayunar, para tomar la medicacion, para almorzar y para
hacer cada cosa. En todo tengo una rutina muy estricta que puede ser decisiva al final para

sentirme bien y evitar el dolor o todo lo contrario.

Una paciente de 56 afios con una recaida de un cancer de colon, en pleno proceso quimioterapico,
146



sufriendo sus efectos secundarios que obligan a su onc6logo a suspender el tratamiento expreso:

Yo junto a la quimioterapia, empecé a tomar graviola que compraba en el vivero pachamama.
Tomando eso, me volvio el cancer, entonces lo corte definitivamente. Y mas cuando me enteré que
el que las vendia, él mismo, estaba enfermo de cancer. Me han ofrecido muchas medicinas
alternativas, y cada uno de los que me las recomienda me hablan maravillas de cada una, incluso
me relatan casos de curaciones totales y contundentes. Decidi no tomar nada mas que los
medicamentos de la medicina, aunque me caigan en momentos mal. Lo manejo mejor igualmente.
Hablando con un amigo mio, que no cree en nada de esto alternativo me dijo: “;sabés por qué

estos medicamentos no se utilizan ni sirven para los perros? Porque los perros no creen.

NECESIDAD DE DEFINICION.

Un paciente joven de treinta afios, con un incierto diagndstico, pero con una alta probabilidad
oncologica, tras varias semanas de estudios, estando internado y sin respuestas, expreso:

Yo necesito una definicion, para un lado o para otro, pero necesito una definicion. Asi no puedo
mads, esperar, aca tirado. Sea malo o sea bueno, pero necesito que esto se defina. Esto de esperar es

horrible, horrible.

QUIMIOTERAPIA.

Una paciente expresa:

Me diagnosticaron cancer de pancreas hace un anio. Me operaron, y todo fue exitoso. Después vino
la quimioterapia. 3 veces y me falta la cuarta. Me cayo horrible, cada sesion me caia muy mal. No
podia comer, no podia hacer nada. Venia, me esforzaba, y la soportaba como podia. La enfermedad
empezo sin que me diera cuenta. Un dia fui a mi trabajo y mi hermana me dijo que estaba amarilla,
después todo fue muy rdapido. Fui al gastroenterologo y ya me plantearon el diagnostico de cancer.
Apenas me operaron dejé de fumar, treinta anos con dos cajas por dia, y hoy eso me cuesta mucho.
Yo en todo este recorrido, estaba convencida que no me iba a morir y fui a la quimio con mucha
actitud positiva. Pensaba eso, pero al terminar el tratamiento y me dijeron que estaba curada, me
vino una enorme angustia, que me dura hasta hoy. Cuando vine a la ultima consulta con la

oncologa vine temblando, de lo que pudieran decirme. Al final me dijeron que todo estaba bien.

Una paciente de 70 afios, con diagnostico de cancer de pancreas inoperable, que vive sola y que
tiene como Unicas referencias familiares a unas hermanas afiosas expresa:

No pude con la quimio, no la pude hacer. Decidi hacer solamente tratamientos alternativos. Iba a

147



ver periodicamente al cirujano para ver como iba todo, para ver qué pasaba. Durante mucho
tiempo no pasaba nada, estaba todo como quieto. Yo le dije a mi familia que tenia esta enfermedad,
pero no me creyeron, porque me veian bien, pensaban que les estaba mintiendo y entonces los tuve
que traer al cirujano, que les explico. Ahi entendieron. Pero el tiempo pasaba y todo estaba bien, y

entonces mi hermana me pregunto: cudndo te vas a morir?

Mujer de 64 aios, llora tras enterarse que tiene una recaida oncologica:
Decidi enfrentar con todo la enfermedad. Hice todo bien, todos los tratamientos que me indicaron,
cuidarme, alimentarme bien y sano, vida sana, eliminar el estrés, dedicarme a mi y a cuidarme, fui

al psicologo e hice todo lo que me dijeron que debia hacer, y sin embargo....

Mujer de 72 aios enferma de cancer de higado.

Desde que me diagnosticaron cancer, decidi no hacerme quimioterapia, sabia que se me iba a caer
el pelo, pasar mal, entonces decidi tomar medicinas alternativas. 2 meses después del diagnostico
empecé a tomar graviola'® y uiia de gato peruana’. Las compraba en un vivero, era muy barato
todo. La tomé varios meses, solo hacia eso, y entonces a las semanas me hice una tomografia y el
tumor del higado habia crecido. Me senti estafada y fui al del vivero a reprocharle, que no me
habia hecho nada. El del vivero me pregunto como los tomaba, y entonces le expliqué, le dije la
verdad, las tomaba en cualquier momento del dia, no tenia un método, no sabia. Entonces me
explico que habia que tomarlo antes de comer, porque si no, si se come sin el medicamento, la
comida alimenta al tumor, como que se come lo que nosotros comemos. Yo lo estaba usando mal y
por eso el tumor crecio. Al tomar antes de comer, se crea una proteccion sobre la comida que

impide al tumor comer lo que comemos.

Paciente de 68 afios, diagnosticado con un sarcoma muscular con metéstasis en pancreas, luego de
ser operado, seis meses después le surge una nueva metéstasis, por lo que debe hacer una nueva
quimioterapia y luego evaluar una nueva operacion. El paciente es una persona muy inteligente,
lucida y muy consciente de las decisiones que esta tomando, y tiene plena conciencia de la gravedad
de su situacion.

Voy a hacerme la quimioterapia, pero no por mi. Yo sé lo que tengo, esto es solo para alargar. Pero
no quiero no hacer nada, por mis hijos, y por mi esposa. No sirve de nada pero ya estd. Pero lo voy
a hacer por ellos seria muy dificil para ellos que yo me entregara. Pero sé que esto es solo para

alargar el asunto.

14 Planta de la América Central, considerada uno de las tantos vegetales milagrosos. Se utiliza como un estimulante del

sistema inmunologico.
15 Hierba originaria del Per(, utilizada mileniarmente. Planta trepadora y silvestre, se usa la raiz y su corteza. Utilizada
principalmente para fortalecer el sistema inmunologico del enfermo.
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Una paciente de cincuenta afos, describe una sesion de quimioterapia:

Tenés que venir a casi internarte, al menos por un rato, estas sola, en un pequeiio cuarto con una
via puesta y recibiendo esos medicamentos tan fuertes, es verdaderamente muy duro. Yo siempre
me empiezo a sentir mal dias antes de ir. Y dias después todavia me siento horrible. Estar sola ahi

es muy duro. Pensds mucho, y por suerte la gente que trabaja ahi es divina y te ayuda mucho.

Paciente de 71 afios, inoperable de un cancer de pancreas, con posibilidad de una amplia
diseminacion, se encuentra muy angustiada y piensa antes de decidir hacer quimioterapia:

Me siento muy mal, tengo muchos malestares, no son dolores insoportables, pero estoy molesta
constantemente. Estoy mal, no por mi propiamente, si yo muero no importa, pero sobretodo, pienso
en mi hijo discapacitado, quién se va a encargar de é1? El siempre me estd esperando, y si yo no
estoy? Tengo tres hijos mas, trabajan, se recibieron y son muy independientes. Justo ahora que yo
estoy asi, estan todos de vacaciones. No quiero molestarlos. A mi me gustaria verlos todos los dias,
pero no se puede. Si vienen a verme mis nietos, el otro dia incluso vinieron todos y se sacaban fotos
conmigo, tal vez pensaban que era la ultima foto (se rie). Mis amigas del club querian venir a
verme, pero yo no puedo, no puedo sostener una conversacion larga, ellas al rato se dieron cuenta.
La verdad que no sé qué hacer. No sé si hacer un tratamiento, pero para qué? Para qué seguir
viviendo asi, para qué vivir asi, si al final no cambia nada? Para qué sufrir tanto? No sé qué hacer,
necesitaba hablar con alguien, no puedo hablar con mi familia, esto los pone mal, verme llorar

(llora).

Paciente de 70 afios, en quimioterapia por cancer de colon, me expresa un gran enojo con su
oncologo. Esta verdaderamente muy enojado porque le adjudica a su médico un trato “frio”, no
acorde a la enfermedad que tiene y que no considera los aspectos humanos. Muy enojado dice que
con €l no se juega, que ¢l es un hombre que sabe resolver las cosas, y me muestra un bolsillo donde

dice que tiene un puial, que no logro ver.

Paciente de 60 afios, muy angustiada me relata:

Tuve cancer de colon hace cinco arios, me operaron y no tuve que hacer un tratamiento en ese
momento. Hace unos meses me encontraron una imagen en el higado, y empecé quimioterapia, que
me hizo muy mal, me cayo horrible. La primera vez que me inyectaron crei que me moria. No
queria nada, no hacia nada, no podia tocar nada, no podia tocar las cosas porque me daban
electricidad. Estuve muy mal. Yo soy una persona muy catolica y de verdad que tengo mucho miedo
de morir. Yo vi la muerte (llora). Estaba acostada de ojos cerrados, me dormi y vi a Jesus en el

fondo, en la cruz. Fue horrible pero a la vez pensé, si él pudo soportar eso, como yo no voy a
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soportar esto? Ahora, estos dias después del tratamiento ya me siento mejor, pero no seguiré con la
quimioterapia hasta que no estd animicamente bien. Eso acordé con la oncologa. Ademas, se suma
que he tenido muchos disgustos familiares. Una doctora me dijo, que esta enfermedad nace de un
gran disgusto. Y en mi caso, antes de enfermar, tuve un gran disgusto con un familiar, que aun no

solucioné.

Camino por la calle, me cruzo con una paciente que hace muchos afios se encuentra en
quimioterapia, me dice enojada y contundente:

Voy a ir al sanatorio y hablar con la oncdloga. Se termind, vengo a decirle que no hago mds
quimioterapia. Se termino. Hace tres arios que hago esto y ahora estoy peor. Ya estd, se termino, me

voy a morir.

Un hijo de treinta afios, acompafia a su padre de 65 a su primera sesion de quimioterapia al
sanatorio, donde debe concurrir cada 21 dias. Diagnosticado y operado exitosamente de un tumor de
colon, dos meses atras, relata:

El viejo iba re cagado, mal. Pero como iba conmigo no queria mostrar muchas emociones. Pero
cuando llego al sanatorio y lo iban a entrar al box para pasarle la quimioterapia, vio que al lado
de él, habia una chica de 17 afios, y en el otro uno de 25. Entonces me parece que penso que su

situacion al final no era tan horrible.

Paciente de 70 afos, con diagndstico de siete afios de cadncer de higado, y luego de atravesar varias
quimioterapias, y a pesar de ello el tumor siempre progresa lentamente, me expresa en un encuentro
casual en la calle:

Yo ya estoy podrida, hace siete arios que estoy en esto. Ahora no quiero mas nada, dije que basta,
que no me hago mds quimioterapia. Y ta, la dejé. Ahora solo hago una dieta alcalina que me
recomendaron y también el método Hansi. También empecé acupuntura egipcia que no es con
agujas sino con los dedos. Todo eso lo hago con un profesional, famoso, también él me mando la
dieta, esta en Egipto ahora y también trabaja en Espana. Pero bueno, no saco conclusiones hasta
ver las imagenes.

Lo que quiero es matarlo de hambre al cancer. Hice incluso un ayuno importante, 11 o 12 dias,
pero ahora la dieta es fundamental. La regla de la dieta es no comer nada que tenga ojos. Dicen

que hay que matarlo a hambre. Solo vegetales y cosas sin ojos, y nada de azucar. Veremos.
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IDENTIDAD. EL SER ANTE LA MUERTE INMINENTE. COMO NOMBRAR
LA ENFERMEDAD.

Mujer, médica 73 afios, diagnosticada con cancer de pancreas, con varios meses de quimioterapia,
expresa ante el diagnostico de una nueva recaida:
Yo soy cruda y capaz asusto a mi familia. Pero soy realista. Voy a hacer todo lo que me indiquen.

Pero ta. Yo ya me despedi de la vida, en la segunda operacion.

Paciente de 70 afios, recientemente operado de un tumor en el recto, con una colostomia transitoria
y en proceso quimioterapéutico:

Yo ya estoy bien, solamente me siento sin voluntad. Ganas, ganas, no tengo de nada. Hoy
médicamente estoy bien, pero no me siento bien. No sé qué me pasa, deberia estar bien. Yo siempre
me senti bien, fui alguien muy activo, pero ahora..... Ojo mird que hago cosas, si mi esposa que es
una santa, quiere ir al cine, al teatro, yo voy. Pero no tengo voluntad, siento que podria resumirlo

ast, perdi identidad.

Una mujer de 50 afios me relata:
El problema que tenia cuando hablaba de la enfermedad, es que no sabia qué tiempo gramatical

usar. No sabia si decir, tuve cancer, o tengo cancer.

SOLEDAD.

Paciente de 60 afios, con diagnostico de cancer hepatico:
Desde que estoy enfermo algunas personas se han alejado de mi, siento que algunos incluso evitan
el contacto fisico, como que algunas personas pensaran que es contagiosa esta enfermedad. No

4

Se...

Paciente de 60 afos operado de cancer de colon y posterior quimioterapia seis afos atras,
divorciado, y vive solo, expresa:

Yo después que me divorcie, sali con muchas mujeres. Cambiaba, iba de una a otra, pero a todas
les contaba lo que me paso, lo que habia vivido. Por si a alguna le daba asco, o pensaba que me
iba a morir enseguida. Yo les avisaba, me parecia que era lo correcto. Un dia conoci a una mujer y
empezamos a hablar por redes sociales y me dijo de vernos, pero me aviso que habia tenido cancer

de mamas y que habia perdido los dos senos. No quise verla, ni salir con ella. Pensaba que como
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yo pensaba esas cosas, los demas también las iban a pensar.

TRABAJAR CON LA ENFERMEDAD.

Una veterana enfermera jubilada relata las cosas increibles que ha debido escuchar en las salas de
espera de oncologia donde trabajaba. Recuerda que muchas veces hay pacientes de tipo quejoso,
con criticas al sistema, a su mutualista, a los médicos, al personal.

Ese tipo de pacientes altera toda la consulta, entran después todos los pacientes alterados.

Una experiente funcionaria de un centro de atencién oncologica ante el diagndstico de cancer en un
familiar expresa:

Yo voy a casa todos los dias, cuento alguno de los casos de mi trabajo, y todos escuchan
asombrados. Pero al pasar esto es como te das cuenta de verdad. Yo siempre les digo, hay que estar

bien, porque manana sin avisar, tu vida puede cambiar.

Un cirujano joven relata su afectacion:

Los casos de pacientes jovenes, son cada vez mas frecuentes, son horribles. Son los mas dificiles, es
verdaderamente muy duro atender a alguien joven. La familia, el entorno se vuelve muy
demandante, y a veces no hay respuestas para dar. Te deja muy mal, yo de verdad, no se manejar

esto en algunos casos.

Una médica de mucha experiencia relata:

Tengo dos casos increibles, me llegan casi juntas dos pacientes de 80 aiios con cdncer de ano.
Ambas viudas, y ambas acompariaron a sus maridos en sus respectivos canceres. A los dos los
atendi hace unos anos, y ahora las atiendo a ellas. Debe ser muy dificil estar sentadas alli donde
venian a acompanar a sus maridos. Y que ademas vengan conmigo, eso reconforta, después de
todo.

Otro médico que estaba junto a ella le responde:

Eso en realidad muestra el triunfo de la medicina, con esas edades muriendo de cancer.

Un médico cirujano narra:

Vi una paciente china, que no hablaba espariol y que estaba con su hijo y con su esposo. Tenia un
hepatocarcinoma irresecable, muy grande. Ellos estaban muy mal, especialmente el hijo, que no
entendia como podia su madre tener eso, si hace unos dias estaba perfectamente bien. No entendia
qué pasaba y estaba muy angustiado. Acd habia que confirmar otros estudios pero al final se fueron

a China, a tratarse alla. No entendia que de tener una vida normal, de golpe la madre tuviera algo
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que pudiera matarla. Esto no tiene ninguna particularidad porque sean chinos, este es el problema
mayor con nuestros pacientes, ese no comprender que de una vida normal ayer, hoy tienen algo tan
grave. Esto es lo mas dificil de comprender de esta enfermedad para las familias. Eso de

inesperado absoluto.

Un médico relata:

Un paciente joven fue diagnosticado con tumor de via biliar. No podia ser operado, y empezo a
tomar unas gotitas, que se las vendieron como de una formula secreta. A los meses el paciente en
nuevos estudios, descubre que ya no tenia nada. Lo logico de pensar es que el paciente no tenia un
cancer sino algo inflamatorio. Pero las gotas parecen la gran explicacion de una cura que aparece
como milagrosa. Y ademas las gotas las venden con un gran misterio, hay que pasar varios filtros,
misterios. Todo resulta de una verdadera puesta en escena, como si se estuviera ante alguien con

poderes mdgicos.

Una secretaria resume el comportamiento de pacientes en la sala de espera de la consulta oncolégica
donde trabaja:

Hay pacientes que estan muy mal, y que ademas alteran toda la consulta que espera. Algunos
pacientes incluso me han pedido que a esos que lloran o se quejan los hagan esperar en otro lugar.
Muchas veces los he hecho esperar en otro lugar, pero a veces no puedo. La verdad es que crean un
clima especial afuera, y después eso condiciona la consulta, eso me lo dice la oncdloga. Otros por
ejemplo entran y se lo dicen ellos mismos. Una vez una paciente me conto un oncologo, entro a la
consulta, y le llego a pedir una determinada medicacion, que queria probarla y al argumentar el

porqué de su pedido expreso que se lo habian recomendado en la sala de espera.

A. trabaja en un centro de salud publico en una tarea cercana a pacientes internados. Tiene 45 afios,
y hace 10 trabaja en la salud. Relata su impacto y el del resto de sus compaifieras ante lo que afirman
hay una creciente presencia de enfermos oncologicos.

A mi la verdad me hace mal, es impresionante la cantidad de enfermos con cancer. Cada vez mas.
Una enfermera ya vieja, dice que antes solo estaban en el tercer piso, pero ahora hay por todos
lados. De los 20 internados, la mitad son por cancer, es horrible. No sé qué es, dicen que puede ser
por el celular, las ondas del celular que lo causan, yo no lo sé, eso es lo que dicen, pero la verdad

que esto parece.... una invasion.

La siguiente escena transcurre en la sala de espera de una consulta oncologica, y luego dentro del
consultorio. Un paciente, ya conocido por un oncdlogo, aguarda en la sala de espera. Expresa a la

enfermera que necesita hacer una consulta, que necesita que el oncélogo lo atienda. En un primer
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momento una funcionaria administrativa hace de intermediador, comunica que el paciente no pudo
tener el resultado de una muestra de anatomia patoldgica, porque la muestra estudiada no fue
suficiente. El oncdlogo, que ya tenia pacientes sin nimero para atender, le expresa a la funcionaria,
que debe decirle que solicite que se use mas muestra de tejido, que no es necesario que pase. El
paciente molesto empez6 a gritar en la sala de espera:

“Qué pasa? No me van a atender, el doctor no tiene cinco minutos para mi?” Lo escucha el
oncologo y lo hace pasar un poco molesto, sefialandole que siempre lo atienden, que por qué dice
eso, que para lo que necesita no es necesario otra cosa. Pero el paciente reclamaba entrar al
consultorio, para ¢l eso era estrictamente de orden y se lo dice, le reclama esa atencion como
apurada y sin verlo, a lo que expresa:

I

ire que yo no vengo de un cumpleanios de 15, yo tengo cdancer”.

LO INESPERADO.

Paciente de 66 afios, empleada doméstica, vive con su madre y con varios de sus hijos, es
diagnosticada con cancer de pancreas inoperable y en tratamiento de quimioterapia:

No me imaginaba esto, consulté por problemas digestivos, me estudiaron y vieron una imagen en el
pancreas. Siempre le tuve mucho miedo al pancreas, siempre escuché que el pancreas no se podia
tocar. Yo ahora, yo en verdad, no tengo miedo a morir. Eso no, tengo miedo a sufrir eso si (llora).

Esto no me lo esperaba, esto es un golpe muy duro.

El hijo joven de una mujer a la que diagnostican con cancer de pancreas, inoperable y comenzando
la quimioterapia, relata:

Parece broma, pero mi madre era muy sana. Hacia una tostada y si se le quemaba sacaba lo negro
o no te lo dejaba comer. Hacia otra, porque decia que era cancerigeno. Lo mismo hacia con el
brocoli, hacia que comieras brocoli porque es sano, porque ayudaba contra el cancer. Parece

humor negro.

Mujer de 80 afios relata la muerte de su hermano a los 42 afios, acontecida hace muchisimo tiempo:
Yo no podia creer que no se pudiera hacer nada (llora), era tan joven. El médico que lo atendio era
un animal, yo no queria verlo. Nos hablo de mal modo, nos dijo que se iba a morir. Yo estaba
horrible, mi hermano era una persona hermosa, no podia entender. Vino un médico y nos hablo
muy bien. Me dijo que ya estaba todo hecho, que no debia sufrir. Sus palabras me dieron mucha

paz, aunque la noticia claramente era horrible.
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CAUSAS DE LA ENFERMEDAD.

Paciente de 56 afios, recientemente operada de cancer de pancreas se encuentra angustiada, llora
mucho. Habla mucho de su madre muerta 30 afios antes de un tumor cerebral, situacion que define
como muy dolorosa, y como un duelo no hecho.

Yo tengo todo, vivo tranquila, todos los dias agradezco por todo lo que tengo. Hice terapia, soy
grado .. de Reiki, me he preocupado por elaborar mis problemas y superarlos, y ser mejor. Todo eso
lo hice. Pero no quiero terminar como ella, ver ese sufrimiento fue muy fuerte. Yo estaba sola con
mi madre, mi padre ya habia muerto, y yo me ocupée de mama. Yo estoy muy mal, pero voy a salir, es
un momento. El pancreas justo. El pancreas es una madre sensible, el pancreas es el centro de las
emociones. Cuando termine todo esto, voy a biodecodificarme, hacer regresion, lo que sea, pero

debo arreglar esto.

Hija de una enferma oncolégica relata sobre la enfermedad de su madre:

A mama le diagnosticaron un tumor irresecable, tenia un enorme bulto, y una herida grande,
horrible de ver en el seno. La unica indicacion médica fue hacerle hormonoterapia, pero nosotros
ademas la hicimos hacer de todo, homeopatia, y especialmente la Medicina Alemana. Yo creo que
fue eso lo que la curo, porque encontramos un médico en Nicaragua que bueno estudiando el caso,
dijo que lo que tenia era por la muerte de mi hermano que ella no expreso nada, y entonces tenia
que trabajar eso para curarse. Iba a una sesion por mes de varias horas con una psicologa, y ahi
pudo expresar todo eso que, se le amontono ahi, y se curo. Los médicos dicen que fue la

hormonoterapia, pero yo creo que fue eso, saco todo para afuera, su dolor.

Hombre de 57 afios, camionero, operado de cancer de pancreas:
Yo me enfermé por trabajar. Un amigo que trabaja conmigo me lo dijo clarito, vos te mataste
trabajando. Lo que hacia era increible, trabajaba 18 horas por dia en el camion. A veces no

dormia. Comia mal, y eso lo hice mucho tiempo, llevé el cuerpo al limite.

Al analizar en una reunidon informal un caso extrafio de un paciente que fue diagnosticado con
cancer, pero que luego desaparecid, un grupo de médicos expresa algunas ideas porque el paciente
el Gnico tratamiento que recibié fueron unas gotitas famosas:

Hay que patentar ese medicamento (risas), nos hacemos ricos.

Para mi no era cancer lo que tenia, era algo inflamatorio y se curo solo.

Pero si era algo inflamatorio, nosotros no vimos lo que creemos que vimos?
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Yo no sé qué pensar, que sea definitivo. Pero si me queda claro algo, nosotros los médicos no

tenemos todas las respuestas.

Hombre de 65 afios con un tumor, intervenido quirurgicamente en el exterior, a la espera de
quimioterapia, se encuentra en estado de shock, no sale de su casa, no realiza ninguna actividad,
enojado con el sistema mutual:

Esto tuvieron que haberlo visto antes, cuando me lo diagnosticaron ya estaba avanzado. Diez
meses estuve esperando para un estudio, y al final como se agravaron los sintomas, me lo hice, y
salio que estaba bastante grande. Me operaron y el médico en el exterior me dijo, “tranquilo que
para mi estas curado”, pero bueno luego resulté que habia unos pocos ganglios comprometidos, y
eso me cayo muy mal. Yo creo que esta enfermedad me vino por dos cosas, por los 30 afios de

fumar y por el enorme estrés que me genero mi trabajo siempre.

COLOSTOMIA.

Mujer de 64 afios, diagnosticada con un tumor de colon, operada y colostomizada transitoriamente:

Yo fui durante meses a ver médicos, me hacian estudios y nada. Yo tenia dolor. Un dia al final vine
a la emergencia, me querian mandar a casa, estaba llena, la gente tirada en el piso. Yo insisti, no
podia volver asi, les reclamé estudios, y entonces me hicieron la ecografia, que no mostro nada.
Después me hicieron la tomografia y alli se vio, que estaba ocluido. Me operaron de emergencia,
todo mal, me desperté en el medio de la operacion, y me tuvieron que dormir de vuelta. Horas
después me volvi a despertar, en la habitacion, y entonces me veo la bolsita. Yo lo primero que
quise hacer fue tirarme por la ventana, yo no tengo cancer, repetia. Me insistian que si. Yo sentia
que no. Pero habia que esperar la anatomia patologica. Para mi, lo peor es la colostomia, no
puedo ni mirar, no puedo soportarlo, pienso todos los dias en matarme, sé que no lo voy a hacer,
pero lo pienso, estoy mal, le contesto mal a la gente, después pido disculpas, la verdad que estoy

aterrorizada.

QUIMIOTERAPIA 2.

En una conversacion informal, un enfermo oncologico de 65 afios expresd, con una extensa
quimioterapia:
Yo voy a aguantar, no sé hasta cudndo, pero creo que el limite es mientras yo sea yo. Cuando yo ya

no sea yo, se termina.
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La esposa de un paciente de 55 afios, en quimioterapia por tercera vez, expresaba en relacion a
algunas implicancias familiares consecuencia de la enfermedad:

Mi esposo quedo muy dolido con su hermano, y aunque nunca se llevaron muy bien, tampoco habia
grandes conflictos. Pero la enfermedad no era siempre visible, y eso hace que la gente como que
piensa que no estd, entonces el hermano hizo un comentario muy infeliz, que a .. le dolio mucho,
dijo que mi esposo tenia “cancer a veces”, como poniendo en duda lo que tenia, o directamente

que usaba su enfermedad, como si no fuera lo realmente seria que es.

Enferma de cancer de pancreas de 64 afios al terminar al cabo de un afio, su quimioterapia vive una
circunstancia muy especial:

Yo me sentia fuerte, siempre me senti fuerte, en todos los momentos de la enfermedad. En la
operacion primero y luego en la quimioterapia. Siempre estuve en todo este tiempo que no me iba a
morir. Si alguien de mi entorno expresaba dudas o algo, yo siempre les decia, yo no me voy a morir,
que iba a poder con la enfermedad. Pero fue terminar la quimioterapia, y me vino una angustia
tremenda. Cuando iba a la consulta con el oncologo, donde me iban a decir realmente como
estaba, literalmente iba temblando. Al final, me dijeron que estaba todo bien, pero pasé unos dias
muy angustiada. Incluso tuve unas pesadillas. En una muy nitida recuerdo que estaba en un

hospital y no me dejaban irme. Mucha angustia.

Paciente de 83 afos, con un tumor en el sistema digestivo de lenta progresion, sin dolores o
impedimentos, ni posibilidad de intervencidon quirurgica, y pasando por sucesivas series de
quimioterapia, relata:

Es complejo esto que te voy a decir. Las cosas van cambiando con el tiempo. Al principio de la
enfermedad, las preocupaciones de los demds sobre las cosas que tenia que hacer, estudios,
examenes, y en general las consultas médicas, eran mads evidentes, te preguntaban como te habia
ido, qué tenia que hacer. Pero en la medida que el tiempo discurre, que las cosas se van
normalizando, que yo estoy bien, que no empeoro ni estoy mal, ya las preocupaciones van
desapareciendo. Ya no me preguntan cada vez que vengo al médico o tengo que hacer algo en el
hospital.

Yo no es que quiera que siempre me estén preguntando, pero es un hecho que cambian las formas
de manejar eso. Mi hija me dice que yo no soy el centro del mundo, que mi enfermedad no es lo
mas importante. Yo ya lo sé, obviamente, y tampoco es asi como me veo yo, yo no me siento asi, que

solo quiero hablar de mi enfermedad.

Paciente de 65 afos, tras recibir varias quimioterapias dice:
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Yo quisiera poder saber mas sobre la situacion de mi cuerpo, ver por dentro qué paso, ver bien

como afecto la quimioterapia, qué efectos tiene bien en el cuerpo. Me estara disolviendo??

Paciente de 55 afios, con tumor primario de higado, y posterior sindrome carcinoide que provoca
multiples malestares, especialmente al alimentarse. Vive con un hijo pero sus recorridos médicos los
realiza en forma solitaria. No resiste la quimioterapia, que le provoca ataques alérgicos, y la
solucion quirurgica no es una opcion. Lo encuentro en su casa, se encuentra muy negativo:

Ya no sé qué hacer, vino el alergista y me dijo que esto era lo ultimo, que si este medicamento no
funcionaba, esto y ya no habia mas nada. (llora) Me siento totalmente desamparado, ya no hay
que darme, después de esto no hay nada mas. La oncologa me dijo que no hay nada mas, solo esto,
y me cae tan mal. Si no hay nada mas, me desconsuelo, me hace muy mal que me digan eso.
Entonces no sé qué hacer. Vine a la emergencia, voy a ver pila de médicos, pero no me solucionan
nada.

El paciente efectivamente tiene un cuadro médico dificil y complejo, y a eso se le suma el panico
que relata, que incluso puede apreciarse en su propia cara. Su expresion facial presenta ojos muy
abiertos, y un gesto particular con la boca semiabierta. Interpreta cada acto médico como
insuficiente, todos los actos institucionales son “mal ejecutados”. Busca una solucion que la
medicina no puede darle. Los médicos que lo atienden me han expresado que el paciente no
entiende la gravedad de su situacion y muchas veces no saben qué responderle. Cambia de médicos
porque no lo atienden bien, y vuelve a cambiar porque tampoco la solucion es de su agrado. De uno

no le gusta la forma de comunicar, otro porque no le da solucion.
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PEREGRINAJES EN BUSCA DE LA SANACION.

Tomemos algunos ejemplos de intentos de cura o la sanacion en la busqueda de “otro lugar” o de
“otro medicamento”, en lugar de la cura que reciben en su pais y con sus médicos, a los que
igualmente no abandonan.

Consideraremos sitios y practicas muy distintas para contrastar recorridos, desde la experiencia del
Lisado de corazon en los afios 60 en la ciudad de Rivera, el agua de Querétaro, célebre en el mundo
entero en los afios noventa, las gotitas de Siqueira tan actuales, el viaje al Hospital Sirio Libanés,
se podria evaluar que funcionan como un lugar de peregrinaje. Por definicion se trata de un traslado,
un viaje que presenta algun grado de dificultad, y que de algin modo invoca un lugar o cosa
sagrada. El viaje, el movimiento, el traslado, en busca de algo, de una otra cosa son sus
caracteristicas fundamentales.

Consideremos entonces estos cuatro ejemplos.

LISADO DE CORAZON'S

En los afos sesenta, en la ciudad de Rivera, el Dr. Federico Diaz, un Quimico Farmacéutico,
propietario de una Farmacia en esa ciudad y profesor de educacion secundaria, propuso haber
descubierto una droga que curaba el cancer, lo que generé amplias expectativas y movilizaciones
con repercusiones nacionales pero también internacionales. Los médicos de la época, con una
amplia cobertura mediatica, enfrentaron y cuestionaron la eficacia del medicamento, e incluso su
uso politico, que llevé al Dr. Carlos Stajano, a renunciar como Ministro de Salud Publica. La ciudad
de Rivera se transform6 en aquellos afios en el epicentro de una discusion sobre esta droga, que
enfrento al cuerpo médico que cuestiono el medicamento, y a un grueso importante de pacientes que

querian utilizarlo, como recurso valido para curarse del cancer.

AGUA DE QUERETARO

Entre los afios 1990 y 1993 cuatro mil personas llegaban al pueblo de Tlacote, en Querétaro en
busca de un agua que decian era milagrosa para la cura de enfermedades cronicas. Los casos de
curaciones se ejemplificaban y los rumores se extendian. Todo comenzé luego que el propietario de

un rancho en donde se encontraba un manantial, divulgara que animales enfermos que habian

16 El Dr. Alberto Pifieyro presentd en el mes de setiembre de 2019, su investigacion sobre este caso, y amablemente me
envio para utilizar su ponencia en la Sociedad de Historia de la Medicina (Mdeo-Uruguay) y el material periodistico
de la época.
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bebido el agua se curaron espontaneamente. De inmediato la noticia comenz6 un imparable proceso
de expansion vertiginosa. De todas partes comenzaron a llegar enfermos que querian hacerse del
agua. La mayor divulgacion la alcanza cuando el célebre jugador de basquet enfermo de HIV, Magic
Jhonson, llego6 a buscarla. Otros actores famosos también contribuyeron a volverla célebre. La fama
le durd poco tiempo, ya que a los pocos afios cay6 en el olvido, dejando atrds a un pueblo fantasma,
y una logistica para la extraccion del agua, creada a tales efectos, en total abandono, tanques y
canillas oxidadas, que hoy son usadas para la agricultura. La paradoja que recoge la prensa en la
actualidad!’, es que hoy en el pueblo, no hay agua.

Los relatos de la época recogen testimonios de enfermos de todo México y del mundo que hacian
cola y esperaba en sus automoviles, o incluso algunos de los mas adinerados llegaban en helicoptero

al lugar.

GOTAS DE SIQUEIRA.

Segun informa el diario El Pais en su edicion del 9 de setiembre de 2015, el médico veterinario
Edelmar Siqueira fabrica las famosas gotas que muchos pacientes consumen como tratamiento del
cancer, desde el anio 1988 en la localidad de José Pedro Varela, en el departamento de Treinta y Tres
(Republica Oriental del Uruguay). En el afio 2015 el Ministerio de Salud Publica mantuvo su
postura de no permitir su venta en el mercado formal, pero no prohibe su entrega gratuita a la
gente por parte de su creador, prohibiciéon que databa del afio 2013, debido a denuncias por
hepatotoxicidad en un paciente. Cuando la discusion llegd al parlamento, varios testimonios de
enfermos expresaron la necesidad de generalizar su uso, y de que el creador del medicamento las
entregaba gratis y no queria ganar dinero con esto. Este punto se contradice con los testimonios
recogidos para nuestra investigacion, ya que los enfermos que me expresaron consumirlas debieron
pagar para obtenerlas. El Pais en la edicion sefialada, recoge el testimonio de una madre que afirma
que su hijo se curd de cancer cerebral gracias al consumo de las gotas.

Segun testimonios, las gotas hoy se venden, debiendo ir hasta el lugar o pudiendo encargarlas, que
llegan previo pago por redes de cobranza, hasta Montevideo.

Un paciente en las entrevistas recogidas para esta investigacion, testimonid que supo de su supuesta
eficacia en la sala de espera de la quimioterapia, a través de una mujer que aguardaba alli y que le

proporciono el teléfono en “un papelito”.

17 Ver:www.el universal.com.mex , visitado el 16 de octubre de 2019.
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EL HOSPITAL SIRIO LIBANES!S,

Multiples casos he podido registrar de pacientes que o por descreer de los centros de salud
nacionales, o por la necesidad de recibir lo que consideran una mejor atencion médica, deciden una
consulta en el célebre centro de atencion médica, famoso por su dedicacion oncoldgica, de San
Pablo, el Hospital Sirio-Libanés. Para algunos pacientes de alto poder adquisitivo, los altos costos
de estudios, intervenciones o simplemente consultas, no significan un gran esfuerzo. Sin embargo
para otros, el sacrificio es muy grande, llegando a conocer algln caso, personas que gastaron los
ahorros de toda una vida, o incluso vendieron propiedades que poseian, o los amigos y familiares
realizaron colectas publicas.

Muchos médicos locales afirman que el centro opera con un fabuloso marketing que les vende a los
pacientes una especie de atencion Unica, y a veces incluso le prometen intervenciones que
supuestamente en ningin otro lado hacen, o recibir medicaciones que garantizan una mejor
atencion. Personalmente conoci personas que ante los malos prondsticos que los médicos nacionales
hacian sobre su enfermedad, depositaban en esa consulta, todas sus esperanzas y expectativas de
que hubiera otra posibilidad, que en el exterior encontraban la tan ansiada cura o salvacion. Muchos
volvian esperanzados, y con 6rdenes de nuevos tratamientos que debian hacerse en su mutualista,
venian con indicaciones, lo que muchas veces generaba conflictos con los médicos que los venian
atendiendo.

Muchos pacientes luego de gastar verdaderas fortunas, encontraban en San Pablo las mismas
respuestas que en Uruguay.

Pero en alguna medida se ha transformado en un lugar de peregrinaje, y muchos pacientes piensan
que es un sitio en el que se hacen operaciones que en otros lugares no, un lugar en donde la cirugia
principalmente habria alcanzado un desarrollo muy grande, y los éxitos serian enormes, y ademas el
factor de su relativa proximidad geografica, que facilita el desplazamiento.

Evidentemente se trata de casos que merecerian una profundidad, que lo propuesto en esta
investigacion, no podria brindar. So6lo era la intencién sefialar como en distintos momentos
historicos y en distintas circunstancias, determinados lugares ofician de un “lugar” casi de

caracteristicas milagrosas que ofrece a los pacientes la cura anhelada, el poder sobre la enfermedad.

18 Hospital inaugurado el 15 de agosto de 1965 en la ciudad de San Pablo, se transformé en uno de los centros de
salud mas importante de Brasil. Segiin su propia definicion, ha tenido un interés por la investigacion y la enseflanza,
y la responsabilidad social del ejercicio de la medicina. www.hospitalsiriolibanes.org.br
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO DE CAMPO.
Octubre de 2018.

Leo el diario. Hablan los expertos. Hablan enfermos famosos en los medios. Multiples espacios en
la web. En todos los sitios se insiste con la misma narrativa: ser positivo es la manera de enfrentar el
cancer. Se muestran pacientes que han sido curados, que han “batallado” emocionalmente dentro de
si mismos, que han sido valientes y fuertes. Esas narrativas nada dicen de: la gran cantidad de
enfermos en los cudles la enfermedad nunca pudo ser manejada, pacientes para los cuales nunca
progresd la cura, muchos de los cuales también enfrentaron con un buen estado de animo la
enfermedad. Fueron positivos, hicieron los tratamientos de acuerdo a lo esperado, colaboraron, no
se deprimieron ni se enojaron y aun asi, murieron. Claro, esos no pueden dar su testimonio. A esos
se los presenta como los que “perdieron la batalla” o que “cayeron tras una dura lucha”.

También existe otro elemento. Hay pacientes en los que no se encuentra esa positividad, sino que en
muchos momentos se vuelven un poco oscuros, y eso no significa que tienen mas probabilidad de
morirse o que los tratamientos por ello pueden ser menos eficaces. Si el paciente es lo que se llama
en la actualidad “positivo”, parece que esta todo en orden, el enfermo cree en lo que se hace, cree en
el médico, cree en la medicina, cree en la farmacologia, es un aliado, estd de nuestro lado. El
paciente negativo no. No cree completamente, se queja, cuestiona al médico, al sistema de salud, a
la atencion, se vuelve un problema que en ocasiones tiene un muy mal manejo. La protesta tiene sus
multiples y distintos grados, desde la simple queja individual, a las denuncias institucionales,
presentaciones de notas, demandas penales, violencias verbales sutiles e incluso en la maés
dramaticas de las situaciones, segiin ya registramos, hasta el homicidio directo.

En ninguna otra enfermedad se espera que el control emocional positivo sea tan determinante en la

cura.
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OBSERVACION.
Febrero de 2019.

CURAS DE CANCER EN UNA IGLESIA PENTECOSTAL.

Pude registrar rituales pentecostales que incluian algunas puestas en escena de curaciones
milagrosas. El domingo 3 de febrero de 2019, a las 13:06, en el programa La voz de la liberacion,
que pertenece a la Iglesia Pentecostal Dios es Amor, que trasmite CX 730 Radio Continente, en
vivo realizaron una curacion de cancer, con un enfermo que dialoga con un pastor ante un publico
que aplaude y grita.

Transcribo entonces la desgrabacion de ese momento del programa al que también le siguen otras
curaciones. Se centra en el testimonio de un supuesto paciente al que se entrevista en vivo por un
pastor en el propio templo. Al final del rito, se produce una especie de curacion absoluta, justamente
alli donde la biomedicina no habria podido ser contundente o definitiva. El pastor es muy cuidadoso
afirmando que dios es quien cura, y le sefiala al supuesto paciente, la inoperancia de la medicina
cientifica tradicional a la que se encargan de mostrar como incapaz de resolver estos casos.

De fondo suena una musica lenta, melodiosa, un piano que le da un fondo de dramatismo a la

escena, comienza con el testimonio del enfermo mismo:

-Sali tres veces revelado, de que el sefior me iba a curar de cancer. En la ultima revelacion los
médicos se iban a sorprender de que no iba a aparecer nada, de que no tenia nada y en el dia de
ayer yo me hice los andalisis y realmente no salio nada, no tenia nada.

-Juan, fuiste una persona bendecida por el poder de dios. Juan, pero ;cudnto tiempo estuviste con
esta enfermedad?

-Hace un aro.

-/ Producia mucho dolor, qué producia?

-La verdad producia mucho dolor, no dormia, adelgazamiento, problemas mentales, problemas
familiares y gracias a dios todo esta resuelto.

-Te sanaste de cancer, fuiste libre de esta enfermedad que logra destruir la vida de muchas
personas. Fuiste sanado Juan. Los médicos no acreditaban lo que estaban viendo sus ojos?

-No, se sorprendio la doctora cuando vio los resultados, que no tenia nada, que no aparecio nada
en ese resultado, no habia nada.

-Cuantas personas Juan con esta enfermedad, enfermos de cancer, qué les dirias Juan, en este
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momento, usted que fue sanado de cdncer, recibiste este grande milagro de parte de dios, qué les
dirias a aquellas personas que fueron desahuciadas por cancer, que fueron desahuciadas por la
medicina, qué dirias?

-Que concurran a la iglesia, que vengan, que crean, que tengan fe, que van a ser sanadas, van a ser
curadas igual que yo.

-Llegaste a la iglesia, no conocias el lugar? Saliste revelado, el pastor oro por ti, y fuiste sanado a
través del poder de dios por medio de las revelaciones del espiritu santo. Juan lo que ocurre aqui
en la Iglesia Pentecostal Dios es Amor, las revelaciones son ciertas? ;Donde recibiste este grande
milagro?

-La recibi aca en la central. Que el sefior me iba a curar de la prostata.

-;En el templo de la nueva gloria de dios recibiste el milagro?

-Si, en el nuevo templo. Si recibi ahi.

-Juan, jdonde recibiste este grande milagro?

-En la Iglesia de Dios es Amor.

-Muchas gracias, y que dios lo bendiga.

-Chau. Gracias a ustedes por las bendiciones y al sefior por haberme curado de cancer.

Alli termina la cura. Aparece una voz grabada que dice:

El domingo celebramos familias. Porque es la familia la base de toda la sociedad, es la familia la
razon del esfuerzo. La primera institucion. Este domingo te esperamos en nuestra iglesia para que
juntos podamos orar por nuestras familias, en el altar del ministerio pastoral........ la oracion es por

tus familiares...

DOS CASOS MAS.

Luego anuncian la llegada del misionero David Miranda al Uruguay, donde se producirdn mas
sanaciones y milagros.

La programacion sigue, con otras curaciones. Enfermos y fieles que piden teleféonicamente que oren
por ellos, describen sintomas, dolores de cabeza, sufrimientos intensos, causas judiciales, malestares
estomacales, cansancios, cidtica, enfermedades espirituales, y prometen orar para que el sefior de la
victoria.

Dos personas, se anuncia hablando directamente en portugués mientras otro pastor traduce, van a
testimoniar ser curadas. Al pastor que habla en portugués, dios le habla directamente de la cura de
estos enfermos. Les describe lo que sufren, los pacientes son llamados, para avisarles que dios le
habla al pastor que los va a curar. La voz del pastor es intensa, envolvente, se vuelve grave y
gutural, grita. El pastor habla del problema de dos fieles que estdn entre el publico. Son como

“descubiertos” por la palabra de dios y subidos al escenario.
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Primero uno y luego el otro, refieren sintomas de querer orinar constantemente, incluso se han
orinado por no poder controlar la miccion, lloran intensamente, relatan escenas de vergilienza y
humillacion, los pastores le dicen que francamente eso no es vida. Varios pastores hablan del caso,
lo comentan, resaltan lo grave de lo que pasa. Un paciente es del interior y tuvo un viaje largo. Y
mientras escucha la revelacion, el dolor parece intensificarse. El paciente toma medicacion por
cuenta propia, yuyos, pero no va al médico y el pastor dice, asi només que esto era una obra del
diablo, lo repiten y lo reafirman. El que habla en portugués, la autoridad maxima en la escena, le
dice que a partir de ahora el enfermo esté4 curado, esta sanado por el sefior, la enfermedad esta afuera
y grita furiosamente, mientras que el paciente, se va.

Luego le toca el turno a otro paciente del publico, la escena es casi idéntica, pero la diferencia
radica en que éste si refiere que se atiende médicamente en el Hospital de Tacuarembo, a lo que el
pastor pide que se repare en eso, dice que eso no es un dato menor, que es algo muy importante,
ya que el Hospital de Tacuarembo es uno de los mejores Centros de Salud de todo el pais y no
fueron capaces de resolver la situacion del enfermo, es decir que no han podido curarlo a pesar de
todos los avances médicos. El enfermo que también como el anterior padecia un problema de tipo
urinario, relata que era medicado pero que no se lograba ninguna mejora. Tomaba varios
medicamentos, y relata un largo historial de sufrimiento que se prolongé demasiado en el tiempo,
ya que llevaba ocho afios de tratamiento al instante de brindar su testimonio; el pastor pregunta por
los gastos, el paciente duda, titubea, el pastor ya no pregunta sino que afirma la cantidad de gastos
que la enfermedad que ya lleva ocho afios causa en el pobre enfermo. El paciente confirma. Alli
aparece la voz que en una mezcla de portugués y espaiol, con el grito furioso que afirma:

acabo, agora es la sanidad, recibe la victoria en la iglesia!!!

‘;QUE SON LAS IGLESIAS PENTECOSTALES?

Segun Cheroni (2005) los movimientos pentecostales tienen su origen en el siglo XIX en los
Estados Unidos. Entre sus sucesos mds importantes se encuentran desde hace mucho tiempo, los
rituales sanadores expuestos a través de la prensa, el registro de las curaciones de enfermedades
incurables sefialadas son atun consistentes con los registros de Cheroni de hace quince anos. Los
milagros mediatizados y la preponderancia de rituales emocionales son caracteristicos de las
practicas pentecostales segun el registro de Oro (2003) quien indica ademds que la Iglesia Universal
del Reino de Dios y Dios es Amor son algunas de las iglesias pentecostales mas importantes. En su
trabajo identifica lo que llama el momento de la /luvia de milagros donde se invita a un enfermo
que no tiene lengua y a otro sordo, a que dialoguen entre si (2003:208). El fenémeno del
pentecostalismo es muy complejo y revisarlo excede este trabajo, solamente indicar que segun Oro
se trata no solamente de sistemas de creencias y practicas, sino que de instituciones-empresas que

existen en las sociedades y en las cuales el dinero se vuelve una verdadera mediacion espiritual.
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Segun registra Da Costa (2008) la iglesia Dios es Amor fue fundada en Brasil en el afio 1962 y se
ha caracterizado por la utilizacion de la radio para reclutar fieles, aunque en el Uruguay su actividad
comenzd en el ano 1986, con una fuerte presencia de la cultura brasilefia y en donde el valor del
dinero es prioritario y las curaciones son una parte muy importante de los rituales. La Iglesia
Universal del Reino de Dios fue fundada en 1977 en la ciudad de Rio de Janeiro y también pone
énfasis en las curaciones a través de las expulsiones de los demonios que de algiin modo se han
hecho cuerpo en los enfermos, y se estimula la expresion de las emociones, sanaciones y
exorcismos, especialmente a través de una verdadera feologia de la prosperidad.

La iglesia posee una estructura de modo empresarial, en la que el marketing y sus estrategias
cumplen un gran papel, volviéndose una institucion muy poderosa desde el punto de vista

econdémico y politico.
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO.
Octubre de 2019.

Un paciente de 58 afios, operado de un tumor primario en la zona renal, realiza una dura
quimioterapia, en la que padece algunos malestares que se prolongan durante varias semanas, al que
meses después se le diagnostican varias metastasis. Se encuentra angustiado porque debe resolver su
situacion médica, se deben tomar decisiones, le ofrecen inmunoterapia pero tiene un valor de 11 mil
dolares cada dosis que debe darse cada 20 dias, y el Fondo Nacional de Recursos no se lo cubre.
Tiene igualmente la opcion de presentar un recurso de amparo en la justicia, para que Salud Publica
se lo otorgue. Esta preocupado, piensa en esa chance y quiere actuar de inmediato. Para eso
necesita ver a un oncologo, pero tenia una hora la semana anterior y lo llamaron para suspender la
consulta, cuestion repetida porque el oncologo que ve en una mutualista menor de Montevideo,
varias veces ya le ha suspendido. Decide realizar una consulta particular con un oncélogo destacado
del medio y va a verlo. Le brinda tranquilidad, pero el de su mutualista es el que debe hacer los
pedidos de medicacion.

Estamos hablando y se encuentra tranquilo, me refiere que todo el fin de semana estuvo mirando
para ver si le habian mandado un mail suspendiendo otra vez la consulta. Verifica que no, y debe
concurrir en unas dos horas. Eso lo tranquiliza. De repente suena el teléfono, nimero desconocido,
me pide para atender, que puede ser importante, atiende y es un funcionario administrativo que
llama para suspender la consulta porque el médico tiene que atender una situacion personal. No le
ofrecen un nlimero para la proxima semana porque ya no quedan, pero si para dentro de 15 dias. Le
ofrecen la posibilidad de ver a otro oncdlogo la proxima semana. La cara se le transforma, no puede
creerlo, se desorienta y no sabe qué hacer.

Esperar 15 dias para decidir si empieza otro tratamiento le parece increible, se pone muy mal, sin
entender como puede una consulta médica, que claramente no es comun, que no se trata de una
vulgar consulta de medicina general, sino que entiende que esta ante una consulta de vida o muerte.
Este caso plantea algunos problemas de interés. Evidentemente los tiempos humanos, los tiempos
de la enfermedad y los tiempos administrativos, no siempre se sincronizan, y cuando no sucede esto
es generador de un enorme malestar, que muchas veces llega los médicos como quejas o demandas
que no entienden. Pero si es necesario plantear que el paciente oncoldgico es un paciente especial, y
que muchos entienden, y lo expresan, que no todos los oncélogos estan a la altura humana de la

funcion que cumplen, y afirman mas bien, que para muchos solo se trata de un trabajo mas.
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NOTA DE CUADERNO DE CAMPO. ULTIMO MOMENTO SOBRE LA
SALUD DEL PRESIDENTE. CASO EJEMPLAR. REFLEXIONES.

El 21 de agosto de 2019 la noticia recorre todos los portales periodisticos del pais: el Presidente de
la Republica, Tabaré Véazquez, uno de los principales oncologos del pais, y lider de una cruzada
nacional y mundial contra el consumo de tabaco, anuncia en conferencia de prensa realizada el dia
anterior, que tiene cancer de pulmon.

Seria imposible el registro de todo lo que la prensa publica en esa jornada, pero es un buen
momento para registrar como se habla de la enfermedad, y qué narrativas y sentidos se despliegan.
El hecho conmociona. Los rivales politicos le saludan. En las redes sociales se suceden los saludos
mas afectuosos con otros comentarios de tipo sorprendentemente crueles.

Subrayado, el noticiero del canal 10, postea en Facebook, una imagen de una tomografia, con la
siguiente frase: E/ 90 % de los nuevos casos no logra atravesar la enfermedad.

El diario El Observador del dia 21 de agosto titula: Tabaré Vazquez el oncologo que recibio la visita
del “mal amigo”. La referencia es porque Vazquez escribid justamente sus memorias como
oncologo titulando de esa manera a su libro, refiriendo que el cancer es un mal amigo.

Alli mismo su médico personal, el Dr. Mario Zelayaran elogi6 el modo de reaccionar y el mismo dia
en que la noticia se divulga, explica que el cancer del presidente no se deberia a causas genéticas,
sino que el cigarrillo es el mas probable responsable. Declara que el presidente fue fumador activo
hasta los 24 afios, pero en forma pasiva estuvo expuesto al humo del tabaco toda la vida. La
explicacion de las causas esta en sintonia con la lucha de toda una vida.

Expertos en comunicacion definen las palabras de Vazquez como valientes y acertadas.

El diario El Pais del mismo dia, describe al entorno del presidente como optimista y confiado. Al
mismo tiempo amplia la nota y afirma que: existe el mito de que el cancer es mortal.

Revisan la biografia familiar del presidente y describen como el cancer se ensaid con su familia, ya
que su hermana y ambos padres padecieron la enfermedad, cuando Vazquez tenia apenas un poco
mas de 20 afios. Recortan una frase contundente del propio ahora enfermo, formulada en octubre de
2017 en la Conferencia Mundial sobre Enfermedades No Transmisibles:

Es absolutamente falso que el cancer es mortal. De las enfermedades cronicas, la que mas se cura
es el cancer. Sin embargo, existe un cierto mito a nivel popular de que es mortal. Eso es
absolutamente falso.

Luego recogen el testimonio que el mismo Vazquez brindo al diario El Pais en el afio 1981, cuando

se desempefiaba como Jefe del Departamento de Radioterapia del Instituto de Oncologia:
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Todo el mundo piensa que el cancer es como el Mefistofeles de nuestros dias: (la gente) tiene temor
vy no consulta y alli es donde comienza la falla.

El dia 23 de agosto, La Diaria le dedica su portada al caso del presidente y su enfermedad. En una
gran fotografia que ocupa gran parte de la primera hoja, se puede ver a Vazquez bajando de un
automovil. El titulo Tranquilidad y paciencia. La noticia es que se interna para realizarse estudios y
en diez dias habra noticias.

La tdnica parece ser mostrar su reaccion y su comportamiento, como un ejemplo, como el modelo
de respuesta ante este padecimiento.

El dia sabado 24 de agosto, la salida del sanatorio del presidente es la noticia destacada del dia.
Luego de realizados los estudios, y la confirmacion del diagndstico, es dado de alta. Los medios
aguardan la salida, mientras un auto personal lo estd esperando. Se abre la puerta de una de las
salidas y de alli sale Vazquez subiendo una pequefia escalera sonriente y de buen humor, conversa
brevemente, atiende a los medios expresando que se siente bien, que seguramente retome el lunes su
trabajo, y que todo lo vivido refuerza la idea de que todos deben hacerse exdmenes de rutina para
detectar la enfermedad en estadios tempranos.

Previamente los amigos y familiares que han pasado a visitarlo, al salir brindan testimonio a la
prensa, todos lo encuentran bien, de excelente &nimo y con ganas de pelear contra la enfermedad.
La escena estd cargada de simbolismo. Tabaré sube solo una escalera a la salida del sanatorio y
enfrenta a los medios de prensa.

El poder siempre tiene un recurso teatral que lo sostiene, no hay gestos politicos sin carga
simbolica (Balandier, G. 1994).

La gestualidad lo obliga a cumplir tres papeles simultaneos: Presidente de la Republica, médico
oncologo y paciente. En cada uno debe dar un ejemplo.

Alli sale en su calidad de Presidente del pais, debe mostrarse fuerte, entero y pronto para asumir sus
responsabilidades. Por otra parte es uno de los oncdlogos mas importantes del pais, al salir habla
como médico, indica la conducta que se debe seguir, hay que hacerse examenes, confirma el saber
de la Medicina. Y por otra parte sale de alli en calidad de paciente, un paciente de cancer que
desdramatiza la enfermedad, que se muestra saludable, y de muy buen &nimo. Con su gesto, la
enfermedad se naturaliza y se desdramatiza.

Ademas el tema impacta entre los pacientes oncoldgicos mismos; el impacto es a varios niveles. Un
enfermo me refirid: se enfermo el presidente, lo cual revela una obviedad, se puede enfermar
cualgquiera. Otro me expreso: a mi me paso algo parecido a lo que Tabaré dijo, estaba enfermo pero
me sentia muy bien.

El dia 27 de agosto el diario La Republica titula palabras del Pro-secretario de la Presidencia,
haciendo referencia a que Vazquez encabez6 al otro dia del alta, el mismo Consejo de Ministros en

condiciones de estricta normalidad. Roballo afirm¢ alli que el Presidente tiene la misma energia y el
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compromiso de siempre y se encuentra con un 100 % de entrega. Este lunes en el Consejo de
Ministros, el Presidente retomo de buen dnimo y con humor sus actividades oficiales, siendo
recibido con el aplauso de todos sus secretarios de Estado.

Roballo afirmé: El presidente esta activo, 100 % activo, y esa es la unica verdad. En el ultimo mes
sufrioé dos golpes importantisimos, muy fuertes. El es una persona muy fuerte. Lo vi muy triste, pero
nunca lo vi con los brazos caidos, nunca. Y se lo dice el prosecretario de la Presidencia , que es
uno de los destinatarios permanentes del trabajo del Presidente.

...mas aun, lo hemos visto dandonos animo a nosotros y empujandonos.... sinceramente no vi
ninguna diferencia con Tabaré Vaizquez de otras ocasiones, en la profundidad en el tratamiento de
los temas y en la energia que le pone a todo.

...tiene un compromiso con la poblacion muy profundo.

El semanario Busqueda en su edicion del 5 de setiembre de 2019 indica que el presidente tiene un
tumor maligno en estadio IV, seglin indicaron “fuentes médicas y politicas” y con metastasis lo que
plantearia un grado de la enfermedad en contradiccion con la informacion oficial. Ni se confirmo ni
se desminti6 oficialmente esa informacién, pero la salud de Vazquez es objeto de todo tipo de
conjeturas.

La noticia es comentada en multiples programas radiales y televisivos, generando debates sobre el
alcance real de la enfermedad.

El dia 10 de setiembre de 2019, en el programa Todo Pasa que se trasmite por las mafianas en
Océano FM, el hijo del presidente, Alvaro Vazquez, oncélogo también, presenta un libro en el que
reflexiona sobre el céncer, pero al final de la entrevista habla sobre esas versiones que agravan la
salud de su padre.

El 11 la prensa recoge esos testimonios. El diario El Pais expresa:

El oncologo dijo que a Tabaré Vazquez se le detecto el cancer de pulmon "a tiempo" y que el
presidente se esta haciendo el tratamiento de radioterapia, "alimentindose bien" y "descansando
bien" por lo que "va a seguir con toda la actividad como si nada" porque "la situacion de la
enfermedad le permite" ya que "no tiene ningun sintoma".

Vazquez no quiso confirmar ni descartar que el cancer detectado a su padre tenga metdstasis como

publico Busqueda.
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TESTIMONIOS LITERARIOS.

Se trata de comentarios o reflexiones, de un alto poder vivencial, de enfermos de cancer que dejaron
testimonio de su recorrido por la enfermedad, en relatos autobiograficos, o incluso a través de la
ficcion. En algunos casos se trata de narrativa de grandes escritores, pero en otros son personas
comunes que incursionaron en el relato para dar testimonio de su enfermedad. En ambos casos, mas
alla del valor literario desigual de cada uno de ellos, testimonian el estar enfermos de cancer en
nuestra época, detallan los recorridos que debieron sufrir, y sobretodo qué cosas pensaron sobre la
enfermedad, sus significados, sus causas y su cura.

Estos testimonios literarios permiten encontrar coincidencias y diferencias en los distintos modos de
estar enfermo en distintos lugares del mundo. En muchos casos las similitudes las encontramos en
los recorridos, en las practicas médicas, en las experiencias emocionales que la enfermedad genera,
o en los modos de procesarla intelectualmente. Por ejemplo haciendo referencia a la “burocracia del
cancer”, demoras en la atencion, en recibir algin medicamento, en otros los efectos de las
quimioterapias y sus repercusiones familiares, otros en la actitud que todos esperan tengan los
pacientes. Por ejemplo la idea del “contagio” de la enfermedad, el miedo a la muerte y al

sufrimiento.

171



Cantabrana y otros (2016) estudian como en el ultimo tiempo prolifer6 una llamada literatura de
enfermos, aunque sefalan que de algin modo, literatura y enfermedad siempre han tenido
constantes y solidos vinculos. Sostienen que los enfermos necesitan transformar la enfermedad y el
sufrimiento en una narrativa y recopilan una serie de relatos de escritores profesionales que
escribieron sobre su enfermedad o hicieron de las enfermedades el objeto de su narrativa.

Definen en su trabajo que las enfermedades influyen en la necesidad de narrar al provocar: una
fractura biogrdfica con repercusiones psicoldgicas y sociales, que provocan efectos permanentes
en muchos casos, como por ejemplo un largo tiempo de convalecencia, los multiples recorridos
institucionales, la complejidad de la relacion médico-enfermo, etc. Afirman que las diversas
narrativas existentes buscan normalizar y desmitificar patologias. (2016:53)

La evidencia de la enfermedad exige la puesta en marcha de mecanismos de proteccion de nuestra
forma de vida y de nuestro ser, lo que nos lleva a la activacion de conductas que hemos ido
perfilando ante las situaciones adversas que se presentan a lo largo de la existencia. La reflexion,
la quietud, el diserio de estrategias de superacion, etc. Escribir puede ser una de estas estrategias
de resistencia. (2016:55)

Laplantine, quien en su Antropologia de la enfermedad (1999) se ocupa extensamente de revisar la
literatura en la que la enfermedad o los temas médicos son el elemento principal, fundamenta el
ocuparse de los mismos y de lo que piensan distintos escritores entendiendo que éstos, son
individuos observadores de su cuerpo, de sus emociones, buceadores del yo, de sus sentimientos y
duenos de una capacidad de describir las experiencias personales, y en este caso la enfermedad, de
un modo muy especial; la literatura de ficcion es capaz de ocuparse de detalles, y de la descripcion
de vivencias de un modo unico. La contribucion del texto literario estd principalmente en la
observacion y descripcion del si mismo en un alto nivel del lenguaje lo que lo vuelve altamente

eficaz.
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Maria Angeles Duran. 2003. Diario de batalla. Mi lucha contra el cancer. Aguilar. Madrid.

Socidloga espaiiola, profesora en la Universidad Complutense de Madrid, especializada en trabajo
no remunerado, luego de padecer cancer de mama y a partir de grabaciones que fue realizando
durante todo el proceso de su enfermedad, reconstruye sus diversos recorridos desde el diagndstico
hasta el alta, describiendo momentos familiares, sus distintos estados de animo, la afectacion
corporal, el trastocamiento de la relacion con el mundo, los miedos. Es un testimonio muy completo
y muy inteligente de su recorrido por la enfermedad, del que s6lo podremos recortar unos pequenos

fragmentos.

Alguna vez me he preguntado: si los meses de lucha con las terapias solo hubieran servido para
extender esta prorroga , esos seis anos ultimos, ;habria valido la pena el esfuerzo de la cirugia, la
quimioterapia, la radioterapia, las largas revisiones semestrales? Y en la respuesta no hay ninguna

duda, estos afios fructiferos y hermosos han valido la pena. (21)

...porque mi cancer lo curo la ciencia, y en su representacion, los sanitarios, pero de la

enfermedad me han salvado la familia y los amigos. (24)

En los paises muy pobres o mal organizados, las enfermedades son enseguida graves, no hay
recursos para enfrentarse a ellas. Ese es uno de los criterios que, a mi modo de ver, marca la
frontera entre un pais moderno o desarrollado y otro que no lo es: la esperanza de vida es mads
importante que la renta media. No obstante, no todo el mundo tiene las mismas oportunidades en
los paises desarrollados, ni siquiera cuando sus necesidades basicas estan cubiertas por la
atencion publica. Cuando pienso en la desigualdad no estoy pensando solamente en los recursos
economicos, aunque sin duda son importantes y en algunos casos decisivos. Para la mayoria de los
enfermos, el recurso mas importante de que disponen son ellos mismos, su familia y sus amigos, lo
que los sociologos llamamos “capital social”. ... Las redes de las que forma parte el enfermo son
variadas y extensas... en general, las redes son grandes ayudas porque canalizan enseguida la

solidaridad en las circunstancias dificiles... (43)

Desde que descubrieron la enfermedad, tengo otra relacion con el cuerpo. Es la sensacion de que

lo habito de modo temporal y en cualquier momento puede cambiar... (61)
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Fritz Zorn. (1977-2009). Bajo el signo de marte. Barcelona. Anagrama.

El libro recoge el testimonio de un joven enfermo de cancer que en sus ultimos momentos decide
realizar esta narracion, y ya sobre el final de su vida recibe la noticia de que serd definitivamente
publicado. Réapidamente se convierte en una especie de best seller siendo traducido a varios
idiomas. La edicion en espafiol cuenta con tres prologos. Uno, el mas importante analiza més en
profundidad el texto y al autor, y los otros dos mds breves son escritos por periodistas que
publicaron resefias del mismo en diarios espafioles.

El joven, que escribe el manuscrito bajo un seudonimo, cambia su apellido por Zorn, traducido
como ira, llama a su libro Mars, el dios romano de la guerra, es hijo de una familia rica de Ztrich,
profesor de espafiol y de portugués, y se despacha con duras criticas para su familia y la sociedad
suiza de su época.

Rafael Conte, lo describe como un escalofriante documento y como, a la misma vez, una obra
excepcional (9), a la vez que subraya la afirmacion del autor de que el cancer es claramente una
enfermedad corporal, pero al mismo tiempo una enfermedad del alma.

Félix de Azua escribe:

La llegada del cancer, el anuncio a fecha fija de la muerte, puede propiciar una reflexion y un
juicio sobre la vida mas o menos comun, tal y como ahora la vivimos y enjuiciamos, una
investigacion que los filosofos, los moralistas y los idedlogos ya no practican, por agotamiento. Es
posible que solo la presencia de un cancer, decidido a matar a un cuerpo que ya no puede soportar
mas a su alma, permita una mirada tan radical, una exploracion tan desinteresada. (15)

Adolf Muschg en el prologo oficial del libro, subraya la ironia tragica (29) del testimonio, la
vivencia injusta de ser excluido de la vida se trata de un hombre joven que sabe que tiene una
enfermedad mortal, que sabe que va a morir y la importancia que presenta la narracion en el plano
del conocimiento tanto por parte de la medicina como de la propia psicologia. En el transcurso del
texto, se produce el descubrimiento y el auxilio del psicoandlisis en donde descubre la
inseparabilidad del cuerpo y el alma, que seglin se indica, su educacion burguesa quiso ocultar.

Este tratado podria ser algo mas que una contribucion a la psicologia de un género de vida
mortal. Podria contribuir a su tratamiento, ser util para la comprension de una enfermedad que las
notas necrologicas califican de “temible” y de “traicionera’; que la medicina escolar prefiere no
nombrar siquiera. (35)

Y después definiendo al cancer:

El cancer es una enfermedad entre comillas que, curiosamente, no es una enfermedad, sino una
conducta asocial de la norma biolégica. Un crecimiento de las células, deseable y hasta vital en

ciertas condiciones, un dia se escapa violentamente del esquema de “salud y propaga en su propio
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sistema una anarquia que tiene como consecuencia la muerte de ese sistema. ;Quién da la senial
para esta evolucion que en cualquier momento puede producirse en cualquiera de nosotros..? (35)

Incluso Muschg se arriesga a teorizar a partir del texto de Zorn, una teoria sobre el origen de la
enfermedad.

El caso de Zorn deberia permitirnos estudiar lo que, segun todas las probabilidades, es el cancer
de un individuo: una protesta contra condiciones objetivas que hacen la vida imposible de ser
vivida, una senial de muerte que el organismo ya disminuido se da a si mismo, desarrollando, solo
por si mismo y finalmente contra si mismo, un crecimiento compensatorio. (36)

En alguna medida, el texto expresa la radicalidad de que la enfermedad es el espejo de la vida
personal, otra forma de decir una maxima que el psicoandlisis hizo suya, de que la enfermedad se
parece a los enfermos, es decir que cada enfermedad se parece a quien la padece.

Dice el propio Zorn:

Pero con el cancer existe una doble relacion: por una parte es una enfermedad corporal. De la
cual probablemente muera en un futuro no muy lejano, pero que quizdas pueda llegar a superar y a
sobrevivir; por la otra, el cancer es una enfermedad del alma de la que solo puedo decir: es una
suerte que finalmente haya hecho eclosion. Quiero decir con ello que, de todo lo que he recibido
de mi familia en el transcurso de mi existencia poco grata, lo mds inteligente que hice jamdas fue
enfermar de cancer. (47)

Luego refiere que estd mejor en su situacion de enfermo que antes, y expresa que propiamente no
se propone escribir su biografia, ni un libro de memorias generales, sino que centrard el relato en su
enfermedad, como el aspecto dominante de su vida y recordar la mayor cantidad de acontecimientos
de su infancia que le parezcan significativos en relacion a la enfermedad padecida.

En su texto, el cancer es el resultado de una biografia, la consecuencia de vivir en un mundo de
mentira, un mundo que lo obligd a no pensar, a no expresar opiniones, a no querer por si mismo, en
el que no le era licito desear y pensar autbnomamente; el cancer como resultado de una vida falsa
sin ninguna clase de espiritu critico, una educacion que define como equivocada.

Describe sus comienzos universitarios, su eterna soledad, la traumatica muerte de un vecino, la
depresion constante, y en ese panorama mental:

Casi contemporaneamente con esta evolucion comenzo a desarrollarse un tumor en mi cuello. Al
principio no me causaba molestias porque no me dolia y yo no sospechaba que fuera nada malo.
Jamas se me ocurrio que pudiese ser un cancer, y como el tumor se negaba a desaparecer y cada
vez se agrandaba mas, lo hice examinar por los médicos sin imaginar que iban a descubrir algo
muy grave. Todavia no tenia la menor idea de cudl era mi estado real. Por una parte era muy
ignorante de todo lo que a medicina se refiere, y por otra, segun mi vieja costumbre, no queria
admitir que podia estar realmente muy mal. Aunque todavia no sabia que tenia cancer, yo hacia,

intuitivamente, el diagnostico correcto, porque segun mi parecer el tumor estaba formado por
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“lagrimas tragadas”. Con lo que queria significar, mds o menos, que todas las lagrimas que no
habia llorado y no habia querido llorar durante mi vida se habian amontonado en mi cuello y
habian formado ese tumor porque no habian podido cumplir con su verdadero destino: el de ser
lloradas. Desde un punto de vista estrictamente médico, ese diagnostico con ribetes poéticos no
era, evidentemente, exacto, pero, aplicado a mi persona en general, decia la verdad: todos los
sentimientos acumulados que yo me habia tragado durante aiios no se dejaban ya comprimir en mi
interior, la presion excesiva los hizo explotar, y esa explosion destruyo el cuerpo. (185)

...esta explicacion del cancer parece correcta, aunque solo sea porque en el fondo no hay otra. Por
supuesto, los médicos saben un monton de cosas sobre el cancer, pero no saben qué es en realidad.
Yo creo que el cancer es una enfermedad del alma que hace que aquel que devora toda su pena sea
devorado a su vez, al cabo de cierto tiempo, por esa misma pena que vive en él. (186)

El parrafo siguiente es ilustrativo del comportamiento de los médicos y de la sociedad de los afos
setenta sobre la enfermedad, y en cierta forma de enunciar que para vencer a la enfermedad primero
hay que nombrarla, cosa que efectivamente hacen los médicos en la actualidad, y luego le asigna a
la creencia un lugar esencial en toda cura:

Todavia no he encontrado un médico que pronuncie la palabra “cancer”. Y como los médicos no
osan llamar al diablo por su nombre, naturalmente tampoco pueden vencerlo. Por supuesto, los
pacientes son operados, tratados con rayos y atiborrados de medicamentos, pero falta la parte mas
importante de la terapia. Todos saben que el ultimo jarabe para la tos y el mas inocuo comprimido
no sirven para nada si el paciente no cree en ellos. Si el paciente cree, se le puede administrar, en
lugar del comprimido, un pedazo de tiza, y se curard. Pero en todos los tratamientos de cancer el
mundo médico se envuelve generalmente en el silencio, de manera que el paciente pierde la fe en la
eficacia del tratamiento y en consecuencia, es imposible curarlo. Pero no son solo los médicos los
que no hablan de cancer. Nadie habla de él. La palabra es tabu.... Asi es como el enfermo de cancer
esta condenado a desesperar totalmente y a morir de su desesperacion.

Esta es la razon, de que también yo crea que el cancer es, en primer lugar, una enfermedad del
alma, y que hay que considerar los diversos tumores cancerosos solo como manifestaciones
corporales secundarias del sufrimiento, ya que el cancer presenta absolutamente todas las

caracteristicas de una enfermedad moral. (188)
Laplantine (1999) afirma que el texto de Zorn evidencia dos ideas fundamentales; la primera que la

causa de la enfermedad se ubica en la sociedad, en su familia, y segundo que lo que vuelve a todo

ese mundo burgués tan patdgeno, es principalmente su cantidad.
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Raquel Taranilla. (2008). Mi cuerpo también. Los libros del lince. Barcelona.

Recibi el diagnostico de cancer cuando al ario 2008 le quedaban ya pocos dias. De hecho, hubo al
principio un momento en que el calendario y mi cuerpo competian para resistir uno mas que el
otro. El tratamiento médico que me aplicaron fue lacerante, largo y penoso, pero tuvo el efecto
deseado: sigo viva. Han pasado mas de cuatro anios desde aquello. La medicina ha cumplido en mi
su objetivo y me ha restituido algo que bien merece llamarse “salud” ;Por qué contarlo ahora,
hacer memoria de aquel tormento? .... el relato de mi enfermedad no tenia nada que anadir a los
demas relatos del cancer (el mismo miedo, e idénticos dolores, repetidos en letania); no habia en él

ninguna ruptura de las expectativas que justificase dejar lo demas y empezar a narrar.

Henning Mankell. (2015). Arenas movedizas. Tusquets Editores. Barcelona.

En el caos emocional en que me encontré inmerso de repente después de que la torticolis se
convirtiera en cancer, me di cuenta de que la memoria me llevaba no pocas veces a la nifiez.

Sin embargo, tardé en darme cuenta de que la memoria me ayudaria a comprender, a crear un
punto de partida para encontrar el modo de enfrentarme a la catastrofe que me habia sobrevenido.
(25)

Sin reconocer el miedo, jpuede uno mostrar valor? Yo creo que no es posible. El miedo es mucho
mas que ese temor primitivo y basico a morir. El depredador te ve, pero tu no ves al depredador. La
muerte siempre te observa como una presa legitima. Pero el miedo puede responder también a un
dolor que no se deja reprimir. O al terror a que llegue un dia en que ya no puedas participar de lo
que ocurra al dia siguiente, y al otro y al otro. El miedo a la muerte es una mezcla de motivos
racionales y de lo contrario, de imaginacion y de imperativo biologico. El fundamento de la vida.
(123)

Lo tercero que sabemos del cancer es que no es contagioso. Puedo estar rodeado de personas con
cancer sin necesidad de preocuparme. El cancer no se contagia ni por el aire, ni por los fluidos
corporales ni por el contacto a través de las manos.

Aun asi, hay personas que se comportan como Ssi fuera una enfermedad contagiosa. No son
mayoria, pero las hay. Cuando digo que tengo cancer, dan un paso atras invisible para no
acercarse demasiado al tumor. (148)

Al cabo de dos meses, en la mitad del tratamiento de quimioterapia, me di cuenta de que en mi vida
se habia implantado una especie de nueva normalidad. Nada volverd a ser como antes del

diagnostico. (168)
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Ahora que tengo cancer comprendo muy bien la sensacion de extravio. Me encuentro en un
laberinto que no tiene entradas ni salidas. Sufrir una enfermedad grave es haberse extraviado en el
propio cuerpo, en el que sucede algo que uno no puede controlar. (228)

No lo sé. Pero creo que trato de ser sincero conmigo mismo. Claro que tengo miedo. De repente,
unas olas gigantescas se yerguen salidas de la nada y azotan mi litoral, por dentro y por fuera.
(240)

Me levanto temprano. He tenido un suerio inquieto, como suele sucederme. Me imagino que es
como esperar una sentencia, aunque resulta imposible saber de antemano si me van a absolver o si

me condenaran. (365)

Tabaré Vazquez. (2011). Cronica de un mal amigo. Aguilar. Montevideo.

...vamos a hacer todo lo que podamos y quizas, si la ciencia no puede, ocurra algo que no logremos
explicar, pero que lo ayude a superar esta instancia, Hay que tener fe. Hay que tener esperanza.
(72)

No concurrir a una consulta médica por interpretar que un tacto rectal mancilla la condicion de
“hombre integro” es realmente inconcebible. Lo peor es que este fenomeno, y otros similares, se
inscriben en el terreno de lo cultural y por ende son muy dificiles de combatir. (100)

El cancer se cura. Claro que se cura, y quizds tanto o mas que otras enfermedades cronicas.
También se puede evitar. Pero jpor qué tanto miedo en la gente, que la lleva al extremo de ni
siquiera mencionar esa palabra? ;Por qué, se convirtio en el Mefistofeles de todos los tiempos aun
en nuestros dias? ;Por qué, si a lo largo del tiempo se le han ido arrancando muchos secretos-
aunque no todos, por cierto-, estos no se emplean adecuadamente para combatirlo? (104)

El cancer estd irremediablemente condenado a perder esta lucha. Los distintos estamentos de la
humanidad comprometidos en ella ganan y ganan terreno silenciosamente y cercan a esta
patologia. Puede augurarse que en un tiempo no muy lejano, al igual que sucedio con otras
enfermedades, el cancer serd una enfermedad cronicamente controlable y desaparecerdn mitos y
leyendas negras que aun hoy ocasionan miedos, todavia no superados por la mayoria de la gente.

(117)

Henry Marsh. (2016). Ante todo no hagas dario. Salamandra. Barcelona.

Me senté en la cama e hice cuanto pude por explicar qué tratamiento iba a hacer falta. Traté de
darles ciertas esperanzas, pero no podia fingir y decirle que iba a curarse. En este tipo de

conversaciones tan terribles, en particular si las malas noticias se dan asi, tan de repente, todos los
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médicos saben que los pacientes solo asimilan una pequenia parte de lo que les dicen. (179)
Cuando he tenido que dar malas noticias, nunca sé si lo he hecho bien o no. Los pacientes no van a
llamarme después para decirme ‘“Seiior Marsh, me ha gustado mucho como me ha dicho que me
iba a morir”, y tampoco para soltarme “Serior Marsh lo ha hecho fatal”. Lo unico que puedes
esperar es no haber metido demasiado la pata.

Los cirujanos siempre deben decir la verdad, pero rara vez, o nunca, han de negarle toda
esperanza al paciente. Puede resultar muy dificil encontrar el equilibrio entre el optimismo y el
realismo. En los tumores existen grados de malignidad, y nunca se sabe qué va a ocurrirle al
paciente en particular que tienes delante: siempre hay unos cuantos supervivientes a largo plazo,
que no son milagros sino desviaciones estadisticas... la mayor parte de los pacientes y sus familias
buscaradn informacion en internet, de modo que las mentiras piadosas del pasado hoy ya no se las

cree nadie. (181)

Alexander Solzhenitsyn. (1970). Pabellon del cancer. Aguilar. Madrid. Tomo 1y 2.

Aunque algunos insistieron en que se tratd de una implacable metafora del stalinismo, el autor
insistio hasta el final que se trataba de una novela que quiso describir la realidad de los enfermos
oncoldgicos y explorar, como toda novela, la condiciéon humana.

De todas maneras, una explicacion no excluye a la otra. Al menos resulté novedosa en su tematica,
ya que podria considerarse la primera novela que se ocupa especificamente de la vivencia del
enfermo de cancer en la Rusia Soviética de los afos cincuenta del siglo XX, explora la psicologia
tan particular de estos enfermos, que incluso presenta validez aiin hoy en dia, y los tratamientos
disponibles de la época, ademas de una particular internacion para recibirlos. Para interesados en la
tematica, se presenta como una obra imprescindible.

En el comienzo mismo, en un capitulo sugestivamente llamado “La instruccién no acrecienta la
inteligencia”, sitia al enfermo en el comienzo mismo de su enfermedad, en su internacién para

recibir tratamiento;

El tenso bulto de aquel tumor inesperado, absurdo y absolutamente innecesario, habiale arrastrado
alli, como el anzuelo tira del pez, arrojandole a aquel lecho angosto, miserable, de muelles
rechinantes y de exiguo colchon.

No habia tenido mas que mudarse de ropa bajo el vano de la escalera, despedirse de su familia y
subir a esta sala, para que se eclipsase bruscamente toda su vida anterior. Alli abriase paso otra
existencia tan abominable que le infundia mads horror aun que el mismo tumor. Ya no estaba en su
poder elegir nada placentero y tranquilizador en qué posar la vista, sino que tendria que

contemplar a aquellos ocho seres abatidos, con los que ahora se podia igualar... (20)
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Ni aun estas reflexiones lograron distraerle ni animarle. Sentia punzadas bajo el cuello; y el tumor
sordo e indiferente, removiase, tabicandole el mundo entero. Y de nuevo el presupuesto, la industria
pesada, la ganaderia y la reorganizacion, todo se quedo al otro lado del tumor. A este, Pavel

Nikolaievich. Solo. (29)

Porque cuando se contraia una enfermedad todo lo demds perdia su valor: la especialidad, la
desenvoltura en la vida, el empleo y el salario. Y por el estado de impotencia en que entonces caian
las gentes y por ese afan de engariiarse hasta ultima hora negandose a admitir que tenian cancer,

poniase de relieve que estaban privados de fuerza moral y que algo omitieron en la vida. (129)

Miren, estoy leyendo este libro -y tomo de encima de la ventana un libro abierto de gran tamario-,
de Abrikosov y Striukov, la Anatomia Patoldgica, que sirve de texto en los institutos de medicina.
En él se dice que la relacion entre el desarrollo gradual de los tumores y la actividad del sistema
central nervioso es aun poco conocida. Y esa relacion es asombrosa! Lo dice claramente -hallo la
linea- que ‘‘se suelen dar, aunque raramente, casos de curas espontineas”. ;Se dan cuenta de
como esta escrito? [No alude a las recuperaciones logradas por el tratamiento, sino a curaciones

reales! ;Qué les parece? (173)

No todo estaba perdido al fin y al cabo. Si las medicinas no ayudaban, existian otros recursos. Lo

importante era mantenerse optimista.(224)

Nacho Gallego. (2010). El lenguaje de las células y otros viajes. Ed. Caballo de Troya. Madrid.

En mi caso, la enfermedad -como en otras personas puede ser un accidente, la pérdida de alguien,
casi siempre un acontecimiento extraordinario ligado al sufrimiento- trajo consigo
inexorablemente estas molestas preguntas, mdas molestas quizas cuando se instalan en plena
Jjuventud, como la de mis veinticuatro anos: ;por qué me ha pasado esto? ; Quién soy yo? ;A qué
he venido a esta vida?, y un largo etc. ... La enfermedad -y aqui empezamos con las metdforas de
la enfermedad- era en ese entonces un sinonimo de condena y malestar fisico; de humillacion. Y
tras ella, como su sombra estaba la pérdida de confianza en mi cuerpo. -;Como pudiste hacerme
esto viejo?.... El tiempo no me pertenecia y desintegraba mis planes, con un simple paron de
agujas... La crisis fue para mi una ocasion unica para cambiar y reiventarme, no solo para sufrir.
Me mostro las dos caras de una misma moneda: mi propia vulnerabilidad, por un lado, y la
tremenda fortaleza que provenia de su aceptacion, por el otro. (12-13)

Algunos escritores han dejado constancia de su paso por los territorios de la enfermedad, cada uno
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de una manera distinta, con voz propia. Y, sin embargo, son muchos los que habiendo caido del
otro lado del espejo no escribieron sobre ello, algo desde mi punto de vista sorprendente teniendo
en cuenta la sensacion de irrealidad y surrealismo que experimenta el enfermo de cancer. (22)

La busqueda ansiosa de explicacion a lo ocurrido, si bien ha sido piloteada por la mente, también
ha desencadenado una mayor apertura en el plano espiritual. Me he acercado a otras visiones del
hombre y su salud, como la homeopatia, la antroposofia, la bioenergética, suavemente a la

astrologia, con mucha actividad en el yoga...(97)

Christopher Hitchens. (2012). Mortalidad. Debate. BsAs.

Egresado de Oxford, trabajo en los Estados Unidos como periodista y escritor. En la contratapa del
libro se lee: “En este emocionante relato de esos meses, Hitchens describe los tormentos de la
enfermedad, discute sus tabues y analiza como transforma la experiencia humana y cambia la
relacion del enfermo con el mundo que lo rodea.”

...la escena retrospectivamente la veo como una deportacion muy amable y firme, que me Illevo
desde el pais de los sanos a la frontera inhospita del territorio de la enfermedad. (10)
...ciudadanos del pais enfermo...El nuevo pais es bastante acogedor a su manera. Todo el mundo
sonrie para darte dnimo y parece que no hay absolutamente nada de racismo. Prevalece un espiritu
en general igualitario y es obvio que quienes dirigen el lugar han llegado hasta alli a base de
meérito y duro trabajo...El pais tiene un idioma propio, una lengua franca...(11)

...me oprime terriblemente la persistente sensacion de desperdicio. Tenia auténticos planes para mi
proximo decenio y me parecia que habia trabajado lo bastante para gandarmelo. ;jRealmente no
viviré lo suficiente para ver como se casan mis hijos? (13-14)

A la pregunta estupida de ;Por qué yo? El cosmos apenas se molesta en responder ;Por qué no?
(14)

La negociacion oncologica es que, a cambio, de al menos la oportunidad de unos cuantos anos
utiles mads, aceptas someterte a la quimioterapia y luego, si tienes suerte con eso, a la radiacion e
incluso la cirugia. Asi que ahi va la apuesta: te quedas por aqui un tiempo, pero a cambio vamos a
necesitar unas cosas tuyas. Esas cosas pueden incluir tus papilas gustativas, tu capacidad de
concentracion, tu capacidad de digerir y el pelo de tu cabeza.

Lo has oido. La gente no tiene cancer: se informa de que luchan contra el cancer. Ninguna persona
que te comunique sus buenos deseos omite la imagen combativa: puedes vencerlo. Estd incluso en
las necrologias de quienes pierden contra el cancer, como si se pudiera decir razonablemente que
murieron tras una lucha larga y valiente contra la mortalidad. No se habla de personas que
padecieron del corazon o el rifion durante mucho tiempo...A mi me encanta el imaginario de la

lucha... (15)
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El miedo lleva a la supersticion -aunque la C mayuscula parece haberla abandonado- y me alegro
de que nadie quiera matar un ejemplar de una especie amenazada en mi nombre. (105)

Burocracia, la maldicion de Villa Tumor... (107)

Barbara Eherenreich. (2011). Sonrie o muere. La trampa del pensamiento positivo. Turner Noema

Madrid.

El cancer de mama, ahora puedo decirlo con conocimiento de causa, no me hizo mas bella ni mas
fuerte ni mas femenina, ni siquiera una persona mas espiritual. Lo que me dio, si es que a esto le
queremos llamar un “don”, fue la oportunidad de encontrarme cara a cara con una fuerza
ideologica y cultural de la que hasta entonces no habia sido consciente; una fuerza que nos anima
a negar la realidad, a someternos con alegria a los infortunios, y a culparnos solo a nosotros

mismos por lo que nos trae el destino. (53)

Leén Schwartzenberg, Pierre Viansson-Ponté. (1979) Cambiar la muerte. Gedisa-Granica

editores. Barcelona.

Se trata del didlogo entre un célebre periodista politico francés (PV-P), que escribe sobre la
enfermedad con su médico oncélogo. El libro es presentado como un éxito de ventas: Una
revolucion en torno a la problematica del cancer: Best seller en Francia: 200.000 ejemplares
vendidos en 6 meses.

Es un libro importante para la época que contribuyd a diseminar las ideas modernas sobre el cancer,
especialmente imponer la idea de que cancer no es sinonimo de muerte, y quitarla del ambito de los
terrores mas grandes, incorporandola al mundo normal de la medicina, ubicandola en el mundo de

las demas enfermedades, naturalizandola.

El médico relata lo que ve, lo que siente, lo que vive cada dia: la enfermedad, el sufrimiento, la
muerte. Explica lo que es actualmente el cancer, como entiende la medicina, lo que son para él las
enfermedades, y como y por qué el cancer destruye y a veces mata. El periodista observa al
médico y a las enfermedades, al dolor y al gran tramsito como podria hacerlo cada uno de

nosotros. con reverencia y horror, con miedo y resignacion. (9)

...tenemos miedo. Miedo por nosotros, que somos tan vulnerables, tan fragiles, que estamos tan
amenazados. jComo hacer que de esos setenta y cinco mil millones de ordenadores que son
nuestras células, ninguno se descomponga, se bloquee o se enloquezca a lo largo de toda nuestra

existencia? (107)
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A menudo se pregunta a los médicos si el tratamiento del cancer es peligroso. Muchos enfermos,
convencidos por rumores recogidos aqui y alld, y repiten de buen grado que ese tratamiento es peor
que la enfermedad misma. (175)

El enfermo,, y en especial el que evoluciona mal, es el ser mds solo que existe en el mundo. Victima
de una enfermedad todavia desconocida, objeto de misteriosos cuidados a manos extranas, aislado
frente al equipo médico que mueve los hilos de su destino, conservado a distancia por su familia,
apartado por la sociedad, esta tan solo como no lo ha estado jamas en su vida, mientras alimenta
en el fondo de si mismo el pensamiento lacerante de la muerte, de la muerte posible, de la muerte
proxima. (178)

Desgraciadamente, la energia de un individuo, su coraje, su determinacion, influyen muy poco
sobre el desenlace final. Vemos enfermos que dan pruebas de la mayor valentia, que manifiestan la
mas bella voluntad de vivir, que aceptan sin protestar ni quejarse las mutilaciones provocadas por
la cirugia, las fatigas causadas por los rayos, los malestares debidos a los medicamentos. (179)
También en esto reside la gran injusticia del cancer. No reconoce ninguna regla, ningun sentido,
ningun modelo. Golpea en cualquier parte, en cualquier momento, elige sus victimas al azar, sin
tener para nada en cuenta su raza, su religion, su riqueza, su poder su inteligencia, su gentileza, su

belleza, su juventud, sin ningun respeto por todos los criterios que funcionan como tales en el

mundo de los hombres. (180)

Barbara Eherenreich. (2018). Causas naturales. Como nos matamos por vivir mds. Turner

Noema. Madrid.

En este trabajo, el cancer aparece como permanente ejemplo de como se causan y se piensan hoy las

enfermedades.

La muerte del cofundador de Apple, Steve Jobs, en 2011 de cancer de pancreas continua suscitando
debate. Era un loco de las dietas, en concreto consumia solo alimentos veganos crudos, frutas
sobre todo, y se nego a cambiar de habitos incluso cuando los médicos le recomendaron una dieta

rica en proteinas y grasas para compensar el mal funcionamiento del pancreas. (111)

El cancer es de por si dificil de explicar. ;Por qué razon emprende una célula una camparia de
conquista que solo puede terminar con su propia muerte? Pero el origen del cancer suele atribuirse
a errores en la division celular, y es facil imaginar como dichos errores pueden conducir a que una

célula madre sana produzca dos células hijas cancerosas. (143)
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Clara Berenbau. (2011). Vivir con él. De como el cancer me enseiio a ser mejor. Palabrasanta

editorial. Montevideo.

La contratapa es reveladora de su testimonio, y resume en buena medida un pensamiento:

Aprender a vivir otra vez. A besar como si nunca hubieses besado, a abrir los ojos cada manana
como si fuese la primera y a reir hasta contagiar a todos. Ese es el camino que clara Berenbau
eligio cuando descubrio, una mariana de 2007, que aquel bultito que encontro en su seno era
efectivamente un cancer. La historia de ese transito -durante la cual recuerda su infancia, la
construccion del amor con su marido, el terror del diagnostico, los momentos de humor negro, el
encuentro con otras mujeres en su misma circunstancia que termino convirtiéndose en “El club del
gato”, el proceso de perderle el miedo- es la de estas paginas que nos muestran como el optimismo
sin negaciones y el indomable motor de los suerios por cumplir le pueden ganar a la muerte.

El libro de Clara Berenbau es un testimonio revelador de todos los atravesamientos que los
enfermos oncolodgicos tienen, sus recorridos, descripcion del primer momento del diagndstico, el
estado mental de ese primer tiempo, luego los distintos momentos de la terapéutica, la cirugia, la
radioterapia, la quimioterapia. Sus recorridos centrados en la medicina tradicional, incorpora todo
tipo de alternativas sanadoras, gemoterapia, Reiki, yoga y muchos otros tratamientos alternativos
que le recomiendan. Le hablan de todos los medicamentos milagrosos disponibles que le llegan a
través de cadenas de mails, y afirma que los probd todos. También recoge y enfatiza como
fundamental, las palabras de los médicos que acompafiaron cada momento y su importancia. Y
luego, la recaida en la enfermedad y su necesidad de volver a repensarla, y vivirla. De las
emociones, el miedo se encuentra omnipresente, y acerca de su pensamiento y de las creencias que
acompafian la vivencia de cancer en la actualidad, el libro de Clara es un compendio muy
completo, ademas de ella misma transcribir la experiencia de otras enfermas con las que compartio
algunos de los momentos mas dificiles de sus recorridos.

Resumo entonces algunas de sus mejores partes:

...cuando entré a la clinica oncologica donde me iba a hacer el estudio, aprendi lo que era tener
miedo en serio.(19)

Todos opinaban menos yo: Desde mi cabeza no paraba de repetir esa palabra. Cancer. Cancer.
Cancer. Sonaban los teléfonos pero lo unico que sentia era mi sangre fluir por las venas. Por un
instante crei que mi cuerpo estaba completamente a la deriva. (21)

Y mientras realizaba estos recorridos médicos, al ser una comunicadora reconocida, recibia mails de
gente que queria aportar a su curacion, y destaca que alli alguien le recomienda el libro de Rhonda
Byrne, llamado E! secreto, que confiesa corre a comprarlo:

La ley de atraccion tenia mucha logica, pero poca aplicacion en mi caso. Byrne explica que

mantenerse positivo provoca excelentes resultados, mientras que la actitud contraria puede llegar a
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enfermar a una persona. ;Podria haberme provocado entonces la enfermedad?

-/ Te parece que soy una persona negativa? -le pregunté a Cuqui. -No digas pavadas Clarita, sos lo
mads positivo que hay.

En su narrativa aparece en muchos momentos su relacion con la Virgen de Guadalupe, a la que
incluso visita en la ciudad de México.

Cuando me dijeron la palabra “quimioterapia” crei que me desvanecia. Se me vinieron a la mente
las imdgenes de peliculas sobre la enfermedad. Gente vomitando, sin pelo, arrastrandose por el
bario. (33)

...creo que ayudo lo que me dijo el Dr. Chacon, del Instituto Flemming: ‘“recordd que la
quimioterapia es un medicamento para curarte, y que vos ya estds sana, no tenés mds cancer,
entonces no vas a sentir tantos efectos secundarios. (36)

Sobre la quimioterapia:

Mientras caian las gotitas de los primeros medicamentos, A.C, trataba de dirigirlos con mi mente
para que viajaran directamente a matar a las células malas de mi cuerpo. Me concentraba en
pensar que si habia una célula maligna deambulando por la sangre, la quimioterapia estaba yendo
a ese punto a atacarla. (39)

En su narracién tiene un lugar muy importante el relato que hace de la experiencia de otras mujeres,
que atraviesan la misma experiencia, con las que forma un grupo y con las que se construye una
verdadera amistad, significada como algo muy importante para sobrellevar la experiencia vivida.

Y sobre su amiga: Inés penso en el cancer. Reviso todo lo que a ella le costaba trasmitir sus
emociones. “Esto va a ser muy divertido”, se dijo. Pero la diversion se transformo en algo mas.
Agarrando con ambos brazos los almohadones, con sus cincuenta quilos de peso y un metro sesenta
de estatura empezo a pegar con fuerza contra las paredes. Termino agotada, pero con una
sensacion de placer inexplicable. Este ejercicio lo aplicaria muchas veces después en su casa. Le
habia servido para despojarse de todo lo negativo que le habia producido el cancer. (78)

JPor qué esto? jQué me habia pasado? ;Como habia llegado a este punto? ;Habria hecho algo
mal? ;Lo habria provocado yo o me lo habria mandado Dios?

Repasaba cada dia de mi pasado en esos doce minutos. Me acordaba de cada vaso de alcohol que
habia tomado, de cada dia que habia dejado de hacer deportes, de cada mal humor que me habia
agarrado, de cada vez que lastimé a otro, de cada vez que menti, de cada vez que engaiié, de cada
vez que me enojé, de cada vez que grité, de cada vez que hablé mal de otra persona, de cada
sentimiento negativo. Pedia perdon, una y otra vez. (108)

El miedo se encuentra omnipresente, al hacerse estudios, el terror al ser estudiada, miedos ante
cualquier pequefio sintoma, cualquier sefial en el cuerpo se preguntaba si era un sintoma de que el
cancer habia regresado.

Es emocionante en su relato cuando narra la visita a una nifia de cinco aflos con cancer, una nifia que
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se llamaba igual que ella, y cuya madre se puso en contacto con ella a través de su programa radial,
a la que le afirma que le pone la radio para que la escuche contandole sobre la enfermedad, la
encontr6 sin pelo sentada en la cama. La nifia con crudeza le pregunta: “por qué nos pasa esto a
nosotras?” la pregunta la conmueve, encuentra dificultades para contestar y al final le expresa:
Porque nosotras somos mucho mas fuertes que el resto. No cualquiera puede pasar por lo que
nosotras pasamos y estar tan lindas y sonrientes como nosotras. Somos especiales, por eso nos toca
esto. Pero vas a ver que cuando termines vas a ser mucho mejor que lo que eras antes. (165)

Luego para referirse al miedo, recoge la experiencia y el testimonio de Catalina quien afirma:

No me gusta nada sentir miedo. Siento que vino para quedarse, no importa cudntas veces intente
echarlo de mi. Mi médico me aconsejo que aprendiera a convivir con él pero que le ensefiara quién
manda, que lo domine yo a él. Hay dias que creo que puedo, que ni me acuerdo que esta conmigo, y
otros en que me doy cuenta que solo lo engaiio, me engario, me desarma en segundos. De eso se
trata seguir viviendo, de que los dias en que el miedo no aparece sean los mas. (168)

Por ultimo sugiere que la mejor medicina es estar rodeada de gente positiva y trabajar en equipo, y
de la importancia de la fe.

Y al final describe brevemente un encuentro con lo que llama sus “médicas del alma”, al descubrir
el regreso de la enfermedad, con las que habia hecho gemoterapia en que le habian llenado el cuerpo
de piedras de gemoterapia y pases de energia positiva, a las que fue llorando a ver y con mucho
miedo, quienes le explicaron que era parte de su vida, que no debia tenerle miedo al cancer,

sometiéndose a un fuerte “enterramiento de miedos”.

En el ano 2013, luego de la muerte de la periodista, se fund6 la Fundacién Clarita Berembau,
dirigida por su madre, proponiéndose acompanar en los distintos momentos de la enfermedad a
pacientes oncologicos. En su pagina de Facebook, la informacion que brinda sobre lo qué es la
fundacion, expresa: Esta fundacion tendra como objetivo acompariar a quienes estén cursando un
cancer y continuar lo que ella comenzo con tiempo, cariiio, amor y valentia.

Las palabras son reveladoras, “cursando un céncer” evita expresiones mds drésticas sobre la
enfermedad o referencias al sufrimiento.

Pueden encontrarse convocatorias a donaciones de pelo, descuentos en empresas que luego donan a
la fundacidn, saludos navidefios con claro mensaje religioso, diversas acciones solidarias en centros
hospitalarios.

En el diario El Pais del 19 de octubre de 2016, una voluntaria afirma que las conversaciones con
las enfermas que piden ayuda tienen un comun objetivo: “...hay un lema comun, que tu sientas del

otro lado que el cancer no es un cuco, que no tengas miedo al cancer.”
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Victoria Torres. (2010) Mi victoria ante el cancer. Index Enferm. Vol. 19, numero 1. Granada.

Enero/marzo 2010.

Reconstruye recorridos, vivencias y creencias de una enferma oncologica en Almeria, Espafia. La
paciente , trabajadora de un equipo de salud relata la enfermedad, la vida, sus sentimientos, su
estado actual, y la importancia de lo que mas caracteriza, una actitud positiva ante la vida. La
protagonista del relato es definida en términos de gran positividad, alegre, simpatica, optimista,
emprendedora y sobretodo luchadora. Define la autora que si bien cada paciente afronta el cancer de
un modo singular, hay indudables comportamientos y actitudes que favorecen lo que llama
adaptacion positiva. La personalidad de la enferma impacta a la autora del trabajo, que siente que
ha vencido a la enfermedad, con una actitud constructiva, es una persona realista, no dramatiza lo
vivido, y resume en una frase lo que piensa: es una victoria de la persona sobre el cancer.

Relata el miedo, la afectacion de la quimioterapia, y cdmo nunca dejoé de realizar determinadas
actividades. Cémo cambid su caracter, volviéndose mas caprichosa, y el no querer dejar de hacer
cosas para mas adelante.

A veces pienso , que el cancer esta producido por la forma de vida que llevamos, por la
insatisfaccion que nos crea el vivir asi.

...me gustaria hacer un inciso y hablar sobre el trato hospitalario. Lo he recordado al hablar del
port-a-cath, y es el trato de algunos médicos hacia los enfermos de cancer. Te tratan pensando
“ésta la va a palmar en dos dias, asi que da igual donde le ponemos el port-a-cath”. No tienen esa
precaucion, no se dan cuenta que soy una persona, una mujer que le gusta arreglarse, ponerse

escotes, que soy joven, podrian ponerlo en otro sitio.

Isabel Cao. (2012). Terapia del cancer con humor. Edicidn a cargo de la autora. Montevideo.

En la solapa del libro define que este libro tratard de representar una peculiar forma de enfrentarse
a esta cruel enfermedad, dando rienda suelta a la esperanza y al optimismo. Vivio entre Argentina
y Espana, durante treinta afios, entre el periodismo y el mundo editorial y describe que vuelve al
pais para ayudar a personas que pasaron por su misma experiencia. Viviendo en el exterior, en
Espafia, le diagnostican un carcinoma papilar de tiroides, describe ese primer momento del
diagndstico, una primera negacion, el ocultamiento a la familia porque sucede en pleno fin de afo, y
ya luego su preparacion. Luego la operacion, las fotos de sus sobrinos que la acompafian al
quir6fano como dngeles de la guarda, la apelacion a los chistes en esos duros momentos. Amigos
que le pidieron que utilizara su caracteristica fuerza positiva, sigue dandole pelea a los obstaculos.

Luego se dedico a fundar clubes de apoyo en Galicia. Se trata de grupos que buscan dar apoyo e
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informacion sobre la enfermedad, y originalmente también form6 junto a amigos y compafieros un
grupo con gente de Uruguay y Espafia, formados por personas muy cercanas, se intercambiaban
informacion entre ellos, pero a la enferma solo le llegaban los mensajes de aliento.

Lo que si es notorio, es la necesidad de narrar la experiencia vivida, y que la actividad en si misma

parece una actividad de tipo terapéutica.

El libro es un timido proyecto y ya tengo palabras de aliento. Estoy convencida, que escribiendo
hago mi catarsis y mi firme deseo es ayudar a otros que viven mi dura experiencia. Hay tantos
canceres como personas, pero hay una unica forma de enfrentarse a él; recurriendo a buenos
profesionales y siendo optimista con la terapia.

El cancer aparecio en mi vida como una bofetada. Me sacudio y me descoloco. Como a todo el

mundo le sucede es una enfermedad traicionera. (52)

Recibe continuamente decenas de mensajes, que son de dos tipos: el primero destacando la calidad
de la atencion médica que recibe, y segundo enfatizando la capacidad de lucha de la enferma, sus
atributos personales para enfrentar la adversidad, su fuerza y su positivismo, resaltar que no se
sienta sola, que tiene el apoyo de su familia, que sus amigos la quieren, le hablan del futuro, le

hablan incluso en plural “vamos a luchar”.

...tuve la certeza que: La vida no termina con el cancer sino que comienza una nueva forma de
vivir. (66).

Se vuelve de Europa a vivir al Uruguay, y una vez aqui escribe:

Tengo la certeza de que el retorno es mi gran terapia. Y trato de vivir los dias pletorica, evitando
los agobios pensando que la que tiene cancer es la “otra”, la que estaba en el exterior, ésta, volvio

sana, curada!!! (116)
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MIEDOS Y EMOCIONES EN LA EXPERIENCIA DE LA ENFERMEDAD Y
LA CURA

:.QUE ES EL MIEDO Y QUE SON LAS EMOCIONES?

El miedo que tienes te hace Sancho, que ni veas ni oyas a derechas,
porque uno de los efectos del Miedo es turbar los sentidos.

M. De Cervantes.

El enfoque antropoldgico no entiende a las enfermedades sdlo desde su perspectiva médica, sino
dentro de la experiencia humana de la vida en general, con sus significaciones, imaginarios,
interpretaciones, mediadas entre la cultura que nos moldea, y la subjetividad individual.

El miedo, como todas las emociones, son producidas por la cultura a la que se pertenece. Cada
individuo pertenece a wuna verdadera cultura afectiva. Tomemos un clasico de la literatura
etnografica para demostrar esta afirmacion:

En Bali, M. Mead identifica una relacion entre el miedo y el suerio que ilustra una vez mas la
particularidad de la cultura afectiva. Cuando los balineses estan asustados se van a dormir. Esta
conducta es llamada takoet poeles (asustado dormido). Un dia M. Mead envia a sus asistentes a
llevar utensilios de cocina en autobus a una casa donde tiene que ir. Mas tarde, cuando llega, les
descubre dormidos. Se habian olvidado de su paquete en el autobus y estaban asustados de la
reaccion que tendria la antropdloga, asi que se habian quedado dormidos. El miedo es un
sentimiento controlado por el suerio. (Le Breton, 2013:75)

M. Mead tempranamente para la antropologia, destaca el miedo como modelado por la cultura de la
que se forma parte, describiendo ejemplos en los que el miedo debe ser expresado segun al sexo al
que se pertenece, incapacidad de expresion de cualquier manifestacion miedosa entre los hombres,
lo que los identificaria como criaturas débiles, y por el contrario las manifestaciones de miedo se
vuelve el modo esperado en que las mujeres deben comportarse:

La valentia, el odio a cualquier debilidad, o a la cobardia ante el dolor o el peligro -estas actitudes,
que constituyen poderosos componentes de algunos temperamentos humanos se han elegido como
modelo de la conducta masculina. La exhibicion facil y desvergonzada del temor y el sufrimiento
que se adaptan a un temperamento diferente, se ha convertido en modelo de la conducta femenina.
Originalmente, dos variaciones del temperamento humano, odio al miedo o voluntad de exhibirlo,

han sido transferidas socialmente a dos aspectos inapelables de las personalidades de los dos
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sexos. (1994:241)

EL MIEDO EN LA TRADICION FILOSOFICA

El miedo es una emocion primaria, la manifestacién misma de la pulsion de vida, de la fuerza vital
del hombre. Aristoteles establecio que el miedo era el resultado del didlogo entre las pasiones y las
creencias, y que solo la reflexion realizada desde la ética podia fijar aquellos objetos que generaban
miedo en una persona, lo que a su vez seria preparador para la accion de enfrentarlos.

El miedo es y ha sido materia de una larga objetivacion en el pensamiento filosofico.

Corey Robin (2009) recorre la larga tradicion filosofica que reflexiond sobre el miedo, sobre su
naturaleza y sus sentidos, y principalmente sobre su importancia en la experiencia humana,
empezando justamente con la Biblia, identificando que la primera emocion que un personaje del
célebre texto experimenta, es el miedo. Adan y Eva en un estado de humanidad muy particular, de
algin modo no son humanos plenamente hasta que el miedo entra en escena, atemorizados deben
partir del Edén al destino propiamente humano, lo que Robin llama: e/ pavoroso conocimiento de la
muerte (2009:13), y que abre la experiencia en el mito, de la experiencia dramatica. Para Robin, lo
que despierta el temor en esos primeros seres es justamente la conciencia que se anima tras el comer
el fruto prohibido del conocimiento. De ahi en mas buena parte de la relaciéon que nace con dios,
sera una experiencia de temor.

Para Robin: ...el miedo agudiza el estado de experiencia; acelera nuestra percepcion como
ninguna otra emocion y nos fuerza a ver y actuar en el mundo de forma novedosa y mas
interesante, con mayor discriminacion moral y con plena conciencia de lo que nos rodea y de
nosotros mismos. (2009:18)

Su trabajo propiamente tiene como objeto, el miedo politico y sus usos. En la practica médica el
miedo siempre es identificable. Todo paciente medianamente informado reconoce sintomas. El
miedo lo lleva a la consulta, el miedo hace adherir a tratamientos, y a veces es alentado por la
propia narrativa de los médicos. Buena parte del poder presente en la experiencia médica, es debido
al miedo. Robin afirma que el miedo siempre es una herramienta politica, en lo concreto y en un
sentido muy amplio.

La reflexion filosofica sobre el miedo se inicia en la Grecia antigua. Platon, queria proscribirlo de su
Republica Ideal, para lo cual debian reordenarse las creencias y las instituciones, los miedos eran
entendidos como el efecto de creencias, que eran trasmitidas por los poetas y los maestros.

Para Epicuro, los miedos afectaban a las personas bloqueando la posibilidad de alcanzar la felicidad,
la que también encontraba un obsticulo en lo que llamaba “falsas creencias”. Epicuro creia que el
miedo a la muerte, que ocupaba un lugar especial entre los miedos del ser humano, era inttil y debia

poder perderse.
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Muchos filésofos de una larga tradicion ubicaran al miedo como el limitador mas grande de la
libertad en el hombre. Para Montaigne lo que mas teme el hombre es el miedo mismo.

Para Locke el miedo es definido como intranquilidad de la mente, principal acicate del espiritu de
trabajo y de las acciones humanas. El miedo es lo que despierta al hombre, lo conduce a la accion,
la emocioén més intensa del ser humano.

Robin entiende que, antes de la modernidad, el miedo era considerado segun la tradicion platonica,
por la mayoria de los autores como la consecuencia de nuestras creencias morales, resultado de la
educacion y las leyes, de la posibilidad y capacidad de discernir el bien y el mal.

San Agustin entendia al miedo vinculado a los juicios de la razén que cada individuo tenia sobre lo
bueno y lo malo, sobre lo correcto o lo incorrecto.

Thomas Hobbes fue uno de los autores que mas se ocup6 del miedo. Pensaba que el origen de la
sociedad misma no se debia o era el resultado de la bondad de los hombres, sino mas bien que era
la consecuencia del miedo mutuo. El miedo era comprendido como necesario y completaba al
hombre, debia ser creado, y era una emocién que el hombre aprendia en las iglesias y
universidades. Como complemento a esto, Robin sostiene que para Hobbes el miedo dependia de
ilusiones construidas por el Estado, es decir que se debia elegir qué iba a causar miedo en los
ciudadanos, y la obra del filosofo ubic6 de un modo muy particular la relacion del miedo con la
moralidad y la politica.

Para Hobbes el miedo seria una suerte de amigo del yo, dando al individuo integridad y coherencia,
el miedo como una capacidad plastica del hombre, que no permitiria pensar mas alla de ¢él, esa
desconfianza, sospecha, alerta, la capacidad humana de la precaucion, que haria tomar medidas. Sin
embargo ese miedo hobbesiano como necesario y benéfico, se contrasta con el miedo del hombre
en estado de naturaleza, un miedo que todo lo ocupa, que no deja lugar a nada, un miedo que se
vuelve total.

Segun Robin, esta idea del miedo como benéfico contrastd con las ideas de la Ilustracion, que
entendié al miedo como un limitante a la libertad humana, es decir un obsticulo, algo
esencialmente negativo.

Para Mostequieu el temor despoja a la persona de su personalidad, de su razon, de sus aspiraciones
morales, de su actuacion y su lugar en el mundo, el miedo no permitiria que podamos diferenciarnos
de los otros.

Es un hecho comprobado por la investigacion historica que existen miedos de épocas, y que se
vuelven una buena ventana para estudiar un tiempo y una cultura.

En su texto Aurora (1881) Nietzsche describe al miedo como el iniciador de toda comprension ya
que es una notable expresion de la gran debilidad humana, entendiendo que el ser humano tiende
siempre a considerar lo que brinda seguridad como bueno, y por el contrario comprender como

malo, aquello que genera inseguridad. Asi entendido, el miedo es en el hombre un gran motor del
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conocimiento, el temor quiere adivinar al otro, qué es aquello que continuamente tiene ante si.

Para Nietzsche el hombre es la criatura mas miedosa de todas, y debido a su debilidad intenta la
proteccion de la simpatia y la bisqueda de comprender constantemente los sentimientos de los
otros, intentando calibrar a cada paso, ese deseo del otro, afirmando incluso que el hombre en el
desarrollo de la humanidad ha estado constantemente identificando peligros en todo aquello que es

extrafno a él.

MIEDO EN LA HISTORIA. DEFINICIONES DESDE LAS CIENCIAS SOCIALES.

Delemeu (1989) se pregunta sobre el silencio de los historiadores sobre el miedo, sobre el estudio
desde una perspectiva historica acerca de esta emocion. Como afecto, descalifica, debilita y
avergiienza, se encuentra en las antipodas del valor, el miedo, oculto tras la cobardia era un afecto
sobre el que no debia sentir orgullo. Su contracara, el valor, era la emocion por la que se debia sentir
honra, proporcionaba dignidad. El miedo ya no solo quedaba restringido a una experiencia de tipo
fisico o psicoldgico, sino especialmente como una experiencia de tipo moral, en el sentido de quien
quedaba tomado por el miedo, de alguna manera se vivenciaba de no estar a la altura de lo que se
debia y esperaba. Para Delemeu (1989), el miedo es una emocion natural en el hombre, es una
respuesta basica y pilar de nuestra necesidad de seguridad. El miedo es cambiante y ambiguo, se
cierne como una amenaza que puede disgregar la personalidad, al yo, causada por la toma de
conciencia de un peligro que se entiende como agobiante. Implica reacciones neurologicas
complejas, cardiacas, respiratorias, reacciones glandulares y respuestas tan contradictorias como
inmovilidad o violencia, la conmocion sutil o el panico general.

R, Payre (2018) subraya la exclusion histérica que sufrié el miedo en el desarrollo de la
investigacion en ciencias sociales, quedando reducida al campo de las subjetividades, como un
simple fenomeno personal. La identifica como una emocion que no es necesariamente espontanea ni
irracional, sino mas bien causada y estimulada para el gobierno de las personas.

Joseph Conrad, ese gran fildsofo de la condicién humana, reflexiona sobre el miedo en muchas de
sus obras; omnipresente en la vida marina, materia fundamental de su literatura, identifica a la
imaginacion como a la madre de todo terror, y al miedo como un fundamental disciplinador del ser

humano (Conrad,1900)

PSIQUIATRIA, PSICOLOGIA Y TRATAMIENTOS DEL MIEDO.

Como emocion fundamental del hombre en nuestra época, pasé a ser materia de la psicologia y la
psiquiatria, quienes codificaron y clasificaron todas las formas posibles de sentir miedo a través de
una extensa cartografia, ordenados en una compleja semiologia, el miedo adoptdé multiples formas
entre las categorias de lo normal y lo patolégico.

Benjamin Rush (1746-1813) considerado el padre de la psiquiatria norteamericana, definia que el
193



terror era un poderoso operador mental, que intervenia sobre el cuerpo, siendo en si mismo el
principal método a utilizar para curar locos y alienados, ya que el poder del miedo hacia retroceder
hasta a la propia locura. Establecio el terror y la posibilidad de generar miedo extremo, como el
método mas eficaz para curar, ya que pensaba que de alguna manera el miedo lograba distraer a la
locura, llegando incluso a sostener que la amenaza de asesinato provocaba el maximo de los
miedos, capaz por si mismo de frenar la conducta descontrolada de los enfermos, método que no
dudé en aplicar. Rush fue famoso también en la historia de la psiquiatria debido al disefio de la
llamada silla tranquilizadora. Como es obvio se trataba entonces de una simple silla en la que se
sentaba y ataba de pies y manos al paciente, pero con la particularidad de que se le imponia en la
cabeza una caja que lo comprimia, buscando reducir el flujo sanguineo al cerebro. El efecto parece
obvio y no merece mas comentarios.

La psiquiatria con el pasar del tiempo, a través de los distintos manuales de clasificacion fue
dandole un lugar muy importante al miedo, especialmente a través de la categoria de fobia. La
psiquiatrizacion del miedo produjo una amplia categorizacion de las distintas situaciones a las que
se puede enfrentar todo ser humano, por ejemplo las llamadas fobias especificas, que estan
vinculadas a reacciones en relacion a situaciones u objetos bien precisos, que generan conductas
evitatorias. En todos estos casos, los llamados sintomas deben ser identificados en relacion a
determinado objeto, lugar o situacion, durante un determinado lapso de tiempo.

En cuanto a la terapéutica, estas disciplinas ofrecen una amplia oferta, desde la farmacologia, hasta

las multiples psicoterapias.

EL MIEDO EN LA MODERNIDAD.

Segun Bauman (2011), miedo es el nombre que le damos a nuestra incertidumbre, a nuestra
ignorancia del mundo, de sus causas, las amenazas que nos rodean. Afirma que para la experiencia
humana existen tres peligros elementales: primero los que amenazan al cuerpo y a los bienes
personales, segundo aquellos que cuestionan el orden social al que pertenecemos, y por ultimo,
tercero, los que amenazan nuestro lugar en el mundo, en un sentido muy amplio.

El inventario de miedos humanos se renueva, pero multiples autores sefialan el particular lugar que
ocupa el miedo, como emocion principal en la modernidad. El hombre moderno que se penso libre y
triunfante sobre la naturaleza, capaz de encontrar la seguridad del mundo en su pensamiento y
virtud, es un hombre miedoso.

Bauman describe como caracteristico de lo que llama la modernidad liquida, el miedo a la
catastrofe personal; el individuo que es separado radicalmente de la experiencia colectiva y
compartida, que sufre al costado en solitario, apartado de lo que goza la multitud, que sufre mientras
los demas estan en una fiesta. En ese tiempo, también el caracter de clase, género y edad, le

imprime miedos especificos a cada individuo y grupo.
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El miedo a la muerte descrito por Bauman como universal y basico, arquetipico del ser humano,
busca ser mitigado por creaciones que llama inventiva de las culturas (2011:47), lo que permite a
las personas poder vivir con la idea de la existencia de la muerte, a través especialmente de una serie
de creencias, entre las que se destaca, la idea de la vida més alld de la muerte, un concepto que
niega lo definitorio de la muerte misma.

Insiste citando a Freud, en que enfatizamos la muerte causada fortuitamente, por accidentes,
enfermedades, etc, ubicandola como una casualidad, para evitar pensarla como una necesidad, o
como una realidad biologica inevitable. La muerte se interpreta como el resultado de un fallo
humano, o una contingencia, como algo que en definitiva siempre hubiera podido evitarse; es decir
la muerte resulta de un error humano, una mala praxis o una impericia y demora, de este modo la
muerte y su caracter de hecho natural inevitable quedaria camuflado bajo un fenémeno cultural.
Como es evidente, la negacion de la muerte, caracteristica de lo que llama modernidad liquida
segin entiende Bauman, lejos de liberar al ser humano, la vuelve omnipresente, satura las rutinas
diarias en forma de temores generalizados. La vida, el mundo y el cuerpo quedan bajo la eterna
sospecha, en una vigilancia incansable. (Bauman, 2011:67) El precio de la negacion.

En el campo de la salud y la enfermedad, la idea de Bauman, de que el miedo hace buscar al
hombre blancos substitutivos, resulta aplicable. El miedo al cancer, como aquello que no es pero
que en cualquier momento puede hacer aparicion, se traslada al miedo a determinados alimentos y

productos, a ciertos habitos, a conductas o situaciones humanas.

MIEDO Y SALUD PUBLICA.

En lo que respecta a lo que se llama Salud Publica, la administracion del miedo es un asunto muy
importante, especialmente en lo que es el analisis de las enfermedades y las conductas estimuladas,
promovidas y reprimidas. El miedo desde esas politicas publicas de salud, debe caminar por el
dificil equilibrio de ser estimulado para promover comportamientos, por ejemplo instar a la
vacunacion masiva de nifios y de poblaciones vulnerables a determinadas enfermedades, ciclicas y
periddicas, a promover la necesidad de ciertos estudios en la poblacion. Advertir riesgos y causar
miedo para que la poblacion lo realice, son tareas que realizan las autoridades de la salud. En otras
situaciones se trata de todo lo contrario, intentar atenuar el miedo frente a situaciones de potencial
peligro, epidemias, focos de enfermedades, promover el conocimiento de ciertas enfermedades y
sus causas. Al promover unas y rechazar otras conductas y comportamientos, la politica de salud
irremediablemente moraliza y cumple una funciéon normativa.

Para la realidad de nuestro pais, valga considerar el ejemplo de la lucha gubernamental contra el
héabito de fumar tabaco, que implicd una intensa publicidad en la que directamente se la asociaba
como causa de varias enfermedades, principalmente al cancer de pulmoén, en la que una de las

escenas del miedo mads intensas que se quiso imponer, puede apreciarse en las imagenes que vienen
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impresas en las propias cajillas de venta libre. Es en la politica anti tabaco donde puede apreciarse la
apelacion al miedo como medio mds importante para producir y reprimir comportamientos en la

poblacion.

MIEDOS, CREENCIAS Y ENFERMEDADES.

Marina (2011) entiende que hay una profunda relacion entre los miedos y las creencias. El miedo es
definido como una emocioén compleja, primaria, defensa bésica de todo ser vivo, pero que en los
seres humanos se sostiene fundamentalmente sobre creencias, y en muchos casos sobre lo que llama
creencias erroneas. Definido por el autor, como un sentimiento corruptor, porque corrompe las
relaciones, los sentimientos, la integridad del yo (2011:19), ademas posee una caracteristica
fundamental, es contagioso (2011:55).

Reparese como ejemplo de como ciertas creencias llamadas erréneas, para el caso que analizamos,
lo siguiente, registrado etnograficamente: un familiar de un paciente evitaba tocar el cuerpo del
enfermo, o lo hacia después de mucho esfuerzo, por un miedo, que reconocia como insensato, a que
le contagiara la enfermedad aun admitiendo la irracionalidad de su comportamiento a sabiendas de
que la enfermedad no es contagiosa. Pero este ejemplo, estd lejos de ser una situacion aislada.
Muchos enfermos testimonian, como hemos visto, que sienten que hay personas que evitan tocarlos,
o sienten que existe cierto rechazo corporal.

Claramente los miedos son culturales, y tienen una evidente dimension social. Existen no
solamente miedos de época, sino también miedos de grupos sociales, en donde cuentan categorias
como el género, la clase social o la edad, a la vez que tienen una dimension de evidente inscripcion
individual y expresion subjetiva.

Con respecto a la enfermedad oncoldgica, la psiquiatria, gran clasificadora de los miedos humanos,
describi6 en los afios cincuenta lo que llamo cancerofobia:

La camparia de publicidad emprendida estos ultimos arios en la lucha contra el cancer, y el interés
de su diagnostico precoz, han provocado a veces reacciones fobicas y obsesivas en sujetos
predispuestos (ansiosos hipocondriacos). (Porot, A. 1962:83)

En muchos pacientes complejos, que expresan mucho miedo, que cuestionan los procedimientos,
que en general estan insatisfechos con su atencion que creen que no es suficiente, muchos médicos
exploran la existencia de esta categoria, que es fundamentada por la premisa elemental de que se
puede identificar la existencia de la enfermedad en una persona de modo incuestionable, pero nunca
se puede tener la certeza de que no exista.

La hipocondria, es decir el desarrollo de un miedo irracional y constante a las enfermedades y a la
vez un permanente cuestionamiento del saber de la medicina, es un simbolo de nuestra época.
Barran (1993) insistid en su trabajo sobre la historia de la medicina en el Uruguay, en cémo la clase

médica del novecientos estimuld el desarrollo de cierta hipocondria esperable en las personas, un
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miedo a las enfermedades de algin modo controlado, que debia llevar a los pacientes al médico, y
permitir diagndsticos precoces, intervenciones anticipadas. El miedo a las enfermedades promovido
por aquella clase médica, y el descubrimiento de las causas de muchas enfermedades, fueron el
motor de las consultas médicas y la aceptacion de lo que ello significaba. Aquella época se
caracterizo por un horror a los microbios, por el miedo a los peligros invisibles. Con el paso del
tiempo otros miedos y otras enfermedades fueron sumandose a las enfermedades infecciosas.

Nunca existié un sistema de salud tan completo, nunca en la historia de la humanidad se organizé
una capacidad médica de respuesta a las enfermedades tan desarrollada y sin embargo a pesar de
curar cada vez mejor, el individuo se estd volviendo una especie de hipocondriaco cronico y nunca
las enfermedades despertaron tantos temores. (Lipovetsky:2013)

En la actualidad se desarrollé ademés un reclamo absoluto sobre la salud, que pas6 a exigirse como
un derecho.

El hipocondriaco podria ser un buen sintoma de la cultura medicalizada.

Freud muy tempranamente identifico lo que llamé el discurso neurasténico, el cual se
caracterizaba por un verdadero esfuerzo por describir sintomas fisicos, el lenguaje siempre resultaba
muy pobre para describir el sufrimiento, el paciente rechaza las sugerencias o recomendaciones que
se le indican y de alguna manera afirma que su dolencia es incurable.

Foulkes (1999) Ilo define desde un exhibicionismo de su cuerpo disfrazado de sufrimiento, el
mundo empieza y termina en su cuerpo, y afirma que el hipocondriaco es un verdadero fildésofo de
la medicina al que le reclama la atencion médica de lo que padece, y al mismo tiempo pone en duda

ese saber.

EL MIEDO EN SOCIEDAD.

Marina establece tres creencias que se aprenden muy tempranamente en la infancia y que son
basicas en la produccion de miedo: frente a lo real, un hecho o un suceso debe interpretarse como:
previsible-imprevisible; seguro-inseguro; controlable-incontrolable.

Norbert Elias (1993) en su estudio de lo que llama proceso civilizatorio, afirma que toda sociedad
necesita para subsistir, canalizar y regular los impulsos y las emociones de los individuos, a través
de coacciones reciprocas que causan miedo en el coaccionado. El miedo seria inevitable si se quiere
existir con otros y vivir en sociedad. Es decir, es por miedo que el sujeto acepta la coaccion de sus
expresiones emocionales, funciona como un regulador fundamental del comportamiento, a través de
codigos sociales y tabues. Afirma que sin los miedos que los adultos inculcan a los nifios desde el
comienzo mismo de la educacion, el ser humano jamas podria desarrollarse plenamente, funcion
fundamental ya que:

Todos los miedos son suscitados directa o indirectamente en el alma del hombre por otros hombres;

tanto los sentimientos de pudor, como el miedo a la guerra, el temor de Dios, los sentimientos de
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culpabilidad, el miedo a la pena o a la pérdida del prestigio social, el temor del hombre a si mismo
y el miedo a ser victima de las propias pasiones. Su intensidad, su forma y la funcion que cumplen
en la organizacion espiritual del individuo, dependen de la estructura de la sociedad y del destino
que éste tenga en ella. (Elias, 1993:528)

Los miedos humanos provocados por los propios hombres serian una circunstancia inevitable
porque son el resultado de las coacciones necesarias que los hombres se imponen uno a otros en el
proceso de humanizacion, proceso que seria muy intenso en la nifiez y luego en la adolescencia.

El llamado proceso civilizatorio, con la consiguiente pacificacion y nacimiento de una nueva
sensibilidad, provoca una notoria disminucion de los miedos exteriores y entonces progresan los
miedos interiores. Los miedos antiguos a las tensiones de violencia entre los individuos, se vuelven
tensiones internas de la lucha del individuo consigo mismo, la zona de peligro se vuelve entonces el
propio interior del sujeto, abriendo un universo entero de causas y consecuencias que se ubicara al
final, en la psicologia propia de cada uno.

...lo que cambia en ultimo término es la proporcion entre miedos externos e internos y su
estructura general; los miedos del ser humano frente a las fuerzas externas disminuyen sin
desaparecer por completo; los miedos latentes o reales (pero jamas inexistentes) que surgen entre
el instinto y el yo, se fortalecen, se hacen mds generales y permanentes en relacion a aquellos.
(Elias, 1993:506)

Kessler (2009) en su estudio sobre la sociologia del temor al delito, revisa algunas representaciones
a través de la historia, y distingue muy claramente los miedos premodernos, citando a Lagrange,
como miedos anteriores a la modernidad, omnipresentes en la experiencia del hombre: miedo a la
noche, al hambre, al fuego, a la brujeria, al propio cuerpo humano:

...el miedo en sus diversas manifestaciones, una vez abandonadas las pretensiones iluministas
acerca de que el desarrollo de la razon iba a lograr dominarlo, vuelve a ocupar en los ultimos arios
un sitio en el pensamiento social. Sobre todo en los noventa, en los Estados Unidos una serie de
trabajos sociologicos se centraron en la “cultura del miedo”... estudios que critican a los medios, a
los politicos e incluso a los intelectuales por presentar de forma sensacionalista crimenes,
enfermedades, drogas y otros problemas sociales que provocan fascinacion y paranoia en la
sociedad. (2009:29)

S. Charles (2014) también identifica al miedo como caracteristico de lo que junto a Lipovetsky
llaman hipermodernidad, donde el ser humano siempre se encuentra inquieto y asustado, pero
identifican lo que consideran el miedo mayor de la época, e/ temor por su salud, por la vejez y por
las enfermedades y la muerte.

Pichon-Riviére (1988) caracteriza al panico, es decir el miedo extremo, como una unidad compleja,
constituida por elementos basicos como el temor, la alarma, perplejidad, pérdida de control y de

orientacion. El panico posee ademds un poder muy peligroso, su capacidad de contagio siendo
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capaz de producir innumerables desgracias, debido a lo que potencialmente puede hacer
desencadenar en el hombre. Para Pichon-Riviere quien padece una catastrofe, se encuentra ante el
problema de tener que enfrentarse a una fuerza poderosa, a lo que llama resistencia al cambio, que
debe resolver todo individuo que se enfrenta a lo que llama un impacto.

Bajtin (1998) describio6 un tipo particular de temor, que llamo6 miedo cosmico, emocidn inspirada en
la magnificencia humana y lo sobrenatural del universo. Sentimiento ante lo inconmensurable y
poderoso, el cielo inmenso. En el nucleo del miedo cosmico estaria la debilidad, la vulnerabilidad
del cuerpo, fragil y mortal. Su incapacidad por fuerza, pero también debilidad de comprender, de su
capacidad de entendimiento frente a ese universal. Incapacidad humana de comprender todo el
mundo. El miedo cosmico es también miedo a lo desconocido, a la incertidumbre de la condicidén
humana, y a la vez su enorme vulnerabilidad. Miedo a una fuerza andénima y muda, el universo y el
mundo no hablan, no escuchan. Justamente muchos de los artilugios humanos buscan hacer hablar y
escuchar a ese universo, dotandolo de voz. Incertidumbre y vulnerabilidad, las dos madres del

miedo.
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ANTROPOLOGIA DE LAS EMOCIONES.

Las emociones humanas como objeto, se volvieron materia de psicdlogos y psiquiatras, quienes de
algin modo se transformaron en especialistas de las emociones, pero fundamentalmente las
establecieron dentro del amplio espectro de las categorias de lo normal y lo anormal, segun la
intensidad, el momento y las circunstancias. La antropologia ha podido reconsiderar a las
emociones humanas y comprenderlas en un sentido muy amplio.

Segun Anton (2015) las emociones son aspectos de las personas que la antropologia debe estudiar,
preguntandose si ese relegamiento de lo emocional en la experiencia etnografica, no se debe a la
racionalista cultura etnocéntrica europea. De todos modos subraya que hay una serie de autores
clasicos de la antropologia que dieron lugar a las emociones y especialmente a sus modos de
expresion, como reveladoras de la cultura, como por ejemplo M. Mead.

Los modos de “afectarse” y “emocionarse” son producidos culturalmente existiendo un amplio
registro etnogréafico que lo demuestra.

Estudiar los miedos se revela como fundamental, y también lo que Anton (2015) llama la
exorcizacion de los miedos, a través de ritos, relatos y una reorganizacion mental de los hechos.
Para comprender como sienten miedo y se afectan los enfermos oncoldgicos, es necesario revisar
los modos en que la cultura occidental procesa las emociones, y qué modos se precisan como los

esperables, normales y sanos.

.QUE SON LAS EMOCIONES?

Butler (2010) establece que las emociones son reguladas todo el tiempo por la cultura a la que se
pertenece.

Lévi-Strauss (1986b) se defendia de la critica de reducir la vida psiquica a un juego de abstracciones
afirmando: No niego los impulsos, las emociones, las efervescencias de la afectividad, pero no
reconozco a estas fuerzas torrenciales una primacia: hacen su irrupcion en un escenario ya
construido, arquitecturado por sujeciones mentales. Si ignorasemos a éstas, volveriamos a las
ilusiones del empirismo ingenuo con la unica diferencia que el espiritu apareceria pasivo ante
estimulos internos en lugar de externos, tabula rasa transpuesta del campo de la cognicion al de la
vida afectiva. A los desbordamientos de ésta, un esquematismo primitivo impone siempre una
forma. En sus impulsos mas espontaneos, la afectividad se esfuerza por abrirse vias entre
obstaculos que son también hitos, le oponen una resistencia, pero le seiialan también posibles

caminos cuyo numero limitan y que compartan paradas obligadas. (1986b:180)
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Eva Illouz define a las emociones como la energia interna que impulsa los actos, a la vez que: Las
emociones son significados culturales y relaciones sociales fusionados de manera inseparable y es
esa fusion lo que les confiere la capacidad de impartir energia a la accion. (2007:15)

En la cultura occidental como ya sefialamos, fueron la psicologia y la psiquiatria, quienes se
apropiaron del campo de las emociones humanas, la hicieron su objeto y eje de su practica. Fueron
los psicologos y los psiquiatras quienes se definieron como especialistas en ese campo, difundiendo
algunas ideas, pero desarrollando técnicas precisas orientadas a identificarlas y modificarlas,
especialmente, afirma Illouz, imponiendo:

...la idea de que las emociones son elementos discretos definidos y que de alguna manera estan
clausurados y atrapados en el interior del yo, asi como de que puede inscribirselas en textos y
aprehendérselas como elementos fijos a ser separados del yo, observados, manipulados y
controlados. (2007:80)

Asi entendidas, las emociones serian por su naturaleza, situacionales, intentan ubicar al yo en las
distintas circunstancias, serial para que el yo entienda como y donde esta ubicado en una situacion
dada, y de este modo orientan la accion a través de un saber cultural concreto. (2007:89)

El sujeto definido por la psicologia y la psiquiatria, debia ser un yo centrado, racional y coherente,
cuya tarea esencial debia ser aprender a controlar sus emociones, y cualquier desborde fue
comprendido bajo la sombra de una posible anormalizacion o patologizacion. Las emociones en ese
ideal, debian ser expresadas y tamizadas por el lenguaje.

La psicologia logré que su conceptualizacion de las emociones se convirtiera en el centro de la
experiencia del hombre, causa y fin de toda su vivencia, se volvieron objetos a ser pensados,
narrados, expresados y justificados. Las emociones fueron comprendidas como el resultado de una
biografia, como la consecuencia inevitable de la vida de la familia nuclear, como la expresion mas
notable de una individuacion.

Mucho mas avanzado el siglo XX, naci6 la idea diseminada y folklorizada, de que las emociones
eran al fin y al cabo, la causa de toda enfermedad, y la llave de toda cura.

David Le Breton (1998) por el contrario, entiende a las emociones no como procesos puramente
fisioldgicos, o psicologicos, ni resultado del azar ni del libre albedrio del sujeto, sino como el
resultado de una verdadera cultura afectiva que propone a los individuos que pertenecen a ella,
modos de actuar y de afectarse, sobre los que el sujeto en cuestion organiza su experiencia y su
respuesta.

Las emociones para Le Breton no son Unicamente procesos fisiologicos, sino que principalmente
son relaciones, son construidas social y culturalmente: La emocion es a la vez interpretacion,
expresion, significacion, relacion, regulacion de un intercambio; se modifica de acuerdo con el
publico, el contexto, se diferencia en su intensidad, e incluso en sus manifestaciones, de acuerdo a

la singularidad de cada persona. (Le Breton, 2013:69)
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Asi entendidas las emociones, si bien la expresion, su forma es basicamente corporal (expresiones
faciales, gestualidad) siempre es el resultado de la cultura que forma una sensibilidad, producto de
un entorno dado. Es a través de las emociones que hablan las propias condiciones sociales de
existencia, a las que el individuo le afiade su nota de acuerdo a sus propias particularidades
histdricas, la clase social, su etapa vital, y su particular psicologia. (Le Breton, 2013:70)

Las emociones no son estados inmutables y congelados sino estados cambiantes dependientes de
las relaciones en la que se encuentra la persona; las emociones son polifonicas, y ambivalentes: La
experiencia afectiva comun nunca tiene un solo tono, a menudo es mixta, oscilando de un matiz al
otro, marcada por la ambivalencia. Podemos reirnos de una situacion cualquiera o de una
situacion graciosa, sin apartarnos por completo de la ansiedad que nos genera la espera de un
chequeo médico, sentirnos heridos y culpables al mismo tiempo tras perder un pariente que sufrio
semanas en un hospital. (Le Breton, 2016:71)

Todos pertenecemos a una cultura afectiva que impone sobre qué debemos emocionarnos y de qué
modo, pero a la vez, depende de un acto interpretativo del individuo que vive una experiencia
determinada.

M. Epele (2010) propone la necesidad de deconstruir los dualismos con los que la  psicologia
caracteriza a las emociones: mente-cuerpo, razon-sentimientos, consciente-inconsciente, naturaleza-
cultura, individuo-sociedad. Entiende que en medicina y psicologia se piensa a las emociones
como entidades reales, universales, individuales, que tienden a ser clasificadas también seglin otros
dualismos: normales-patoldgicas, saludables-no saludables, morales-inmorales, y también desde la
optica de su control y regulacion, a través de tratamientos orientadas a reeducarlas, sosegarlas o
redireccionarlas. La psicologia comprende a las emociones como fuerzas que existen dentro del
individuo, y que pueden volverse peligrosas e irracionales, o débiles y poderosas.

El enfoque antropoldgico trataria de ubicar a las emociones en el contexto de las relaciones sociales
y la cultura.

Epele define a las emociones como experiencias y estrategias a través de las cuales los individuos
se expresan, demandan, habilitan o prohiben y explican sus acciones y sus intenciones.

N. Elias (1993) en su célebre estudio sobre el proceso civilizatorio que ya referimos, describe y
analiza como se desarrollé en occidente, un modo de afectarse y de controlar a las emociones,
formas autorizadas de procesarlas, reacciones aceptables y esperables en distintas situaciones
sociales. Luego se establecieron como formas normales y formas patoldgicas de reaccionar, pensar,
afectarse y comportarse. Para Elias, lo que llama la estructura del comportamiento civilizado esta en
total correlato con el nacimiento en las sociedades occidentales del Estado Moderno. Se produce
desde el siglo XVII en la llamada sociedad cortesana, un enorme cambio en el control de las
pasiones y el comportamiento, sometidos ambos a una intensa represion.

Elias entiende el proceso civilizatorio como un proceso continuo que une dos materias
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fundamentales: las costumbres, su dia a dia y la formacion de los Estados Modernos, entendiendo
que no seria posible separar todos los cambios que se fueron produciendo en las sociedades de los
que ocurrieron en las personalidades de aquellos individuos que formaron parte de ella.

Elias comprende que ambas categorias, individuo y sociedad no son antagonicas, sino que mas bien
estan en interrelacion indisoluble. La existencia de la vida social tiene como condicion necesaria y
central, el control de las emociones y la asuncién de determinados codigos de comportamiento,
existiendo una correspondencia entre la estructura social en la que se vive, y la estructura de
personalidad de sus miembros.

En lo que respecta a la atencion médica, y especialmente a la atencion del paciente oncoldgico,
claramente se espera un determinado tipo de comportamiento del paciente, y se lo promueve, se lo
llega incluso a alentar, a través del trato y de la informacién que se administra. En este sentido valga
recordar a modo de ejemplo, episodios senalados en las notas de campo y en las vifietas, en los que
determinados pacientes rompen con el comportamiento esperado y producen  demandas
intempestivas y son tomados por fuertes emociones, o producen reacciones agresivas hacia el
personal de salud.

Asi entendidas, las representaciones, las creencias, los modos de pensar y actuar dependen
totalmente de la sociedad y la cultura a la que se pertenece, que proporciona modos y contenidos,
que espera continuamente de las personas segun clase, género, edad, y segun los lugares donde se
transita, determinados tipos de comportamientos, modos de estar, actuar y emocionarse.

La posicion social, la cultura a la que se pertenece y la subjetividad, son tres elementos
fundamentales en la toma de decisiones, en las elecciones que se realizan, en las cosas en las que se
cree y en los modos en que pensamos y nos emocionamos.

Elias afirma que las personas toman decisiones a partir de una estructura de oportunidades que
tienen disponibles y que no ha sido creada por €l, y que esta fuera de su control, por lo menos en lo
que se refiere al corto plazo, sugiriéndole a los socidlogos que siempre deben considerar la tension
existente entre los condicionamientos del orden y sus posibles transformaciones.

Cada persona desarrolla una forma de percibir y afectarse, pero lo hace en un marco social y
cultural anterior a €l, que le proporciona modos de vivir y sentir dentro de un grupo, inico marco
humanizante donde la existencia es posible. Para Elias, es sobre la base de lo que llama habitus
sociales que se van elaborando todas las diferencias que distinguen a las personas entre si. Lo que
llama habitus psiquico es el resultado de circunstancias de vida, sistemas de interrelacién, donde se
organiza la experiencia, su yo, su superyo, y se estructura su libido. Lo que llama psicogénesis seria
el resultado del proceso de desarrollo de esos habitus psiquicos, base fundamental de toda conducta

humana.
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LA CULTURA TERAPEUTICAY EL NACIMIENTO DE LA EMOTIVIDAD
MODERNA. LA NARRATIVA TERAPEUTICA.

Para E. Illouz (2007) la psicologia cumplié un papel fundamental reorganizando las ideas del yo
moderno y también de las relaciones sociales, reconfigurando los elementos identitarios y
fundamentalmente centrando al individuo en el mundo de la familia nuclear, origen fundamental del
yo, lugar que lo explicaba y espacio Ultimo que hacia conformarse al yo. Sumado a esto, la
psicologia hizo del yo el inicio y fin de las cosas, destacd su importancia en la vida cotidiana, hizo
del yo un verdadero mundo.

Al mismo tiempo el lenguaje ocup6 un lugar central y progresivamente fue imponiéndose una
terminologia técnica muy precisa para definir las emociones humanas. I1luoz afirma que fue a través
del cine y la llamada literatura de consejos que a partir de las primeras décadas del siglo XX se
diseminaron en la cultura norteamericana y luego en el mundo las nuevas ideas que la psicologia
desarrollaba, aportando un verdadero vocabulario para definir al yo, para ubicarlo en el mundo de
las relaciones humanas y para describir sus emociones. De este modo, proporcion6 una narrativa
muy precisa para pensar al si mismo y la experiencia con lo real.

La narrativa de la psicologia se volvid omnipresente, alcanzando a las personas en todos los
ambitos, pero fue a través de la literatura de autoayuda, donde segin Illouz logro la narrativa
psicoldgica una colosal expansion, incluso siendo muy prolifica y eficaz en la actualidad, en dos de
sus areas centrales: la ayuda empresarial o laboral, enfatizando la psicologia del fracaso o el éxito,
y en el campo de la salud, enfatizando la psicologia de los procesos de enfermedad y sanacion.
[llouz afirma que es alli, en la literatura de autoayuda norteamericana en la mitad del siglo XIX
donde se desarroll6 la idea de la fuerza curadora de la mente, nocidén con evidentes reminiscencias
religiosas, que alcanzo6 una enorme popularidad que llega incluso hasta nuestros dias. La mente era
capaz de todo, orientada, dirigida, entrenada, podia ser capaz de curar enfermedades y lograr
cualquier proposito.

Al final se comprendera que la idea de éxito o fracaso, de lo sano o de lo enfermo emocional, se
conformaba de acuerdo al ajuste o desajuste que las personas tenian con los ideales que la
psicologia proponia. Como complemento, la psicologia y la psiquiatria ajustaron la salud a los
ideales al mundo burgués de la época, y patologizaron todo elemento contrario a los ideales
emocionales de la época.

La narrativa psicologica sustituyo a la narrativa religiosa del yo:

Como en las narrativas religiosas, en la narrativa terapéutica todo tiene un proposito y un
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significado oculto. Asi como las desventuras humanas se explican por la hipdtesis de un plan divino
oculto, en la narrativa terapéutica las elecciones que parecen ir en nuestro desmedro obedecen a
algun fin y a alguna necesidad oculta. Es este punto donde se conectan las narrativas de autoayuda
y de sufrimiento. (Illouz, E. 2007:107)

Y ademds, sumado a esto, la imagen del yo se construyd en términos médicos, lo que contribuyd a
elaborar una vision del “yo” como alguien siempre enfermo que debia ser cuidado y curado, un
“yo” que debia antes que nada ser sanado.

La cultura terapéutica a través de esa particular narrativa tuvo una enorme difusioén y resonancia
convirtiéndose en nuestra forma de expresarnos, y de identificar las emociones en los demas. Para
Illouz es muy importante explicar el porqué de tal éxito, y afirma que si la cultura terapéutica tuvo

esa enorme resonancia se debid a varias razones:

*Logra describir y explicar las emociones contradictorias humanas, alcanzando una explicacion
total.

*Como narrativas, usan el modelo de la narrativa religiosa, definidas como regresiva y progresiva al
mismo tiempo. Regresiva, porque revisa el pasado y sus relaciones con el presente de las personas,
y progresivo porque apunta a modificaciones futuras, a una transformacién. De este modo da
coherencia al yo y unifica un relato ordenado de la biografia.

*Hace responsable al sujeto de su bienestar y salud, pero liberandolo de la culpa individual, ya que
las causas de las conductas y de las emociones, son buscadas en la familia, en la infancia.

*Se vuelve una narrativa performativa, ordena la experiencia al relatarla, y a la vez contribuye a
través de la profecia autorealizante, a que suceda lo que describe y adelanta.

*La narrativa terapéutica se torna contagiosa, al extenderse como forma de pensar a la familia, a
padres y abuelos, construye genealogias, biografias, etc.

*Logra significar los acontecimientos individuales, resaltando la importancia de la construccion de

una biografia que explique el yo, que le dé un sentido. (2007:122-124)

Por ultimo, lo que tal vez sea lo mds importante, yo diria que la narrativa terapéutica surge del
hecho de que el individuo esta inmerso en una cultura saturada con el concepto de derechos y de
que tanto los individuos como los grupos exigen cada vez mas que se los “reconozca”, es decir, que
las instituciones admitan y remedien su sufrimiento. (2007:124)

En este sentido, Illouz al afirmar que la narrativa terapéutica construyo el individualismo moderno,
retoma la idea foucaultiana de que el estado moderno organiz6 y configur6é su poder en torno a la

nocidn de individuo.

205



EL CAMPO EMOCIONAL.

La narrativa del sufrimiento resultd de la convergencia de multiples actores del campo de la salud
mental y constituyd un verdadero estilo emocional que establecido los modos de afectarse y
comportarse en diferentes espacios sociales y momentos vitales, ya que la llamada conducta
emocional pas6 a ser un componente fundamental en la conformacién del control social de las
personas. El factor emocional paso6 a ser considerado determinante a la hora de calibrar el mundo
del trabajo y la salud de la persona y a la vez se volvié un modo de clasificacion de las personas y
de distincion. El comportamiento emocional de las personas pasdé a ser fundamental en su
clasificacion social y la jerga psicoldgica comenz6 a usarse para explicar la conducta humana.

En este nuevo campo, Illouz (2007) afirma que los psicélogos se hicieron del monopolio de las
emociones, de sus definiciones y de sus correcciones. A través de esa practica tan caracteristica
llamada test, desarrollaron una serie de herramientas de clasificacion de las personas, admitida
desde su proposicion de cientificidad.

La clasificacion de los test de inteligencia, fue analizada muy bien por Bourdieu (2000) y son
entendidos como un enclasamiento social que legitima la dominacion de determinados sectores
sociales, por intermedio de técnicas que ayudan a naturalizar las diferencias sociales. Evaliia como
los psicologos y los psiquiatras contribuyeron a que los casos sociales y culturales se volvieran
casos psicologicos o psiquiatricos.

De este modo los individuos pudieron ser clasificados por su inteligencia y por la calidad de su
manejo emocional.

La psicologia definié las emociones positivas y las negativas, establecidé su buen o mal manejo,
identific6 a los mejores sujetos y a los peores emocionalmente, y explicé también la salud y la
enfermedad.

Se constituyd como una verdadera mitologia, definiendo a las personas competentes
emocionalmente, exaltdé el autocontrol, y a los individuos que eran capaces de identificar sus
sentimientos, con capacidad de hablar de ellos, de empatizar con los otros y buscar y encontrar
soluciones; como contrapartida, el incompetente fue su negativo.

En resumen, para Illouz el modelo terapéutico fue importante y bueno porque pudo explicar algunas
COsas:

eInterpretd la naturaleza volatil de la personalidad y las relaciones sociales de su época.

*Logro estructurar biografias, hizo del yo el centro de la experiencia y asign6 sentido a las vidas.
*Reconcili6 al individuo con las instituciones a través del desarrollo de tecnologias, preservando al
“yo” y dandole seguridad, permitiéndole soportar mejor sus contradicciones y tensiones, hizo del

“yo0”, un mundo entero, debido al problema de que el “yo” es el resultado de un universo relacional,
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confirmado siempre por su relacion con los otros. (2007:154)
En este sentido, lo que afirma Illouz sigue la linea de la afirmacion de Lévi-Strauss (1987) de que
en las sociedades occidentales, lo que llamo la mitologia psicoanalitica se instald como un sistema

de interpretacion colectiva de pensamientos, conductas y emociones.

EL MITO DE LA PSICOLOGIA.

La psicologia impuso la idea que hay fendmenos corporales que son el efecto de conflictos
emocionales. Si bien fue desarrollada y teorizada por Freud, tiene una muy larga tradicion en la
literatura, puede considerarse un punto de origen de la explicacion del cdncer como una enfermedad
de las emociones. La negatividad, la depresion, la angustia, la ansiedad, el estrés en general, los
miedos, la insatisfaccion en un amplio sentido, pasaron a ser entendidas como posibles causas de
cancer; la idea al final se generalizd aun sin ninguna necesidad y posibilidad de demostracion. Pero
€s0 no parecid importar, se mostré como una narrativa ajustada a la actualidad y a la medicalizacion
y psicologizacion de las conductas, pensamientos y afectos. La psicologia habia producido un gran
mito, se volvio una verdad que no requeria nada mas que afirmarse incansablemente, diseminada
por todos lados encontrd un estatuto de verdad inamovible y general. En el transcurso de nuestra
investigacion pudimos documentarlo etnograficamente, entre médicos, pacientes, profesionales de
la salud mental y funcionarios de la salud en distintos ambitos. Se volvié una mitologia que no
admite réplica. Por supuesto que junto a ella otras causas ocupan un lugar muy importante, pero el
llamado componente emocional es una carta conceptuada como decisiva, la que puede torcer la
balanza, la que define el partido. Como fundamento mitico, cumple la funcién de ser un
pensamiento totalizador, y a la vez dar una razén y un fin a la enfermedad. La vuelve comprensible,
la hace consciente, la hace parte del mundo. La enfermedad se vuelve un fendémeno que es causado
por el “si mismo”, la hace parte de si, de un modo oscuro y terrible. La psicologia, vuelve clara y
transparente a la enfermedad al hacerla producto y efecto de emociones mal procesadas, del yo,
intenta sacar al cancer del horror de la incertidumbre, de la loteria del azar, de la actual ignorancia
de las causas, introduciendo una explicacion ajustada a la cultura terapéutica.

La Edad Media mitig6 la angustia y el terror de las enfermedades en la causa divina, en la maldicion
de dios. El siglo XX y XXI introdujo la causa del cancer en el centro del universo, en el principio y
causa ultima de todo acontecer: el sacrosanto yo, el templo sagrado, el yo, ese mundo entero,
principio y fin de todas las cosas.

La explicacion que aporta la psicologia sobre el origen de la enfermedad es enddgena segiun el
modelo exdgeno-enddgeno que articula Laplantine (1999), ya que se considera que el individuo
participa y es el principal generador de la enfermedad.

Como explicacién mitica vuelve natural ese real que encarna la enfermedad, en el sentido que le da
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Barthes (1980) al mito, es decir hacer entrar al lenguaje donde los actos humanos se vuelven
armoniosos, porque justamente la funcion del mito es hacer hablar, funda a los hechos como sucesos
de la naturaleza: A/ pasar de la historia a la naturaleza, el mito efectua una economia: consigue

abolir la complejidad de los actos humanos, les otorga la simplicidad de las esencias. (Barthes,

1980:239)
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LA ENFERMEDAD Y SUS METAFORAS

El relato de Sontag (1988) excede a la mera literatura de enfermos, pues se trata de un complejo
ensayo que incluye su propia vivencia como enferma oncoldgica en los afios 70 con una dimension
politica y filoséfica con un énfasis en la historia de las enfermedades y sus significados culturales,
lo que le proporciona un verdadero valor antropoldgico. Plantea la imposibilidad de los enfermos de
poder sustraerse de las imagenes y sentidos que las €pocas y las culturas proponen sobre algunas
enfermedades. Claramente define enfermedades de época, analizando la tuberculosis como la
enfermedad tipica del novecientos, y al cancer como la enfermedad representativa de nuestra
época. El cancer aparece como una enfermedad incomprendida y caprichosa (1988:13), capaz
incluso de provocar la muerte de enfermos por panico, enfermos que no hubieran sucumbido tan
velozmente a la afeccion.

Para Sontag, el cancer es una enfermedad de crecimiento anormal, (1988:19) constante y letal, en
este sentido es una enfermedad del espacio (1988:21) ya que los términos que lo definen refieren a
desarrollo espacial, crecimiento, expansion, metastasis, etc.

Describe cémo en Francia e Italia en los afios setenta, solo un porcentaje muy bajo de pacientes era
informado por los médicos del diagnodstico de cancer, debido a que se suponia que la verdad podia
provocar un estado de miedo total, inmanejable y altamente dafiino para el enfermo. Solo sabian de
la enfermedad que padecian, aquellas personas que habian demostrado valentia y temple suficiente.
En la actualidad en términos generales esto no sucede, pero si determinados pacientes no reciben la
verdad totalmente. También es una practica habitual entre los médicos realizar lo que podemos
llamar administrar la verdad, es decir progresivamente ir proporcionando la informacion en dosis
de asimilabilidad.

Su andlisis de las metaforas y las enfermedades se centra en la tuberculosis y el cancer,
enfermedades emblematicas que incluso pudieron separarse definitivamente al descubrir la
existencia del bacilo de Koch. Durante mucho tiempo permanecieron juntas, los bultos de la
tuberculosis las unia, y luego, el bacilo las separd, incluso se volvieron antagonicas en sus sentidos,
pero en un tiempo posterior, Sontag afirma que el cancer heredo algunas de las significaciones de la
tuberculosis.

En materia literaria la tuberculosis fue la reina. Omnipresente en la literatura del siglo XIX y
principios del XX, el tuberculoso fue un personaje de primer orden en muchas novelas, incluso
famosos escritores padecieron la enfermedad y reflexionaron sobre ella.

Sabemos que los enfermos piensan y sienten su enfermedad. Ese pensar, es primero que nada un
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acto interpretativo, y los enfermos como bien analiza Sontag piensan e interpretan la enfermedad,
desde marcos interpretativos que los preceden, que pertenecen a una cultura y a una época, que
constituyen en sus términos verdaderas mitologias, elaborando mitos que en primer lugar ayudan a
procesarla mentalmente. Segun la célebre afirmacion de Lévi-Strauss, los mitos sirven en primer
lugar para pensar y los mitos son susceptibles de despertar en el hombre pensamientos que le son
desconocidos. Lévi-Strauss (1995) afirma que el mito no llega a brindarle mayor poder al hombre
sobre el medio, pero a pesar de ello le brinda algo muy poderoso, una ilusion de que puede entender
el mundo, de que efectivamente entiende a ese universo y a la vez le brinda medios para operar en
él.

El céncer hoy, pero otras enfermedades antes, fueron objeto segiin afirma Sontag, de siniestras
metdforas siendo imposible estar enfermo en la época actual, sin verse afectado por ellas (Sontag.
1996:11); el enfermo de céancer afecta su condicion humana y se vuelve un verdadero tabu,
convirtiéndose en alguien a quien se debe evitar. El enfermo queda envuelto en una gran nebulosa
de temores, que afecta el cuerpo y todo contacto corporal, pero también la palabra, muchas veces
evitada. El enfermo oncologico se puede volver alguien que debe ser evitado. El cuerpo afirma
Sontag, se vuelve un lugar en el que estan sucediendo cosas terribles.

Sontag sefiala que estudiar los modos de tratamiento del cancer y los modos de interpretar y asignar
sentido a la enfermedad, son reveladoras de como nuestras sociedades procesan y conviven con la
muerte.

El cancer se penso en los afios setenta como una enfermedad multicausada, pero en la que el factor
emocional era determinante. Los enfermos de cancer de su época eran principalmente descritos y
caracterizados como reprimidos sexuales, inhibidos, incapaces de colera, se pensaba que de algin
modo, y esta idea atn persiste, el cancer era el resultado de una intensa represion de las emociones y
de no poder expresar adecuadamente los sentimientos. Fue pensada como la enfermedad de los
derrotados psiquicos, incluso la enfermedad de los que se afirmaba, no llegaron nunca a vivir.
(1988:99)

Segun Sontag, dos autores surgidos del campo psicoanalitico fueron los fundadores de una narrativa
que ubicaba en las emociones y en el enfermo, las causas del cancer.

Freud es el iniciador de esta narrativa de relacion enfermedades-procesos inconscientes, pero estos
dos autores que veremos, la llevaron al limite.

El primero es Groddeck, (1986) quien es uno de los primeros en afirmar que la causa de toda
enfermedad es el enfermo mismo, y todas las enfermedades son el resultado de producciones
inconscientes que pretenden expresar un sentimiento o un pensamiento desconocido. Incluso va
mas lejos afirmando que ningun sintoma corporal, incluso aquellos mas insignificantes y que
aparecen como alejados de toda comprension, se encuentran fuera del campo del deseo del sujeto.

Las enfermedades son siempre entonces, creaciones intencionales del inconsciente del enfermo.
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Laplantine (1999) afirma que, si bien en el campo cientifico esta idea se presenta como novedosa, se
encontraba muy presente en la literatura anterior.

El segundo es W. Reich, quien entiende, lo veremos mds extensamente, al cancer como la
enfermedad de la energia no expresada, €l cancer era el resultado de una intensa frustracion de
caracter sexual.

La idea de que la personalidad del enfermo y de que los distintos tipos de caracter, podian volver a
ciertas personas propensas a distintas enfermedades, habia surgido durante el siglo XIX y fue
patente en la explicacion de la tuberculosis, antes del descubrimiento del bacilo de Koch. En
manuales de Medicina dedicados al estudio de esta enfermedad, entre los elementos subrayados
que condicionaban y llevaban a enfermar de tuberculosis, se encontraba detentar un tipo de
personalidad caracteristica. Luego durante muchos afios se pensd lo mismo del cancer, y las
personas inexpresivas, reprimidas e inhibidas fueron evaluadas como candidatas potenciales a
desarrollar la enfermedad. De este modo entiende Sontag que el enfermo era enjuiciado moral y
psicologicamente, y entonces ya no solamente se encontraba enfermo, sino que debia cargar con la
causa de su estar enfermo, siendo el culpable de su propia enfermedad.

Durante el siglo XIX se desarroll6 la idea, la tuberculosis fue el prototipo de que las enfermedades,
eran el resultado de una voluntad, la expresion de un caracter. (Sontag, 1996:49)

Los enfermos modernos afirma Sontag, son la expresion de una singularidad, de una personalidad,
ya que se entiende que es el caracter del enfermo la causa de su padecimiento, y es en la
enfermedad oncologica donde se alcanza con mayor precision este imaginario punitivo,
especialmente cuando se psicoldgica la causa en emociones reprimidas, o en la version actual de
emociones mal elaboradas o mal procesadas.

Sontag reconstruye como la época victoriana pensaba al cancer, donde las causas de la enfermedad,
se encontraban en una vida agobiante, en el exceso de trabajo, las obligaciones, los problemas
familiares, la preocupacion por los negocios, las situaciones econdmicas complejas, los cambios de
fortuna, el exceso de trabajo, los esfuerzos desmedidos, el dolor, la rabia, el estrés de la vida publica
y la angustia. Los ideales burgueses atravesaban la narrativa sobre el enfermo de cancer que era al
final un individuo que no soportaba las presiones del mundo moderno. La enfermedad fue pensada
ya en ese primigenio momento, como la inevitable consecuencia de una vida hiperactiva e
hiperintensa.

En la actualidad, debido a una constante actividad de propaganda, la psicologia impuso la idea de
que determinadas emociones pueden ser susceptibles de causar determinadas enfermedades'®. En
cierto modo es una idea distinta de afirmar que las emociones pueden estar vinculadas a distintos
procesos patologicos, por ejemplo afectando el sistema inmunolégico, sobre lo cual habria amplio

consenso. Pero afirmar, sin ninguna necesidad de demostracion, porque la narrativa psicoldgica

19 En este sentido existe una amplia bibliografia llamada cientifica y también pseudocientifica.
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justamente se caracteriza por su imposibilidad de demostracion de lo que afirma, que ciertas
emociones estan asociadas directamente a determinadas patologias como causa directa y Unica, es
claramente ir mas alla.

Es una narrativa que se impuso como verdadera, a través de una continua e intensa difusion. Pero
como demuestra Sontag, se trataba de una vieja “idea refritada”, ya que ya con los tuberculosos, las
emociones, en ese caso las deprimentes ya habian sido evaluadas y establecidas como una de las
causas de la enfermedad.

Como veremos mas adelante, nuestra época caracterizada por una alta psicologizacion de las
explicaciones sociales y también de las enfermedades, desarrolld un particular interés por identificar
causas psicologicas, individuales e internas, a todo. Para Sontag, la psicologizacion crecidé como una
explicacion en aquellas enfermedades en las que las causas fisicas se desconocian total o
parcialmente.

La psicologia aport6 una explicacion de lo real, una interpretacion de la realidad que se torn6 tan
popular y persuasiva porque segun Sontag de algin modo fue una forma sublimada de
espiritualismo: una forma laica y ostensiblemente cientifica de afirmar la primacia del espiritu
sobre la materia. Esa realidad ineluctiblemente material que es la enfermedad, admite una
explicacion psicologica. (Sontag, 1988:59)

Como complemento, si la enfermedad es la puesta en acto de una voluntad, también la cura aparece
como la puesta en ejercicio de la misma fuerza pero en sentido contrario. Basta revisar la extensa
narrativa de autoayuda, los testimonios de sobrevivientes?® a la enfermedad para encontrar claros
ejemplos de la expresion de esas ideas. Todo empieza y termina en una psicologia particular, y al
final resulta en un modo de responsabilizar y culpar al paciente de lo que le pasa. Después de todo,
quién podria decir que no tuvo alguna vez emociones negativas?

Las teorias psicologicas mas aceptadas atribuyen al pobre enfermo la doble responsabilidad de
haber caido enfermo y curarse. Y las convenciones que exigen que el cdncer no sea una mera
enfermedad sino un enemigo diabdlico, hacen de él no solo una enfermedad mortal sino una
enfermedad vergonzosa. (1988:61)

Todo esto le permite afirmar a Sontag que estas explicaciones proliferan y prosperan en el
imaginario sobre enfermedades cuyas causas son ignoradas, y al mismo tiempo en que los
tratamientos tienden a ser menos eficaces, siendo las que mas se hunden en significados horrorosos,
volviéndose la enfermedad de lo Otro. (1988:69)

Efectivamente como dijo Lewis Thomas, toda enfermedad cuyas causas han sido descubiertas y que
es posible prevenir y curar resulta que se debe a una causa fisica simple-como el neumococo en el

caso de la neumonia, el bacilo de Koch en el de la tuberculosis, la falta de una unica vitamina en el

20 Quisiera destacar la continua referencia al término de sobreviviente en correlacion a los enfermos que superan las
diferentes tratamientos, y en determinados momentos se consideran curados, la narrativa sobre los enfermos
oncoloégicos se vuelve muy particular.
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de la pelagra- y lo mas probable es que suceda algo asi con el cancer. El pensar que la unica
explicacion de una enfermedad es que tiene un gran numero de causas es precisamente lo que
caracteriza a las enfermedades cuyas causas no se comprenden. Y son esas enfermedades, de
causas supuestamente multiples (o sea, enfermedades misteriosas) las que mds posibilidades
ofrecen como metdforas de lo que se considera moral o socialmente malo. (1988:64)

Justamente vivimos en una €poca en que las emociones positivas se han exaltado al estado de lo
sano esperable para toda persona. Todo el mundo debe estar positivo y feliz. Las llamadas
errdneamente emociones negativas, la tristeza, la angustia, el miedo, los estados de duelo, no deben
estar presentes en las personas, y para ellos, ante la minima irrupcion, existe un sistema de alarma,
identificacion y respuesta, arsenales terapéuticos disponibles, entre psicdlogos y psiquiatras, que al
final resultan responsables de una visiéon muy simplista del mundo, del hombre, de las enfermedades
y de las emociones, ya que éstas solo se toman en su aspecto psicoldgico y muy elementalmente,
dentro de la logica de anormales y normales o sanas y enfermas.

La psicologia como narrativa propone una causa a uno de los problemas mas acuciantes del hombre,
encuentra las razones de las enfermedades, sus significados y sus causas. El secreto de las
enfermedades ya no hay que buscarlo en las incertidumbres de lo real, sino que los secretos de las
enfermedades hay que encontrarlo en las certezas del yo, del si mismo, en las profundidades del
inconsciente, en ese enorme océano de causas y de emociones. Pero la interpretacion psicolégica no
nacié de la nada. Podemos afirmar que fue en alguna medida la continuadora de la interpretacion
cristiana del cuerpo, que Nietzsche define del siguiente modo:

Los intérpretes cristianos del cuerpo. Todos los accidentes que pueden provenir del estomago, de
los intestinos, de los latidos del corazon, de los nervios, de la bilis, del licor seminal; todas las
indisposiciones, las debilitaciones, las irritaciones; todos los azares de la mdquina humana, que
nos es tan poco conocida, todo esto lo considera un cristiano como Pascal como un fenomeno
moral y religioso, y se pregunta si la causa debemos atribuirla a Dios o al diablo, al bien o al mal,
a la salvacion o a la condenacion. jQué desdichado intérprete! Como tiene que forzar y retorcer

su sistema! (1881:53)

213



EL PENSAMIENTO POSITIVO CON UN EJEMPLO TOMADO COMO
NOTA DE CUADERNO DE CAMPO.

Una mujer de 50 afios, después de un viaje es inesperadamente internada por descompensarse.
Luego de varios estudios le diagnostican cancer en el sistema linfatico, que se asocia con otras
dificultades. Entra en estado grave durante unas semanas, del cual a pesar de intensos esfuerzos
médicos, no sale. Conmueve a todo su entorno, por lo subito de la situacion, se trata de una
profesional del area de la salud. En medio de la angustia generada, compafieras de trabajo y amigas
deciden hacer lo que se llama, una cadena de positividad, convocando a tales efectos a través de
un mensaje de texto que circuld entre las personas allegadas y conocidas. El mensaje de w.upp

expresaba:

A partir de las 21:00 hrs hacemos una cadena de energia para XX, necesitamos que cada uno de

nosotros pensemos por un minuto en forma positiva, muchas gracias.

Este mensaje, que no se trata de una situacion excepcional sino més bien un modo de respuesta
frente a la enfermedad, expresa muy bien lo que se ha dado en llamar pensamiento positivo y como
se propone como una forma de intervenir sobre el desarrollo de las enfermedades, pero también ante
diferentes situaciones adversas.

A los dos dias de que circulara el mensaje, la enferma murio.

La llamada positividad se entiende como una fuerza que por si sola es capaz de revertir procesos
patoldgicos, incluso los oncolégicos y al mismo tiempo, es entendida como una fuerza también
eficaz que podria ser capaz de evitar o prevenir, las enfermedades y las adversidades que toda vida
conlleva.

Segtin Eherenreich (2018) el procedimiento intelectual podria expresarse del siguiente modo: “si lo
creo, es asi”, lo que se configura en una clara expresion de pensamiento magico.

Barbara Eherenreich define y analiza el fendmeno del pensamiento positivo como una ideologia
nacida en los Estados Unidos que se propuso interpretar el mundo, las relaciones sociales en una
amplia definicion, el yo de las personas y el mundo entero. Entendida a la vez como un estado
cognitivo y mental, y el ejercicio de una practica, sostiene que si se piensa en positivo, y
predominan lo que llaman emociones positivas, suceden mas cosas positivas, en sitios tan distintos
como la salud, la vida familiar o el éxito laboral.

Los pacientes oncologicos y el cancer mismo como enfermedad se volvieron uno de los destinos
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favoritos de este empuje de pensamiento y acciones positivas. Eherenreich testimonia que su relato
fue influido por su propia experiencia ya que padecio cancer, lo que le permitid registrar en una
amplia investigacion etnografica, el mundo de las enfermas de cancer de mama en los Estados
Unidos, la atencion, la cura y los recorridos que las enfermas debian de realizar, identificando en
forma muy densa, los elementos de tipo psicologico y social, disponibles en su cultura para que las
enfermas pudieran enfrentar la enfermedad misma. Y alli el pensamiento positivo, se encuentra
omnipresente y segun afirma, parece un recurso obligatorio para los enfermos. La autora afirma
que el cancer podria definirse en la actualidad como la enfermedad mas visible del mundo.
(2011:27)

Sostiene que el pensamiento positivo busca que la enfermedad se convierta en una suerte de rito de
paso para quien la padece, provocando una transformacién total del enfermo, de su estar en el
mundo, de su persona, de su identidad y su vida toda.

En algunos casos incluso llega a ser considerada como una especie de oportunidad de mejora
personal, en otros de una instancia para acercarse a dios, y en otros se puede volver un medio de
elevacion espiritual.

La idea que predomina y se repite es que el pensamiento positivo es una necesidad de la salud, y
que es imprescindible para que el enfermo se recupere y sane.

Seglin entiende, la relacion entre cédncer, sistema inmune y estados de animo nacié en los afios
setenta, pero lo que surgid de una idea discutible desde el punto de vista cientifico y que debiera ser
estudiada en complejidad, se volvio un dogma total.

En su trabajo revisa y analiza buena parte de la literatura de autoayuda médica y empresarial donde
el pensamiento positivo se evallia como fundamental para quien quiera prosperar y alcanzar el éxito
y ademads se volvio fuente basica desde donde se diseminaron esas creencias. Llegan a afirmar que
el pensamiento positivo podria ser un instrumento suficiente para curar el cancer, pues entienden al
cancer principalmente como una “enfermedad emocional”, por lo que bastaria que el yo sé curase
emocionalmente, para que la enfermedad desaparezca.

Buena parte de la difusion de estas ideas en oncologia, la autora se la endilga a la propia psicologia:
Los psicologos, incapaces de ayudar a curar la enfermedad, han buscado distintas formas de
aumentar los sentimientos positivos hacia el cancer, por medio de lo que han llamado “percepcion
de beneficios”. Luego han disefiado escalas de “beneficios percibidos” y se han publicado docenas
de articulos sobre las intervenciones terapéuticas que ayudan a conseguirlos. Ya que una no puede
dar por sentado que va a recuperarse, al menos deberia llegar a ver el cdancer como una

experiencia positiva.” (2011:49)
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POSITIVISMO EMOCIONAL.

El positivismo emocional es estimulado muchas veces por médicos y por el propio sistema, ya que
un paciente positivo, se vuelve colaborador, acepta los tratamientos con mayor docilidad, es mas
obediente, tiende a tener menos conflictividad institucional y de relacioén con el personal de salud, a
la vez que el pensamiento positivo puede llegar a radicalizar las causas de toda enfermedad,
haciendo responsable y culpando al paciente por lo que le sucede.

El pensamiento positivo se instalé como el modo en que las personas deben afectarse y actuar, tanto
en la salud y en sus circuitos, como en el mundo del trabajo, siendo intensamente estimulado.
Porque el pensamiento positivo no es solo una especie de difuso consenso cultural, que se disemina
por contagio; tiene sus ideologos, sus portavoces, sus predicadores y sus comerciales, que son los

1

autores de libros de autoayuda, los oradores motivacionales y los “coach” o entrenadores.’
(Ehrenreich.2011:59)

En definitiva se sostiene sobre un principio elemental, el pensamiento, en ultima instancia, podria
con lo Real, lo que Ehrenreich llama mecanismo de magia simpatica, 1o semejante atrae lo
semejante, se basa en considerar omnipotente al pensamiento, y al final provoca y estimula un
componente de fuerte narcisismo.

Segtin Ehrenreich el pensamiento positivo surgi6 en los Estados Unidos en la mitad del siglo XIX,
como un hijo de lo que se llam6 el Nuevo Pensamiento. Se partia de considerar que las
enfermedades eran problemas, y que la mente siendo perfecta, y teniendo un poder ilimitado, bien
orientada, podia ser capaz de llegar a curarlas.

Resulta en muchos casos evidente que estas creencias estdn muy proximas a las curaciones biblicas
que se “producirian” por acto de creencia y de fe en una divinidad curadora. En ese caso, la
curacion se produce desde el interior y por la mente del enfermo.

Pero en el siglo XX fue Norman Peale pastor protestante con huellas de calvinismo, que a través
del libro llamado “El poder del pensamiento tenaz”, quien Ehrenreich afirma populariz6 lo que se
ha denominado el pensamiento positivo, comprendiendo a la enfermedad como un problema de
orden personal, resultado de un mal manejo emocional y del si mismo. Luego al llamado
pensamiento positivo comenzo un largo camino, y dejo de ser entendido como un simple remedio
para enfermos, para pasar a ser una obligacion cultural generalizada. Ehrenreich afirma que el
pensamiento positivo pasd de ser un simple mensaje al individuo, a convertirse en una forma de
control social.

En resumen, todo lo que acontece, lo bueno o lo malo, el éxito o el fracaso, se originan en el “yo”
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del sujeto, las emociones negativas, rodeardn de negatividad, y por el contrario la actitud mental
positiva te rodeara de cosas positivas.

El pensamiento positivo resulta una verdadera cosmovision, un verdadero sistema de creencias casi
religioso (Ehrenreich,2011:149) que brindaria un gran poder sobre el si mismo, sobre lo real y sobre
los otros.

Seglin analiza, el pensamiento positivo comenz6 a inundar toda la literatura de autoayuda,
especialmente la dirigida a emprendedores, educadores y padres, enfermos, y personas con diversos
malestares. Pero se transformaron en algo mas importante que una literatura de segunda categoria:
Dice Ehrenreich: Los intelectuales de la década de 1950 se habian tomado a broma a Norman
Vincent Peale, y cuarenta arios después sus colegas seguian considerando ese tipo de ideas como
corrientes populares pasajeras, cosa de charlatanes baratos. Para a partir de que Seligman
asumiera el mando-consiguiendo ademds atraer un bonito y nutritivo rio de dinero que le
proporcionaban las fundaciones-, los psicologos mas respetables, con su licenciatura y su
doctorado a la espalda, empezaron a generar una cantidad impresionante de trabajos cientificos,
que se publicaban a veces en el nuevo Journal of Happiness Studies (Boletin de Estudios de la
Felicidad), vinculando el optimismo y la felicidad con todo tipo de consecuencias deseables para la
salud y el trabajo. La nueva psicologia positiva (o la “ciencia de la felicidad”) les encanto a los
medios de comunicacion desde el primer momento...”. (2011:178)

Se diseminaron a través de la prensa, revistas, programas de radio y television, conferencias; se
invocaba la novedad del descubrimiento de la psicologia, sobre la importancia de la positividad
como actitud mental necesaria para alcanzar el éxito y la salud, dejando de invocar lo divino o lo
paranormal, sino que podian apoyarse en leitmotiv del discurso racional y objetivo: “hay estudios
que lo demuestran...”. (2011:178)

Asi, un pensamiento que emergié en el ambito de la literatura de consejos y religioso, se convirtio
en creencia generalizada en ambito profesional, y alli se volvi6 fuerte, la ciencia parecia confirmar
todas esas ideas, la psicologia fue su punta de lanza.

En suma, el pensamiento positivo entendid que la felicidad o el bienestar y las emociones positivas
estaban indisolublemente asociadas, y se volvian principalmente el mejor camino capaz de
conducir al hombre al éxito en el trabajo y en la salud. Se comprende que la mente esta por encima
de la materia y que ademas es capaz de poder con ella, idea que segiin Ehrenreich, esta presente en
distintas formas de la espiritualidad norteamericana nacida en el siglo XIX, que ademas de ser,
segiin afirma, una ingenuidad tipica de su sociedad, tiene como consecuencia imponer una
disciplina mental severa, que junto al culto al trabajo (en este caso sobre uno mismo, sobre el alma,
sobre la mente) identifica como una clara herencia del calvinismo.

Citando a Donald Meyer el pensamiento positivo y el calvinismo se conectan por:

erepetir ideas que buscan levantar el &nimo de los creyentes.
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ealertar contra perspectivas que presentan ciertas cosas como imposibles.

scxamen riguroso del cuerpo y la mente para que nunca se rebelen.

Afirma que la psicologia impuso lo que llama “el lenguaje de la autoestima”, evidencia creencias
en las que se pondera lo que se llama el amor propio como fundamental, como autovaloracion, y
componente necesario para realizar cualquier actividad, desde conseguir un trabajo, alcanzar éxito
en las actividades que se realizan, pero también mantener la salud, o en caso de perderla, deberia
convertirse en la llave que la podria volver a recuperar.

La psicologia impuso una narrativa que folklorizada, se volvi6 omnipresente, términos como soltar,
sanarse, hacerse cargo, asumir, perdonar, se volvieron parte del paisaje narrativo, y en el campo de
la salud, atraviesa el discurso psicologico que se dirige a los pacientes.

Eherenreich (2018) retoma su primer trabajo y profundiza algunos de sus planteos. Alli insiste en
que los enfermos oncoldgicos son persuadidos para que piensen positivamente, fundandose en lo
que afirma es la teoria no demostrada de que el sistema inmune es el canal que conecta la mente y
el cuerpo a través de mecanismos claramente de caracter inconsciente.

Que el cancer sea una enfermedad causada bioldgicamente, que un grupo de células se rebelen
contra el propio organismo, es una posibilidad tan terrible y asombrosa, que interroga nuestra
comprension de la vida misma, y se vuelve una gran herida narcisista el hecho de que unas pocas
células transformadas puedan acabar con todo lo que somos. Eherenreich afirma que esto causa tal
conmocion, que nos hace sostener ideas un tanto particulares.

En su nuevo trabajo analiza los recorridos de los pacientes durante su periodo de enfermedad y
también lo que se espera de ellos. Describe como la medicina moderna cientifica promete alargar la
vida, si se siguen los preceptos de la identificacion temprana de los problemas, y verdaderamente si
revisamos la narrativa médica oncologica, el énfasis principal esta puesto en el papel que debe jugar
el diagnostico precoz.

La atencion médica en la actualidad tiene en muchas ocasiones como particularidades, la presencia
de consultas sobrecargadas, estudios demorados o diferidos en el tiempo (s6lo quienes pueden
pagar algun servicio premium o en el ambito de la medicina particular pueden acceder a estudios
inmediatamente) largas esperas en todos los circuitos institucionales, que en muchos casos
exasperan a los médicos que son reclamados por sus pacientes?!, y un discurso médico que
continuamente afirma que la forma de combatir las enfermedades es en primer lugar mediante la
prevencion, lo que implica consultas y estudios en personas que pueden no tener ninguna clase de
sintomatologia, sino sélo temores o ideas de que la enfermedad sea posible, pero sobre todo genera
una demanda que nunca es totalmente satisfecha.

Resultado final, pacientes que en muchos casos viven atemorizados con la posibilidad de estar

21 En observaciones que pude realizar, muchos pacientes realmente pueden incluso acosar a determinados médicos
para que les resuelvan cuestiones que muchas veces son de indole menor, esperandolos a la salida de la consulta,
llaméndolos por teléfono o abordandolos cuando estos no estan en horario de trabajo.
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enfermos sin saberlo, o pacientes razonables que quieren anticipar problemas, pero que abarrotan
las consultas médicas y sobrecargan al sistema de salud.

La narrativa médica sobre el cancer, insiste en que el arma mas importante es la prevencion; eso
lleva a la consulta a personas que solamente tienen malestares difusos y a otros que directamente
no tienen ninguna clase de problemas, pero el temor o la precaucion los lleva a la consulta. Esto
repercute en los servicios de salud desborddndolos y afectando negativamente a muchos médicos
que trabajan al limite, y ademas irritando a los pacientes pues no encuentran muchas veces la
respuesta a sus demandas.

Eherenreich se ocupa extensamente de la enfermedad oncologica detallando muchos ejemplos.
Describe de un modo muy interesante como en los afios cincuenta la American Cancer Society, que
siempre fue una sociedad convencional y seria, seguia teniendo un llamado Comité de
Curanderismo, que segin cita de la revista Harvard, luego devino en un llamado Comité sobre
“M¢étodos no probados de tratar el cancer” y luego llamado “Métodos cuestionables”, lo que
mostraria una aceptacion progresiva de lo no convencional o alternativo que llega a que incluso en
la actualidad del siglo XXI la propia ACS tenga funcionando en la actualidad, un Comité que

ajustd su nombre a “Medicinas Complementarias y Alternativas”.
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EL IMPERATIVO DE LA FELICIDAD.

La felicidad se encuentra en el centro de variados debates, y en el foco de multiples politicas de
desarrollo, se la pondera como un valor superior y se generaliz6 la expectativa del optimismo como
un estado generador de efectos benéficos. (Augé, 2019)

En la actualidad se vuelve necesario estudiar las formas de afectacion del presente y los modos en
que se espera que las personas se emocionen y sus distintas formas expresivas. En este sentido la
obra de Elias es pionera, en su estudio de las formas de procesar las emociones caracteristicas de
nuestras sociedades.

El socidlogo britanico W. Davies (2017) estudia como se promueve desde el mundo empresarial a la
sociedad toda, un tipo de bienestar basado en el budismo new age, técnicas de relajacion, terapia
cognitivo-conductual, y neurociencia, entendiendo que para producir bienestar en las personas, para
que puedan trabajar, se debe combatir el estrés, la tristeza, y la enfermedad, y sustituirlas por
felicidad, relajacion y una sensacion general de comodidad, desahogo y satisfaccion. Es decir, hay
que ocuparse del llamado estado de animo. De un modo muy amplio y basados en la 16gica que la
psicologia fue progresivamente imponiendo, se trata de culpar al individuo de todo infortunio y a la
vez ubicarlo en causa de toda dicha, partiendo de un principio elemental de la psicologia positiva
norteamericana: todo lo que me sucede lo causo, todo lo que me pasa es por una razon, en todo
suceso hay un mensaje. La salud y la enfermedad también son pensadas desde esta 16gica.

Segun Monvoisin, R. Pinsault, Nicolas (2019) es gracias a la contracultura “new age” que se
difundié la idea de que la mente puede curar al cuerpo e incluso mucho mas, pues la mente puede
curarlo todo, a condicion de que el deseo sea lo suficientemente intenso, la voluntad sea de hierro,
lo que termina resultando en una suerte de culpabilizacion de los enfermos, la no curacion seria el
efecto de una voluntad insuficiente y débil.

Davies insiste en que estas ideas, con sus modos muy particulares de la actualidad, y a pesar de
presentarse como una enorme novedad, con distintas variantes, nos acompafian desde hace
doscientos afios.

Esa expectativa de felicidad, se desparrama por doquier. Todo el mundo debe estar bien y exponer
sus sentimientos positivos. Si un individuo trabaja, en las condiciones que sean, debe poner su
positividad a su servicio, y si un individuo est4 enfermo, el sistema espera de ¢l una buena reaccion,
que esté de buen animo, que colabore, que acepte las indicaciones y los tratamientos con una actitud
positiva que contribuya a la cura. Como contrapartida, los pacientes negativos, aquellos que se

muestran quejosos, molestos e insatisfechos con la atencion, se vuelven problemas que nadie quiere
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tener. El paciente modelo, el esperado, el que mas va a contribuir en su recorrido por el sistema de
salud, por la burocracia del sufrimiento, es un paciente positivo, que confia plenamente en el
sistema y en el personal de salud, y que no deberia expresar, ni quejas, ni negatividad, ni
agresividad. Esas emociones son malignizadas hasta el punto de ser pensadas como causales de
enfermedades, y una vez instaladas, obstaculos de toda cura.

Davies explora la historia de la psicologia, y pondera especialmente la introduccion muy temprana
de un concepto que fue muy importante durante el siglo XX: la idea de que los sentimientos y los
comportamientos de las personas podian ser ajustados por profesionales expertos en esos temas, y
que de algin modo era licito hacerlo, es decir la psicologia tenia el saber y el poder para influir en
las personas, corrigiéndolas, lo que podria denominarse una suerte de ortopedia mental.

Durante todo el siglo XX fue perfeccionandose el estudio de la psicologia del consumidor, y Davies
revela en su trabajo como fueron procesandose esos cambios, y como en cierto modo desde alli se
model¢ la psicologia del hombre todo.

En el siglo XXI los psicologos y neurocientificos mds conocidos estan hinchandose de dinero, como
consultores y autores, gracias a sus promesas de revelar la “verdad” sobre la forma en la que
tomamos decisiones, sobre las mejores formas de influir y sobre lo que hace falta para apelar de
forma directa a las emociones y los estados de animo. (2017:122)

Estas formas de pensar e intervenir sobre las personas que emergieron en el mundo de la empresa y
de los estudios de consumo, se volvieron un modo de administrar el comportamiento y las
emociones humanas. Incluso podemos interrogarnos sobre qué ocurre en el mundo de la
enfermedad, ya que no puede obviarse que los enfermos son grandes consumidores de productos y
servicios, sobre los que gira un enorme gasto de dinero publico, y privado.

Se espera que el paciente sea docil, que recorra sus itinerarios de enfermo de la manera mas
disciplinada y obediente posible, y se le estimula a pensar que si lo hace asi, es mejor para su cura.
Afirma Davies que lo que surgidé como una gestion psicologica de los recursos humanos, se volvid
una forma de gestionar los afectos y los comportamientos de los otros.

Preguntas sobre el éxito material, el triunfo o el laurel profesional, que impusieron como normales:
,qué te impide lograrlo?, ;no lo intentas o quieres lo suficiente? ;Te falta espiritu de lucha?, se
volvieron material interpretativo ante lo real y el campo de la salud y la enfermedad fue receptiva y
se volvio terreno fértil para toda esa literatura que imponia la idea de que si un individuo estaba
enfermo, su reaccion influia en la cura y su padecer.

Las enfermedades son entendidas como el resultado de procesos interiores, como el efecto de una

subjetividad y como un medio que podria transformar a la persona.
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WILHELM REICH: LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA COMO
FRUSTRACION EMOCIONAL.

En el prélogo de la edicion en inglés del afio 1973 del libro de Reich dedicado al cancer, Raphael
Chester resumia sus ideas fundamentales sobre el origen de la enfermedad oncologica: se trataba
esencialmente de un estancamiento de la energia biologica, que en el enfermo se encontraba
radicalmente reprimida. Segin Illouz (2007), le debemos a Reich el origen de la explicacion
emocional de la enfermedad oncologica, idea que luego se fue transformando y modificando, pero
es con €l, donde directamente la causa se situa en un fluir inadecuado de las emociones. A partir de
aqui, con transformaciones que se van sucediendo, comienza a desarrollarse la idea de que el
cancer es el resultado y la consecuencia de un problema en la gestion y procesamiento de las
emociones.

La inspiracion basica y general de Reich es la obra de Freud, y la idea general de que el cuerpo
tiene una compleja y permanente relacion con las emociones y que se expresan a través de él, y su
descubrimiento de cémo determinados sintomas de expresion corporal, en realidad eran el efecto
de complejos emocionales reprimidos.

Para Reich se trata de un problema general de la descarga emocional y principalmente sexual. En
toda su obra, la importancia de lo sexual es prioritaria, lo que le hace afirmar:

La inhibicion sexual, tan comun a las mujeres, es la causa de la notable frecuencia del cancer de
mama y de los organos genitales en el sexo femenino. En innumerables casos, la inhibicion sexual
solo llega a manifestarse como cancer después de décadas. (1973:160)

La obra de Reich es importante en el estudio del cancer principalmente porque es pionera en
desarrollar la idea de ubicar el cancer en una biografia, causada en ultimo término por un estado de
insatisfaccion generalizada.

cEsta el cancer esencialmente representado por el tumor y sus metdstasis o ya esta presente en el
organismo antes de la aparicion de una excrecencia? Y si esta presente ;de qué manera lo esta? En
el primer caso, lo verdaderamente patologico seria la célula cancerosa; en el segundo caso un
“algo”, que no es la célula misma, pero que estd en una determinada relacion con ella.

Esto hace que el problema se desplace de la célula cancerosa hacia el origen de los biones del
organismo. La célula cancerosa ya no seria tanto causa de la enfermedad y pasaria, mas bien, a
ser sintoma y consecuencia de algun tercer factor mas general, de un “algo” presente en el
organismo antes que ella. (1973:239)

Ese “algo”, en Reich, es un estado de frustracion general, de incapacidad de fluir de la energia. Ese
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“algo” paso6 al menos a ser objeto de multiples interpretaciones, pero si enfatizo la cuestion de que
habia algo en el fluir emocional que se encontraba estancado, y sin capacidad de fluir normalmente,
por lo que se volvia capaz de producir alteraciones de caracter celular. Susan Sontag (1988)
sostiene que la idea de que el cancer era una enfermedad de personas caracterizadas como inhibidas
y poco expresivas, se generalizd en los afios setenta.

Luego comenz6 a predominar la idea de que el cancer era el resultado de un mal manejo general de
las emociones, que las emociones gestionadas inadecuadamente eran capaces de producir la
enfermedad.

Para Reich, no era en la herencia de los antepasados donde debia buscarse la causa de la enfermedad
oncoldgica, sino mas bien en lo que llamo las miserias de la vida actual: Significa género y grado
de motilidad emocional (orgondtica) del biosistema. (1973:263)

Los pacientes enfermos de cancer padecian un estado patologico muy definido, que es mucho mas
que una falta de comunicacion o de vida, se trata de una estructural insatisfaccion que llama
anorgonia. Un estado que propiamente define como de peste emocional, 1o que provocaria un
desquiciamiento en la economia sexual. En resumen, la teoria establece que el individuo canceroso,
privado de su funcidn sexual, desarrolla una resignacién caracteroldgica.

Los enfermos de cancer que traté hicieron aflorar a mi conciencia con gran nitidez de lo que yo
habia observado desde hacia veinticuatro arnos: la devastadora influencia de los trastornos
sexuales. Por mas que lo intentara, no habia forma de eludir la realidad: el cancer es una
putrefaccion de los tejidos que se produce en vida, como consecuencia del hambre de placer del
organismo. (1973:366)

Reich, inicia en el terreno del cancer, una narrativa que une al cancer con la vida emocional de las
personas. La enfermedad oncologica, originada en la insatisfaccion, en la frustracion sexual y
emocional, abre una perspectiva que se profundizo6 con el pasar de los afos.

Si lo que al final causa la enfermedad es el procesamiento erréneo de las emociones, la prevencion
se dirigird a hacer que las personas manejen sus emociones de un modo distinto, de alli la

importancia que tendra la satisfaccion y la realizacion personal.
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EL PROBLEMA DE LA SOLEDAD, O LA AUSENCIA DEL OTRO.
LA SOLEDAD DESDE EL PUNTO DE VISTA ANTROPOLOGICO.

“El mundo es una isla cuyo mapa desconocemos.”

J. Derrida

M. Augé se pregunta si hay lugar para una etnologia de la soledad (2008:123).

Lévi-Strauss (1979) afirmé que la salud mental del individuo reclamaba la participacion de la vida
social, asi como la retraccion de la misma podia corresponder a la aparicion de lo que hemos dado
en llamar trastornos mentales. Muchos enfermos oncoldgicos expresan que sufren por sentirse solos,
pero a la vez buscan la soledad, evitan la mirada y ser mirados por otros, buscan escapar de tener
que encontrarse con personas queridas, relatar lo que viven, pero a la vez expresan sufrir por no
poder hacerlo. Se puede interpretar como cierta incapacidad para actuar el personaje de si mismo,
se produce un repliegue sobre el si mismo que podemos interpretar como la puesta en acto de un
mecanismo humano de defensa basico. En términos freudianos, podriamos interpretar que el
enfermo busca encerrarse en su fortaleza y concentrar en un solo punto todas sus fuerzas. Pero no se
realiza sin un cierto costo personal sin consecuencias negativas, porque de este modo se
compromete la identidad misma de la propia persona. Ser uno mismo, representar las multiples
identidades que requieren el vinculo con el otro, ser padre o madre, hijo e hija, trabajador, esposo o
esposa, amigo, vecino, con sus multiples implicancias, exige la representacion de un papel y
requiere de un desgaste que muchos enfermos no soportan y entonces se recluyen, no se dejan ver,
no quieren hablar con nadie. En este sentido les sucede lo que Le Breton (2016) llama desaparecer
de si, individuos que se ausentan de su propia vida, que no necesariamente expresan un deseo de
morir conciente, pero ya no expresan un aferrarse a la vida. La enfermedad, el aislamiento, el
apartamiento de los lugares y situaciones en las que se definia su yo, es decir el individuo pierde su
orientacion antropologica. Esta categoria, a la que volveremos, por considerar que resulta muy
explicativa de cierto momento de la realidad de muchos pacientes, la conceptualizamos como
fundamental, entendiendo que todo ser humano, en la cultura en la que vive, en el mundo de
relaciones que constituyen su mundo, en los distintos recorridos sociales por los que se define quién
es, requiere afirmar marcos de direccion, pautas que guian sus distintos transitos, que le definen
todo el tiempo su identidad. La enfermedad altera todos esos factores del “lugar” que se ocupa y en
el que se sostiene la vida. Un enfermo navegante me lo definié de manera magistral: “siento como

si hubiera perdido el mapa de navegacion.” La orientacién antropologica la obtenemos de la
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posicion que ocupamos en un sistema de relaciones, y efectivamente la perdemos una vez que ese
sistema se perturba por el proceso de enfermedad, que altera e/ espejo social en el que nos

reconocemos, y la relaciones de tension entre el ser y las relaciones que nos definen (Augé, 1996).

El llamado aislamiento defensivo fue analizado en la experiencia antropoldgica, valga la referencia
al trabajo clasico de Devereux (1974) y su analisis de las consecuencias de la aculturacion. Pude
registrar incluso el caso de un paciente que desde el diagndstico estaba todo el tiempo rodeado de
su familia que se ocupaba completamente de sus necesidades. Esa presencia constante de los otros
lo agobiaba y sinti6 la necesidad una vez que se sintid6 mejor, de irse solo a descansar al medio del

campo a un lugar turistico que le garantizaba total soledad.

El problema de la importancia del otro y de su ausencia fue abordado por Derrida, combinando dos
lecturas relativamente alejadas en el tiempo y el espacio; intercalando a Heidegger y a la célebre
novela de Daniel Defoe, Robinson Crusoe, el personaje mas solitario de la historia de la literatura,
texto injustamente limitado a la literatura infantil. Derrida invita a dejar a un lado la novela que
conocimos en la infancia, y aceptar que este libro merece otra mirada. Que Robinson Crusoe, un
personaje de novela abandonado y alejado de la vida humana en una isla solitaria haya alcanzado
una mayor celebridad que Alexander Selkirk, un marinero escocés que efectivamente vivio varios
afnos en una isla y que al ser rescatado estaba al limite de la condicion humana, podria demostrar la

superioridad de la ficcion sobre la realidad.

El titulo original en inglés fue The life and strange and surprising adventures of Robinson Crusoe,
publicada en Inglaterra en el afio 1719 extrafiamente qued6 reducida a la literatura de aventuras, y
hasta infantil, quedando relegada o directamente ignorada la profunda reflexiéon acerca de la

naturaleza humana y otras varias cuestiones de interés tanto filos6fico como antropologico.

Robinson es arrojado a las costas de una isla, siendo el tinico sobreviviente y comenzando el periplo
que lo volvera una celebridad literaria y que es propiamente la trama de la novela: vivir mas de
veinte afios en soledad, excluido de toda comunidad humana y acompafiado la mayor parte del

tiempo exclusivamente de animales.

En tales circunstancias en medio de la dura realidad y en soledad total, el ndufrago se lamenta de su
suerte, medita extensamente, expresa pensamientos complejos, reflexiona sobre la condicion
humana y manifiesta temores consecuencia de la exclusion social a la que estd expuesto. Pero al
mismo tiempo Robinson es el rey de un territorio deshabitado, pequeno pero inmenso, es un
monarca que dicta leyes y sueia con un esclavo. Esta es sin duda una cuestion politica que Derrida

subraya.

De eso se trata justamente la ambigiiedad de la soledad??, la soberania del yo sobre el mundo sin

22 Quisiera para afirmar ese punto, referir a un tema recogido en el transcurso de la investigacion, sefialado como muy
importante por multiples enfermos. En muchos casos de internacion en que los pacientes abonan sumas importantes
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otros, y a la vez, angustia de que no haya otros.

¢La soledad aleja de los demas? ;Qué digo cuando digo “estoy solo”? ;Me aproxima o me aleja
eso del otro o de los otros? ;Me aproximo o me alejo de los otros o de otro determinado mediante
el simple enunciado de un “estoy solo”, ya sea éste un lamento, un suspiro desesperado o, por el

contrario, el signo de una fatuidad complaciente y narcisista? (Derrida, J. 2011:93)

Como novela no puede dejar de ser antes que nada, una reflexion sobre la condicion humana
misma: en definitiva la novela afirma la insularidad de la condicion humana, y Robinson en su

isla es un espejo que se tiende a cada ser humano.

de dinero para permanecer solos en la habitacion durante el proceso de internacion, no conciben la posibilidad de
poder compartir el tiempo de la enfermedad con otras personas. Otros que no pudieron pagar esa soledad,
testimoniaron haber padecido verdaderos martirios ya que debieron soportar enfermos que gritaban, lloraban o la
sala era invadida por un ejército de acompaiantes y visitas. Para otros sin embargo, el compaiero o la compaiiera de
habitacion fue un apoyo fundamental en la recuperacion, forjandose en algunos casos relaciones muy amistosas, que
luego del alta llegaron a construir vinculos que duraron en el tiempo.

226



LA SOLEDAD EN LA FRONTERA ENTRE LA VIDAY LA MUERTE.

Para Norbert Elias la dificultad humana en afrontar la muerte es un universal que el hombre necesita
mitificar, imaginando una posterior vida después de la muerte, o entendiéndola como algo que
siempre le ocurre a los otros, nunca a nosotros.

Afirma que la negacion de la muerte, incluso en lo que refiere a su evitaciéon por parte del
pensamiento, es caracteristico de lo que llama las “sociedades desarrolladas”. Y el problema de qué
hacer con los enfermos moribundos, y en general con los ancianos, es caracteristicos de nuestras
sociedades.

Asi entendido, toda cultura y toda sociedad envuelven de mitologias la muerte, el sufrimiento y la
enfermedad.

Elias como vimos, analiza cdmo de algin modo lo que llama el proceso civilizatorio, comenzd un
tiempo pacificador de las sociedades y al mismo tiempo logré que se desarrollara una mayor
identificacion con el sufrimiento del otro, en contraste con las violencias que caracterizaron a la
antigliedad.

Pero como problema actual, Elias afirma que para los sanos resulta muy dificil identificarse con el
sufrimiento de los enfermos de los que quieren alejarse, tomar distancia. Para Elias el problema
principal del hombre no es la muerte misma, acontecimiento subito y contundente, que pone fin a la
existencia individual, sino de ese “saber” de la muerte que vuelve a la existencia un problema y las
consecuencias y repercusiones de tipo social que se generan. De este modo, ese saber sobre la
inevitabilidad de la muerte produce ideas y rituales que unen y separan a las personas unas de otras.

Para Elias el hombre necesita creencias que alivien, que lo consuelen de la idea de no existir, que
atemperen el miedo, que lo protejan de esas certezas y las sociedades y las culturas trabajan en ese
sentido.

Los enfermos no solo requieren cuidados médicos, protecciones fisicas, sino lo que Elias llama
protecciones metafisicas, creencias que atemperan al miedo y a la vez significan la experiencia,
promueven soportes existenciales.

A la vez afirma, que a mayor ausencia de control de una situacion, se propicia la mayor presencia de
creencias sobrenaturales. E1 hombre desarrolla creencias para enfrentar sus temores y miedos, y
estos crecen mas en situaciones claras de pérdida de control sobre la propia experiencia y sobre lo
real en general.

Los enfermos pueden ser negados, porque de algin modo representan un espejo de lo posible que

los sanos no quieren tener delante, representan la propia vulnerabilidad, la propia muerte, una idea
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inconcebible y rapidamente objeto de represion?3.

Innumerables testimonios recogidos para este trabajo, revelan la existencia de esta vivencia. Cuando
en el enfermo irrumpe la enfermedad, en un individuo que vivia en la normalidad de la salud, el
primer momento representa un verdadero shock ante la noticia, expresando ideas como podria
tocarle a cualquiera, el podrias haber sido vos, que son una constante en las distintas narrativas.
En muchos casos el diagndstico queda en un cierto estado de irrealidad, el paciente sabe que es
verdad pero se ilusiona con que haya podido haber un error.

Frankl (1993) describe una categoria de la psiquiatria llamada la ilusion del indulto que aplica a su
analisis de los internados en los campos de concentracion, y que califica muy bien para
determinados enfermos que también se sienten condenados y que esperan un cambio de diagnostico,
el anuncio de que todo se trata de un error. Algunos incluso me han relatado suefios en los que se
representan que hubo un error en el dictamen de la enfermedad o directamente la enfermedad no
existe y se encuentran sanos.

Frankl identifica para ese tiempo del campo de concentracion que sobreviene al shock, la categoria
de apatia emocional, mecanismo de defensa que provocaba una suerte de muerte emocional que
permitia soportar el nivel de sufrimiento, caracterizada por un estado de insensibilidad absoluta.

La muerte debe entonces ser alejada tras los velos fragiles de la negacion. La realidad dice, esto es
real, pero el inconsciente lo niega, le dice: esto no estd pasando, ti eres inmortal, a ti no te va a
pasar.

La muerte es uno de los grandes peligros biosociales de la vida humana. Al igual que otros
aspectos animales, también la muerte en cuanto proceso y en cuanto pensamiento, se va
escondiendo cada vez mas, con el empuje civilizador, detras de las bambalinas de la vida social.
Para los propios moribundos, esto significa que también a ellos se les esconde cada vez mas detras
de las bambalinas, es decir que se les aisla. (Elias, 2009:34)

Esto permitiria analizar el aislamiento del enfermo, y comprenderlo no sélo como la consecuencia
de una conducta individual, sino como el efecto de un acto colectivo que el individuo asume: La
muerte se cierne sobre el individuo, que se aisla de los otros, no se deja ver, no quiere mostrar los
signos corporales y emocionales de la enfermedad, la muerte posible ante los otros, asumiendo en si
mismo esa negacion que es primero, colectiva. La enfermedad, especialmente las que efectivamente
ponen en el limite la vida misma, interrumpen el proceso de identificacion necesario entre las
personas.

Es necesario sustituir la comprension psicologica y psiquidtrica de esta situacion, que ve en el
enfermo aislado, muchas veces un simple individuo en estado depresivo, al que intenta auxiliar con
la medicacion ajustada al diagndstico, sin evaluar la complejidad antropolédgica de la situacion.

Contrariamente, la explicacion antropoldgica concibe el aislamiento que causa la enfermedad como

23Para Freud, la idea de la propia muerte resulta para el ser humano, inconcebible, porque aun ante la posibilidad de que
podamos imaginarla, sofiarla, o representarla de algun modo, incluso alli el autor sobrevive como observador.
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una interrupcion de los procesos identificatorios, debido a que los sanos no quieren ver la muerte
que el enfermo “podria representar”, y el propio enfermo no quiere ofrecer a los otros, el
espectaculo de la vivencia y realidad de la muerte que se cierne sobre él. Se produce una especie de
espejos de negacion complementarios. El enfermo mismo asume ese papel negandose a si mismo
en su vida social, aislandose, y los otros lo complementan, afirmando ese aislamiento y negacion.
Segtin Elias hay otro elemento caracteristico de la actualidad, que no contribuye a la hora de ayudar
a los enfermos: lo que llama el empuje informalizador (2009:53) caracteristico de nuestra época en
el que se han vuelto inoperante ciertos rituales y formulas que existian en generaciones anteriores
que permitian expresar emociones y resultaban espacios de contencion solidaria.

El empuje civilizador, afirma Elias, en su etapa actual, provoca que en muchas personas acontezca
una gran dificultad o incapacidad para expresar emociones intensas en publico e incluso en la vida
privada, lo que permitiria comprender el aislamiento autoinflingido de muchos enfermos, que
evitan situaciones sociales que justamente podrian afectarlos y hacerles perder el control de sus
emociones. Llorar ante amigos, familiares, o en las consultas médicas se vuelven problemas que
muchos enfermos resuelven con un alto autocontrol, y con evitaciones de situaciones sociales, pero
a la vez con un alto costo interior.

Muchos pacientes que me consultaron en mi calidad de psicélogo, fueron derivados por médicos
luego de haber tenido episodios de llanto en la consulta, o en la propia internacion, en la que
mostraron algin desborde emocional.

El enfermo debe encontrar una salida solo, debe aceptar la condicion de lo que le pasa en solitario y
aprender a manejar sus emociones. La exigencia puede ser abrumadora y aislarse aparece como una
salida.

Elias analiza incluso lo que llama las rutinas institucionales de los hospitales y sus efectos en los
enfermos, sobretodo en casos graves, donde se producen marcos y entornos de mucha pobreza
emocional, que pueden conducir a la soledad.

El control afectivo no solo opera y se le exige al enfermo, sino también a quienes lo rodean, y por
eso Elias resalta lo dificil que resulta acompafiar a un enfermo grave o a un moribundo, debido a las
imposiciones sociales sobre las expresiones emocionales que se exigen a quienes estan ejerciendo
la tarea del cuidado.

Los médicos mismos pueden encontrar muchas dificultades para manejar el exceso emocional en
sus pacientes, especialmente en ciertos momentos criticos como por ejemplo al tener que dar una
noticia negativa, indicar distintas intervenciones o aplicar diversos tratamientos que deben
realizarse. El enfermo aun atravesando muchas veces las peores circunstancias, debe, y es llevado a
ese lugar por todo un dispositivo, asumir con autocontrol sobre sus reacciones. Conoci
personalmente a un enfermo joven, dias después de recibir un diagndstico fatidico, que estaba

desbordado y tenia crisis de llanto y angustia que afectaban a quienes estaban a cargo de cuidarlo, y
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desesperaban al personal de salud y que intentaban remediarlo a través de una solucion
farmacoldgica, que al final solamente lo apagaba emocionalmente y silenciaba al paciente.

Para Elias la actual realidad, a partir del desarrollo de una excesiva individuacion, las fantasias
colectivas dejan mucho lugar a pensamientos y creencias de cardcter personal e incluso privadas.
Inspirado en la teoria freudiana basica, Elias sostiene que detras del temor a la muerte y a los
enfermos, puede ocultarse el deseo inconsciente de muerte sobre alguien?.

También los adultos, en las sociedades industriales desarrolladas, tienen niveles de experiencia
magicos. Opuestos a las explicaciones objetivas de las enfermedades y la muerte. (Elias, 2009:70)
El hombre de la sociedad actual seria un homo clausus, con la particularidad de que cada individuo
tiende a pensarse como un ser individual autébnomo e independiente, aislado del resto, en una tajante
separacion entre si mismo y los otros, y entre su mundo interior y el llamado mundo exterior.

Por ultimo sefala ampliar la comprension sobre la salud y la enfermedad y proponiendo una
perspectiva antropoldgica:

Actualmente el conocimiento médico equivale muchas veces solo a conocimiento biologico. Pero es
posible concebir que, en el futuro, el conocimiento integral de la persona humana, de la relacion de
unos seres humanos con otros, de los vinculos mutuos y, por tanto, de las presiones y
constreiiimientos que reciprocamente ejercen entre si, llegue a formar también parte del
conocimiento médico.

A esa rama del conocimiento pertenecen los problemas de los que me estoy ocupando aqui. Es
posible que los aspectos sociales de la vida de la gente, sus relaciones con los demads, tenga
especial importancia para el envejecimiento y la muerte justamente porque procesos naturales

ciegos e incontrolables han adquirido poder sobre ellos. (Elias, 2009:129)

24 En un largo cuento titulado, Una extensidn justa, €l escritor norteamericano de terror Stephen King relata el caso de
un enfermo de cancer que pacta con el diablo para transferir su enfermedad a un conocido al que lo unen lazos de
enemistad. (S. King. 2013. Todo oscuro, sin estrellas. R.H.M. Barcelona.
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REPRESENTACIONES DE LA MUERTE.

Los imaginarios, las creencias, las ideas y las practicas sobre la muerte se han transformado
histéricamente dentro de la cultura occidental segin analizd P. Ariés (1999) y para la referencia
local valga indicar los trabajos de José¢ Pedro Barran (1989,1990). Del mismo modo, la variacion y
la multiplicidad es una caracteristica que la antropologia ha encontrado y documentado en un
amplio registro etnografico de las diferentes culturas.

Ariés sefiala que podria identificarse un largo periodo en donde la muerte de algin modo estaba
naturalizada, incorporada a los sucesos de la vida de las personas, y que lentamente se fue
produciendo en nuestra época, un distanciamiento progresivo, una resignificacion que hizo de la
muerte un acontecimiento inconcebible. La muerte fue abandonando paulatinamente el ambito de la
experiencia doméstica y posible, un tiempo que Ariés llama de resignacion ingenua y espontdinea al
destino y a la naturaleza (1999:33) para pasar a ser negada, minimizada y escondida. Como

3

ejemplo consideremos la progresiva transformacion de los llamados “velorios”, que pasaron de
practicarse en el domicilio del enfermo y por una determinada extension de tiempo, al velorio
practicado en casas velatorias acotado en el tiempo y en muchas ocasiones minimizado en su
extension, o que en muchos casos ni siquiera se realiza.

Para Ariés la muerte hasta entrado el siglo XX era principalmente un acontecimiento colectivo, que
afectaba el espacio y el tiempo social, era en verdad un drama colectivo; progresivamente esto fue
cambiando y en las que llama, las sociedades industriales, fue produciéndose un nuevo modo de
concebir y procesar a la muerte, que podria resumirse en una expulsion del campo de lo visible. La
enfermedad y la muerte abandonaron el campo familiar y doméstico de la casa, para pasar a ser
vivida en instituciones administradas por funcionarios, desplazando los cuidados, a la enfermedad y
a la muerte de un espacio familiar, a un espacio impersonal, de lo visible a lo invisible, de lo privado
a lo publico. Valga como ejemplo el abandono de las conductas de enlutado, que durante mucho
tiempo se exigian con rigor?.

Esa nueva sensibilidad que nacia comenzé a rechazar y suprimir las conductas, los rituales y la

vivencia del duelo. La psiquiatria lo acot6 y lo patologizd, al tiempo que la comunidad dimitié en su

25 Consideremos lo siguiente. Frente a un duelo por el fallecimiento de un familiar directo, un trabajador tiene derecho

a 3 o 5 dias de ausencia laboral como derecho. Si en ese tiempo es capaz de recomponerse, volvera a sus actividades
normales. Pero si no es capaz de ello, la tinica forma de evitar el retorno al trabajo sera a través de una licencia de
caracter médico, a través de un diagnéstico psiquidtrico, por ejemplo a través de la categoria de depresion.
Claramente el periodo de duelo administrativo, no se ajusta a la realidad del sufrimiento humano. En este sentido
valga lo que Byung Chul Han (2013) afirma referenciando a Richard Senett, en cuanto que la sociedad actual,
caracterizada por una amplia presencia de patologias narcisistas en la que llama sociedad intima, que ha prescindido
en gran medida de practicas rituales y ceremoniales, las que por definicion permiten evadirnos de nosotros mismos y
encontrar al otro. Como consecuencia, nos encontramos con nosotros mismos todo el tiempo.
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funcion de contener y significar.

Barran (1989,1990) estudia estos fenémenos dentro de nuestra realidad historica, describiendo para
el siglo XIX un mundo en el que la muerte era familiar, frecuente y exhibida, un suceso visible y
constante y no un hecho insdélito como lo sera luego en lo que llama la sensibilidad civilizada.

Un hecho muy significativo que describe Barran es la fuerte presencia de un habla y una escritura
sobre lo macabro, las enfermedades y la muerte a través de multiples escritos y documentos
periodisticos y cronicas sociales de la época.

Para Barran la muerte en familia funcionaba como un seguro contra la angustia, en un mundo en el
que la muerte raramente ocurria en el hogar, ya que la probabilidad de encontrarla de forma violenta
en cualquier sitio, era por cierto muy alta. Con la cultura contemporanea que incluy6 una relativa
pacificacion de las sociedades, una mejora de las condiciones de vida, y el desarrollo en gran
medida del conocimiento médico, la presencia visible y natural de la muerte fue cambiando.

La muerte, en el mundo burgués que describe Barrdn fue invisibilizada, y a la vez negada y temida,
y afirma que como efecto de la ideologia burguesa, el temor a la muerte se volvié omnipresente, el
peor de los sucesos posibles porque vulneraba el poder del burgués, despojandolo del poder de goce
sobre los bienes.

Para la antropologia, las creencias y practicas sobre la vida y la muerte han sido dos problemas que
siempre se encuentran imbricados.

La vida y la muerte solo se definen una con relacion a la otra y la omnipresencia del sacrificio en
las religiones humanas expresa esta constriccion de orden semantico. La vida de unos necesita de
la muerte de otros: esta constatacion puede aplicarse trivialmente a hechos matematicos y fisicos,
o representarse simbolicamente en construcciones complejas. Sucede lo mismo con lo que podemos
vislumbrar de la intima relacion entre muerte e individualidad: la inscripcion en el tiempo
caracteriza al individuo, desde el nacimiento hasta la muerte; y las afirmaciones que postulan que
“uno siempre muere solo” o que “la muerte cambia la vida en destino”... no hacen mas que repetir
tal evidencia. La definicion de muerte como horizonte de toda vida individual, evidente, adquiere
sin embargo otro sentido, un sentido mas sutil y mas cotidiano, en cuanto se percibe como una

definicion de la vida misma, de la vida entre dos muertes. (M. Augé. 1998b:20)
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ENFERMAR EN EL MUNDO CONTEMPORANEO.

Lipovetsky (2014) identifica en lo que Illama hipermodernidad, la existencia de un
hiperindividualismo, una excesiva preocupacion por el cuerpo, por la salud y las enfermedades, un
tiempo en donde predomina la patologia individual en donde la dimension tragica de la vida, tiende
a vivirse individualmente. Habria que considerar que por un lado el céncer es por excelencia la
enfermedad individual, la medicina entiende hoy que no existe el cancer sino distintos canceres,
cada enfermedad y cada enfermo es Uinico, incluso insiste en visualizar el futuro de la farmacologia
ajustada y preparada para el individuo, a la vez que es significativo que en el combate contra la
enfermedad se ponga tanto énfasis en la actitud, y en la capacidad de lucha del individuo, que debe
estar dispuesto a la batalla, positivo y con confianza en sanar.

Para Lipovetsky la medicina en la época actual se vuelve omnipresente, desarrollando una
verdadera ideologia de la salud, un verdadero culto a la salud individual, en donde lo que identifica
con el narciso moderno, el hombre hipermoderno cuida su cuerpo y salud como el mayor tesoro
personal. Como contrapartida, la enfermedad, es vivenciada como una herida narcisista brutal,
inconcebible, una herida brutal al yo.

De todas maneras, el culto a la salud es acompanado de lo que llama una verdadera ideologia de la
prevencion, una vigilancia sanitaria constante, y una mirada atenta y permanente sobre el cuerpo.
(2014:77)

Lipovetsky (2013) subraya la contradiccion existente entre haber alcanzado un altisimo nivel de
eficacia en el combate y lucha contra las enfermedades, y sin embargo la existencia de un temor
generalizado a las mismas, que obliga a esa continua y constante observacion y prevencion sobre si
mismo.

Al mismo tiempo la salud se ha vuelto un objeto de consumo total:

La consecuencia de este reinado del Homo medicus es asi una dramatizacion de la relacion con el
consumo: No, evidentemente, bajo la antigua forma de las rivalidades estamentarias, sino como
una creciente angustia relacionada con el cuerpo y la salud. En nombre de la religion de la salud
cada vez mas necesitamos mas informacion, consultar con los profesionales, vigilar la calidad de
los productos, sopesar y limitar los riesgos, corregir nuestros habitos de vida, retrasar los efectos
de la edad, someternos a revisiones y hacernos chequeos. (Lipovetsky, 2013:49)

No puede dejar de sefalarse que en la actualidad la atenciéon médica se organiza completamente a
través de instituciones, en donde la actividad estd ampliamente comercializada. El individuo en la

actualidad tiene bulimia de cuidados médicos. (Lipovetsky, 2013:53)
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Byung-Chul Han (2017) partiendo de la afirmacion de que cada época tiene sus enfermedades
emblematicas, identifica a las enfermedades neurologicas entre las que incluye la depresion, como
las enfermedades del siglo XXI. Caracterizadas por poseer un exceso de positividad y por exigirles
a sus miembros un continuo exceso de rendimiento, cada hombre se vuelve el emprendedor y
creador de si mismo. Contraponiéndola a la sociedad disciplinaria foucaultiana que producia locos y
criminales, lo que llama la sociedad del rendimiento, produce depresivos, fracasados y enfermos.
Para este autor, la causa de la depresion es debida a la demanda y presion brutal a la que estan
sometidos los individuos para que sean capaces de rendir, que se vuelve un verdadero mandato, del
que si no estd a la altura, se deprime. Al final, afirma, ese exceso se vuelve una verdadera
autoexplotacion.

El exceso de trabajo y rendimiento se agudiza y se convierte en autoexplotacion. Esta es mucho
mas eficaz que la explotacion por otros, pues va acomparniada de un sentimiento de libertad. El
explotador es al mismo tiempo el explotado. Victima y verdugo ya no pueden diferenciarse. Esta
autoreferencialidad genera una libertad paradojica, que, a causa de las estructuras de obligacion
inmanentes a ella, se convierte en violencia. Las enfermedades psiquicas de la sociedad de
rendimiento constituyen precisamente las manifestaciones patologicas de esta libertad paradojica.
(2018:31)

Para Byung-Chul Han, el hombre de la contemporaneidad estd tomado por un exceso de ego, es
hiperactivo e hiperneurdtico, lo que provoca que ante la exigencia del continuo rendimiento, recurra
a lo que llama sociedad del dopaje (2018:67). Se espera entonces que cada uno se transforme en
una verdadera maquina de rendimiento, donde cada sujeto pueda rendir completamente y al maximo
libre de obstaculos, y segiin afirma, el dopaje solo buscaria mantener esos niveles de actividad.
Como contrapartida, se generan agotamientos y cansancios en exceso.

La otra cara complementaria, es la soledad en la que se existe, se instala un cansancio solitario. Se
encuentra en una constante pelea consigo mismo, en soportar, en rendir, el sujeto se siente el centro
del mundo, que todo lo causa, que en él empieza y termina el mundo.

Para Byung-Chul Han lo que deprime al hombre de lo que 1lama la sociedad del rendimiento es esa
relacion de tension y narcisismo, estar demasiado pendiente de si mismo, y la sobreexcitacion del
enfermo consigo mismo, puede llegar a alcanzar niveles muy destructivos. Llega al hartazgo y al
agotamiento de pelear continuamente contra si mismo.

Totalmente incapaz de salir de si mismo, de estar fuera, de confiar en el otro y en el mundo, se
obceca consigo mismo, lo cual conduce, paradojicamente, a la horadacion y al vaciamiento del yo.
(2018:87)

Asi entendido el hombre de la sociedad de rendimiento, o de la que llama también modernidad
tardia debe siempre poder con todo, debe poder correr, debe estar positivo, debe estar en una lucha

feroz de competencia consigo mismo, obligado a superarse continuamente. Debe siempre estar bien
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y feliz no hay lugar a duelos ni sufrimientos. Debe estar siempre en marcha, fuerte.

Y al final, para comprender ciertos estados de individuos que padecen enfermedades afirma:

La economia capitalista absolutiza la supervivencia. Se nutre de la ilusion de que mds capital
genera mas vida, mayor capacidad de vivir. La rigida y rigurosa separacion entre vida y muerte
recubre la propia vida de una rigidez fantasmagorica. La preocupacion por la vida buena deja paso
a la histeria por la supervivencia. La reduccion de la vida a procesos biologicos y vitales desnuda
la vida misma, despojandola de toda narratividad. Priva a la vida de viveza, que es mucho mas
compleja que la mera vitalidad y la salud. La locura por ser sano surge cuando la vida ha quedado
desnuda como una moneda y vaciada de todo contenido narrativo. Ante la atomizacion de la
sociedad y la erosion de lo social, lo unico que queda es el cuerpo del yo, que hay que mantener
sano a cualquier precio.... la salud se vuelve autorreferencial... la mera vida, que hay procurar
prolongar por todos los medios. La salud es elevada a nueva diosa. Por eso la pura supervivencia
es sagrada. (2018:101-102)

De este modo sostiene que al volverse la vida una mera supervivencia, se produce una histeria por
la salud. Por lo que la irrupcion de la enfermedad en la vida de las personas se vuelve un episodio
atroz, brutal, y una herida narcisista que puede ser muy dificil sanar; el individuo enfermo es
alguien que seré apartado del mundo del rendimiento, ya no podra correr en la voragine de la vida, y
por eso se aisla y se deprime.

Antes Bauman (2003) habia afirmado que en el mundo actual de la que llama sociedad de
consumidores, tiempo que dejé detras a la sociedad de productores, 1o importante es estar en forma,
lo que casi se vuelve sinénimo de salud, un cuidado absoluto por el cuerpo, a través del ejercicio
pero también del uso de productos saludables. Por el contrario, la enfermedad que antiguamente era
una categoria definida rigidamente, pasé a ser una categoria con cierta vaguedad, que exige una
vigilancia constante, de todos los dias: El cuidado de la salud se convierte en una guerra incesante

contra la enfermedad (Bauman, 2003:85).
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LA ENFERMEDAD Y SU COMPRENSION IMAGINARIA.

Entre la vasta bibliografia a disposicion de los pacientes, para comprender las enfermedades un
libro se destaca volviéndose un clasico, La enfermedad como camino. Inspirador de toda una
narrativa, sintetiza a partir de una especial comprension de la enfermedad, los sentidos a los que son
remitidos que cada organo y cada enfermedad. Sentidos que serian universales y que se encuentran
ampliamente extendidos. En un sentido amplio, toda enfermedad es comprendida por Dethlefsen y
Dahlke (2014) como una coartada para evitar la solucion de los problemas que padece el paciente.
La enfermedad en general siempre es entendida como una responsabilidad del enfermo, siempre es
el efecto de un conflicto subjetivo no resuelto, lo que llaman el aspecto metafisico de la
enfermedad.

Esta narrativa hoy la podemos encontrar altamente folklorizada. Valga como ejemplo, una paciente
en consulta cuenta el caso de una amiga que padece de vitiligo, una enfermedad en el que la piel
padece manchas blancas, como consecuencia de la destruccion de melanocitos, células responsables
de dar color a la piel produciendo melanina. Al nombrar la enfermedad, inmediatamente le afiade su
significado psicologico, que opera como causa: es la enfermedad de los que tienen problemas de
separacion. Otra enferma al explicar el origen del cancer de pancreas que padecia, lo situaba en las
relaciones conflictivas con su madre, ya que en su interpretacion el pancreas era comprendido como
una madre buena.

Mas alla de que asignen significados a cada parte del cuerpo, el cancer tiene un capitulo especial en
su comprension, lo que afiadido a los drganos especificos que lo padecen, permite hacernos una idea
de como se piensa.

En resumen se entiende que los sintomas son en primer lugar portadores de informacion, tienen
significados universales y arbitrarios. El sintoma representa un anuncio de una falla, de una falta de
conciencia que se vuelve somatizacion, el sintoma es la afloracion de elementos reprimidos, es la
enunciacion de una verdad, el sintoma es el camino que hard que el enfermo solicite ayuda,
comience a corregir lo que estd mal en su vida, cambie lo malo. La enfermedad no solo tiene
sentido y significado personal y subjetivo, sino que ademads tiene un fin. Una mezcla de neurologia
basica, de psicoanalisis, psicologia, cristianismo y relatos biblicos, esoterismo, metafisica, filosofia
china, budismo zen, pensamientos de espiritualidad oriental, se amalgaman en una comprension
holistica de la enfermedad, del enfermo mismo y de la curacion, entendida ya como una verdadera
transformacion espiritual del enfermo, y no meramente como una eliminacion de sintomas visibles.

Se trata de un entrecruzamiento narrativo ampliamente extendido.
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Entienden que en el ser humano la enfermedad no es un estado, sino que es del orden del ser, al
contrario de la medicina tradicional que ve en la enfermedad una irrupciéon en un estado de salud.
La enfermedad, al hombre ser una criatura en permanente conflicto, es esencial en el ser humano.
Evidentemente en las practicas oficiales y cientificas, es dificil sostener estas argumentaciones, sin
embargo, el alcance que tuvo como folklorizacion, la introduce como un fondo de sentido sobre el
cual las personas piensan a las enfermedades. Un profesional al que el enfermo le pregunta sobre
estos sentidos posibles, es probable que no sienta la necesidad de confrontarlos o cuestionarlos,
porque dan respuesta a preguntas que el conocimiento cientifico dificilmente puede resolver, o que
en muchos casos no tiene una respuesta satisfactoria, ni puede satisfacer esas necesidades de
sentido.

No es que las enfermedades necesariamente tengan sentido; es que los pacientes necesitan que la
enfermedad tenga sentido, y asi sentir que el poder de curarse no pasa solo por la medicina, por los
medicamentos, sino por el yo, el omnipotente yo que puede curarlo todo.

Pero la interpretacion debe resultar no de un acto simple y maquinal, sino ser la consecuencia de un
cuidadoso andlisis del estado del paciente al momento de enfermar, su vida, sus circunstancias, su
estado de animo y afectos y pensamientos, los sucesos vividos.

La lista de enfermedades y sus significados:

*las infecciones: se producen en personas que tratan de evitar situaciones conflictivas.

*las alergias son agresividad materializada.

*los problemas respiratorios tienen una relacion con la asimilacion de la vida.

*los malestares digestivos tienen que ver con la capacidad afectada de asimilacion de adversidades,
o con la expresion de afectos como el amor y la agresividad.

euna lista interminable que asigna sentidos a cada 6rgano afectado, el pancreas por ejemplo con el
amor, y el higado con todo lo toxico en el ser humano.

*los sentidos, plantean casi una obviedad, los enfermos de la vista deben preguntarse qué no
quieren ver, o por qué se niegan a ver la realidad tal cual es; los del oido deberian preguntarse qué
no quieren escuchar.

*los problemas de la piel son referidos a la capacidad de contacto con los otros y con el mundo
exterior.

*los dolores de cabeza con la sexualidad frustrada y un exceso de pensamiento.

*los rifiones con problemas de convivencia, y los problemas de la vejiga con la retencion de
problemas y situaciones.

*los problemas del corazdén, con el lugar que tienen en la vida los sentimientos y su expresion
correcta.

Estos autores proponen que la comprension del cancer requiere cambiar la forma en la que
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pensamos la realidad, y entender que las cosas pertenecen a unidades de sentido mayor, pero que a
la vez existen particularismos. El hombre pertenece al mismo tiempo a la humanidad que impone
sus sentidos, pero también estd compuesto de un conjunto de drganos y células que imponen la
supervivencia del cuerpo. El cancer es comprendido no como un hecho aislado, sino como un
proceso inteligente y muy diferenciado, como una enfermedad completamente distinta a las otras, al
tratarse de una multiplicacion celular que no tiene ningun fin, y que solo puede conducir a la
eliminacion del huésped. La célula tumoral, que era una célula normal que aportaba a la comunidad
del cuerpo, de pronto, cambia su destino y se transforma en algo que comienza a tener un camino y
objetivos propios, ya no le importa la actividad que tenia en su 6rgano y comienza a tener como
unico fin, la multiplicacion.

El cancer entonces es pensado como la enfermedad de nuestra época, y de la ideologia que
predomina, en donde el egoismo y la busqueda de concrecion de nuestros propios intereses, es
predominante. En la actualidad cada uno busca satisfacer sus propias necesidades e intereses, cada
cual se ocupa de si, sin preocuparse por las necesidades de los demés. El hombre actual de alguna
manera es identificado al comportamiento de la célula cancerosa, que al final es entendida como una
vil egoista, hace prevalecer sus ideas, sus necesidades e intereses, sin importarle los otros. A la vez
la vida social actual también actia de la misma manera, sélo piensa en el crecimiento y el progreso.
El cancer seria su expresion mas radical, y segin estos autores, es propiamente Nuestro espejo.
(Dethlefsen y Dahlke, 2014:288)

La comprension del cancer desde esta perspectiva, con una evidente influencia del budismo
occidentalizado, afirma que solo puede ser posible desde el analisis de nosotros mismos,
volviéndose una oportunidad para evaluar, y analizar los vicios mentales. El cancer se comprende
como el resultado de un ego que teme fundarse en un colectivo e impone sus propias necesidades a
los otros y al mundo.

El cancer se comprende como amor, pero equivocado. El amor verdadero, que necesariamente
incluye a los otros, es el arma contra el cancer, y el ejemplo que indican pretende recordar que el

unico o6rgano inmune al cancer es el corazon, el 6rgano del amor.
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LA ENFERMEDAD COMO TRAUMAY EL DUELO.

El diagnostico y el consiguiente conocimiento de la enfermedad oncologica, se puede configurar en
un verdadero shock en la vida de los enfermos, que interpela todo su estar en el mundo, las
defensas de una persona, y todo su sistema de creencias es puesto en juego para producir una
elaboracion de lo que sucede, es decir, que el paciente con las herramientas intelectuales y afectivas
que posea, pueda interpretar lo que sucede, y en consecuencia obrar y organizar su comportamiento.
Subrayemos que todo individuo necesita orientarse antropologicamente, y podemos definir que hay
acontecimientos que desorientan y perturban. D. Le Breton afirma que:

Hay acontecimientos cargados de significados en conflicto con la matriz de identidad del individuo
vy que lo arrancan de su vida anterior, convirtiéndolo en alguien irreconocible para los demas y
para si mismo. Identifica que la experiencia de la enfermedad es susceptible de provocar tales
consecuencias porque puede tornarse: un acontecimiento que ha resquebrajado los cimientos de su
identidad, causandole el deseo de desaparecer. (2017:137)

En alguna medida lo que sucede es un verdadero duelo, en tanto es necesario asumir una pérdida, la
salud del cuerpo, y reorganizar la experiencia.

El periodo de asunciéon de la enfermedad, de reconocer un estado y organizar todos los recorridos
médicos que se impondran y que para curarse debera recorrer, es muy duro para los pacientes, que
lo vivencian con distintos y personales niveles de reconocimiento.

En este sentido valga relatar el siguiente caso. Una mujer de 43 afos, es diagnosticada después de
muchos estudios y tras muchas dificultades con un tumor de colon evadido y con carcinomatosis
peritoneal, debe ser intervenida quirirgicamente a la vez que también realiza varias quimioterapias.
Durante todos esos momentos la paciente se mostrd fuerte, segun relatos familiares, de buen humor,
con expectativas de curacion siempre renovadas ante cada recaida, ante nuevas imagenes que
confirmaban que la enfermedad evolucionaba y crecia. La paciente le trasmitia a su familia que
estaba bien. Pero en una de las ultimas recaidas, reconocid sentirse deprimida y ya sin ganas de
seguir haciéndose los tratamientos. Eso, junto al progresivo e inevitable avance de la enfermedad,
alter6 a la enferma de un modo diferente, lo que a su vez comenzo a afectar negativamente a toda la
familia, ya que todos se organizaban y se afectaban animicamente, basandose en la permanente
fortaleza de la enferma. Eso gener6 una afectacion en cascada.

Los duelos en si mismos tienen segin la psiquiatria, diferentes momentos o fases, que si bien
aparecen en las clasificaciones como una serie de orden secuencial, en realidad podrian pensarse

como categorias para definir momentos, que pueden superponerse, incluyen avances y retrocesos.
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En su célebre trabajo Duelo y Melancolia Freud describi6 al duelo como un tiempo en el que el
mundo se vuelve pobre y vacio, y describe como en el duelo se produce una verdadera conmocion
en el narcisismo (1995)[1917]. Hablar de duelo es representarse la posibilidad de la muerte, y la
enfermedad en muchas ocasiones plantea un duelo cronificado en el que muchos pacientes
abandonan lentamente su si mismo. Para Derrida (1995) el duelo enfrenta a esa sin-respuesta del
otro. La relacion con el otro para Derrida siempre supone una separacion infinita que la muerte o
su amenaza, profundiza. En otro lugar en el que también se ocupa de los sentidos del duelo, Derrida
(1981) insiste en que el duelo se vuelve un tiempo necesario, en el que se debe interrumpir el
comercio de los supervivientes, desgarrar el velo hacia el otro muerto en nosotros. El enfermo
nunca esta solo en su sufrimiento y en su amenaza vital, y ain entre los abismos que pueden
separar del otro, sitia a todos en un duelo que siempre es colectivo y personal al mismo tiempo, el
sufrimiento del otro y su amenaza de muerte, sitia esa separacion como infinita y definitiva.
Algunos pacientes oncologicos en determinados momentos son diagnosticados por la practica
psiquiatrico-psicologica, como depresivos. Se puede establecer, que més bien se encuentran
atravesando un duelo muy importante por todo lo vivido con intensas emociones en juego, y una
brutal conmocién que altera sus vidas, enfrentando una gran pérdida, y ante todo se vive una
verdadera amenaza de muerte.

Kiibler Ross y Kessler (2006) establecen que el duelo posee cinco etapas bien definidas:

*Negacion: periodo que puede caracterizarse por cierta paralisis, insensibilidad, sensacion de estar
viviendo algo irreal o absurdo.

*[ra: estado de enojo extremo, que puede ser racional o irracional que puede estar dirigido hacia si
mismo, hacia los otros, a las personas mas proximas que suelen ser el semblante mas significativo
para estas emociones; contra aquello que consideran responsable de lo que viven, contra el sistema
de salud, contra los médicos, contra el personal que los atiende o cualquiera que pueda brindarle una
oportunidad.

*Negociacion: comienza a funcionar un eje mas complejo, de culpa y responsabilidad, y a generar
conductas compensatorias, el pensamiento elabora hipdtesis, posibilidades, qué cosas imagina
hubieran sido posibles de hacer con anterioridad, y una reflexion sobre toda la vida anterior y
posibles causas de lo que sucede. Surgen preguntas existenciales fundamentales, como el por qué
vivir, para qué hacer determinados recorridos. En el caso de los enfermos es comln preguntar por
qué y para qué hacer determinados tratamientos e intervenciones, o determinados actos médicos.
tanto para el paciente como su familia. El &nimo que predomina en este momento es la tristeza.
*Depresion: se profundiza la tristeza, la persona se aisla. Las cosas aparecen como carentes de

sentido, todo cuesta enormemente, levantarse, comer, ver y dialogar con los otros, ser uno mismo
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ante los otros, se vuelven tareas extremadamente dificultosas, el paciente no tiene fuerzas para
nada. Suele ser una etapa muy angustiosa.

*Aceptacion: es un momento de recomponerse y reorganizar al yo y la relacion con el mundo. Se
produce un momento de reflexion sobre las convicciones personales sobre la vida, el mundo y lo

importante.

El duelo es un periodo de prueba para el sistema de creencias de toda persona, un verdadero
periodo de shock. Desaparecen algunas y en muchas ocasiones se instalan otras, se ponen a prueba
como herramientas suficientes para interpretar y operar en la realidad y a la vez, brindarles
elementos identitarios a los enfermos.

Por tultimo los autores sefialan que existe para los enfermos o para las personas que estan en un
duelo, un verdadero imperativo y exigencia de ser fuertes, entendiendo que deben mostrarse
integras y que tienen bajo control la situacion que los afecta, y de no ser asi pueden en cierta medida
volverse psiquiatrizables. El duelo es un periodo necesario de la vida de las personas, que viven o
han vivido situaciones dolorosas y traumaticas o de pérdidas, y la enfermedad oncologica califica
muy bien en tal clasificacion.

Definimos desde la concepcion psicoanalitica a lo traumatico como un acontecimiento de lo real,
que no puede asimilarse simbolicamente, y que siempre es de caracter singular e individual.
Cyrulnik (2014) define algunos conceptos que son aplicables a muchas situaciones vividas por los
enfermos oncolégicos. En lo que llama la clinica del trauma se describe una representacion
dolorosa que se impone en la vida psiquica de un sujeto que es susceptible de provocar un
alejamiento del mundo, indiferencia y embotamiento, pérdida de interés por el mundo y todo lo que
hay en €l. Se afecta ademas la relacién con los demas y a la vez el que padece, sufre el acoso de
imagenes horribles, que lo fascinan y lo aterran.

Para Cyrulnik ese aislamiento que es definido como un intento defensivo del enfermo, tiene graves
consecuencias porque en primer lugar deja al que padece en una importante vulnerabilidad
neuroemocional, a lo que le agrega que si el traumatizado no domina la verbalizacion o no puede
procesar por el habla lo que le sucede, se producira lo que se define como sufrimiento traumatico.
Porque si el traumatizado no puede hacer pasar su experiencia por el habla queda condenado a una
suerte de cripta personal donde se encierra y se protege, pero con un enorme costo subjetivo. Asi
entendida, la reaccion traumatica no solo es la consecuencia inevitable de un episodio doloroso o
terrible, sino que para que se produzca es necesario que est¢ acompafiada de una desorganizacion
familiar y social. Para comprender el trauma es necesario comprender el aislamiento que sufre el
traumatizado, el silencio en el que cae. El trauma para Cyrulnik no es la consecuencia de una
eleccion personal ni de actos individuales sino principalmente es la consecuencia de un contexto.

Para comprender estas respuestas, y para resolverlas, Cyrulnik elabora los conceptos de coping y
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resiliencia. El primero, es enfrentarse a la situacion traumatica cuando ésta efectivamente sucede, es
la respuesta sincronica. La segunda es por el contrario, una respuesta diacronica, es una respuesta
que se desarrolla en el tiempo.

El aporte fundamental de Cyrulnik es ubicar al trauma como un acontecimiento que se vuelve tal al
ser acompafiado de una desorganizacion social y familiar. Afirma que la enfermedad siempre es un
acontecimiento de traumatizacién compartido.

Rodriguez (2017) analiza algunos aspectos de la resiliencia en enfermos de cancer, evaluando como
existen factores de riesgo que podrian generar respuestas negativas: situaciones familiares,
enfermedades mentales, duelos, ausencia de vinculos familiares fuertes, violencia intra familiar,
desempleo, dificultades econdémicas, pobreza, problemas de salud previos, de vivienda, etc. A la vez
enumera algunos factores de proteccion: la capacidad intelectual y de resolver problemas, la
posibilidad de hacer una introspeccidn, las habilidades sociales y emocionales, buenos vinculos
familiares, ambiente familiar facilitador, redes sociales protectoras.

En este sentido valga apelar al concepto de drama social, tal como lo analiza Turner (1974) en otro
contexto, como una aldea, una oficina, una fabrica, un barrio, una iglesia o0 un departamento
universitario, 0 mas bien lo que podria ser un sistema perdurable, es decir un espacio bien
estructurado de relaciones sociales, son unidades de procesos inarmonicos que emergen en
situaciones de conflicto y que son definidas segin cuatro etapas, que pensaremos a través de la
enfermedad entendiéndola como un drama que alcanza a un individuo y a su entorno estructurado
mas inmediato, como familia y nucleo proximo.

El primer momento implica un quiebre. Al surgir la enfermedad en un sujeto, conmueve al mundo
social del que es parte, provocando lo que Turner llama quiebre de las relaciones sociales regulares,
en tanto la familia y su entorno son comprendidas como sistemas perdurables; la enfermedad puede
ser entendida como un verdadero disparador simbdlico de confrontacion. El segundo momento es
definido como de crisis. Se alteran las relaciones sociales estructuradas, tiempo de una verdadera
amenaza para la estructura en juego. Luego de este segundo momento se suceden actos
compensatorios o intentos de regulacion y de reparacion.

El ultimo momento del drama es el de reintegracion y reconciliacion, a través de una busqueda de
solucion de las relaciones sociales en juego, entre los miembros que una vez que han atravesado el
drama, han cambiado luego por el quiebre y por los intentos de reparacion, y se reconfiguran todas
las relaciones sociales

No se trata de afirmar que en el proceso de enfermedad, esta secuencia dramatica, se reproduce de
este modo. Mas bien afirmamos que la enfermedad se vive en una dimension dramatica que excede
al individuo, que afecta a todo el entorno del que es parte y que obliga a reconfigurar las relaciones
de las personas afectadas, principalmente a la familia inmediata, pero también alcanza a los grupos

de los que se forma parte y en general al conjunto de las relaciones sociales.
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El quiebre, la crisis, los intentos de reparacion, y al final la reintegracion y reconciliacion, marcan
cuatro tiempos que las situaciones dramaticas suponen en distintos contextos.

Las enfermedades se vuelven unidades de descripcion y andlisis de los procesos sociales. Alli se
exponen universos relacionales, en la que podemos afirmar en el sentido de Turner, que todo
individuo tiene dos rostros: un rostro de paz, y un rostro de guerra, en uno coopera y en el otro
revela la actitud de enfrentar y resolver conflictos.

Esta ambivalencia, entre la actitud cooperadora y la actitud de conflicto podemos identificarla en los
enfermos que se enfrentan a un verdadero drama vital y social al enfermar, conmoviendo cada
rincon de su vida, cada una de sus circunstancias.

La nocion de drama social permite evidenciar y comprender, en términos de Turner, el cardcter
multidimensional de la vida.

La categoria de drama social en Turner:

...se propone también revelar el caracter individual, el estilo personal, la destreza retorica, las
diferencias morales y estéticas, las narrativas en competencia que en él se van enunciando, la toma
vy ejecucion de decisiones, la instrumentacion de estrategias en situaciones conflictivas. En los
dramas sociales el clima emocional de los actores es intenso, “esta impregnado de tormentas,

relampagos, corrientes de aire cambiantes (Diaz Cruz, R. 2014:63).
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CUARTA PARTE

CONCLUSIONES

Solo cuando el hombre haya alcanzado el conocimiento de todas las cosas, podra conocerse a si
mismo, pues las cosas son las fronteras del hombre.

Friedrich Nietzsche
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CONCLUSIONES.

INSTITUCIONES. RECORRIDOS. TIEMPOS.

Todo recorrido humano es una odisea.

M. Augé (2019).

El Uruguay a través del Fondo Nacional de Recursos (FNR)?® cubre el costo de los tratamientos
oncoldgicos que son en todo el pais gratuitos para los enfermos. Una larga lista de medicamentos
para el cancer y para otras enfermedades es brindada, que incluye aquellos que han demostrado ser
eficaces y con resultados comprobados. Otros medicamentos estan fuera de la financiacién, y
muchas veces los enfermos reclaman que el FNR se los financie, lo que en ocasiones implica
denuncias al Ministerio de Salud Publica e intervenciones judiciales. En otros casos se rechazan
solicitudes de medicamentos que si estan en la lista, debido al estado de la enfermedad o a la
validez del mismo para ese caso. La realidad entrecruza dos dimensiones muchas veces dificiles de
administrar: el aspecto institucional, sus aspectos financieros, y la realidad subjetiva de enfermos
que se encuentran muchas veces graves y ya no tienen muchas opciones terapéuticas y que ponen en
determinados medicamentos sus ultimas expectativas de vida o de alargamiento de la vida. ;Quién
puede en ese momento tragico de la vida, decir qué es barato y qué no lo es? Conciliar las
situaciones personales subjetivas y las vidas interpeladas con decisiones administrativas suele ser
motivo de controversia y conflicto.

Pero si puede afirmarse que en general el acceso a los medicamentos en nuestro pais es rapido y los
tratamientos se inician en tiempo y forma. Por supuesto que existen otras situaciones, una serie de
casos en que los procedimientos pueden manejarse mal, se enlentecen o incluso se producen
desinteligencias institucionales en ocasiones irracionales e incomprensibles que generan problemas.
El enfermo oncologico entra por su condicion de tal en un universo particular, que exige tramites,
recorridos, tanto en la realidad local como internacional. Baste por ejemplo considerar el testimonio
literario de Hitchens (2012) enfermo de cancer de pancreas adinerado, que recibia la mejor atencion
del primer mundo quien definia tener que padecer y vivir con la que llamé la burocracia del cancer.
La enorme mayoria de los casos se encaminan sin dificultades y a los pacientes se les resuelven

facilmente todos los problemas, pero un grupo de ellos padece dificultades, como falta de una firma,

26 El Fondo Nacional de Recursos (F.N.R.) seglin establece su sitio web existe desde la década de los afios ochenta. Es
junto al Fondo Nacional de Salud (FONASA) uno de los financiadores de las prestaciones incluidas en el Plan
Integral de Atencién a la Salud (SNIS). Financia las prestaciones de mayor complejidad y costo, haciendo universal
todos los procedimientos de alta complejidad y los farmacos mas caros que se encuentren validados y de
comprobada eficacia.
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ausencias de profesionales, olvidos o pérdidas institucionales, etc, o confusiones y errores
personales. No olvidemos que los pacientes y sus familiares tienen que tomar decisiones y hacer
multiples tareas administrativas en un momento muy particular, sometidos a presiones, angustias,
miedos y muchas veces problemas personales puntuales, y otros por ejemplo que tienen que ver
con la edad, con la situaciéon econdmica. Muchos se encuentran solos y otros acompanados de
personas no preparadas para esos momentos. La diversidad es muy grande y la realidad muy
compleja.

Veamos esta situacion que es registrada a partir de un testimonio de un enfermo que es socio de una
mutualista de Montevideo de mediana dimension:

Un paciente se realiza un examen de rutina de control que debe ser evaluado por un oncdlogo.
Luego de realizado debe llevarlo rapidamente pero no tiene numero agendado con €l, ya que tiene
durante semanas la consulta llena. Debe entonces obtener lo que se llama un Numero 0, que los
médicos otorgan para atender enfermos que precisamente como el de nuestro caso se encuentran
“fuera de lista”. En general esos numeros también estan todos dados para otros pacientes que se
encuentran en situaciones similares al caso de nuestro ejemplo, por lo que en ciertos casos los
enfermos tienen que comunicarse personalmente con los médicos con las dificultades que eso
acarrea para ambas partes. Todos esos momentos son vividos por los enfermos con mucha angustia,
ya que su situacion personal y subjetiva debe adaptarse a los tiempos administrativos, que muchas
veces no toman en cuenta ciertas circunstancias humanas.

Del otro lado se encuentra el médico que tiene una consulta completa, a la que se le afiaden mas
pacientes y que seguramente se encuentra atrapado en los devenires del multiempleo.
Evidentemente no tiene en muchas ocasiones el tiempo que necesita para cada enfermo, tomar
decisiones correctas y pensadas, y atender las necesidades que cada caso le reclama.

El choque de estas tres dimensiones, la del paciente, la de los médicos y la de las instituciones
produce verdaderos “estados de malestar” que en ocasiones son dificiles de manejar, que van desde
quejas sutiles a expresiones deliberadas de violencia. Una amplia gama de sucesos puede registrarse
entre esos dos puntos.

En nuestro pais la atencion médica oncologica, a pesar de que muchos pacientes apelen a practicas
alternativas o complementarias, sucede dentro de la biomedicina cientifica y dentro de lo que
identificamos como una “cultura institucional”. Como hemos visto en muchas ocasiones esas “otras
medicinas” que acompafan las practicas médicas estan orientadas mas a “gratificar al Yo” (Romero
Gorski, 2005, 2013, 2018) que a beneficios concretos al cuerpo, aunque no se descartan a través de
productos y sustancias preparadas o a través de someterse a determinadas técnicas. En muchos
casos junto a los tratamientos de radioterapia y quimioterapia acompafian otras cosas, siendo
cuidadosos de consultar si entran en contradicciones con los tratamientos médicos cientificos que

estan recibiendo, y en ocasiones esos ‘“otros actos” de medicinas alternativas ni siquiera son
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comentados a los médicos tratantes. En otros casos se buscan medicamentos alternativos para
lograr atenuar los efectos secundarios de la quimioterapia. En este sentido muchos pacientes relatan
el uso de aceites canndbicos que compran en lugares que el “boca a boca” trasmite.

Pero siempre, la actividad de la medicina cientifica es la referencia fundamental sobre su cura.
Valga como ejemplo la “curacion” escenificada en el programa radial y registrada como
observacion: en ese relato se evidencia que en la cura pentecostal trasmitida en vivo, los relatos de
los pacientes describen que antes de apelar a la curacion divina, habian intentado curarse con los
procedimientos que le brindaban la medicina cientifica, de la que se habian decepcionado, en la que
no habian encontrado la curacién que buscaban y que por esa incompetencia en sus casos habian
buscado encontrado la alternativa religiosa. Ese punto parece ser el mas importante de la puesta en
escena pentecostal, porque el pastor insistia en subrayar esa frustracion que la medicina cientifica
habia brindado a esos enfermos. Y al final incluso el pastor que conduce la cura divina, luego de
obtenida la “sanacion” en el templo tras el ritual, le insiste en saber qué respuesta brinda el médico
una vez que lo vuelve a ver, pero ahora curado milagrosamente y sin rastros de la enfermedad. Los
testimonios se repiten, describen médicos atonitos, sorprendidos ante el inexplicable desenlace de la
enfermedad.

El tiempo vivido en los recorridos institucionales, y durante la enfermedad es uno de los temas mas
importantes y una de las causas de sufrimiento omnipresente en los enfermos. En muchos casos
cuando los diagnosticos son contundentes, los enfermos se preguntan por el tiempo de vida que les
queda, el tiempo que duran los tratamientos, los tiempos de espera, los tiempos de efectos de las
quimioterapias, las estadias, las consultas, las esperas a los medicamentos y un largo etc. Muchas
veces las quejas estan centradas en las esperas de consultas con especialistas o estudios que deben
hacerse. Muchas veces todo ocurre con cierta rapidez y en otras lamentablemente no. Algunos
pacientes mas afortunados que los pacientes normales tienen alguna condicion excepcional a base
de pagar alguna prestacion extra, lo que también genera quejas en los pacientes que no lo pueden
hacer y que sienten por lo tanto que hay dos medicinas, una para ricos y otra para pobres.

Si identificamos la presencia de lo que podemos llamar una temporalidad institucional en la que el
paciente se inserta y de algin modo debe someterse a sus reglas, a la que se suma el tiempo 16gico
de todo tratamiento que comienza regular la rutina diaria de los enfermos, sus horas de suefio, de
bafio, de comidas, de descanso, de actividades familiares y laborales, que se deben someter a ese
tiempo médico por completo porque ademas en muchos casos los tratamientos médicos suelen
provocar efectos secundarios que se instalan en la vida diaria.

Un paciente de una pequefia mutualista lo describié de manera dramatica su recorrido antes del
diagnostico y lo que termin6 provocando:

Yo estuve 10 meses para que me hicieran estudios, para que me hicieran la tomografia. Yo no

sabia nada, no tenia ningun diagnostico. La espera de estudios fue inconcebible y desesperante. 10
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meses de espera es horrible y al final cuando me lo hicieron me diagnosticaron un cancer de colon
que ademas... tenia metastasis, Yo lo defino asi, lo que me paso: todo fue de peor en peor, todo un
desastre, todo esto me hizo siempre correr de atras a la enfermedad.

La medicina cientifica contemporanea cre6 la medicina institucionalizada. La atencién que en el
novecientos aun estaba centrada en la visita del médico al hogar, paso luego a centrarse en sitios de
atencion que incluian espacios de internacion. En ese tiempo nacieron en nuestro pais, los espacios
emblematicos de asistencia médica nacional sanatorial y hospitalaria, que aproximadamente fueron
viendo la luz entre el fin del siglo XIX y el comienzo del XX.

Nacié un tipo muy especifico de atencion, que hacia convivir a los enfermos, en muchos casos
vinculados a los diagndsticos pero en otro no. Nacié propiamente lo que podemos afirmar es una
medicina de multitudes®” sometiendo al enfermo actual a una contradiccion de dificil solucion. En
su condicion de tal reclama soledad, aislamiento y retiro de la vida social y del contacto con los
otros. Recibe por el contrario en la mayoria de los casos un contacto intimo con extrafos por
ejemplo durante la internacidon, a lo que se le suma que es atendido por extrafios, funcionarios de
una empresa o de un servicio publico, que trabajan, que se organizan por turnos, que estan
atravesados mas alla de las particularidades del trabajo en la salud, por las reglas y condiciones del
trabajo asalariado, del multiempleo y en muchos casos directamente por la falta de preparacion
profesional y humana. Basta recorrer los diferentes testimonios recogidos en las entrevistas y en las
vifietas para encontrar variadas quejas sobre la atencion del personal siendo muchas veces la queja
principal y el mayor motivo de sufrimiento expresado.

Los itinerarios del cdncer, en sus dos etapas principales, el diagnostico y el tratamiento incluye
atravesar procedimientos que son agresivos, que generan dolor o malestar y miedo en los pacientes:
punciones, cirugias exploratorias, estudios del tracto digestivo, tomografias, examenes de sangre,
placas, ecografias, el PET, etc. Una vez definido el diagnoéstico, se establece el mejor tratamiento de
acuerdo a la enfermedad del paciente, y eso implica enfrentar el momento de la enfermedad que
mas imagenes terribles posee, la cirugia, la quimioterapia, la radioterapia y algunos de los efectos
secundarios mas conocidos. Algunos son ambulatorios, otros requieren internacion y otros
directamente los realiza en el propio domicilio. Algunos medicamentos alteran la vida normal de
manera contundente, por ejemplo imposibilitando la realizacion de ciertas actividades cotidianas y
fundamentales, afectando pies y manos, otros generan efectos digestivos transitorios, otros causan
pérdida de cabello con sus evidentes repercusiones en la percepcion y vivencia del cuerpo y del si
mismo.

Es una practica habitual entre los pacientes oncoldgicos que el centro de la atencion gire en torno a

la biomedicina cientifica, alli es donde se produce el diagnostico, y alli se establece la estrategia de

27 Baste pararse en la puerta de cualquier centro importante de salud publico y privado para encontrarse con miles de
personas que van y vienen, que circulan por las instituciones, que debe atravesar un individuo cualquiera que se
encuentra con alguna clase de sufrimiento.
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la terapéutica principal. Pero muchos pacientes paralelamente lo complementan con otras medicinas
de tipo popular, apelacion a yuyos sanadores, a productos de origen vegetal que alguien sugiere y
que se afirma que tienen poderosos efectos, o directamente pdcimas que son especialmente
preparadas para enfermos de céncer que son elaboradas misteriosamente, que poseen formulas
secretas, pero que se sabe que sus ingredientes fundamentales estan compuestos por alguna planta
o poseen un origen de tipo llamado “natural”.

Todos los recorridos institucionales incluyen una gran afectacion del mundo relacional del enfermo,
ademas de la dimensién afectiva y cognitiva, y sus repercusiones econdémicas, dimensiones que
siempre se ven en alguna medida afectada. El factor econdmico, presente por ejemplo desde los
pequefios gastos de traslados, pago de tickets de consultas, estudios y medicamentos, hasta los que
algunos pacientes asumen de un modo extremo de realizar consultas en el exterior, en algunos casos
hipotecando bienes familiares, obteniendo préstamos o a través de colectas de amigos y también de

familiares.

En resumen podemos afirmar que todos los enfermos oncologicos entrevistados para este trabajo
centran su atenciéon en la medicina cientifica tradicional. Los procedimientos mas frecuentes
incluyen la cirugia, cuando ésta es posible, la quimioterapia y la radioterapia, pero a la vez la
complementan con otras medicinas de otro tipo, siguiendo la clasificacion que Romero Gorski
establece (2006), practicas que operan en el orden real y empirico, y practicas que operan sobre el
plano simbodlico.

El cambio también afirma, no es algo que les sucede solamente a los usuarios, sino también al
personal de la salud, ya que los médicos también modificaron su comportamiento frente a estas
medicinas alternativas. Mi registro etnografico revela que los médicos no combaten ni desacreditan
todas esas practicas complementarias que los pacientes realizan, y que las aceptan en muchos casos,
asumiendo que son una necesidad de los pacientes, que provocan alguna clase de bienestar, y que no
entran en franca contradiccion con la biomedicina tradicional. Si el paciente cree que esas practicas
lo benefician, en lo real o en lo simbdlico, dejan que funcione y no lo objetan, pero en la medida
que sean actividades subalternas, y aunque en mayor o menor grado puedan dudar o no de su

eficacia.
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EL PENSAMIENTO SOMETIDO A LA PRESION DE LA ENFERMEDAD.

JEn qué se convierte el pensamiento mismo cuando se lo somete a la
presion de la enfermedad? Esta es la cuestion de interés para el psicologo: y

aqui es posible el experimento. Friedrich Nietzsche.

Chomsky (2017) se pregunta por los limites del pensamiento humano afirmando la necesidad de
diferenciar los problemas que podrian ser resueltos por nuestras capacidades cognitivas y aquellos
que llama misterios, y que por lo tanto podrian estar fuera del alcance de nuestra capacidad de
comprension, finita y limitada. Haciendo referencia a Pierce, entiende que la mente humana es un
sistema bioldgico que brinda una serie limitada de hipotesis posibles que sostienen toda la
investigacion cientifica, y logros de tipo cognitivo, pero al mismo tiempo excluye una serie de
ideas que aparecen como inaccesibles. Afirmamos que esto podriamos aplicarlo también, al hombre
comun pensando sobre su vida y sus circunstancias. Maneja una serie de hipotesis para pensar lo
que le sucede y las aplica para comprender lo que acontece. Uno de los enfermos entrevistados para
este trabajo lo resumi6 de manera magistral, haciendo referencia a sus necesidades de comprension
de lo que le pasaba, explicando que el pensamiento racional es lento, necesita demostraciones,
pruebas, tantea, no esta seguro, en cambio el mundo imaginario da soluciones inmediatas y
contundentes.

Chomsky (2017) afirma que parece una obviedad sefialar que nuestra capacidad de comprender y
explicar el mundo es acotada, es decir que somos organismos biologicos limitados, y por lo tanto
nuestra capacidad de comprender determinados problemas y encontrar soluciones, podria estar mas
alla de nuestras posibilidades.

Richard Sennett (2013) describe lo que desde el campo de la psicologia social llaman disonancia
cognitiva, concepto que define que un sujeto enfrentado a un hecho de dificultad o conflicto,
paraliza su atencion en lo inmediato en detrimento del largo plazo, donde lo que llama la atencion
focal suspendida se organiza a partir de la identificacion de la persona de una situacion como un
problema que debe atenderse como prioridad. Incluso hasta la gravedad de que todo pensamiento
de largo plazo quede en alguna medida paralizado y de que la persona se encuentre atrapada
pensando en la necesidad de hacer algo aunque, como describe Sennett, en definitiva no haga nada.
La llamada atencion focal suspendida, Sennett afirma que esta presente como reaccion frente a la
vivencia de situaciones traumaticas, en todos los animales superiores. Estado caracterizado por una
incapacidad resolutiva, el sujeto expresa que no puede llegar a ningun lado, no puede hacer nada,

empieza nuevamente cada cosa que intenta hacer, sumado a una experiencia emocional en el que
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tiempo parece existir detenido, estancado, el sujeto se siente atrapado en la dimension del presente,
incapaz de proyectarse, tiempo definido como de estar ante un trauma inmovilizador. (Sennet,
2013:95)

En muchos enfermos puede apreciarse este estado emocional, perceptivo e intelectual, que funciona
como mecanismo defensivo. En multiples ocasiones encontramos enfermos que durante
determinados momentos de la enfermedad y los tratamientos, pasan el dia acostados, sin hacer
nada, pensando y atrapados por algunas percepciones terribles de la enfermedad. En algunos
enfermos estos momentos son breves y superables, mientras que en otros son mas permanentes y se
pueden volver un verdadero problema, que agudiza la enfermedad.

La antropologia (Guigou, 2011) no debe estar alli para juzgar las creencias de los otros, sino para
comprender las miradas distintas sobre la realidad y sobre los distintos acontecimientos, sin tomar
partido, sin validar o confrontar las creencias expresadas por los informantes.

Lévi-Strauss (1986) afirmo6 que la antropologia nos ensefia que no es posible que una cultura pueda
emitir juicios verdaderos sobre otras culturas, asi como nosotros podemos afirmar que tampoco en
el plano de lo individual, podemos enjuiciar y valorar las creencias de los demas.

En nuestro trabajo buscamos interrogar y comprender la condicion humana misma en un contexto
de existencia que se volvid dramatico, al ser llevado el ser humano a ese limite, como piensa, como
siente, coOmo conoce y qué capacidades pone en juego.

Siguiendo a Ricoeur (2008a) afirmamos que el hombre necesita constantemente interpretar el
mundo en el que vive, las circunstancias reales de su existencia y su experiencia cotidiana, y toda
interpretacion revela un proposito profundo, vencer una distancia, incorporar un sentido. (2008:10)
Para Ricoeur comprender es propiamente transportarse a otra vida, la interpretacion transforma el
mundo, el ser humano al interpretar modifica el mundo y se modifica a si mismo.

A la vez el ser humano, principalmente en contextos dramaticos, siempre ejecuta lo que Zizec
(2009) llama la tentacion hermenéutica, es decir buscar significados profundos en los sucesos o
buscar mensajes ocultos en lo que sucede.

Necesitamos interpretar lo real, y lo hacemos desde creencias que permiten proporcionar sentido a
la experiencia vivida. Las creencias de las que disponemos, son proporcionadas por la cultura, la
sociedad y el tiempo en el que vivimos, pero se organizan en una singularidad subjetiva y
polifonica. Porque si podemos afirmar algo a modo de conclusion, es que los pacientes actuales
componen sus nucleos de creencias con multiples contenidos, que incluso podrian parecer en
ocasiones contradictorios, y sin embargo las personas disponen de una variada y multiple forma de
creer y también de contenidos disponibles.

En las entrevistas realizadas, en ese recorte de la existencia de algunos enfermos, conformaron una
exégesis de sus vidas, interpretaron lo vivido, revelaron su modo de interpretar el mundo, la

enfermedad, los otros y a si mismos.
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No encontramos sino multiples creencias y multiples maneras de creer, y por lo tanto también
distintas formas de interpretar, y de encontrar sentidos.

Ricoeur (2008a) identifica al trabajo del pensamiento, a ese modo de interpretar las cosas, como
simil a lo que Freud llamaba el trabajo del suerio. Es decir, la interpretacion es en efecto un
verdadero trabajo del pensamiento, pero que ademas en su propia lectura del psicoanalisis le aporta
la importancia que tiene en la experiencia, el propio deseo humano, ya que el ser humano tiene una
verdadera dependencia de su deseo. En esos modos de conocer e interpretar la realidad, lo que
llama las astucias del deseo tienen un lugar muy importante, ya que el deseo propiamente y sus
modos de imponerse a la experiencia contribuyen también a construir la realidad, a seleccionar
creencias. Recordemos la célebre formula freudiana de que el deseo alucina al objeto.

Estas ideas freudianas que retoma Ricoeur, en las que el deseo puede engafiar al sujeto, tienen una
inspiracion en Nietzsche, ya que éste afirmaba que las creencias y el deseo del creyente tienen una
estrecha relacion. De algiin modo seria afirmar que se cree en aquello que se desea o necesita creer.
Ricoeur (2008a) sefala también que la interpretacion se recibe a la vez como una herencia,
entendida no como el recibimiento de una serie de creencias criptadas e inmodificables, sino que
mas bien comprende que el hombre lo recibe como una suerte de tesoro al que se arroja con las
manos llenas y que al final se renueva con cada sujeto.

Sacks (2018) estudia y describe como el cerebro humano es capaz de construir la realidad,
ajustandola a los deseos y a las necesidades, produciendo verdaderos marcos interpretativos y
perceptivos, marcos de sentido a través de los cuales lo que llama cerebro-mente construye la
realidad, al punto que en situaciones de extrema amenaza es incluso capaz de producir estados
alucinatorios. Sacks afirma que ante situaciones de peligro, dificultades, carencias o disfunciones, el
cerebro-mente produce lo que llama efectos compensatorios, que incluso pueden adoptar la forma
de consuelos alucinatorios, estableciendo que el cerebro mismo ante la privacion, ante la vivencia
extrema por ejemplo de sufrimiento, pueda liberarse de las limitaciones que le impone lo real y
producir otra realidad en cierto modo alucinada, construyendo estados, y en ocasiones percepciones
sin objeto.

Sacks parte de considerar que en primer lugar en tanto animales, los seres humanos tenemos una
serie de necesidades muy definididas, comida, bebida y suefio son las mas basicas y fundamentales,
y que de verse afectadas son capaces de producir alteraciones elementales. Pero la propia condicion
humana, se caracteriza por la existencia de necesidades mentales y emocionales, que incluyen:
trascender, extasiarnos, evadirnos, necesitamos sentido, conocimiento y explicacion, necesitamos
ver los patrones globales de nuestras vidas. Necesitamos esperanza, una sensacion de futuro. Y
necesitamos libertad (o al menos la ilusion de libertad) para ir mas alld de nosotros mismos, ya sea
con telescopios, con microscopios, y con nuestra tecnologia imparable, o mediante estados

mentales que nos permitan viajar a otros mundos, trascender nuestro entorno inmediato.
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Necesitamos ser responsables de nuestra vida, pero también poder distanciarnos de ella. (Sacks
2018:104)

Para V. Frankl (2018) el ser humano se caracteriza por no poder vivir si no es capaz de mirar al
futuro, y en determinados momentos es capaz de salvarse cuando puede proyectarse, perder la fe en
el futuro es una forma de aniquilamiento personal, se pierde el sostén mental mas basico.

Para Ehrenreich (2018) la enfermedad oncolégica debe dejar de ser entendida como un
acontecimiento tragico, una herida al yo, un dafio al narcisismo humano, para ser pensada en
términos de procesos biologicos de orden natural, y no como algo que el yo se hace a si mismo, no
comprendiéndola como una traicion del propio cuerpo y de las emociones. No establecerla como la
consecuencia exclusiva de actos humanos, aunque sin excluirlos definitivamente en el orden de las
causas, pero asumiendo un universo impersonal. La razon que explica este sobrevaloracion del yo
en las causas de las cosas, y en este caso de la enfermedad, tiene que ver con la nocioén del yo
occidental, nacido en los ultimos siglos, epicentro del mundo, comienzo y fin de todas las cosas, y
que al final se vuelve el obstaculo principal para reconocer los procesos biologicos naturales del
envejecimiento y de las propias enfermedades. En la actualidad la muerte propia es tan inconcebible
que la definicion de causas naturales para explicar algunos sucesos, se vuelve dificil de asimilar. En
casos registrados en esta investigacion, pudimos observar la conmocion e incomprension que genera
que enfermos expresen deliberadamente que desean morir, angustiando a las personas proximas e
incluso al personal de salud, en caso que lo expresen, porque resulta tan inconcebible escucharlo,
como en los enfermos poder expresarlo.

En la comprension psicologica de las enfermedades esta idea estd muy extendida, y estd inspirada
en lo que se conoce como la doctrina de la responsabilidad individual, entendiendo que cada uno es
responsable de su individualidad, de su personalidad, el yo es causa y cura de todas las
enfermedades, omnipotente frente a todas las circunstancias.

Sin pretender negar los componentes de estrés extremo como causa de multiples afecciones fisicas,
es necesario afirma Ehrenreich (2011,2018), relativizar la afirmacion de que toda enfermedad es
causada por factores emocionales o son el resultado del yo y sus dificultades, o ain de procesos
inconscientes, o dicho de otro modo, que la enfermedad tiene siempre un significado personal e
inconsciente. Incluso al cdncer propone pensarlo como un proceso bioldgico y natural.

En este sentido valga preguntar si el sentido que aporta la explicacion psicologica de las
enfermedades, no son solamente una interpretacion posterior de sucesos, un analisis de
consecuencias y no una explicacion de causas.

Nietzsche entendia que para el hombre siempre era mejor tener una explicacion cualquiera, que no
tener ninguna, mas alld de la verdad relativa de sus creencias, y en particular cuando nos
encontramos frente a la experiencia de la enfermedad, a la que comprendia como un buen momento

para entender lo que llamo la inteligencia del que padece (1881:70), pues pensaba que la
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enfermedad era un momento muy propicio para el conocimiento. La mirada glacial al afuera y a
las cosas...” (1881:70) que describe para la relacion del enfermo ante el mundo, el cual pierde los
atractivos engariosos con lo que se adornan las cosas del hombre sano, pensando con desprecio del
mundo real, el confortable espacio del sano, resulta una interesante descripcion de cierto estado
psicoldgico que incluye el proceso de enfermar. Nietzsche, quien produjo buena parte de su obra
bajo el influjo y la presion de la enfermedad propuso que una buena meta del aporte a la condicién
de los enfermos, con su obra, era intentar tranquilizar su pensamiento y su imaginacion, de aquello
que los hacia cavilar, que podia incluso ser motivo mayor de sufrimiento, incluso mas que la
enfermedad misma.

Las explicaciones que entienden al cancer como el efecto de un yo que procesa mal las emociones,
como el efecto de un yo perturbado, incapaz de manejarse emocionalmente en el mundo actual, se
ajusta muy bien a esa comprension de Nietzsche, en la que el “yo” se ve en todos lados, y en todas

las cosas, y dice sobre la enfermedad misma, yo soy todo eso.

LA IDENTIDAD AFECTADA.

El enfoque que aporta la antropologia esta orientado a poder examinar los problemas a los que se
enfrentan los seres humanos. En un sentido muy amplio, se trata de comprender al ser humano ante
el encuentro con la complejidad de lo real. En el caso concreto de esta investigacion, se tratd de
describir los recorridos y la vivencia del enfermo, cémo piensa, como vive ese tiempo de
enfermedad oncolégico, la vivencia de atravesar una situacion dramatica, pero que a pesar de ello
debe organizar una vida y seguir proyectando futuro.

Las enfermedades son un universal humano, pero al mismo tiempo la investigacion etnografica
revela la diversidad conceptual y técnica que las distintas culturas han desarrollado para resolverla,
al mismo tiempo que al interior de cada cultura, la vivencia del enfermar es una experiencia
profundamente subjetiva y unica. Cada sujeto, dentro de los significados disponibles para su tiempo
y cultura, procesara el periodo de enfermedad de un modo tunico.

Segun Lévi-Strauss (2012), la antropologia se inicia con el estudio del ser humano en su extension,
para luego prolongarse en el estudio de su profundidad.

Como ciencia, testimonia las multiples formas de vivir, pensar, afectarse y creer que han construido
los hombres y las culturas.

Las creencias de los otros, aun aquellas que parecen mas alejadas de las mias o de mis
circunstancias vitales, por extranas o increibles que me parezcan, forman parte de un sistema mental

que logra establecer ciertos equilibrios.
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Para Lévi-Strauss, los mitos permiten al mismo tiempo pensar y ordenar al mundo, al exterior y al
interior. Permiten poder asumir lo Real, a partir de una elemental continuidad sujeto-mundo. Los
mitos permiten explicar los acontecimientos, el pasado y el futuro, a partir de una narracién que se
vuelve integra y total. En su enfoque, la antropologia nos ensefia que no hay interpretaciones del
mundo y del si mismo absolutas y correctas, sino que siempre estamos ante interpretaciones y
percepciones relativas y circunstanciales.

Los enfermos necesitan encontrar, y muchas veces lo buscan desesperadamente, un factor central,
un concepto que lo explique todo sobre lo que les pasa, que ordene conceptualmente el mundo que
la enfermedad perturba, que explique las causas, que describa el presente y que también, proponga
un futuro.

Entre los notables testimonios recogidos para esta investigacion, destaco a un enfermo que expreso
que sentia que habia perdido identidad’® como consecuencia de todo el proceso de enfermedad, y
R. otro paciente, que luego de haber sufrido sesiones muy duras de quimioterapia, en la que habia
adelgazado mucho y habia tenido pérdida del cabello, me expresd que recién ahora estoy volviendo
a ser yo, empecé a engordar, me empezo a crecer el cabello, me estoy volviendo a parecer al que
era; otro paciente, E. expres6 que luego de la quimioterapia ya no se reconocia y otra, M. tras un
duro tratamiento de quimioterapia se quejaba de haber perdido las huellas digitales debido al efecto
en manos y piernas.

Estas expresiones denuncian el compromiso identitario puesto en juego durante el tiempo de la
enfermedad y la cura, que es vivido muchas veces con una intensa angustia. Laura, una paciente, en
un encuentro casual en la calle me relata: me siento bien, estoy bastante mejor. Acabo de terminar
la quinta quimio y voy a empezar la sexta. Me encuentro un poco floja pero en general bastante
bien, voy de tarde incluso a trabajar, todavia “no soy yo”, pero voy en camino.

La enfermedad oncologica compromete la identidad, propone una reconfiguraciéon de la propia
imagen del cuerpo, la primer afectacion es propiamente corporal, el elemento primario constitutivo
del yo, el mundo relacional y la complejidad subjetiva de estar en el mundo. De alguna manera el
diagnéstico, los recorridos médicos, afectan su orientacion antropologica.

Mary Douglas (1998) analiza lo que T. Parsons, pionero de la sociologia médica, definia como ro/
del enfermo, en el que una vez que un individuo es identificado como tal y adopta esa identidad
puede escapar de algunas presiones sociales bdsicas como errores laborales, o ciertas
manifestaciones de conducta, que se vuelven verdaderos beneficios secundarios que la propia
enfermedad genera.

Puedo afirmar que la experiencia oncologica, transforma radicalmente la experiencia y percepcion
del cuerpo propio, base primera y fundante del si mismo, al que se pasa a observar y narrar desde

otro lugar.

28 Ver en el capitulo de Vifietas, donde se encuentra ese testimonio.
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La enfermedad afecta radicalmente la vida de una persona, tiende una amenaza a la seguridad, a su
suelo, su tiempo, sus proyectos y la vida misma. La amenaza de muerte se cierne sobre el sujeto que
stbitamente es arrancado de una vida normal. La vida misma cambia, se afectan todas aquellas
actividades esenciales que describe D. Le Breton (2016) dan valor y sentido a nuestras vidas, la
ligazén con los otros, la sensacion de experimentar ocupar un lugar en el mundo.

La enfermedad altera el lugar antropologico del que la padece y el entorno, lugar que M. Augé
(2008) define como lugar de la historia, las relaciones sociales y del yo mismo.

Le Breton (2016) afirma que estar enfermo es estar en un no-lugar produciendo un estado
subjetivo muy particular, que Augé (2008) caracteriza para el transito por los no-lugares como de
contractualidad solitaria. El no-lugar de la enfermedad no refiere aqui a un espacio fisico
determinado propiamente (salvo determinados recorridos sanatoriales que califican muy bien), sino
mas bien metaforico y social, ya que el enfermo quedaria con su identidad, su tiempo y su historia
interpelada.

La afectacion del tiempo siempre es un elemento presente; desde el punto de vista sincronico, es
decir el dia a dia, la jornada completa, el tiempo calendario, levantarse, desayunar, almorzar, dormir,
y un largo etc, que incluye la compleja lista de secuencia de habitos que la vida familiar y social
exige, se ven interrumpidos y afectados ya sea simplemente por un empobrecimiento del estado de
animo o porque directamente los malestares fisicos restringen toda actividad. Pero también se afecta
la dimension diacronica, reconfigurando todo el tiempo perdido, reinterpretando y significando la
historia personal y el pasado, y por sobre todo la visibilizacion del futuro, de ser capaz de
proyectarse hacia adelante en el tiempo.

El individuo enfermo sufre lo que Le Breton describe para la realidad de los ancianos
institucionalizados y que estan en el limite de la vida, de una verdadera desposesion progresiva,
produciéndose a partir de una lenta retirada de la vida social. (2016:132)

La enfermedad perturba al si mismo y al mundo de los sentidos en el que sufriente padece, obliga a
reconfigurar el mundo simbolico y aisla porque en las sociedades occidentales el acto de creer y dar
sentido a la experiencia, se trata principalmente de un acto individual. Comprender lo que sucede
para muchos casos no es en la actualidad un acto colectivo que podria brindar amparo
antropologico, sino que el enfermo est4 obligado a lidiar solo “mentalmente” con ese mundo que se
transforma con la enfermedad. Debe encontrar las respuestas a lo que le sucede en los inciertos
caminos de las profundidades de si mismo.

Enfermar se vuelve entonces un acto individual en cuanto a esa busqueda de sentido de lo que
sucede, a pesar de que por todos lados sea colectivo, a pesar de que afecte a todos los que rodean al
enfermo.

Le Breton (2016) sefiala que esta individualizacion del creer y la creencia caracteristicas de nuestras

sociedades han hecho perder a las personas lo que llama y hemos sefialado: orientacion
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antropologica.

Concluimos entonces que la enfermedad oncoldgica impacta en la identidad de las personas,
comprendiendo a la identidad como ese lugar de control de si, de reflexion y reflexividad, de
deliberacion intima, de inteligencia practica, la identidad entendida como el reservorio del sentido
que surge de la relacion con el mundo del sujeto. (Le Breton, 2016)

Como en tantos otros temas, fue Marcel Mauss quien inici6 la investigacion antropoldgica sobre la
identidad y sus implicancias, partiendo del analisis de la idea de persona en la cultura occidental a
través de comprenderla como el resultado de un largo desarrollo historico.

Al lado de esto, la palabra persona, personaje artificial, mascara y papel de comedia y de tragedia,
de la picardia y de la hipocresia, extraiia al «yoy», continua su trayectoria aunque a pesar de ello se
haya creado ya el caracter personal del derecho haciendo persona sinonimo de la auténtica
naturaleza del individuo. (1979:326)

La nocion de persona tenia que sufrir otra transformacion antes de convertirse en la que es desde
hace menos de siglo y medio, la categoria del «yo». Lejos de ser una idea basica, innata y
claramente inscrita desde Adan en el fondo de nuestras almas, continua creandose hoy en dia,
aclarandose, especificandose e identificandose con el conocimiento de uno mismo, con la
conciencia psicologica. (1979:331)

El recorrido es complejo, de una simple mascarada se pasa a la mdscara, del personaje a la
persona, al nombre, al individuo: de éste se pasa a la consideracion del ser con un valor metafisico
y moral, de una conciencia moral a un ser sagrado, y de éste a una forma fundamental del
pensamiento y de la accion. (1979:333)

Asi resume Mauss, la historia del yo y sus distintas acumulaciones desde la cultura etrusca, griega,
latina, a la que se le sumd luego toda la tradicion cristiana, hasta que toma su estado definitivo en
los ltimos siglos con el trabajo de los filosofos.

/Quién sabe, incluso, si esta «categoria» en la que creemos se reconocera siempre como tal? Esta
categoria tiene una realidad entre nosotros y por nosotros, aunque su cardcter moral—el cardcter
sagrado de la persona humana—se ponga en duda, no solo en Oriente, donde todavia no se ha
llegado hasta el estado actual de nuestras ciencias, sino en los mismos paises donde el principio se
ha creado. Tenemos la mision de defender bienes de gran importancia; la idea puede desaparecer
con nosotros, mas no moralicemos en estos momentos. (1979:333)

Foucault (2002) afirmaba en sintonia con la afirmaciéon de Mauss, que el hombre es un invento
reciente, y que probablemente se borrard como se borra un rostro dibujado en la arena.

La persona, la identidad y lo que hemos dado en llamar “yo” son categorias cambiantes, producto
de largas y complejas acumulaciones, y que en la actualidad, gracias a la labor de los psicologos se

ha vuelto el epicentro de la identidad, la verdad ultima de todo sujeto. Principio y final de todas las
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cosas.
Seglin afirmé Lévi-Strauss (1981) la identidad siempre es una especie de fondo virtual, una ficcion
necesaria, a la que nos remitimos para explicar determinados hechos. La identidad no es una
estructura inmovil sino mas bien no cesa de redefinirse, busca lo idéntico, busca coordenadas que
permanecen, identificar ese sentimiento de si que se define por el reconocimiento de una historia
propia, un estilo de presencia y una afectividad (Le Breton, 2016:175); es polifonica y se redefine
en cada contexto, es relacional y depende de la realidad social en la que se vive.

Lo que llamamos identidad es decir, ese fino reconocimiento de si mismo, es una creencia
necesaria para vivir. (Le Breton, 2016:175)

La enfermedad afecta en gran medida esa percepcion y construccion del si mismo; es un tiempo de
ruptura sobre el fino equilibrio precario de lo que llamamos identidad, lo que provoca poner en
evidencia la fragilidad de lo que nos constituye, evidenciar la pregunta sobre lo que se es, y que
confirma la afirmacion de Le Bretén de que los seres humanos se preguntan sobre quiénes son, si
son afectados por alguna clase de desgracia personal.

Aqui es donde resulta fundamental la narracion personal que se vuelve una necesidad. De alguna
manera es en esa necesidad que la psicologia obtiene parte de su eficacia, pues es a través de la
narracion por la que se intenta reconstruir: una unidad de su propia existencia (Le Breton,
2016:182) elaborando sentidos que orienten antropologicamente, pues la identidad se construye y
se deconstruye a través de narraciones. (Ricoeur, 2003)

La enfermedad es un tiempo de conmocién identitaria. El problema del quién somos, de lo que
llamamos identidad misma, se suprime en la vida ordinaria cuando las cosas fluyen naturalmente y
el entorno no para de confirmar que el individuo es quien dice ser. El sentimiento de continuidad de
si, en los distintos roles, en las distintas personas que somos, con la sucesiva serie de mascaras con
las que actuamos en la vida social, sufre las rupturas que el proceso de enfermar provoca.

La identidad no es un problema hasta que deja de resultar esa evidencia en la que creemos,y el
individuo deja de reconocerse a si mismo y se rompe la reciprocidad con los otros, magnificamente
descrito por muchos pacientes que testimoniaron para esta investigacion (ver vifietas y entrevistas)
que dicen ya no reconocerse, ya no quieren cosas que antes de la enfermedad eran el centro de sus
preocupaciones, trabajo, actividades recreativas. A veces esa alteracidn es momentanea, breve,
pero otras veces es definitiva y crea situaciones dificiles.

La enfermedad lo obliga a redefinirse, porque como afirma Le Breton (2016), la identidad no es
algo que sucede naturalmente, o puede identificarse con una transparencia evidente como pretende
situarla la psicologia. La identidad es una ficcion, un conjunto de méscaras a las que se apela segun
las circunstancias y las relaciones, que son también el objeto de una verdadera lucha interior. La
identidad no es la autoafirmacion de un narcisismo, el reflejo de un individuo que se contempla y se

mira a si mismo.
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Augé en su analisis de la persona y la identidad define que:

El individuo no es libre de no ser lo que la época quiere que sea... (2004:11) y ademas de estar
determinado por la cultura y por su época:

La persona es multiple, estructural (o relacional), porosa e inmanente. El individuo no es mas que
la union efimera de elementos que, a su muerte, para unos se distribuyen de manera sistematica o
aleatoria, y para otros desaparecen para siempre. (2004:56)

Y agrega:

El individuo no es, pues, mas que el cruce necesario pero variable de un conjunto de relaciones.
(Augé,M. 1996:24)

La pluralidad de la persona como la entiende Augé implica que la definicion de individuo, su
ubicacion y sus circunstancias, siempre se produzca definiendo a los demds al mismo tiempo, es
decir que entre el yo y el otro hay una continuidad, y es alli en ese campo relacional donde la
antropologia ubica su objeto intelectual.

El enfermo oncoldgico queda ubicado en un lugar muy particular. Afirmamos que queda suspendido
en la frontera del mundo social, con la vida cuestionada, y separado en buena medida del mundo
de los sanos para pasar a existir en otro sitio, convivir con otro lenguaje, existir con un otro que lo
habita.

Al situarse en una frontera, queda sometido a una intensa actividad simbolica, sin que
definitivamente se borren las permeabilidades, pero afectada la relacion consigo mismo y los otros.
En cierta medida el enfermo oncologico siente en determinados momentos que ya no pertenece al
mundo al que pertenecia y al que siguen perteneciendo los demas, y la sensacion de no pertenecer
al mundo puede volverse una experiencia desesperante.

Para Augé (2007b) el concepto de frontera es muy importante desde la obra de Lévi-Strauss porque
es un centro de actividad simbolica muy importante, desde el que se interpreta el mundo. La
frontera en la que se encuentra el enfermo oncoldgico es cultural, social, emocional, pero también
bajo la vida amenazada, vital. La frontera es un espacio donde la presencia y la distancia del otro se
vuelve un problema fundamental.

Ese lugar en el que se sittian los enfermos es generador de multiples comportamientos y estados de
animo, que suelen demandar intervenciones psiquiatricas y psicoldgicas. Personalmente, como ya
lo indiqué, me demandaron en muchas ocasiones familiares 0 médicos que me ocupara de pacientes
que fueron facilmente catalogados como “depresivos”.

Pero el enfoque antropologico puede aportar una mirada y comprension distinta de esos estados.
Lévi-Strauss (1979) se preguntod, siguiendo a Mauss, sobre la naturaleza misma de los llamados
trastornos mentales y afirmé que el llamado pensamiento normal de un individuo, solo puede
producirse en la vida social misma, cuando el sujeto estd inserto en ella, mientras que lo que

llamamos pensamiento patologico, es la consecuencia de no poder participar de la vida social, ya
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sea por propia voluntad o por imposicion. Abria asi, un verdadero programa de investigacion.

Este trabajo buscd de alguna manera volver a plantear algunos de los problemas que Lévi-Strauss
sefalaba en la célebre introduccion al pensamiento de Marcel Mauss (1979), y que fueron parte de
la obra del pensador francés, en tanto interrogar la continuidad entre el yo y el otro, entre el
individuo y la sociedad y la cultura a la que se pertenece, y al mismo tiempo la relacion cuerpo y

psiquismo.

EMOCIONES, SENTIDOS Y CREENCIAS EN EL PACIENTE ACTUAL.

Partimos de dos supuestos: la continuidad mente-cuerpo y sociedad-individuo. Analizando casos
distintos, la antropologia y el psicoanalisis aportan miradas complementarias. Con los trabajos de
M. Mauss y Lévi-Strauss acerca de las muertes por conjuro, la antropologia identifico el fuerte
poder que tienen las creencias y sus posibles efectos de realidad en el cuerpo. Por su parte desde
Freud, el psicoanalisis revela la fuerte expresion a través del cuerpo de las emociones y de los
conflictos inconscientes de las personas. Ese punto de partida freudiano que tuvo multiples
derivaciones, contribuyé a que muchas enfermedades pasaran a ser pensadas como causadas por
emociones, que encontraban una via de expresion a través de las formaciones patogenas.

Esta idea se impuso como explicacion.

La psicologia aporté un mito, una explicacion integra, total sobre la causa de las enfermedades,
entendiendo que interpreta el origen del cancer en las emociones, cuando en realidad se trata de una
interpretacion, es decir un efecto, que se ubica en el lugar de causa. El enfermo por su parte, si
asume esa explicacion, la ubica en el lugar de causa y no de consecuencia. La psicologia induce la
explicacion y después la encuentra.

El sentido de la enfermedad ya est4 asignado previamente.

El “hecho” de la enfermedad al final ocurre como la interpretacion lo dirige, porque ademas la
narrativa emocional se dirige al futuro, le proporciona la llave con la que debe vivir su estar
enfermo, establece el estado emocional en el que debe convivir, un estado positivo de lucha, que
podria si el deseo de vivir y luchar es lo suficientemente intenso, producir la esperada y definitiva
cura. La narrativa emocional de la psicologia no solo aporta explicacion al origen del cancer y otras
enfermedades, esa es solo la mitad de la historia, sino que fundamentalmente se dirige a orientar y
dirigir las emociones que podrian sacarla de ella.

Mauss (1979) en el capitulo en el que analiza algunos de los problemas de la psicologia que podria
aportar a la sociologia y a la antropologia, habla de la esperanza y de los efectos psicoldgicos de la
misma como uno de los problemas fundamentales, ubicandola como uno de los fendémenos
sociologicos mas proximos con la psicologia y la fisiologia, relacion fundamental que aportaria a la

comprension del llamado hombre total.
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En definitiva, la esperanza es un hecho en que la emocion, la percepcion y mas concretamente el
movimiento y el estado del cuerpo, condicionan directamente el estado social y se ven
condicionados por él. (1979:287)

El paciente contemporaneo busca la verdad de lo que le pasa, en la medicina biocientifica. Es ella
quien dice la verdad de la enfermedad, la identifica y la sitaa, pero al mismo tiempo, es una verdad
que muchas veces requiere complementos, la verdad de la medicina biocientifica para los enfermos
no es una verdad total. El eje de su cura si la hace pasar por la medicina, pero le deja espacios a
otras practicas. El paciente actual no es un simple receptor de verdades y medicamentos por parte de
la medicina cientifica. No admite las palabras del médico como una verdad total. Baste recordar al
paciente Albert E. Que se definia como muy pregunton, lo que afirmaba le molestaba a algunos
médicos a los que concurria.

El paciente actual busca, interroga, investiga. Obtiene informacién de internet, llega a la consulta
con un “saber” qué interpela al médico, muchas veces deliberadamente, en otras con sutiles
preguntas, y en otras, quizas s6lo alimenta dudas en privado. Internet es hoy un buen generador del
miedo a las enfermedades, ya que muchas veces los pacientes no pueden ser capaces de discriminar
fuentes serias de informacidn, con otras que no lo son. Muchos de los temores que los pacientes
traen a la consulta y con los que conviven tienen que ver con ese exceso de informacion, que en
muchos casos los médicos dicen que deben combatir, e informaciones que deben relativizar. Incluso
muchos pacientes en tono de chiste relatan haber consultado al “Dr. Google”.

El paciente actual demanda no s6lo la cura, sino una explicacion de la enfermedad, no es un ser
pasivo que acata las 6rdenes médicas, sino que es un ser critico que puede elegir intervenciones o
medicamentos que cree pueden beneficiarlo. Entre estos encontramos medicamentos que se
proponen curativos o milagrosos, y otros que aportan mejoras al estado general, que funcionan por
fuera de la medicina cientifica y su farmacologia fundamental. La industria farmacologica es
reconocida como fuente de cura, pero muchas veces también como un lucrativo negocio siempre
sospechoso de priorizar sus intereses financieros, y no la salud de los enfermos. En multiples relatos
de enfermos, se describen las vivencias de sospecha sobre la industria farmacologica.

Para la realidad de la enfermedad oncologica podemos sostener que los enfermos organizan sus
creencias sobre la enfermedad en base a un nucleo central que sostiene lo que el médico le relata
afirma y comunica. Organiza sus itinerarios terapéuticos en base a ello. En este punto la
comunicacion del médico, el tono en el que le habla de la enfermedad y las expectativas que le
proporcione al enfermo sobre el desenlace de la misma es absolutamente definitivo. En este sentido
la interpretacion del caso que realiza el médico es una sentencia casi definitiva, en un sentido
positivo o por el contrario, condenatorio.

El modo de enfermar esta en absoluta dependencia del modo de comunicar del médico, y el estado

emocional que predomina en ese proceso, dependera mucho de esas relaciones que se establecen
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entre médicos y pacientes.

El miedo est4 siempre presente en los distintos recorridos médicos. Afirmamos que es una emocion
plastica y multiforme, que es fundamental en todos los momentos médicos: es lo que lleva al
individuo muchas veces a consultar y aceptar cualquier procedimiento. El miedo es algo con lo que
los médicos deben lidiar todo el tiempo. Los médicos deben también “administrar” el miedo,
manejarlo, orientarlo, atraviesa todos los recorridos médicos e institucionales, recorre las
instituciones médicas como un fantasma, invisible o irreconocible, el miedo circula por los pasillos
del hospital, en la salas de espera médicas, muchas veces camuflado como ira o violencia, o simples
malestares.

Los pacientes o simplemente los usuarios de los servicios de salud, aprenden y pueden en la
mayoria de los casos, manejar el miedo o expresarlo en los modos que se espera para la época
actual, como advertia Elias, una forma civilizada de no-expresion y autocontrol, de intensa
represion, el miedo racionalizado, no demostrado libremente. Y si lo hace en exceso podra ser
victima de la psiquiatrizacion de su miedo o angustia, anormalizandolo y patologizandose y abrir el
camino anestésico de los farmacos psiquiatricos.

A modo de conclusion podemos establecer que existen propiamente lo que podemos llamar
periodos de miedo que se expresan de muchas maneras, en muchos casos un miedo que puede ser
verbalizado y reconocido, y en otros negado o expresado a través de malestares fisicos concretos o
difusos. Desde el miedo sutil, apenas reconocido, al absoluto terror. El miedo es una emocion
pléastica y cambiante, adopta multiples formas, desde el congelamiento emocional incluso bajo la
forma de una verdadera ataraxia, hasta la violencia deliberada, verbal o incluso fisica, desde ligeros
malestares fisicos a colapsos organicos.

La oncologia en los ultimos afios se propuso modificar las creencias sobre el cancer que habian
predominado historicamente, al reconocer el valor de las creencias de los enfermos y de sus efectos
reales, produciendo una narrativa que se transmite por todos lados, que se difunde en la prensa, en
narrativas de enfermos, pero que tiene en la consulta médica el lugar central.

Se sustituy6 el nicleo de creencias del cancer, como enfermedad letal, mortal en la que la muerte
era desenlace inevitable y seguro, para sustituirlo por otro esquema en la que el cancer se vuelve
una enfermedad posible de ser curada o al menos controlable, una enfermedad cronica entre tantas
otras.

Se trata de aportar a la medicina la perspectiva antropoldgica, que permita una comprension mas
amplia de la experiencia de la enfermedad, afirmando que la medicina se ocupa del céncer, pero no
siempre se ocupa de la enfermedad, que es claramente algo mas amplio, y que incluye aspectos

psicologicos, sociales y culturales.
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FINAL

Se puede decir, que hay aqui, confesiones. Al escuchar algunas de estas historias me afecté, y tuve
miedo. En otros momentos me alegré de saber de la mejoria de muchos pacientes y de verlos volver
a sus vidas normales. En otros casos, me entristecio saber de la muerte de algunas personas a las
que, consideré seres humanos excepcionales.

El antropdlogo hoy, ese que Lévi-Strauss (1992) describe en su glorioso texto Tristes Tropicos, que
sale de viaje y padece para encontrar a su objeto de estudio, esas verdades que tan lejos iba a
buscar, debe alejarse también y encontrar con dificultad al otro, lidiar con ese encuentro
perturbador con el otro. Atravesar la barrera que abre el mundo de esa narracién del otro de si
mismo, implica también un viaje lleno de dificultades, que exige rupturas, renuncias; para ello es
necesario una confianza plena en quien escucha y toma nota, debe franquearse esa barrera humana
basica y fundamental.

Durante todo el proceso de esta investigacion, recorriendo una larga lista de investigaciones
antropologicas, un pensamiento estaba permanentemente presente: estar a la altura de esa
confianza, estar a la altura de esas personas que confiaron en mi para brindar el testimonio de lo que
estaban viviendo.

Pero hubo también un aprendizaje mas alla de todo saber y disciplina: percibir la fugacidad de la
vida, la contundencia de la muerte, la gravedad del problema de no ser, la importancia de la
existencia de las pequerias alegrias (Augé, 2019) y como me dijo una persona a la que quiero
mucho, ;la muerte es tan definitiva!.

En muchos momentos la pregunta sobre el para qué de este trabajo, tomaba diferentes caminos y
respuestas. Al final lo he comprendido mas o menos del siguiente modo: debemos afirmar la
necesidad de humanizar completamente el sistema. Puede fallar la medicina, es una obra humana y
por lo tanto no es una practica omnipotente que dard el remedio a todo mal. Puede fallar lo
administrativo o lo burocratico, puede romperse un aparato, puede postergarse un acto médico,
puede fallar un procedimiento. Pero no debe fallar el sistema en lo humano, en brindar una
respuesta humana a quien padece una enfermedad, a quien a veces solamente podemos darle un
trato respetuoso, una presencia comprensiva o solucionar problemas que pueden parecernos
menores, pero que para los enfermos son fundamentales, como una comunicacién rapida con un
médico, o acceder eficazmente a una consulta. Esto podria parecer algo menor, y sin embargo puede
ser la diferencia en la existencia de un enfermo, que necesita orientarse antropoléogicamente.

En este sentido debe retomarse la expresion de los oncologos actuales que afirman que la oncologia

del futuro ofrecera tratamientos personalizados a sus pacientes, ajustando las drogas a cada
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enfermo, teniendo en cuenta sus particularidades. Creo que esa personalizacion debe alcanzar todos
los componentes del tratamiento médico. Ocuparnos del ser humano que se enferma es una
obligaciéon de todos los que trabajamos en este campo. Personalizar es ofrecer orientacion
antropoldgica ante una medicina institucional que sin proponérselo, muchas veces provoca
despersonalizaciones como efectos de recorridos y de practicas.

Si el trabajo tiene un porqué, podria resumirlo en la siguiente afirmacion:

La medicina del siglo XXI no solamente debera orientarse a dar las mejores respuestas
farmacoldgicas, tecnologicas e institucionales a sus pacientes, sino las mejores respuestas

humanas.

Los seres humanos, a través del tiempo nos hemos tenido que enfrentar a similares y distintos
problemas y hemos encontrado multiples formas de resolverlos.

Al realizar su trabajo de campo entre los Ndembu, en Africa, el antropélogo britanico Victor Turner
a principios de los afios cincuenta conocié a un “Chimbuki”, es decir un hombre medicina, un
especialista en curaciones, ya viejo, una especie de gnomo negro que en una de las muchas
conversaciones que mantuvieron le expresd, a modo de ensefanza: lo que te hiere, una vez
descubierto, te ayuda. Turner, reflexionando sobre su experiencia con ¢€l, afirmd: Nadie puede hacer
Jjusticia a otro en su totalidad humana, lo que de alguna manera venia a significar que siempre
estamos ante una incomprensible complejidad inagotable, inabarcable del otro. (Diaz Cruz, R.
2014:23)

La sabiduria del chimbuki africano, expresada laconicamente, hemos venido a encontrarla en

nuestro recorrido, de otros modos, pero a la vez, idéntica.

He querido terminar este trabajo, volviendo al punto de partida. Pensar en el ser humano y en sus

transitorias y fragiles construcciones:

El mundo comenzo sin el hombre y terminara sin él. Las instituciones, las costumbres y los usos,
que yo habré inventariado en el transcurso de mi vida, son la eflorescencia pasajera de una
creacion en relacion con la cual quiza no posean otro sentido que el de permitir a la humanidad

cumplir alli su papel. (Lévi-Strauss,1992:466)
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Seleccionamos material aparecido en medios de prensa y en paginas web, donde la enfermedad
oncologica es el tema central. Diversos temas, testimonios de enfermos, noticias sobre
descubrimientos médicos, curas milagrosas, y un recorrido por las hipotéticas causas del cancer,
aparecen continuamente en portales de noticias, temas que contribuyen a contextualizar los sucesos
que ocurren en nuestro pais, y compararlos con significaciones y narrativas internacionales. Como
se apreciard, algunos medios de prensa citan fuentes precisas de donde obtienen la informacion; en
ocasiones las fuentes son instituciones u organizaciones cientificas reconocidas. En otros casos no
se sefnala ninguna referencia, mas bien se trata de un titular de tipo sensacionalista, atemorizador y
en otros con tono esperanzador. Mas allé de la cuestion de lo verdadero y lo falso en la informacion,
quiero mostrar como continuamente circula informacion sobre el cancer, sus causas y posibles
tratamientos, que contribuyen a producir dos cosas fundamentales: primero sentidos sociales de la
enfermedad, y segundo construir al “paciente actual”, es decir qué debe pensar y como debe
enfrentarse a la misma. Solamente el material que circula por los muros de Facebook o por la
informalidad de grupos de W.upp ocuparia miles de paginas.

Son relatos que crean sentido, que buscan orientar al paciente en el comportamiento adecuado y la
afectacion esperada, orientarlos en el como pensar y emocionarse frente a la enfermedad, a la vez
que fortalecer la relacion con los médicos, la medicina cientifica y los farmacos disponibles. Este es
un elemento fundamental, ya que buena parte de la divulgacion de estas ideas se centra en dos
éxitos actuales de la medicina cientifica: la tecnologia necesaria para detectar tempranamente la
enfermedad a través de tecnologias de gran capacidad, tomografos, resonadores, etc, y el desarrollo
de farmacos de comprobada gran eficacia.

En algunos casos veremos que se trata de testimonios de personas famosas, que producen relatos
con los que buscan que la enfermedad se vea normalizada dentro de una experiencia médica mas,
dentro de una situacion aceptable de lo real, que se enfrente como una enfermedad mas, sobre la que
hay mucho por hacer, pero por sobre todo, ese recorrido es pensado como una increible lucha, una
batalla, el partido mas dificil de todos, que requiere fortaleza, optimismo, no darse por vencido,
ganar o perder una pelea y un largo etc.

Al recortar estos casos, de pacientes llamados supervivientes, y a la vez no se sefiala la larga lista de
enfermos que fallecieron a causa de la enfermedad, se genera una suerte de ilusion de que si se hace
lo que estos enfermos hicieron, es suficiente para curarse. Por contrapartida se sugiere que los
estados animicos contrarios, conducen a la no cura y la muerte. Interpretaciéon muy particular, ya
que muchos de los enfermos que han muerto, y yo he conocido y registrado, también tuvieron en
gran medida esas actitudes positivas, espiritu de lucha y sin embargo muchos fallecieron. También

en alguna medida se expresan testimonios de enfermos de cancer, que padecen tumores de mejor
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perspectiva de curacion, en muchos casos.
Pero de algun modo estas notas o el bombardeo mediatico en internet y la literatura disponible,
permiten inferir que existen globalmente ciertas regularidades en los sentidos que se transmiten y en

la construccion del “rol del enfermo™ a escala global.

El dia 30 de setiembre de 2017, en el suplemento deportivo del Diario El Pais, Ovacién en una
nota firmada por José Mastandrea, publican: La batalla: Futbolistas vs. Cancer. El caso Contreras
volvio al tapete la increible lucha de los deportistas que lograron superar la enfermedad.

Alli afirman cosas como: El “Loco” Contreras se sumo al equipo de los corajudos. De los que
tienen que ganar el partido mas dificil de todos. El equipo que no admite desmayos ni abandonos.
El que no baja los brazos....

También describen el caso de Marcelo Tabarez quien volvia a las canchas luego de padecer un
cancer testicular: Su temple, su fortaleza animica y espiritual, el apoyo de la familia y de sus
comparieros, lo llevaron a ganar esa dura batalla.

Jonas Gutiérrez quien paso por lo mismo que Tabarez y también superd un céncer testicular lo
llamo6 para darle animo y contarle de su experiencia: “El primer contacto fue via twitter. “Traté de
ponerme en contacto por si tenia alguna inquietud para contarle mi experiencia, darle mi apoyo.
Es importante ser positivo. Queria ponerme en contacto con él. Es un cancer de testiculos. Te
puedo decir que lo vi muy bien, con animo, me conto como se lo habian detectado, lo vi tranquilo y
con ganas de superarlo”

El “Loco” Contreras por su parte testimonia: “Es un partido dificil y uno esta acostumbrado a
jugarlo. Tengo un tumorcito en el recto del colon y tengo un mes y medio para hacer quimioterapia,
para poder achicar, y después operar. Ya empecé con la quimioterapia y la radioterapia y le estoy
metiendo duro y muy positivo, con mucha cabeza para salir adelante”, dijo hace tres dias en el
programa Ultimo al Arco de Sport890. “Hay dias en los que estoy bien y dias en los que estoy
bajoneado. Quiero agradecer a la gente que me esta brindando un carifio que me tiene recontra
emocionado”.

Después la nota se dirige a relatar casos de otros futbolistas famosos que pasaron por el mismo

trance.

El “Mono” Burgos, ex arquero de la seleccion argentina y River Plate, entre otros, gano un partido
mds que dificil: sufrié un cdncer de riiién. El mismo reconocié que fue por culpa del cigarro, ya
que él era fumador desde adolescente. El “Mono”, temperamental y positivo, y tan auténtico como
el “Loco” Contreras en cancha, supero con creces la dura prueba que le habia puesto la vida y
siguio jugando al futbol. Hoy es el segundo entrenador del Atlético de Madrid del “Cholo”

Simeone.
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Otro caso que conmovio al mundo del futbol fue el del holandés Arjen Robben. En 2004, cuando
tenia 20 afios, le detectaron un tumor en los testiculos. Por aquel entonces militaba en el Chelsea,
supero la enfermedad, se convirtio en uno de los mejores extremos del mundo y tras pasar por el
Real Madrid continua brillando en el Bayern Munich. “Fue duro, cuando me dieron la noticia, no
sabia qué decir. Quedé petrificado, me cambio la vida, pero tuve que superarlo. No fue facil”,
confeso. Al delantero le detectaron el cancer en Londres. El Chelsea acababa de desembolsar 18

millones de euros al PSV.

Ya sin cabello y sumergido en una profunda depresion, Robben no sabia si volveria a competir. Fue
entonces cuando un amigo le envio la autobiografia de Lance Armstrong que le sirvio para

recuperar el optimismo perdido.

En los testimonios que se repiten, algunos elementos siempre son constantes, la fortaleza espiritual,
las ganas de pelear la dura batalla, el apoyo familiar y de los amigos, testimonios de otros enfermos
que pasaron experiencias similares y se salvaron, y la siempre presente positividad ante la

enfermedad y los tratamientos. Espiritu y mucha confianza.

En toda la nota, las referencias al deporte resultan obvias porque todos los que relatan su
experiencia son deportistas. En todos resalta un elemento como el singular, la capacidad de lucha y
fuerza, el deseo de curarse y la disposicion total a curarse. Se retratan como individuos que poseen

como principal arma de lucha la propia personalidad.

OTRO UNIVERSO

El Observador. Montevideo. Sabado 3, Domingo 4 de Noviembre de 2018. Titulo de la nota: El
final de la vida. Atravesar el dolor. Informe sobre la situacion de los llamados Cuidados Paliativos,
que reciben los pacientes en etapas finales de la enfermedad, recoge testimonios de pacientes
oncologicos, familiares y médicos que lo llevan a cabo. La nota resulta relevante por visibilizar la
parte en general mas oculta de la medicina, cuando el paciente ya se enfrenta a la muerte, y s6lo
resta atenuar los efectos de la enfermedad.

Un médico expresa: la negacion es un mecanismo de defensa valido. Muchas familias incluso
deciden ocultar el diagnostico que tiene el paciente, lo cual es muy desaconsejable. El ingreso
precoz a los cuidados paliativos ayuda justamente a eso, a ejercitar estos dialogos y a colaborar
con la toma de decisiones que permiten respetar la voluntad del paciente.

Se ocupa la nota en primer lugar de M. Un joven que a los 26 afios se le diagnosticd un cancer
recto-anal. Primero recibidé quimioterapia y lo super6, pero luego tuvo un segundo en el que recibio
quimioterapia: Ahora me encontraron un tercero, que es mas fuerte todavia. Y todo se complico
mds, hasta que me aconsejaron que me contactara con los cuidados paliativos del Maciel. ...Yo

estaba las 24 horas del dia con un dolor inmenso. Me dijeron que no me lo iban a sacar del todo,
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pero si a reducir hasta que sea tolerable. Y eso fue un cambio zarpado... ... Entienden que vos sos
una persona con cantidad de sentimientos....Ellos me dieron paz. Me tranquilizaron. Yo antes vivia
en el nerviosismo, estresado por la incertidumbre de qué iba a pasar con mis dolores, por la culpa,
o0 por todas esas preguntas de qué va a pasar con tu vida. Te sentis que sos una persona y no un
tipo enfermo que se esta por morir, ojala los hubiera conocido antes.

Damian otro paciente relata: Yo tengo susto. Tengo miedo. Y viene Alvaro y me da un abrazo. Me
da un beso. Me mira y me da una sonrisa. O un apreton de hombros. Me ayudan tanto, que me

cambian la vida.

El Pais. Montevideo. Uruguay. Lunes 10 de julio de 2017. La nota explora causas de las razones de
la incidencia de la enfermedad en nuestro pais, y explicita nimeros contundentes.

SEGUNDA CAUSA DE MUERTE ;Por qué el cancer tiene tanta incidencia en Uruguay? Por
aiio se detectan unos 13.000 nuevos casos y fallecen mas de 8.000.

El ser humano vive cada vez mas, pero la buena noticia trae consigo algunos complejos cambios:
la sociedad envejece, aumenta el gasto en salud y las enfermedades no transmisibles pasan a ser la
nueva epidemia. El cancer escala dentro de las principales causas de muerte, siendo ya la segunda
en el pais, y uno de cada cuatro uruguayos fallecidos al anio padecen por esta enfermedad. En
Uruguay se diagnostican unos 13.000 casos nuevos de cancer al afio, exceptuando el de piel sin
melanoma que, por su dificil registro, no integra las estadisticas. Del total, mas de 8.000 pacientes
mueren por la enfermedad, segun una investigacion de Enrique Barrios y Mariela Garau que
publico este mes la revista Anales de la Facultad de Medicina. Las cifras, que parten del
Departamento de Métodos Cuantitativos y el Registro Nacional de Cancer, revelan que Uruguay
exhibe tasas de incidencia comparables al conjunto de los paises desarrollados, pero tasas de
mortalidad mas elevadas y que lo acercan a los subdesarrollados. En los paises mas desarrollados,
se diagnostican 267 casos de cancer cada 100 mil personas por ario. En los menos desarrollados,
en cambio, la incidencia cae a 148 cada 100 mil. Como Uruguay tiene una afectacion de 298 cada
100 mil, los expertos entienden que su comportamiento es similar al primer mundo. La excepcion
son los canceres de cuello de utero en la mujer, un tipo de enfermedad ligado a inequidades
economicas y cuya penetracion es inferior en Europa y Estados Unidos. Entre todos los cdnceres
detectados en el primer mundo, el porcentaje de fallecidos por la enfermedad es menor a la
proporcion (mortalidad sobre incidencia) de los paises subdesarrollados. Uruguay, en ese sentido,
esta a mitad de camino entre ambos universos. Una explicacion son las buenas estadisticas que hay
en el pais. "Dentro de la Agencia Internacional para la Deteccion de Cancer, Uruguay es de los
pocos que tiene registros serios”, explicé el oncélogo Alvaro Luongo, presidente de la Comision
Honoraria de Lucha contra el Cancer. Pero hay otra explicacion que es de fondo: "La falta de un

diagnostico precoz"”, dijo Luongo. "Todavia tenemos limitantes en las camparias contra el cancer:
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algunos test que en Uruguay recién se estan promocionando en forma masiva, en paises
desarrollados son casi obligatorios". Como ejemplo, el oncologo conto que "se trajo la vacuna
contra el HPV y, aunque es el método de prevencion mas consolidado en el mundo, es muy poca la
poblacion que se vacuno". Segun Luongo, se "ha cargado demasiado las tintas sobre el tabaco" y
se ha dejado de lado la incidencia del alcohol, la comida chatarra, los embutidos, conservantes y
los agroquimicos. Al respecto, dijo, "el Ministerio de Salud esta dando un paso importante con el
etiquetado de alimentos". La deteccion tardia, explico Barrios, uno de los autores de la
investigacion, "hace que el costo de la enfermedad sea cada vez mayor". La dinamica de las
técnicas de diagnostico y tratamiento, los dias de internacion y la pérdida de jornadas laborales,
entre otros gastos, hacen del cancer una de las patologias mas caras para la sociedad. El gasto
publico en salud fue de 6,5% del PBI. Es un porcentaje mayor que el promedio de la region (4,6%),
pero debajo de los paises de la OCDE (7,7%), segun The Economist. La clave para mejorar, segun
Barrios, estd en generar politicas equilibradas: "sin que el Estado sea invasivo en las libertades,

debe promover cuidado".

Mama: el mas frecuente. Entre ambos sexos, el cancer mds frecuente en Uruguay es el de mama —
unos 1.860 casos anuales, de los cuales 1.840 se dan en mujeres. Una de cada 11 mujeres corre
riesgo de padecer esta enfermedad a lo largo de su vida. Factores hormonales y la edad en la que
se tiene el primer hijo motivan la alta prevalencia. Aun asi, dice el informe de Medicina, "parece

haberse alcanzado un pico".

Esofago: bien uruguayo. Si Uruguay fuera un semdforo, los departamentos del noreste estarian en
rojo, los del centro de amarillo y los del suroeste en verde. Asi es la incidencia del cancer de
esofago en el territorio. Es que se da mas "en las zonas de mayor consumo de alcohol y tabaco,
como en la frontera", explico Enrique Barrios. El otro causante es la alta temperatura de las

infusiones, como la del mate.

El diario El Pais de Uruguay, el dia 11 de setiembre de 2019, recoge expresiones de Alvaro

Vazquez, hijo del presidente de la Republica, oncologo como su padre en las que expresa:

El agua y el cancer de pancreas. Vazquez dijo que "hay una observacion" en la zona centro-oeste
del pais de mayor prevalencia de cancer de pancreas. Dijo que por el momento se ha observado
que en esos lugares "el agua que se recoge para tomar mate se toma de pozos y coincide que los
agroquimicos estan permeando”.
"Hay que ir con muchisimo cuidado porque nada esta comprobado. Es solo una observacion. Hay
trabajos que estan empezando a hablar sobre qué influencia puede tener, pero hoy estamos lejos de
tener confirmacion”, remarco.

No obstante recomend¢ utilizar agua potable de OSE y descartar otras fuentes naturales.
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El Pais, Madrid, 2 de octubre de 2018, anuncia que los ganadores del Premio Nobel de Medicina
2018 son los ‘padres’ de la inmunoterapia James Allison y Tasuku Honjo quienes han realizado
investigaciones clave para el desarrollo de las nuevas terapias contra el cancer, lo que habla de la
importancia que ha tomado la enfermedad, orientando sus investigaciones al desarrollo de la
inmunoterapia contra los tumores.

"Durante mas de 100 arios los cientificos han intentado reclutar al sistema inmune para luchar
contra el cancer" pero "hasta los dos descubrimientos de los dos premiados, los progresos clinicos
fueron modestos", resalta el Karolinska en un comunicado. "La terapia de inhibidores de punto de
control ha revolucionado el tratamiento del cancer y ha cambiado para siempre nuestra vision
sobre esta enfermedad”, ariade. “La inmunoterapia ha supuesto todo un cambio de paradigma en

tratamientos oncologicos",

Telenoche. 21 de diciembre de 2018.

Paciente con un tumor afectado por paro de SAC, titula el portal, y la nota parece tomar cierto tinte

sensacionalista. En el portal, acompanado de un audio se aprecia el siguiente texto.

Vamos a compartir ahora la historia de uno de los tantos afectados por el paro anestésico
quirurgico. Se trata de un hombre con un tumor al que por la medida gremial le suspendieron dos
consultas en policlinica. Juan tiene 75 anos y vive en La Teja. Desde hace mas de un ario le
detectaron un tumor, por lo que tuvo que atenderse en su mutualista para realizarse varios estudios.
Sin embargo, en los ultimos meses le suspendieron dos consultas en policlinica, debido a los paros
del Sindicato Anestésico Quirurgico (SAC). Su hijo, Hernan, vive en Argentina , pero es uruguayo.

«

Desde Buenos Aires expreso a Telenoche el malestar que tiene por esta situacion: i viejo se le
detecté un tumor hace un tiempo y la verdad hace rato que estd con esto. El tenia fecha para el 7 de
noviembre y se le suspendio por el paro, ayer también tenia fecha y lo mismo, ;y cudl respuesta? Le
dieron fecha para febrero, dijo indignado su hijo. El joven reclamo que desde el sindicato no se

tomen este tipo de medidas. “esto no puede pasar, esta en riesgo la salud y la vida de la gente”.

WWW.telenoche.com. 21 de diciembre de 2018.

CLINICAS FAMOSAS DE ONCOLOGTIA, en sus blogs, muy leidos por pacientes de todo el

mundo expresan las nuevas ideas que se pretenden imponer sobre el cancer:

Blog Vidasana. Dependiente de la Clinica de la Universidad de Navarra. Pamplona. Segun el
sitio: “El mejor centro de salud de toda Espafa”, Universidad de Navarra.

Famosos que luchan contra el Cdncer. Es el titulo de la nota, donde recogen testimonios de
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algunos famosos que se enfermaron de cancer y narran su experiencia.
La nota comienza: Los expertos coinciden: dejar de referirse al cancer con eufemismos y perder el
miedo a pronunciarlo en voz alta es el primer paso para curarse. El punto de partida para

comprender que el cancer ya no es sinonimo de muerte.

Www.mayoclinic.org. Se trata de una clinica de fama mundial, célebre por la informacién que

brinda a los pacientes sobre multiples enfermedades y lider en atencion médica en los Estados
Unidos. Dedica un lugar especial, al estado emocional con el que se debe enfrentar la enfermedad:
Sobrevivientes de cancer: control de las emociones después del tratamiento oncologico. Identifica
las emociones que son frecuentes en los sobrevivientes de cancer y aprende a controlar tus
sentimientos. Descubre qué es normal y qué indica que deberias considerar la posibilidad de
obtener ayuda.

Cuando comenzaste el tratamiento oncologico, no podias esperar el dia que terminara. Ahora que
finalizaste el tratamiento, no estas seguro si estas listo para vivir luego del tratamiento como un
sobreviviente de cancer. Con el tratamiento completo, es probable que veas al equipo de atencion
médica de cancer con menos frecuencia. Aunque tu, tus amigos y tu familia estén todos ansiosos de
volver a una vida mas normal, puede ser atemorizante dejar el capullo protector de médicos y
enfermeros que te apoyaron durante el tratamiento. Todo lo que sientes en este momento es normal
en los sobrevivientes de cancer. La recuperacion del tratamiento oncoldgico no se trata solamente
de tu cuerpo, también se trata de sanar tu mente. Tomate el tiempo para reconocer el miedo, el
duelo y la soledad que sientes ahora mismo. Luego, toma medidas para comprender por qué sientes

estas emociones y qué puedes hacer al respecto

Miedo de recurrencia en los sobrevivientes del cancer.

En los supervivientes del cancer es frecuente el temor a que el cdancer reaparezca. Aunque
transcurran muchos anos sin presentar ningun signo de enfermedad, los supervivientes del cancer
afirman que la idea de la reaparicion siempre estd con ellos. Es posible que te preocupe que cada
dolor o malestar sea un signo de la reaparicion del cancer. Eventualmente, estos temores
disminuiran, aunque es posible que nunca desaparezcan por completo. Enfrenta tu temor siendo
honesto contigo mismo acerca de lo que sientes. Intenta no sentirte culpable por tus sentimientos ni
ignorarlos con la esperanza de que desaparezcan. Pregunta a tu médico qué puedes hacer para
reducir las posibilidades de que reaparezca el cancer. Una vez que hayas hecho todo lo posible
para reducir este riesgo, reconoce tus temores. Asume el control de los temores y haz lo que puedas
para influir en tu salud futura.

Luego elaboran una lista sugiriendo a los pacientes que intenten, primero cuidar el cuerpo y

mantenerse saludable, a partir de en primer lugar comer sano, con muchas frutas y verduras y
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realizar ejercicio: Duerme lo suficiente para levantarte con una sensacion de descanso. Estas
medidas pueden ayudar a que tu cuerpo se recupere del tratamiento oncologico y también te
tranquilizan, ya que te aportan un mayor sentido de control de tu vida.

Siempre se debe concurrir a las consultas de control, incluso en aquellos momentos en que el miedo
es intenso, y aprovechar las consultas para preguntar todo aquello que consideren necesario,
especialmente sobre qué sintomas o sefiales deben tener al paciente mas alerta. Sugieren que se
tengan planes de seguimiento especificos, y que se evalien posibles efectos de la quimioterapia a
largo plazo, ya que algunos fairmacos pueden generar lo que llaman efectos secundarios tardios.

En lo que respecta especialmente a la cuestion emocional, expresan que los pacientes deben
manifestar los temores que vivencian, a los médicos, a los terapeutas, a familiares y también a
amigos, e incluso sugieren la escritura de las ideas y las vivencias en un diario.

Se le indica al paciente que debe mantenerse ocupado, buscando y realizando actividades que lo
alejen de los temores que siente y en los que piensa.

Estrés, soledad y depresion son identificados como algunos de los problemas mas importantes para
los pacientes sobrevivientes a la enfermedad, y que muchas veces conviven con el temor de que la

enfermedad regrese.

El estrés en los sobrevivientes del cancer: Cuando te diagnosticaron cdncer, es posible que te
hayas centrado completamente en el tratamiento y en la recuperacion de la salud. Ahora que ya
completaste el tratamiento, todos los proyectos de la casa y las cosas en la lista de quehaceres
compiten por tu atencion. Esto puede hacer que te sientas estresado y abrumado. No sientas que
debes hacer todo de una vez. Tomate el tiempo para ti a medida que te estableces en una nueva
rutina diaria. Intenta ejercitarte, hablar con otros sobrevivientes de cancer y tomarte el tiempo

para realizar actividades que disfrutes.

Depresion y ansiedad en los sobrevivientes del cancer: Los sentimientos persistentes de tristeza y
enojo pueden interferir en tu vida cotidiana. En muchas personas, estos sentimientos se disiparan.
Pero en otras, pueden convertirse en depresion. Habla con tu médico sobre estos sentimientos. Si es
necesario, te pueden derivar a alguien que pueda ayudarte a través de terapia conversacional,
medicamentos, o ambas cosas. El diagnostico temprano y el tratamiento inmediato son
fundamentales para superar con éxito la depresion. La inseguridad en los sobrevivientes del cancer.
Si la cirugia u otros tratamientos cambiaron tu aspecto, es posible que te sientas avergonzado de tu
cuerpo. Los cambios en el color de la piel, el aumento o la pérdida de peso, la pérdida de una
extremidad o la colocacion de una ostomia podrian hacer que sientas ganas de quedarte en tu casa,
alejado de otras personas. Es posible que te alejes de tus amigos y familiares. Ademas, la

inseguridad puede tensar la relacion con tu pareja si no te sientes merecedor de amor o afecto.
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Tomate tiempo para asumirlo. Pero también aprende a enfocarte en las maneras en que el cancer
te ha convertido en una persona mds fuerte, y comprende que eres mds que las cicatrices que te
dejo. Cuando te sientes mas seguro de tu aspecto, los demas se sienten mas comodos cuando estan
contigo.

La soledad en los sobrevivientes de cancer: Es posible que sientas como que los demas no
comprenden por lo que has pasado, lo que dificulta relacionarse con otras personas y puede llevar
a la soledad. Cabe la posibilidad de que tus familiares y amigos no estén seguros de como ayudarte
y algunas personas pueden incluso tenerte miedo porque has tenido cancer. No afrontes la soledad
por tu cuenta. Considera sumarte a un grupo de apoyo con otros supervivientes del cdncer que
experimenten las mismas emociones que tu. Comunicate con la seccion local de American Cancer
Society (Sociedad Estadounidense contra el Cancer) para obtener mas informacion. O intenta una
plataforma de mensajes en linea para supervivientes del cancer, como American Cancer Society's

Cancer Survivors Network.

Sugieren también buscar terapeutas, grupos de apoyo, otros enfermos, que hay pasado por
situaciones similares. De alguna manera construyen un modelo guia que siguen en términos
generales muchos modos asistenciales en el mundo entero y que han conformado grupos de trabajo

siguiendo pautas similares.

Lo que si es necesario destacar que la insistencia de apelar a la categoria de superviviente, para
referirse al paciente que se entiende se ha sanado, y destacar el elemento emocional como
determinante para enfrentar la enfermedad: Diseria tu propio plan para enfrentar tus emociones.
Mantén la mente abierta e intenta diferentes estrategias para encontrar lo que mejor funciona para

1.

También es posible encontrar multiples sitios web de apoyo a enfermos con céncer e incluso
fundaciones, en el Uruguay una de las mas exitosas es la Fundacion Clara Berenbau. En otros sitios
se recopilan testimonios o incluso frases de enfermos famosos que definen su pasaje por la

enfermedad y de alguna manera buscan transmitir un mensaje positivo.

El dia 11 de agosto de 2015, el Diario ABC de Espaiia titula:

Las creencias espirituales influyen en el bienestar de los pacientes con cancer. Un estudio
norteamericano asegura que el bienestar espiritual estd asociado con menor ansiedad, depresion o

angustia, asi como con una mejor salud fisica.
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El estudio citado en cuestion, es de la ASC (American Cancer Society) donde puede efectivamente
encontrarse una vasta referencia a material sobre cancer y su relacion con la espiritualidad.

El articulo en cuestion entonces, establece que las creencias de tipo espiritual y religiosas influyen
benéficamente en todos los planos en los pacientes. La investigacion tomd para estudiar una
poblacion de 44 mil pacientes, y definen que los efectos benéficos estarian fundados en elementos
que pertenecen al campo de la psicologia humana: tener un propdsito en la vida, la conexion y la
creencia en una fuerza superior a uno mismo, y en general integrar la enfermedad oncolégica a las
creencias religiosas o espirituales de los pacientes. Se entiende entonces que la salud mental,
evidenciada como salud mental positiva, se potencia al afectarse por la religion y la espiritualidad,

ya que los pacientes sufren menos de ansiedad, depresion y angustia.

En este sentido, la medicina centralizada y oficial, toman lo que desde hace tiempo la medicina
alternativa promueve como benéfica al evaluar que los enfermos, en este caso los oncoldgicos, no
solo poseen necesidades de tipo médico o asistencial, sino que ademas tienen necesidades de tipo
espiritual, y o subjetivo, practicas de lo que Roudinesco (2005) llama de espiritualidad o de

busqueda de la unidad de si mismo.

En la pagina de la SAC, que es un gran difusor de ideas sobre la enfermedad y como enfrentarla,
pueden leerse varias indicaciones sobre la importancia del elemento psicologico y emocional.

En la pagina critican la importancia que tiene la valorizacion del pensamiento positivo, y la idea
generalizada que si las personas son negativas, nunca se podran efectivamente curar, lo que
entienden es un mensaje destructivo, ya que al sufrimiento por la enfermedad misma, le agregan el

de alguna manera sentirse responsables de la enfermedad.

En Cancer.org en una nota visitada el 22 de marzo de 2019, bajo el titulo jA4caso no es mantener
una actitud positiva importante en la lucha contra el cancer?, se afirma: El cancer no es causado

por la actitud negativa de una persona, ni se empeora por los pensamientos que la persona tenga.

https://.cancer.org/es/tratamiento/los-ninos-y-el-cancer/cuando-alguien-en-la-familia-tiene-

cancer/como-afrontar-la-recurrencia-o-la-enfermedad-progresiva/actitud-positiva.html

Sin embargo en un articulo escrito por Stacy Simon, se afirma que ademas del cuidado fisico, con
ejercicio y alimentacion, la salud emocional, la sensacién de felicidad y bienestar son muy
importantes a la hora de la enfermedad. Asi, si las personas tienen altos niveles de bienestar, tienen

riesgos mas bajos de enfermedades, el sistema inmunoldgico funciona mejor, se vive mas y se
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produce mejor en el trabajo. Cita: En otras palabras, mantener un estado emocional positivo y feliz
puede contribuir en gran medida a proteger su salud en general. Y luego recomienda que se debe
para lograr ese estado: pasar tiempo con la familia y amigos, conocer personas nuevas, ver el lado
positivo de las cosas combatiendo los pensamientos negativos, hacer actividades deportivas, hacer
cosas por los demas, dormir en abundancia, reirse, y al final directamente recomienda dedicarse a la
parte espiritual ya sea vinculandose a instituciones religiosas o generar vinculos de espiritualidad

con la naturaleza, meditar, o concurrir a una terapia psicologica.

Hitps://www.cancer.org/noticias-recientes/fomente-el-bienestar-de-su-salud-emocional. html

El 31 de marzo de 2019, el diario El Pais de Uruguay, publica una nota, titulada, Mariana
Percovich: “Aca el cancer es un gran taba”, a la directora teatral y dramaturga, ademas de
directora del departamento de Cultura de la IMM, un afio antes fue diagnosticada con cancer de
mama. Constituye una evidencia testimonial muy interesante, acerca de lo que se espera de un
paciente en la actualidad y algunos de los sentidos que permiten interpretar la enfermedad.

“Se pregunto por qué a ella. Después se cuestiono por todo lo que podria haber hecho para que la
enfermedad no apareciera. Se tomo licencia en la Intendencia, se opero y con la quimioterapia ya
en su cuerpo, un dia le pregunto al médico si se iba a morir. “Al principio no me decian nada. Pero
una vez en la clinica Leborgne mientras me hacia la radioterapia, el doctor me lo dijo: no sé de qué
se va a morir usted, Mariana, pero de este cancer no va a ser. Yo siempre tuve una gran certeza de
que no me iba a morir.

Y entonces supo otra cosa. Que ese cancer, del que no se iba a morir pero que si la estaba haciendo
pasar mal, muy mal, era un paréntesis en su vida intensa, era su cuerpo, diciéndole que parara, era
su cuerpo poniéndole delante sus limites. A mi el cancer me dijo: Para Mariana, tomatelo con
calma porque si no vas a explotar. Me hizo tomar conciencia de los limites, me hizo entender que
Somos un cuerpo una psiquis que estan muy encadenados y son muy vulnerables, y me hizo darme
cuenta de que el cancer es una enfermedad que tiene que ver mucho con lo psicosomdtico.”

Cada uno de los distintos momentos de la enfermedad, fueron compartidos por Mariana en las
redes sociales, y le hizo tomar conciencia de que era un tema del que no se hablaba, de que no le
advertian lo que le iba a suceder en su cuerpo.

“La idea de compartirlo fue una decision que tomé por la falta de informacion que habia. Ademas
me sirvio a mi como una cosa bastante catartica, sobre todo para transitar el proceso que tuvo que
ver con mi cuerpo, cuando se me cayo el pelo, las cejas, cuando me iban pasando cosas en la
quimioterapia, cuando me faltaba el aire, cuando no me podia levantar de la cama. Y ademas
porque tenia muy claro el tabu brutal que hay en Uruguay sobre el cancer. A la gente le cuesta

’

decir la palabra cancer”. A ella no.’
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Retomo sus estudios y termino su maestria.

“Sin embargo, dice, todavia le falta una pelea por dar, que tiene que ver con el cancer, pero que
sobre todo refiere a su cuerpo, a su identidad. Cuando te van a hacer una operacion de una mama,
antes te mandan a un cirujano plastico. Fui y le dije que yo no queria hacerme reconstruccion de
mama. No habia forma de que comprendieran mi postura. El primer cirujano que me vio me dijo
que era la primera mujer que le decia algo asi. Yo le habia dicho que yo no me defino por una
mama, que no soy en funcion de tener una o dos mamas, ademds de que no queria entrar al
quirofano cuatro veces mds solo por estética, no tenia ganas.

No lo logrd. Nadie quiso entender que su cuerpo era suyo y que, mientras no fueran cuestiones de
salud, ella tenia derecho a decidir. Ahora se esta haciendo los controles que todos los pacientes
que tuvieron cancer tienen que hacerse, pero después, dice, va a pelear para que su cuerpo sea el

que ella quiera y no el que hayan decidido los médicos que fuera.

Puto cancer. Mayra Sanchez. Escritora, sobreviviente oncologica y feminista. Pagina 12. 23 de

setiembre de 2019.

--,Qué le enseiid la enfermedad?

--El cancer te ensefia en dos segundos y medio lo que en una vida tranquila te llevaria una década.
Una situacion de crisis es una oportunidad de revisar tus esquemas con una intensidad diferente a
cuando estas en estabilidad. Nunca habia sentido la dependencia econdmica y fisica con tanta
intensidad, me hice un replanteo de vida, a la muerte nunca la habia sentido tan posible y cercana.
No pensaba que lo iba a transitar en agonia, fue una maduracion a los palazos. Y fue un buen filtro
de agenda, tenia mucha gente alrededor en la que confiaba y contaba pero te das cuenta que no.

También lo contrario, gente que ni te imaginds y aparece como salvavidas.
--¢,Qué fue lo mas duro?

--Perder la libertad de decidir. Perdi trabajo, posibilidad de movilidad, pedir ayuda para comer,
banarte o que financien tus gastos fue lo peor, fue mayor el dolor psiquico que el fisico. Pensé en el
suicidio en relacion a perder la practica libre de mi sexualidad, en ese momento tenia una bolsa, los
ruidos, estaba vulnerable por la verglienza, me sentia ultrajada, eso me preocupd mas que el dolor,

que siempre lo percibi como transitorio.

--.Sentia que iba a tener una intimidad condicionada?
--Directamente imposibilitada de tenerla en esas condiciones.
--,Por qué piensa que sobrevivi6?

--Un combo de todo, la medicina tradicional y la otra, la fe propia y ajena, la confianza sobre la
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cura, la energia especial de mis amistades, el amor de los animales, el humor sin dudas, y la suerte.
Cuando se te acaba la fuerza vital esta el amor, el de los demads y el propio, y el humor. La tragedia
propia como carcajada que alivia dolores. Cuando no tenés energia el amor te la brinda, y cuando a

vos te sobra el humor te la libera.
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