PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DELPERU
ESCUELA DE POSGRADO

“La configuracion de significados y relaciones sociales en el espacio
hospitalario: el caso del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas™

TESIS PARA OPTAR EL GRADO ACADEMICO DE MAGISTER
EN ANTROPOLOGIA VISUAL

AUTORA
Angela Cristina Bueno Valencia

ASESORA
Carmen Juana Yon Leau

Octubre, 2018



RESUMEN

Esta investigacion etnografica se realizd6 en el Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas, donde se estudid el espacio hospitalario, las relaciones sociales y las practicas
que pacientes y familiares llevan a cabo en su interior, asi como los significados que pacientes
y familiares construyen en torno al espacio hospitalario, a la enfermedad y al cuerpo. A lo
largo de cinco capitulos, se describe un espacio hospitalario fisico, social y simbolico, en
constante cambio debido a las remodelaciones de la infraestructura, al incremento en la
demanda de atencidn, asi como a consecuencia de las practicas cotidianas de pacientes y
familiares. Asimismo, se analiza el hospital como espacio regulado que disciplina el
comportamiento y actitud de pacientes y familiares en la atencion hospitalaria, identificandose
que, frente a la disciplina y control hospitalario, pacientes y familiares no son sujetos pasivos,
sino que se adaptan y oponen a las normas con sus propias estrategias. La investigacion
constituye un aporte para la antropologia peruana en temas de representacion cultural y
atencion de cancer. Especificamente, al incluir la perspectiva del embodiment, permite
entender la experiencia corporal socializada del cancer de los pacientes en un entorno
hospitalario, asi como contribuye a visibilizar las condiciones de la atencidén hospitalaria de
pacientes y familiares en el establecimiento de salud de mayor especializacion en esta
enfermedad en el Peru. En términos conceptuales, esta tesis aporta a la discusion sobre el
espacio, como ambito regulado, simbolizado y practicado; asi como respecto al cuerpo desde
la perspectiva del biopoder y el enfoque del embodiment. El trabajo nos permite mostrar la
perspectiva médica y la de pacientes y familiares sobre la atencion hospitalaria, asi como

explorar sus significados acerca de la enfermedad y el cuerpo.
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Introduccion

1. Presentacion del problema de investigacion

Para las personas que experimentan un padecimiento grave como el cancer de manera
ininterrumpida, el establecimiento de salud, donde acuden frecuente e intermitentemente,
permaneciendo en €l periodos prolongados de tiempo, es mas que un espacio fisico de visita
eventual. Estos establecimientos, como espacios sociales y simbolicos, son lugares en los que
pacientes y sus familiares desarrollan diferentes practicas cotidianas y de la rutina médica,
establecen vinculos y relaciones sociales y al mismo tiempo, construyen significados. En
consecuencia, estos espacios hospitalarios, a través de sus dimensiones fisicas, sociales y
simbolicas, pueden afectar, influenciar o condicionar la vida cotidiana individual y colectiva
de las personas (pacientes y familiares) que lo habitan.

Hoy en dia, a pesar de no haberse descubierto una cura definitiva para el cancer, se cuenta con
mayor variedad de tratamientos contra €l, los cuales, en algunos casos llegan a curar y/o
controlar la enfermedad, prolongando la vida del paciente y proveyendo una buena calidad de
vida (Organizacion Mundial de la Salud (OMS) 2016). En virtud de ello, el cancer es
considerado una enfermedad cronica, es decir, de larga duracion y por lo general de
progresion lenta (OMS 2016). Bajo esta categoria, el céncer demanda una serie de
tratamientos y controles médicos periddicos y continuos que deben ser administrados,
realizados y monitoreados en un centro de salud. En consecuencia, los pacientes con cancer se
ven obligados a permanecer en dichas instituciones por tiempos prolongados e intermitentes.
No obstante, pese a la variedad de tratamientos, a nivel mundial el cancer sigue siendo una de
las principales causas de muerte (OMS 2016), por ello el diagndstico de cancer genera en
pacientes y sus familiares angustia, dudas, temor y cuestionamientos sobre la vida misma y
los tratamientos (Sontag 2003, Die Trill 2003). Estas posibles reacciones emocionales y
sentimientos de pacientes y sus familiares ante la enfermedad y su permanencia prolongada en
los hospitales incrementan la tension y conflictos en la relacion del personal de salud (PS) con
pacientes y familiares.

La tension en las relaciones del PS con pacientes y familiares se debe a que estan inmersas en
el sistema jerdrquico médico de conocimiento y poder, donde pacientes y familiares son
incluidos en la ultima posicion para ser disciplinados y educados por el PS, en términos de
Castro, “el campo médico, como el militar, esta rigidamente organizado en lineas de mando y
compuesto por agentes de diferente rango [...] esta jerarquizacion se extiende sobre los
pacientes y se usa desde el punto de vista médico, para educarlos y someterlos” (2014: 179-

188). El sometimiento de pacientes y familiares en el ambito médico hospitalario  se



incrementa en hospitales publicos donde se trata a personas con enfermedades crénicas y
mortales como el cancer. El estrato socioeconémico bajo y el escaso conocimiento sobre la
enfermedad de los pacientes acentian las diferencias socioculturales entre PS y pacientes y
familiares (Corral, Cueva, Yépez y Montes 1996). Asimismo, en los centros de salud publicos
se incrementan las oportunidades de intercambio social y cultural entre pacientes y familiares,
debido a la cantidad y diversidad de publico usuario, el tipo de atencion (tiempo prolongado
de espera) y las caracteristicas fisicas estructurales de los hospitales (grandes salas, sin

separaciones).

En el contexto nacional, en los centros publicos de salud segiin informes de la Defensoria del
Pueblo (2017), la alta demanda de atencion médica, la poca capacidad y falta de
infraestructura y de recursos fisicos y humanos, sumados a la insuficiente informacion alteran
la atencion hospitalaria. La infraestructura fisica (habitaciones, pasillos y salas de espera) y el
equipo mobiliario clinico como camillas y sillas de ruedas de gran niimero de hospitales
suelen ser insuficientes para satisfacer la demanda de atencion. Del mismo modo, la falta de
recursos humanos; médicos especialistas, enfermeras y personal asistencial, provoca
deficiencias en el acceso al servicio como la demora en la atencidon y a su vez obliga a
pacientes y familiares a pernoctar en las afueras de los hospitales para poder ser atendidos.
Las dificultades en la comunicacion con el publico usuario se centran en la falta de
informacion y de flujogramas de atencion y en las interacciones desafortunadas de pacientes
con los proveedores de servicios de salud, asi como con otro tipo de personal del hospital,
como declara Almonacid, comisionado de la Defensoria del Pueblo, “el trato que el personal
de vigilancia brinda a los pacientes en horas de la madrugada debe ser mejorado [...] el trato
no es el adecuado y la informacion que se brinda es insuficiente” (2015). Dichas condiciones
se agravan en las instituciones publicas de salud mas alejadas de la capital y en enfermedades
como el cancer la falta de atencidon especializada y de tratamientos a nivel nacional agudizan

la problematica.

Mi interés radica en un espacio hospitalario especifico, el Instituto de Nacional de
Enfermedades Neoplasicas (INEN). El centralismo en la atencion, la alta especializacion de
los profesionales y las caracteristicas sociodemograficas y heterogeneidad del publico
usuario, han convertido este espacio fisico, social y simbdlico en un complejo ecosistema de
encuentros y desencuentros sociales y culturales entre multiplicidad y diversidad de actores,

con agendas e intereses diferentes y a veces opuestas; y entre las practicas del PS y las



practicas de la vida cotidiana de pacientes y familiares, cruzadas por relaciones y jerarquias de

poder.

En el Pera, pese a que se ha ampliado la atencidén oncologica en diversos hospitales a nivel
nacional (MINSA 2015:22), no se ofrece en ellos atencion especializada. Como se evidencia
en la tabla de la infraestructura hospitalaria, en el 2016, 12 del total de 18 instituciones de
salud especializadas que existen en el pais, se encuentran en la capital.

Infraestructura del sector salud por tipo de establecimiento, segin departamento 2016

TIPO DE ESTABLECIMIENTO

TOTAL Hospitales Instituto de Centros de Puestos de Consultorios médicos Centro
DEPARTAMENTO Salud salud salud y de otros profesionales de  Odontoldgic
Especializado la salud 3/ 04/
Total 18 465 606 18 2 296 8 002 6943 600
Amazonas 516 12 - 79 414 8 3
Ancash 553 25 - 95 394 23 16
Apurimac 466 9 = 73 346 33 5
Arequipa 857 21 1 89 317 380 49
Ayacucho 415 12 - 66 337 - -
Cajamarca 1055 25 - 159 754 79 38
Callao 645 11 - 33 131 439 31
Cusco 765 19 - 124 264 352 6
Huancavelica 451 4 = 70 364 10 3
Huanuco 356 7 = 72 263 12 2
Ica 321 24 - 51 165 76 5
Junin 903 26 - 118 488 248 23
La Libertad 602 53 2 115 291 121 20
Lambayeque 595 26 1 120 183 193 72
i 6 251 203 12 394 1059 4355 228

Provincia de 5765 193 12 315 765 4255 225
Lima 1/

Region Lima 2/ 486 10 = 79 294 100 3
Loreto 520 17 - 100 376 14 13
Madre de Dios 153 4 = 12 99 36 2
Moquegua 99 6 - 31 57 3 2
Pasco 284 7 - 29 246 2 -
Piura 869 31 2 141 415 228 52
Puno 593 27 - 152 391 17 6
San Martin 530 18 = 86 327 91 8
Tacna 334 5 = 30 80 208 11
Tumbes 74 6 - 20 40 8 -
Ucayali 258 8 - 37 201 7 5

Nota: En hospitales incluye, hospitales del MINSA, EsSalud, Gobierno Regional, Fuerzas Armadas y Policiales, Municipalidad provincial,
distrital y Cinicas privadas.

1/ Comprende los 43 distritos que conforma la provincia de Lima.

2/ Incluye las provincias de: Barranca, Cajatambo, Canta, Cafiete, Huaral, Huarochiri, Huaura, Oyén y Yauyos.

3/ Incluye los consultorios médicos privados, Consultorios del Gobierno Regional y otros.

4/ Incluye Centros Odontolégico-privados y otros.

Fuente: Superintendencia Nacional de Salud- Intendencia de Investigacion y Desarrollo 2016

INEI pagina web, http://www1.inei.gob.pe/
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En consecuencia, continua la derivacion de pacientes al INEN, pues a nivel nacional sigue
siendo el unico organismo publico de salud altamente especializado en la atencion de
personas afectadas por enfermedades neoplasicas (INEN 2017, MINSA 2013 y Salazar,
Regalado-Rafael, Navarro, Montanez, Abugattas, Vidaurre2013).

Las incidencias del cancer a nivel nacional — en el 2004, 40 mil personas fueron
diagnosticadas con cancer; el 44% de los casos eran de Lima Metropolitana, mientras que,
32% del norte del pais, 17% del sur y 7% de la selva (Poquioma, s.f.) — junto al persistente
centralismo en la atencion y los tratamientos prolongados e intermitentes transforman la vida
cotidiana no solo de pacientes, sino de familias enteras (Chirinos 2005) que se trasladan de
provincias y distritos alejados de la capital hacia el INEN, pues debido al deterioro fisico del
paciente, los enfermos deben acudir al hospital acompafiados de un familiar.

En este contexto, el hospital se convierte en un eje central en la vida cotidiana de muchas
personas, como las familias de bajos recursos econémicos que provienen de lugares distantes
de la capital y de provincias y aquellas con pacientes en condiciones agudas de salud, que
usan el hospital como un espacio cercano a sus hogares, viviendo momentos de la vida
cotidiana y de intimidad con la familia y con los amigos; desayunando, almorzando e incluso
durmiendo en su interior. Pero, como el hospital no deja de ser un espacio de visita regulado y
controlado, las précticas cotidianas, la rutina hospitalaria y las relaciones del PS con pacientes
y familiares se producen de manera simultanea.

Sumado a la simultaneidad de practicas médicas y cotidianas, en el contexto nacional, las
diferencias socioculturales del PS y pacientes y familiares que acuden al INEN, las
caracteristicas epidemioldgicas de la enfermedad y las politicas de salud condicionan las
relaciones del PS con el publico usuario. El INEN como instituto especializado en
tratamientos contra el cancer, es un centro de salud orientado a la investigacion, ensefianza y
entrenamiento de PS, por tanto, congrega a profesionales altamente especializados en esta
enfermedad, contando con més de 17 especialidades en el area oncoldgica (INEN 2017a: 10).
Mientras que, en el 2017, 51,3% del publico que se atendido en el INEN provenia de
provincias de Lima (6%) y del interior del pais (20.2% de la sierra, 19.7 % costa (4.7% del sur
y 15% del norte) y selva 5.4%) (INEN 2017b: 2) y los departamentos de la sierra y la selva
(Huanuco, Cajamarca, Ayacucho, Huancavelica, Pasco, Amazonas y Loreto) con mayor
vulnerabilidad en la incidencia de cancer (MINSA 2013: 98-99) presentan las tasas mas altas

de analfabetismo y el nivel mas bajo de instruccion (INEI 2016a, 2016b). Ademas, en el 2016,



58% de los atendidos fueron de estratos socioecondmicos bajos (INEN 2017a: 10). EI poco
conocimiento de la poblacién peruana sobre la enfermedad se agudiza debido a la falta de
politicas de prevencioén (Pinillos-Ashton 2006: 55), educacidon y canales de difusion de
informacion, las cuales hasta el 2015 solo llegaban al 50% de la poblacion (MINSA 2015:
22). Estas caracteristicas del PS, del publico usuario y del sistema de salud agudizan las
diferencias socioculturales entre el PS y pacientes y familiares e incrementan las asimetrias en
la relacidn jerarquica que existe entre estos dos actores. A la poca informacion que circula
entre el publico usuario se suma que el cancer sigue siendo una de las principales causas de
mortalidad en el pais, ya que en el ano 2015 fue la segunda causa de muerte, provocando el
22.57% de las muertes en el caso de las mujeres y el 17.97%, en el caso de los hombres (INEI
2015). Esto incrementaria el temor de pacientes y familiares hacia la enfermedad y la tension
en sus interacciones con el PS, sobre todo en la comunicacion médico-paciente. Asimismo,
los diferentes discursos en torno a la enfermedad dentro del espacio hospitalario: el discurso
médico y el popular; los estigmas y temores de pacientes y familiares sobre el cancer
(Castafio y Palacios 2013), y la propia experiencia corporal de la enfermedad y sus
tratamientos, contribuyen en la construccion de significados diversos sobre la enfermedad y el
cuerpo.

La complejidad social y simbolica de este espacio hospitalario no solo es producto de la
relacion jerarquica de los proveedores de servicios de salud con pacientes y familiares, sino
también de las relaciones que surgen entre pacientes y familiares. El centralismo de la
atencion, la alta especializacién en el tratamiento que se ofrece y las tarifas de pago de
servicios escalonadas (tarifa hospital, tarifa asegurado S.P. (Sector publico: EsSalud, Fospoli,
Fospeme, Fosfap, Naval — Fondos de salud para la policia nacional, para el personal militar
del ejército, para las fuerza area y para la naval), el seguro integral de salud (SIS), tarifa
SBTD (Servicios bajo tarifario diferenciado) y Tarifa ECIF (Ensayos clinicos financiados por

la industria farmacéutica))! hacen que el publico del INEN sea numeroso y heterogéneo Asi

! Tarifa Hospital: es el precio que pagan los usuarios o consumidores a cambio del servicio publico
de salud brindado (el mismo que debe cubrir el costo directo de servicio de salud), en este caso el
paciente se encuentra en la condicion de paciente hospitalario el cual no cuenta con ningtn tipo de
seguro de salud.

Tarifa Asegurado (Sector Publico): Los convenios de intercambio de servicios de salud con otros
financiadores publicos. Es el precio que pagan los usuarios, financiadores a cambio del servicio
publico de salud brindado, por los convenios de intercambio prestacional de servicio de salud
brindado (el mismo que debe cubrir el costo directo de servicio de salud), en este caso se refiere al
paciente que se encuentra en la condicion asegurado publico de salud, el cual cuenta con algun tipo
de Seguro publico.



pues, se atienden diferentes especialidades desde la leucemia, hasta los cuidados paliativos
(INEN 2017) y los pacientes son de diferentes géneros, edades y estratos socioeconémicos y
de distintas partes del pais. De acuerdo con los datos del INEN en el 2016, 66% de los
atendidos eran del SIS, 16% eran asegurados, 10% se atendia por hospital y 8% mediante el
servicio diferenciado (2017b: 4); y, “entre noviembre del afo 2012 hasta mayo del afio 2016,
se han atendido a 157,555 pacientes, de los cuales 104,546 fueron pacientes con cancer y
53,009 personas sin cancer con chequeo médico preventivo gratuito. Asimismo, 61,042
pacientes con cancer en condicion de pobreza, entre nuevos y continuadores, han sido
beneficiados con el tratamiento oncoldgico integran gratuito por el SIS” (INEN 2017a: 10).
Esta heterogeneidad de pacientes y familiares traen consigo, intercambios entre personas que
comparten la enfermedad y otras condiciones, pero pertenecen a distintos grupos
socioecondmicos, étnicos y etarios, generandose asi, relaciones solidarias, pero también
enfrentamientos y rechazos, asi como relaciones de poder diferenciadas.

Ademas de este informe escrito se producird un documental que ejemplifique de manera
visual la experiencia que los pacientes y sus familiares tienen dentro del hospital como
espacio fisico y social, asi como sus interacciones con el personal de salud.

ii. Justificacion

El estudio de la configuracion de significados y relaciones sociales en el espacio hospitalario
busca abordar la problematica de una enfermedad en particular como es el cadncer dentro del
espacio hospitalario. En el Pert diversos estudios han abordado el tema del céncer, y la gran
mayoria de ellos parten del ambito médico y psicologico, estudiando factores
sociodemograficos, antecedentes familiares, y aspectos emocionales, otros abordan las
estrategias de afrontamiento y practicas de prevencion. El presente estudio busca contribuir
desde la antropologia en temas de representacion cultural del cancer y de relaciones sociales

que se producen en torno a la enfermedad en un espacio hospitalario publico.

El Seguro Integral de Salud (SIS): se refiere a la tarifa que reembolsara el SIS a los
establecimientos de salud, correspondientes al costo variable del servicio de salud brindado a los
pacientes asegurados con condicion SIS.

Tarifa SBTD (Servicios bajo tarifario diferenciado): es el precio que pagan los usuarios o
consumidores de convenios con financiacion privada o con capacidad de pago particular, los cuales
deberan cubrir el costo total de la produccion del servicio mas un margen adicional de pasible de
negociacion. En este caso se encuentra el paciente con condicion de Servicio Bajo Tarifario
Diferenciado. En el tarifario del 2018 la denominacion de esta tarifa cambio por FIPRI
(Financiadores Privadas) (INEN 2018: s.n.)

Tarifa ECIF (Ensayos clinicos financiados por la industria farmacéutica): la aplicacion de esta
tarifa es igual a la de paciente privado (SBTD) tarifas exclusivas para protocolos de investigacion
financiados principalmente por la Industria Farmacéutica. (INEN 2016 s.n.)
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Ademas, la incorporacion de la perspectiva del paciente y del enfoque del embodiment
(Csordas 1990), son un aporte para una mejor comprension de la experiencia de vivir con
cancer dentro del entorno hospitalario y en el estudio de una perspectiva intersubjetiva del

cuerpo y la enfermedad contrastada con la perspectiva médica.

Asimismo, el presente estudio mantiene una relevancia politica y social, pues, la
incorporacion de la perspectiva del paciente ha permitido identificar situaciones de estrés y
tension en la atencion médica, y al mismo tiempo las emociones, sentimientos y sensaciones
que experimentan los pacientes frente a dicha atencion (consulta, tiempo de espera,
tratamientos, diagnosticos y relaciones sociales). Por esta razon, los resultados de este estudio
contribuyen a darle voz a una poblacién en situacion de vulnerabilidad, que es poco
escuchada en el espacio hospitalario, — los pacientes con cancer y sus familiares —, con la
esperanza de que sus condiciones mejoren o de simplemente ser una ventana que permita
identificar aspectos positivos y limitaciones en el manejo del espacio hospitalario. El video
documental servira para presentar las experiencias de los pacientes y sus familiares en

diferentes espacios del hospital.

lii. Preguntas de investigacion y objetivos

Partiendo de esta problematica, me planted6 como pregunta central de la investigacion

(Como el espacio hospitalario contribuye a configurar relaciones sociales y significados en

torno a los pacientes con cancer?
Y como preguntas secundarias

1. ;Como el espacio hospitalario, regula los comportamientos de los pacientes con cancer y

sus familiares?

2. ;Como los pacientes y familiares reformulan las relaciones sociales establecidas por el

INEN respecto al uso del espacio y formas de interaccion en los ambientes hospitalarios?

3. (Como los procedimientos y regulaciones, que son parte del tratamiento médico, producen

significados sobre el cuerpo de los pacientes con cancer?
Objetivo General

Producir conocimiento etnografico sobre la manera en que el espacio hospitalario contribuye
a configurar relaciones sociales y significados en torno a los pacientes con cancer. Para ello se

ha desarrollado una etnografia, y se ha elaborado un documento narrativo y un documental
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que muestra de manera visual la experiencia que pacientes y familiares tienen respecto al

espacio hospitalario
Objetivos especificos

Analizar como el espacio hospitalario, sus normas y formas de interaccion establecidas,
contribuyen a organizar relaciones sociales que regulan el comportamiento de los pacientes y

sus familiares.

Identificar las acciones, comportamientos, actitudes y conductas que pacientes y familiares
ponen en practica para reformular las relaciones sociales establecidas por el INEN respecto al

uso del espacio y formas de interaccion en los ambientes hospitalarios.

Analizar la produccion de significados sobre la enfermedad y el cuerpo de los pacientes con
cancer, que se generan a partir de la experiencia del paciente de los procedimientos y

regulaciones, que son parte del tratamiento médico.

Iv. Racionalidad de la tesis vy descripcion de capitulos

Los planteamientos tedricos que han inspirado la presente investigacion, asi como el trabajo
de campo y la organizacion de la tesis se centran en el espacio practicado, regulado,
simbolizado y en la experiencia corporal socializada. A través de esta propuesta tedrica se
busca dar cuenta de como el INEN, como espacio fisico, social y simbdlico, configura
relaciones sociales y significados en torno a los pacientes con cancer y para cumplir con dicho

proposito se ha estructurado el estudio en cinco capitulos.

En el primer capitulo, se presenta el hospital como espacio fisico practicado. En ¢l se describe
la estructura fisica hospitalaria, su transformacion y adecuaciones frente a la demanda de
salud, asi como la logica que opera en la organizacion, rutinas y flujos de la atencion
hospitalaria. Se analiza cdmo estos aspectos intervienen en las relaciones sociales entre los
diferentes actores. Asimismo, se estudia como dentro de espacio hospitalario conviven las
practicas de la rutina hospitalaria, incluyendo las practicas médicas y aquellas practicas de la
vida cotidiana que pueden ser una trasgresion a la norma. Asi mismo, se analizara como esta
simultaneidad de practicas afecta las interacciones del PS con pacientes y familiares y la

estadia de pacientes en el hospital.

En el capitulo dos, se prosigue con el espacio publico normado y regulado, identificando y
describiendo los mecanismos de regulacion y control usados por el poder médico para el
disciplinamiento de pacientes y familiares durante la atencion hospitalaria. Dentro de los

mecanismos de poder que permiten este disciplinamiento se han reconocido tres: las
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regulaciones del espacio, las relaciones de poder y jerarquia, y el saber médico. En las
regulaciones del espacio se detalla los agentes que ponen en practica la norma, sus campos de
dominio y las normas de conducta esperada. Dentro de las relaciones de poder se analizo,
como estas operan en la normalizacion del sujeto, y en la creacidon del paciente y familiar
ideal propuesto por el INEN. Finalmente, en este capitulo se describe como durante la
atencion médica-hospitalaria el saber y el lenguaje médico intervienen en la disciplina de

pacientes y familiares.

En el capitulo tres, se describe y analiza la respuesta y agencia de pacientes y familiares frente
a la imposicion de la norma, a la regulaciéon de conductas y de rutinas hospitalarias y a la
organizacion de flujos en el interior del centro de salud. Las estrategias de negociacién son
acciones y actitudes de pacientes y familias que los ayudan a lidiar con las normas y
regulaciones del espacio y de las rutinas hospitalarias y con los limites impuestos en las
relaciones con el PS. Frente a las regulaciones del espacio hospitalario, se observé como los
familiares identifican los agentes de poder y sus comportamientos, los flujos y el uso de
documentos para mejorar sus accesos. En las rutinas hospitalarias, los familiares contintian
con la conducta vigilante, se adaptan al tiempo de espera y adoptan las conductas esperadas
por el PS para poder acelerar sus procesos de atencion. En la relacion con el PS, se identificd
como la adopcion consciente de actitudes y comportamientos recomendados por el personal
de salud ayuda a pacientes y familiares a tener una mejor estadia dentro del centro de salud.
En todos los casos, el objetivo de los pacientes y familiares no estd en relacion con la rebeldia,

sino buscan que su estadia y atencion de salud sea lo mas comoda para sus intereses.

En el capitulo cuatro, como parte de la respuesta y reacciones frente a la norma y regulaciones
del hospital, se abordan las comunidades de pacientes y familiares. En este sentido, se
reconoce como el espacio hospitalario, las rutinas médicas y cotidianas, asi como compartir la
experiencia de la enfermedad, permiten la interaccidon y convivencia de diferentes personas, y
a su vez la construccion de alianzas entre familiares y pacientes para poder lidiar con la
autoridad y con los limites impuestos. Igualmente, se discute como esta heterogeneidad del
publico asistente (personas de diferentes estratos socioecondmicos, de diferentes lugares de
procedencia, y de diferentes edades), su confluencia en un mismo espacio, prolongada estadia
y el compartir la misma experiencia de la enfermedad, condicionan diferentes relaciones y
vinculos sociales y significados en torno a la enfermedad y al espacio hospitalario, surgiendo
vinculos y lazos de solidaridad, de apoyo, de soporte emocional en funcion a las semejanzas,

pero también conflictos y rechazo en funcion a las diferencias.
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Finalmente, en el capitulo cinco se aborda el aspecto mas intimo de la experiencia de las
personas dentro del espacio, es decir, la experiencia subjetiva del espacio y la enfermedad.
Primeramente, se indaga en los diferentes significados que surgen sobre el espacio
hospitalario, identificando como pacientes y familiares construyen vinculos y significados con
el espacio, a través de los imaginarios, de sus experiencias presentes y pasadas, de los
tratamientos y de las relaciones sociales tanto con el PS como con otros pacientes y
familiares, generando apego o rechazo hacia INEN. La segunda parte de este capitulo esta
reservada para la experiencia corporal del paciente de los tratamientos, procedimientos y
controles, la cual se analizé tomando como punto de partida la idea de cuerpo socializado. Por
tanto, se describe como dicha experiencia se construye a partir de la propia experiencia
corporal del enfermo de céncer interrelacionada con las experiencias de otros pacientes y con
los discursos, tanto ¢l médico como el popular que circulan en la relacion social con sus pares
dentro del hospital, es decir, las concepciones y estigmas que pesan sobre el cancer. Asi
mismo se analiza como esta experiencia contribuye en la formacion de significados de la

enfermedad.

v. Disefio de investigacion

Los productos finales del presente trabajo de investigacion antropologica son una etnografia
escrita y un documental audiovisual. Ambos son producto de una investigacion etnografica,
pero usan formas de presentacion y de registro diferentes. Por ello, la investigacion tuvo dos
grandes momentos, empecé realizando un trabajo de campo etnografico de aproximadamente
dos meses sin el uso de la camara; posteriormente se realizaron registros audiovisuales en
base a los datos obtenidos. Para la produccion del documental, fue imprescindible postergar el
uso de la camara, puesto que el contacto inicial, sin ella, me ofrecio la posibilidad de mejorar
el entendimiento del espacio y de las rutinas desde la perspectiva de paciente y familiares, asi
como una mejor comprension de una poblacion en situacion de vulnerabilidad. Asimismo,
esto permitid desarrollar confianza con las diferentes personas implicadas en la investigacion
sobre todo PS y adecuar la grabacion a las restricciones impuestas por el centro de salud para

el acceso con camara.

a. Aproximacion metodolégica
El trabajo de “campo etnografico es definido como la presencia directa del investigador en el

lugar donde se encuentran los actores” (Guber 2004: 83), y exige del mismo “la participacion
intima en una comunidad y la observacion de los modos de comportamiento y de la

organizacion de la vida social” (Roger Keesing and Andrew Strathern en Robben y Sluka

14



2007: 7). Esta participacion “pone ¢énfasis en la experiencia vivida por el investigador
apuntando su objetivo a estar adentro de la sociedad estudiada [...] aprendiendo la cultura a
través de la vivencia, sus herramientas son la experiencia directa, los érganos sensoriales y la
afectividad que, acercan al objeto de estudio [...] internandose en la logica de la cultura y la
vida social” (Guber 2001: 67-60-80). Asi que, como en la presente investigacion mi intencion
fue acércame a la experiencia de pacientes y familiares en su dia a dia en el hospital, ayude y
acompaie a algunos pacientes en la rutina hospitalaria y en su vida cotidiana dentro de la
institucion, permaneciendo varias horas al dia y dias seguidos en el hospital. Para fomentar la
confianza de pacientes y familiares en mi, evite usar elementos distintivos, como fotocheck,
mandil o bata de médico, (sugeridos por el PS para evitar problemas con vigilancia) que
podrian haberme identificado como parte del PS del centro, en consecuencia, hubiesen

condicionado mi vinculo con pacientes, familiares y con el personal del hospital.

Mi contacto inicial con pacientes y familiares, asi como las entrevistas y conversaciones
informales no fueron estructurados tampoco protocolares, ni formales, como sefiala Guber, “el
ingreso del investigador deber ser generalmente a través de situaciones casuales y rutinarias”
(2005: 116). Por ello, en mi caso, deje que la mayoria de las veces, los pacientes o familiares
inicien la conversacion y ellos en algin momento durante el didlogo me preguntaban: “ya te
atendieron” o ““cuéntas quimioterapias llevas o “él o ella es tu familiar”, estas preguntas
me permitieron presentarme y exponer el motivo de mi presencia, los alcances de la
investigacion y pedirles permiso para usar la informacion vertida antes y después de mi

presentacion.

b. Técnicas de recojo de informacién v seleccion de informantes
Observacion

La observacion como técnica consiste en “observar sistematica y controladamente todo lo que
acontece en torno del investigador [...] para realizar su descripcion con un registro detallado
de cuanto ve y escucha” (Guber 2001: 109). En el INEN, debido a la complejidad del espacio
fisico, social y simbolico (variedad de ambientes, actores y practicas) el trabajo de campo
demand6 muchos momentos de este tipo de observacion sistematica y controlada, sobre todo
los primeros dias. Presté atencion a la regulacion y distribucion del espacio, a las condiciones
de mantenimiento de este y del mobiliario, igualmente identifiqué los diferentes actores, sus
interacciones, relaciones, rutinas médicas, actividades cotidianas y usos del espacio. En la
interaccion con los informantes (PS, y el resto del personal del hospital, pacientes y

familiares), como sujeto participante y como observador, oriente mi observacion a sus

15



actitudes, comportamientos y emociones, puesto que estos en las entrevistas o conversaciones
informales suelen ser mencionados o recordados de otro modo o pueden pasar desapercibidos.
La observacion ha sido util igualmente en la reconstruccion de los hechos en el texto
etnografico, asi como en el trabajo de elaboracion de documental. Los pequefios apuntes que
elabore sobre rutinas, actividades, interacciones y condiciones del espacio, sirvieron como

una bitdcora para poder registrar las imagenes en video en menor tiempo.

La observacion participante como técnica de recojo de informacion posibilita la percepcion
y experiencia directas, lo que demanda "desempefiarse como lo hacen las personas implicadas
en el proceso de estudio [...] comportarse como uno mas [...] se pone el énfasis en el papel de
la experiencia vivida y elaborada por el investigador [...] parece que estuviera adentro de la
sociedad estudiada” (Guber 2001: 109-110). Como mi intencioén era “‘comportarme como uno
mas” y acercarme a la experiencia vivida, decidi pasar el dia a dia en medio de la rutina
hospitalaria, iba al centro de salud desde temprano y permanecia varias horas. Traté de ser
parte del grupo de informantes, previo consentimiento informado, acompafie a diferentes
pacientes y familiares, durante el tiempo de espera para su atencidon en consultorios o en las
salas de tratamiento y en sus rutinas hospitalarias, en los tramites o colas, igualmente participe
en las actividades de la vida cotidiana, durante el almuerzo o desayuno y en los momentos de

descanso.

La observacion participante me brindo la posibilidad de vivir una vez més*> de manera mas
cercana la experiencia del familiar o acompafiante. Por ello, acompafiando a pacientes y
familiares en sus rutinas, opte por visitar el hospital continuamente y permanecer en €l entre 3
y 7 horas. Cuando tenia una cita o reunion con el personal administrativo o con el PS, — para
obtener una autorizacién o para coordinar una visita —, me acercaba al lugar y hora
indicados, y como las personas que me citaban no siempre tenian disponibilidad de tiempo
para nuestra reunion y debia esperar, decidi hacerlo el tiempo que fuera necesario para
reunirme con ellas, aunque solo fuera para recibir o no una respuesta. Algunas veces espere
incluso por més tiempo del que disponia. El objetivo de alargar mi tiempo de espera era poder
sentir la incertidumbre de la espera y estar a la disposicion del PS y del resto del personal del
hospital, tal como lo experimentan diariamente pacientes y sus familiares. Del mismo modo,
el no usar, mandil, o bata de médico o un fotocheck, — para poder circular libremente por los
espacios sin tener problemas con el personal del hospital —, me permitié6 generar mayor

confianza con pacientes y familiares y me ofreci6 sobre todo la posibilidad de experimentar lo

2 Hace varios afios atras yo desempefie el rol del cuidador acompaiiante.
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que pacientes y familiares viven cuando se relacionan con la institucion hospitalaria,
proveedores de servicios de salud y el personal del hospital. Sin ninguna identificacion
visible, yo era en un inicio para el personal del hospital un visitante cualquiera o un familiar,
asi pues, todo el personal me trataba sin hacer diferencia; los vigilantes me limitaban lo
ingresos, me pedian mis documentos, y en mis primeras interacciones con el PS se

incomodaban con mi presencia, 0 me pedian que me retirara.
Entrevistas informales y entrevistas a profundidad

Dado que, los pacientes y familiares son personas en situacion de vulnerabilidad, se tomo en
cuenta, antes y durante las conversaciones, todas las medidas éticas necesarias para cuidar la
integridad fisica y emocional de pacientes y sus familiares, ademds de proteger y garantizar la
confidencialidad de sus identidades e informacion y respetar su libre decision de participar en

el estudio, todo ello se detalla mas adelante en el componente ético.

Como sefiala Guber, “la entrevista es una estrategia para hacer que la gente hable sobre lo que
sabe, piensa y cree (Spradley 1979: 9), [...] esta informacion suele referirse a la biografia, al
sentido de los hechos, a sentimientos, opiniones y emociones, a las normas o estandares de
accion, y a los valores o conductas ideales” (2001: s.n.). Teniendo en cuenta esta premisa,
opte por realizar entrevistas informales semi estructuradas, aunque plantee guias de entrevista,
no use pautas rigidas, por el contrario “mantuve apertura a los diferentes tipos de canales, para
obtener mas informacioén sobre aspectos imprevistos e inesperados” (Guber 2004: 90). En
general en las entrevistas y conversaciones informales partia de un tema y dejaba que los
pacientes continuen con sus relatos, de acuerdo con Guber ello me ayudo a descubrir e

incorporar aspectos y tematicas que desde su perspectiva eran mas importantes (2001: 81).

En un primer momento como parte del acercamiento etnografico se pens6d en realizar
conversaciones informales y breves entrevistas, sin embargo, en la mayoria de los casos estas
breves entrevistas informales terminaron siendo entrevistas a profundidad. El prolongado
tiempo de espera para la atencion hospitalaria me ofrecio la posibilidad de profundizar en las
entrevistas sin que pacientes y familiares se sintieran incomodos, o desesperados, por el
contrario, pacientes y familiares se notaban muy dispuestos a compartir sus experiencias, ya
que las conversaciones forman parte de su dia a dia; adicionalmente, la familiaridad y

cotidianidad de las personas con el hospital les permitia mayor libertad y comodidad.

En el contacto inicial se obvio el formalismo y el protocolo, pues mi intencién era

“aproximarme al informante y que éste perciba algun intersticio de confianza -siquiera
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intuitiva- para abrir sus puertas y tener la posibilidad de profundizar la relacion. (Guber 2005:
100). Por ello, pensé que la confianza se lograria dejando que los pacientes o familiares
inicien el dialogo, luego cuando ellos mismos me preguntaban por mi presencia en el hospital,
yo explicaba a detalle mis propdsitos y pedia su consentimiento, asi, ellos se sentian mas
cémodos por nuestro acercamiento fortuito. Debido a la alta disponibilidad de pacientes y
familiares las entrevistas a profundidad y conversaciones informales se registraron en mi
celular, siempre con el consentimiento del informante. Sin embargo, teniendo en cuenta que
“la inhibicién y la vergiienza pueden tener lugar cuando se tratan temas personales o tabu para
el informante” (Guber 2005: 169), o en este caso por la condicion de paciente, opte por no
grabar (sin preguntar si podria hacerlo o no) cuando notaba que el informante era un poco
timido o se sentia inhibido. Pensé que la grabadora o incluso apuntar en un cuaderno podria
incrementar su vergiienza; posteriormente, trate de reconstruir esos didlogos y sucesos a

través de mi memoria.

Las entrevistas y la observacion, fueron usadas de manera complementaria ya que algunas
veces decimos cosas, que no necesariamente corresponden con lo que hacemos, ni con lo que
pensamos, en tal sentido la observacion y las entrevistas me sirvieron para triangular la
informacion, pues como senala Guber “la informacion que provee el entrevistado tendria
significacion obvia, salvo por las "faltas a la verdad", los ocultamientos y olvidos; para ello se
recurre a chequeos, triangulaciones, informantes mas confiables o informados y a un clima de
"confianza" entre las parles” (2001: s.n.). Con el paso de los dias y por el contacto y confianza
con las personas, también se pudo triangular la informacién. Inicialmente los informantes
deliberadamente ocultaban ciertos datos, pero la constancia de mi presencia gener6 mayor
familiaridad y confianza y posteriormente me ofrecieron informacion complementaria y

diferente a la informacion inicial.
El espacio elicitacion

Tomando en cuenta que la foto elicitacion usa la fotografia para evocar momentos, recuerdos
sensaciones de los informantes, en este caso, se us6 el mismo espacio para realizar procesos
de elicitacion. Dado que mis interacciones con pacientes y sus familiares se llevaron a cabo
durante su estadia en el espacio hospitalario — salas de espera, salas de tratamiento, jardines
y farmacia —; se usd estos mismos espacios para ayudar a los informantes a evocar
experiencias, recuerdos, sensaciones y emociones vividas dentro de ellos, asi como recordar
y/o mencionar areas favoritas, areas que les causaban rechazo y relaciones favorables o

desagradables. En repetidas oportunidades, parecia que los informantes recién a partir de mis

18



preguntas observaban el espacio con detenimiento y prestaban atencion a algunos aspectos
que antes pasaron por alto. Asimismo, el espacio elicitacion ayudo a los pacientes y sus
familiares a conectarse con sus vivencias y sus sensaciones en ese momento; sus respuestas
me dieron la impresién de que en ese instante procesaban directamente lo que sentian y lo

compartian conmigo.
Seleccion de informantes

Para la presente investigacion se trato de recabar informacion de manera directa e indirecta de
los principales actores que interactian dentro del centro de salud, es decir, proveedores de
servicios de salud y personal del instituto, asi como de pacientes y sus familiares. Anticipando
posibles dificultades para obtener informacion del PS, se distinguid entre “informantes
ocasionales” e “informantes centrales” (Guber 2004). Inicialmente se propuso trabajar con
pacientes, familiares, vigilantes y sefioras de ALINEN (Alianza de Apoyo al Instituto de
Enfermedades Neoplasicas) como informantes centrales, sin embargo, en el trabajo de campo
se varid dicha propuesta. Dentro de los “informantes ocasionales” se incluyo parte del
personal del hospital como médicos, enfermeras, técnicas de enfermeria, personal de
vigilancia y de limpieza, y los “informantes centrales, claves” o principales fueron pacientes y
familiares. Se opt6 por incluir al PS, asi como pacientes y familiares como informantes para
poder tener una vision mas completa y perspectivas diferentes de los mismos sucesos y del
problema, ya que las verbalizaciones y practicas son diferentes segun el grado de poder que se

ostenta o si uno es subalterno o no.

Mi relacién con los proveedores de servicios de salud me permitié aproximarme a su
perspectiva de los pacientes y sus familiares, de las relaciones sociales y de la comunicacion
con pacientes y sus familiares (los términos que usan para explicarse y su actitud frente a
estas interacciones), asi como de la enfermedad, la salud y el cuidado del cuerpo. A través de
pacientes y sus familiares se pudo recabar esta misma informacion desde la perspectiva del

visitante.

Mediante los vigilantes se identifico la manera cémo el centro de salud regula y controla el
espacio, rutinas, dinamicas, flujos y practicas cotidianas de pacientes y familiares; asimismo,
ellos me han permitido conocer su posicion frente a los pacientes y familiares y su perspectiva
de las relaciones sociales que establecen con ellos. Segun el personal de seguridad su labor no
solo implica control, vigilancia, disciplina, regulacion y normas; sino también sensibilidad y

empatia con una poblacion en situacion de vulnerabilidad.
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Respecto a los pacientes y sus familiares, los primeros son personas claves para este estudio
dado que ellos son quienes padecen la enfermedad del cancer y experimentan directamente la
atencion hospitalaria. Sin embargo, frente a una investigacion, los pacientes, siendo personas
en situaciones de vulnerabilidad fisica y social por la enfermedad que padecen, parafraseando
a Liamputtong, pueden asumir diferentes posiciones:
“Para algunas personas en situacion de vulnerabilidad hablar sobre su problematica rutinaria y
emocional puede ser visto como una experiencia terapéutica, ya que podrian sentirse
desestresados, aliviados al compartir su experiencia. Otros piensan que el participar en estas
investigaciones, les da la posibilidad de hablar de problemas que de otro modo no les seria
posible. Estas personas sienten que a alguien le interesa su problematica, sus historias y
compartirlas con otro es una manera de darle valor a su sufrimiento, ya que tal vez sus historias
puedan tener un efecto en el mundo [...] Sin embargo, otras personas en esta misma situacion
de vulnerabilidad, puede sentir rechazo a participar en ciertas investigaciones por el miedo a que
su privacidad sea vulnerada o que sean estigmatizados, ya que al estar envueltos en ciertas
investigaciones de algiin modo pueden sentirse sefialados u observados” (Liamputtong 2007:
27- 40 traduccion propia).
En consecuencia, durante el trabajo de campo, tomando en cuenta las posibles actitudes de
pacientes frente a la investigacion y el hecho de que puedan sentirse presionados a participar
debido a la autorizacion del hospital, me acerque y profundice mis interacciones solo con
aquellos enfermos en quienes note mayor disponibilidad e interés en participar en la
investigacion. Dicha predisposicion se hizo evidente desde el inicio de cada conversacion y la

corroboraba luego de presentarme, pues los pacientes manifestaban su interés mediante

preguntas sobre la investigacion.

Dentro de los pacientes, trabajé con personas diferentes y diversas. Sin embargo, en funcién
de los objetivos propuestos en la investigacion, como mi interés radica en la experiencia del
cancer como parte de la vida cotidiana del paciente dentro del hospital, seleccioné personas
que podrian frecuentar mas el hospital, aquellas con dos a mas afios de diagnostico, en
tratamiento ambulatorio y visitas de control, personas que estdn en recesion, o en tratamiento
actual. A este grupo se agregaron los pacientes relativamente nuevos, quienes tenian pocos
meses de frecuentar el hospital, mi intencion era contrastar las experiencias de personas que
recién inician sus tratamientos con las experiencias de pacientes con tratamientos
prolongados. Finalmente se incluy6 algunos pacientes, que participan en grupos de apoyo, ya
que ellos tienen una serie de actividades que los obligan a permanecer mas tiempo en el
hospital, no trabaje directamente con este grupo, sin embargo, entrevisté a algunas de sus

integrantes.
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Inicialmente me propuse trabajar con el grupo de mujeres voluntarias de ALINEN, pues como
laboran voluntariamente en diferentes areas del instituto, tienen un amplio conocimiento del
centro de salud, de los flujos y organizacion, conocen muchos casos y, ademads, tienen abiertas
muchas puertas del hospital. Ergo, pensé que a través de ellas se podria obtener informacion
sobre la organizaciéon del espacio, las relaciones sociales del PS con pacientes y/o con
familiares o la atencion hospitalaria, sin embargo, en el campo reconoci que varias de ellas
son personas muy herméticas y seguin indicaron la asociacion del voluntariado no les permite

dar informacion.

La disposicion e interés de algunos médicos frente el trabajo de investigacion me sorprendio,
mi presencia fue bien recibida, sobre todo durante la grabacién, asi que, se “aprovecho las
ofertas de los individuos mas abiertos y deseosos de colaboracion” (Guber 2004: 141).
Empero, en algunos otros servicios como en radioterapia algunos médicos de esta jefatura se
sintieron invadidos por el uso de la camara, a pesar de la confirmacién y la presencia de un
representante del departamento de comunicaciones, insistieron en confirmarlo con la jefatura
institucional, cosa que hicieron de manera telefonica. En ese mismo espacio, algunas
tecnologas se sintieron incomodas por mi presencia durante la observacion, en ciertas
ocasiones su actitud cambiaba luego de mis explicaciones. En tanto, en el servicio de
quimioterapia durante la observacion, algunas de las enfermeras encargadas de los enfermos
manifestaron su incomodidad (pensaban que las evaluaba) preguntando constantemente por
los permisos, por mi tiempo de permanencia y pidiéndome coordinar nuevamente con la jefa,
a pesar de tener conocimiento de mi presencia constante y del estudio. En cambio, las
enfermeras de mayor edad y las coordinadoras, asi como la médica encargada de este servicio
estuvieron dispuestas, de buen animo y abiertas al estudio y la enfermera jefa acepto de buen
animo mi presencia, pero menciond que no podia negarse a colaborar con la investigacion
debido a que yo estaba autorizada por sus superiores. En el servicio de banco de sangre y de
tejidos tumorales, el personal médico y asistencial también mostraron una buena disposicion y

apertura al estudio, en estos ultimos espacios el PS no interactia con pacientes.

c. Lugar de investigacion: El hospital INEN
En el Pera, los centros de salud especializados en la prevencion, deteccidon, diagnostico,

tratamiento y rehabilitacion de personas afectadas por el cancer son muy pocos. El INEN es la
Unica institucién publica a nivel nacional completa y especializada en dicho tratamiento; en
consecuencia, cientos de familias de todo el pais y de la capital llegan a atenderse en este

centro de salud, lo que trae consigo una serie de problemas a nivel institucional y familiar.

21



Diariamente pacientes y familiares esperan durante horas para ser atendidos en consultorios,
en los servicios de tratamiento o de diagnosticos por imagenes, otros esperan meses por una
cita o para ser hospitalizados y posteriormente operados. Mientras tanto, las politicas
nacionales de salud implementadas, con la intencion de disminuir la espera y hacer que los
flujos sean mas rapidos, exigen a los médicos cumplir con un record de atencion de pacientes
por dia, lo que ha llevado a que las consultas duren aproximadamente 15 minutos. La
administracion hospitalaria que trabaja de forma independiente del sector salud nacional® con
el objetivo de atender mayor cantidad de pacientes ha ampliado los horarios y dias de
atencion en consultorios y en los servicios de tratamiento, los cuales pueden llevarse a cabo

hasta las 10 de la noche e incluso algunos tratamientos se aplican los domingos y feriados.

Igualmente, la infraestructura hospitalaria con solo 35 afios de antigiiedad ha sido desbordada
por la cantidad de pacientes que se atienden dia a dia. Los dias de semana, en horas de la
manana, en las salas de espera de consultorios y tratamientos no hay lugar donde sentarse,
varios pacientes y familiares esperan en sillas de ruedas o parados, y otros pacientes prefieren
esperar en los jardines y alrededores, entre tanto su familiar espera en el interior. La
institucion tratando de hacer mas eficiente la atencion remodela la infraestructura hospitalaria,
colocan vidrios delimitadores de espacios, parlantes y micréfonos en las ventanillas e

incrementa el personal de vigilancia.
Dimensiones del objeto de estudio

El presente estudio etnografico aborda el espacio hospitalario y sus dimensiones fisicas,
sociales y simbolicas. Dentro del INEN, los espacios fisicos que se exploraron fueron areas de
circulacion exterior, jardines alrededor del edificio del instituto, la capilla, salas y pasillos de
espera, salas de diagndstico por imagenes como tomografia y resonancia magnética, servicios
de tratamiento de quimioterapia y radioterapia, pasillos de hospitalizacion, banco de sangre,
banco de tejidos tumorales, pasillo interno y sétano. En cada uno de estos espacios se trato de
identificar los mecanismos de regulacion del espacio e indagar sobre como el espacio
hospitalario a través de su distribucion, organizacién, mobiliario y la sefialética regulan el
comportamiento de los pacientes y sus familiares, sus practicas cotidianas y rutinas
hospitalarias y permiten la interaccion entre los diferentes actores. Asimismo, se identificod a

los actores que regulan los flujos y normas de circulacion y accion en el espacio hospitalario.

3 Bl INEN mediante la Ley N° 28748 se cre6 como Organismo Publico Descentralizado, con
personeria juridica de derecho publico interno con autonomia administrativa, adscrito al sector
salud, y es calificado como Organismo Publico Ejecutor (Congreso de la Republica2006)

22



La dimension social del espacio hospitalario: el INEN, siendo el unico hospital a nivel
nacional especializado en el tratamiento del cancer convoca a diversidad de personas, entre
las que se dan relaciones de diferente indole, dentro de las mas significativas que se considera
en el presente trabajo estan las relaciones de poder y jerarquia entre el personal médico y el
resto del personal dentro del centro y entre el PS con pacientes y familiares, asi como las
relaciones que se dan entre pacientes y familiares. La heterogeneidad de estos dos Ultimos
actores condiciona el surgimiento de redes de apoyo, de alianzas, asi como enfrentamientos

entre diferentes grupos étnicos, sociales y etarios.

Siguiendo con la dimension simbolica del espacio hospitalario, se identifica y analiza la
relacion subjetiva de los sujetos (pacientes y familiares) con el centro de salud, es decir, el
sentido de lugar. Dicha relacion depende de los imaginarios conocimiento, vivencias y
necesidades de cada paciente o familiar, y de las relaciones con el personal médico. Asi
mismo, se reconoce como las personas se apropian de los ambientes del instituto y se generan

nuevos usos, fuera de los usos pautados.
La experiencia personal de la enfermedad - el cuerpo

Dentro de un espacio hospitalario y en una enfermedad cronica y degenerativa, que ain es
considerada mortal, como el cancer, el cuerpo es otro de los grandes protagonistas, tanto para
el PS como para el paciente, sin embargo, ambos actores tienen perspectivas diferentes sobre
el cuerpo y la enfermedad. Desde la perspectiva médica el cuerpo puede ser tratado como una
entidad separada del sujeto, que se debe mantener operativa, por el contrario, para la persona
enferma su cuerpo — que antes de la enfermedad no existia (Good 2003) —, a través de una
dolencia cronica y severa, cambia su forma de ser y estar en el mundo, usando palabras de
Csordas (1990). Dentro del espacio hospitalario INEN, vemos como estas dos perspectivas, la
biomédica y la del paciente, interactiian y configuran la experiencia corporal social del cancer
mediada por el discurso médico, la concepcidn sociocultural de la enfermedad, la experiencia

de otros pacientes dentro del hospital y por la propia experiencia corporal del sujeto.

d. Consideraciones éticas

Cuando se trabaja con poblaciones en situacion de vulnerabilidad para garantizar su
integridad fisica, emocional y social es necesario prestar mucha atencion a los aspectos éticos
de toda investigacion cualitativa respeto a los sujetos participantes durante todo el proceso
desde el momento de plantear el proyecto, en la eleccion de la metodologia, asi como en la

comunicacion con los informantes e incluso en la divulgacion de la investigacion.
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Dentro de las precauciones ético-metodoldgicas, que se tomaron en cuenta, se incluye la
revision y aprobacion del estudio por parte del Comité Institucional de Etica en Investigacion
INEN, la elaboracion, uso y explicacion del consentimiento informado, la ética comunicativa
para prever el impacto emocional de la investigacion en los participantes identificando los
momentos apropiados para recabar informacion y el respeto a la confidencialidad de
identidades e informacién y a la libre decision de participar en el estudio, asi como el cuidado
de la forma de representarlos tanto en el documental como el estudio etnografico escrito. Toda
investigacion antropoldgica toma en cuenta estos aspectos, sin embargo, en mi caso demando
un cuestionamiento constante y especial atencion para no agravar o contribuir en la situacion
de vulnerabilidad de las personas con quienes trabaje. A pesar de que en la mayoria de los
casos fueron los pacientes y/o sus familiares quienes iniciaron didlogo, luego de ese contacto,
se les explico el motivo de mi presencia, la finalidad de la investigacion, su derecho a la
confidencialidad y el uso que se haria de la informaciéon obtenida antes de nuestra

presentacion y posterior a ella.

Debido a que el consentimiento informado es “un documento que requiere revelacion,
entendimiento, voluntariedad y competencia, y su finalidad es ofrecer informacion suficiente
para que los participantes puedan entender la necesidad de proveer voluntariamente su
contribucion” (Liamputtong 2007: 33). En el documento escrito que elabore, asi como al
momento de explicarlo verbalmente a pacientes y familiares emplee un lenguaje simple y
sencillo, trate de ofrecer la informacién mas completa posible, explicando las implicancias de
participar en la investigacion, incluso sefiale los posibles efectos emocionales. Ademas,
enfatice en la participacion totalmente voluntaria, informando a pacientes y familiares sobre
su derecho a negarse a participar y a no dar informacioén, igualmente les indique la posibilidad

de dejar de ser un informante cuando ellos lo determinen.

Para que los pacientes pudieran contactarme por cualquier inconveniente posterior se planted
entregar el consentimiento informado (que incluia mis datos personales) firmado a los
pacientes al finalizar las entrevistas. Sin embargo, muy pocas personas aceptaron firmar el
consentimiento: a pesar de que insisti en la firma de la documentacion, explicando su
finalidad, la mayoria de los informantes sentia que si firmaban se comprometian a algo. Los
pacientes que aceptaron firmar prefirieron no proporcionar sus datos completos, algunos solo
aceptaron darme parte de sus datos como sus nombres y apellidos, sin nimero de DNI. Otras
personas solo pidieron mis datos personales, los cuales se les proporcionaron, en las

entrevistas grabadas se registrd su aceptacion.
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El tomar las precauciones éticas, supone también prever el impacto emocional de la
investigacion y las preguntas. Durante el trabajo de campo, en una sola ocasidon note que una
paciente se sinti6 afectada emocionalmente, en ese momento detuve la entrevista y cambie el
tema de la conversacion y oriente a la paciente sobre el lugar donde podria acudir como
soporte emocional. Puedo afirmar que la entrevista no fue el motivo del malestar de la
paciente, ya que ella se sintio asi a partir de la primera pregunta, mas adelante en la
conversacion ella comentd que estaba sensible porque su diagnéstico era reciente. En una
investigacion “no se debe obligar a las personas a hablar de algo que no quieren compartir”
(Liamputtong, 2007: 27), por ello, en las entrevistas, asi como en nuestras interacciones y
durante el registro de imagenes, tratando de ser empdtica con los participantes, trate de
identificar el momento oportuno para acercarme a preguntar, asi como para detenerme y dejar

de preguntar.

En el caso especifico de personas enfermas o en situacion de vulnerabilidad, las entrevistas no
pueden llevarse a cabo en cualquier momento, identificar el momento adecuado para
aproximarme y preguntar, parafraseando a Liamputtong, implico también evitar acercarse a
los pacientes, cuando los notaba ansiosos, fatigados o extremadamente enfermos, pues estas
circunstancias hubiesen afectado su entendimiento para firmar el consentimiento informado y
de igual modo la obtenciéon la informacion (2007: 33), asimismo, era mds probable

propiciarles cierto dafio emocional.

De acuerdo con el principio de confidencialidad, durante el recojo de la informacién, en las
entrevistas, asi como en el registro filmico, no solo se tomaron en cuenta las medidas éticas
para garantizar la comodidad de los pacientes durante este proceso, sino también aquellas que
salvaguarden el derecho a la privacidad. En esta tarea, paralelamente me enfrente al reto de
lograr la cercania, y al mismo tiempo lidiar con la informacién privada; ya que durante las
entrevistas a profundidad las personas suelen revelar mas de lo que creen, planean o piensan;
sobre todo en entrevistas informales. En tal sentido, previamente en el consentimiento
informado les recordaba, a los pacientes y familiares, su derecho a la privacidad y el de otros,
ademas durante la interaccion puntualizamos que hay situaciones que no necesitaban contar. A
pesar de que la mayoria de los participantes aceptd conversar conmigo y ser grabado, muchos
de ellos optaron por su derecho al anonimato. En consecuencia, respetando el deseo de los
informantes de mantenerse como anénimos y la confidencialidad de su informacion, en el
proceso de edicion del texto escrito y del registro audiovisual se mantiene en reserva las

identidades de quienes asi lo sefialaron y también de aquella informacion que se considerd
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podria ser perjudicial para el participante y traerle algunos conflictos o podria perpetuar una

imagen miserabilista estereotipada.

Durante el registro visual, se evito la presencia de la camara en situaciones penosas para los
pacientes, se grabd con una camara distante y planos generales que no incomoden el
desarrollo de las actividades, el plano detalle donde se revelan la identidad de las personas y
los diadlogos de interaccion se realizaron con las personas que deseaban participar en el
documental previo consentimiento informado, respetando el derecho al anonimato de los
participantes. Se evitd registrar imagenes de miseria o situaciones degradantes y se mantiene

el mismo tratamiento en la edicién de las imagenes.

vi. Revision de la literatura y marco tedrico

En nuestro pais, los estudios mas numerosos sobre enfermedades oncoldgicas son los de
caracter cuantitativo, en ellos prima la incidencia del cancer relacionado con factores
demograficos, los datos de las historias clinicas y la histologia de la enfermedad. Por lo
regular, este tipo de protocolos de investigacion son realizados por médicos y/o por entidades
oficiales del sector salud, dentro del estado del arte no mencionaremos estos trabajos.
Mientras que, en el Pert, las investigaciones de corte antropoldgico sobre el cancer son
escasas y aquellas sobre espacios hospitalarios son inexistentes. Teniendo en cuenta este vacid
en la literatura nacional, en el presente apartando se ha revisado los trabajos de investigacion
que estudian la enfermedad y el espacio hospitalario desde un enfoque socio-cultural y se ha
clasificado las investigaciones revisadas en dos grandes bloques, en el primero de manera
general se tomo6 en cuenta los estudios de salud ptblica y de psicologia que estudian aspectos
sociales y culturales asociados al cancer; en el siguiente bloque, se incluyd estudios
antropologicos y sociologicos del Perti y América Latina que tienen el espacio hospitalario o

el cancer como objeto de estudio.

Estudios de salud publica y psicologia sobre el cancer vinculados a aspectos sociales y

culturales

En este apartado, me interesa mencionar aquellos trabajos de investigacion realizados en el
Pert desde la enfermeria y la psicologia clinica que han estudiado el cancer como enfermedad
en términos sociales, en algunos casos estos estudios indagan en los factores sociales
relacionados con la presencia del céncer (estrato socioecondmico, escolaridad, grupo étnico
y/o etario - aspectos epidemioldgicos) y los relacionan con aspectos clinicos y factores
pronosticos de la enfermedad. Un ejemplo de ello es la tesis de licenciatura en enfermeria

(UPCH) de Barragan (2002) que analiza la recurrencia de cancer de cuello uterino y su
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relacion con factores sociodemograficos, concluyendo que la incidencia de este cancer es
mayor en mujeres entre 31-50 afios y en aquellas que iniciaron precozmente la actividad
sexual. Alcantara y Viale (2000), también en su tesis de licenciatura (UPCH), estudian la
relacion de los factores reproductivos y familiares con la incidencia de cancer de mama en
mujeres mayores de veinte afios e identifican la gestacion como el factor de mayor riesgo de

presentar cancer de mama.

A continuacién, se han incluido los estudios del campo de la psicologia referentes a la
representacion de la enfermedad y a las emociones relacionadas con el cancer. Ruda (1998),
en su tesis de licenciatura examina las representaciones sociales del cancer en padres de nifios
diagnosticados con esta enfermedad y concluye que puede haber hasta 12 representaciones,
algunas de ellas estan ligadas a la sexualidad, al contenido mitico-religioso y a ideas de
cronicidad y de caos corporal. Por su parte, Rojas (2005), trabaja también con padres de nifios
enfermos y centra su interés en las emociones que experimentan durante un proceso llamado
“duelo anticipatorio”, concluyendo que este duelo se ve influenciado por el grado de
instrucciodn de los padres, el tiempo de tratamiento de la enfermedad o las recaidas que sufren
los nifos durante su tratamiento. Mientras que, Sanchez (2015) en su investigacion analiza las
reacciones emocionales de 7 mujeres con cancer de cuello uterino e identifica que las
reacciones emocionales, que manifestaron de algunas de estas mujeres ante el diagnostico de
cancer, persistieron durante el tratamiento, asi como en la etapa de remision del céncer.
Dentro de las reacciones encontradas estan la depresion, el miedo, la preocupacion, la

vergiienza y el shock emocional.
Estudios antropologicos en el Pert y América Latina

En lo que respecta a los trabajos de corte antropoldgico en temas de salud se ha incluido las
investigaciones relacionadas directamente con el cancer y aquellas que tienen alguna
relevancia para el presente trabajo por el enfoque, por caracteristicas similares o por variables
compartidas. En nuestro pais, Chirinos (2010), en su tesis de licenciatura en Antropologia,
aborda el tema del cancer y la participacion familiar como soporte para que el enfermo pueda
afrontar la enfermedad. Chirinos acompaia a la familia en el entorno hospitalario y al analizar
la dindmica y organizacion familiar luego de la enfermedad, da cuenta de como el cancer es
una enfermedad que afecta a toda la familia y no solo al individuo, transformando la

estructura, dinamicas y responsabilidades familiares.

En Antropologia a nivel latinoamericano, diversos autores han estudiado la enfermedad del

cancer, el espacio hospitalario o la atencidén en espacios publicos. Meneses-Gomes, Kay-
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Nations y Socorro-Costa (2009), por ejemplo, en su investigacién “Sentimientos, sentidos y
significados en pacientes de hospitales publicos en el noreste de Brasil” indagan en la
percepcion, en los sentimientos y en la capacidad de resiliencia de pacientes con respecto a su
tratamiento y al espacio hospitalario. En el estudio se sigue a diversidad de pacientes durante
su permanencia en el hospital, desde su llegada hasta el dia del alta. Los autores concluyen
que los pacientes perciben el hospital como un lugar amenazador, peligroso, de sufrimiento y
aprendizaje, similar a una prision o una carcel, e identifican que los lazos de solidaridad, la fe
religiosa y las caracteristicas personales ayudan a los pacientes a sobrellevar la enfermedad y

a desarrollar la resiliencia.

La investigacion de Auyero (2011), publicada en el articulo “Patients of the state. An
Ethnographic Account of Poor People’s Waiting”, es una etnografia de 6 meses de trabajo de
campo en instituciones publicas de Buenos Aires, y aunque no se trata de una institucion
hospitalaria, ilustra el tipo de atencion y la espera a la que son sometidos los “pobres” dentro
de oficinas de bienestar social del estado. El estudio muestra como en estas oficinas, “las
personas, que invierten varias horas en busqueda de soluciones a sus necesidades urgentes,
experimentan inseguridad, confusion y son victimas de la arbitrariedad. El autor concluye que
los innumerables actos de espera a los que son sometidos los clientes los despoja de su
condicion de ciudadanos y los convierte en “pacientes del estado”™ (2011: 6 traduccion
propia), obligados a cumplir con las normas y reglamentos impuestos y en este modelo de
atencion las mujeres pobres son los sujetos mas vulnerables. No obstante, el autor puntualiza

que ello no debe entenderse como pasividad de los clientes.

La investigacion de Alonso (2008), “Cuerpo, dolor e incertidumbre”, fue realizada en un
servicio de Cuidados Paliativos de un hospital publico en Buenos Aires. En este trabajo se
analiza como los pacientes de este servicio interpretan sus signos corporales y como
construyen y/o niegan la enfermedad en contextos de incertidumbre, generados a partir de la
relacion médico-paciente. El autor argumenta que la incertidumbre se incrementa en la
interaccion de pacientes con los profesionales de la salud, ya que, por la misma gravedad de la
enfermedad, el personal médico realiza diagnésticos y usa expresiones ambiguas. Mientras
que, los pacientes perciben su cuerpo como “la fuente de la incertidumbre, ya que, se
constituye en el lugar donde leen dia a dia los signos del avance de la enfermedad y con ella
de la muerte” (Alonso 2008: 43). Este estudio prueba que las investigaciones con una
poblacioén en situacion de vulnerabilidad (pacientes de cuidados paliativos) se pueden llevar a

cabo mientras se mantenga un compromiso ético.

28



Otro trabajo que forma parte de la literatura revisada con relacion al cuerpo, la enfermedad y
la experiencia, es el articulo “Narrativas del cuerpo. Experiencia cotidiana y género en
personas que viven con VIH” de Mabel Grimberg (2003). Esta investigacion se centra en la

[3

experiencia cotidiana de las personas con VIH y se analiza esta enfermedad como “una
construccion social e historica compleja, de multiples dimensiones (biologica, econdmico-
politica, cultural, etc.)” (2003: 81). La autora concluye que la experiencia femenina y
masculina del VIH, reconfigura la identidad del sujeto de manera diferenciada. Por el lado
masculino, la incertidumbre y fragilidad corporizada pone en crisis la identidad de género
basada en la fuerza, la autonomia, ya que de algiin modo los varones se perciben vulnerables.
Del lado femenino, se refuerza la debilidad, emotividad, y las imdgenes de cuerpo dafiado y
enfrenta a las mujeres con la idea de pérdida de atractivo (Grimberg 2003: 94-95). El enfoque
tedrico, que propone Grimberg para entender la enfermedad del VIH, — “a partir de la
experiencia, entendida como una activa construccién intersubjetiva, sujeta a procesos
estructurales historicos; reconociendo en la experiencia la base de la construccion y el cambio
de identificaciones y practicas sociales y la enfermedad como “parte de la vida misma"”
(Grimberg 2003: 81-82) —, me sirvio en la presente investigacion por las coincidencias entre

el VIH y el céncer con relacién a la experiencia corporal y a la temporalidad de ambas

enfermedades.
El cine de investigacion etnografica

Teniendo en cuenta de que uno de los productos de esta investigacion es un documental
etnografico, se incluyen documentales como parte del estado del arte. En este caso, se ha
seleccionado los documentales més relevantes con relacion al tema hospitalario y el cancer,
destacandose de ellos la forma, el acercamiento, el punto de vista y el tratamiento visual,

sonoro y narrativo.

Los tres documentales de Frederick Wiseman (1989), “Near the death”, relatan la experiencia
de tres pacientes diferentes y su aproximacion a la muerte. En cada caso, el documental es
narrado desde tres posiciones; la del enfermo, la del equipo médico, mostrando sus continuos
debates sobre el manejo del paciente, y la de los familiares, de quienes se registra reacciones y

su proceder frente a la noticia de que su familiar esta cercano a la muerte.

“Hospital” de Frederick Wiseman (1970), es un documental de una sala de emergencia, que
muestra la interaccion médico-paciente durante la consulta en el ingreso por emergencia. El
director sigue el comportamiento de los pacientes a solas y al médico dentro y fuera del

consultorio. En vista de que se trata de una sala de emergencia, las imagenes de los pacientes
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documentan diferentes reacciones y comportamientos con distintos grados de intensidad, sin
embargo, estos hechos son presentados de manera natural. La practica médica es presentada
como trasfondo de la consulta, ya que los pacientes son presentados en primer plano, con
fondos donde se escucha el debate de médicos. La preocupacion de los doctores sobre el
estado de los pacientes se registrd a través de sus conversaciones telefonicas; asimismo, se
han filmado ciertos procedimientos quirtirgicos y salas de espera. Lo que se rescatd de los
documentales de Wiseman es el tipo de registro audiovisual de la practica médica y de las
reacciones de pacientes. Sin embargo, a pesar de que Wiseman muestra ambas posiciones,
considero que da mayor peso a la practica médica, resaltando el cuidado, la atencion y la
preocupacion por los procedimientos y los pacientes, lo que no se ha reproducido en la

presente investigacion.

“Paciente” es un documental latinoamericano de Caballero (2015) que ilustra directamente la
experiencia del cancer en un hospital de Colombia. La historia de la enfermedad se narra
siguiendo la experiencia del familiar — la madre de una paciente — en la atencion y durante
las diferentes rutinas médico-hospitalarias (haciendo pagos, revisando documentos,
conversando con los médicos en la consulta médica o en hospitalizacion, esperando o
caminando en las salas de espera y en los pasillos, en intercambios con otros familiares o
pacientes, yendo y viniendo del hospital a su casa y junto a la cama de su hija enferma). El
documental registra los sentimientos emociones y actitudes de la familiar protagonista,
mientras que la enferma aparece como complemento, sin llegarse a ver su rostro, pero en el
proceso se muestra la evolucion de la enfermedad, hasta la muerte. Lo que mi trabajo
comparte con este documental es el tratamiento que se hace de los espacios, de ciertas
dinamicas de atencion hospitalaria y la construccion de la enfermedad que sin apelar a la
mirada miserabilista o dura de un paciente terminal, muestra lo que sucede alrededor del
cancer y la atencion hospitalaria. Pero difiere en la presentacion de los protagonistas, el
director de este documental centra su atencion en el familiar, en mi caso presento a ambos

sujetos familiares y pacientes integrados, sin hacer diferencia.

“Bien bonito matar moscas” de Llanos y Planas y productor Stefan Kuit (2004) es un
documental nacional que ilustra como el enfermo de tuberculosis y su familia conviven con la
enfermedad, por ello se sigue la vida cotidiana del enfermo, sus acciones, sus emociones, sus
objetos, su entorno familiar, su propia casa y su barrio. Los testimonios se presentan de forma
mas natural, ya que el enfermo habla acostado en su cama, asimismo, se muestra la

perspectiva de la enfermedad de la familia y de los médicos en su propio espacio. El registro
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del espacio y la vida cotidiana de un paciente con tuberculosis, sin centrarse en el enfermo
logra narrar la enfermedad como algo integral, en mi caso también tome en cuenta la misma
premisa para la elaboracion del documental, asi que los enfermos de cancer y sus familiares se
presentan envueltos en relaciones sociales, realizando rutinas hospitalarias y practicas de vida

cotidiana dentro del espacio hospitalario.
2. Marco teorico

El primer concepto clave alrededor del cual que se desarroll6 la investigacion es el “espacio
hospitalario”, entendido desde multiples enfoques. En vista de que, en el espacio fisico es
posible rastrear la huella de quienes lo habitan, entonces, se hard mencion al espacio
hospitalario como un espacio de interaccion social que se construye a través de la practica. De
igual manera, como este espacio, su infraestructura, organizacion y distribucion, es normado y
regulado en contextos de relaciones de poder del PS con pacientes y familiares, controlandose
el comportamiento y actitudes de estos dos ultimos se hard referencia a regulacion del
espacio. Pero, como a su vez no deja de ser un espacio cargado de diversos sentidos y
significados, en el que se reconstruyen significados sobre la experiencia, el cuerpo, la
enfermedad y los sujetos que la padecen, se hara referencia al espacio simbolizado como lugar
subjetivo. El otro concepto central de la investigacion es el cuerpo e igualmente se ha
abordado desde distintos enfoques para reconocer tanto el punto de vista biomédico como ¢l
las personas con cancer. El primer enfoque que se tiene en cuenta es ¢l de la biomedicina, que
a través del biopoder norma, regula y visualiza el cuerpo como una entidad que se puede
fragmentar y reparar. Esta cosificacion del cuerpo no deja comprender la integridad de la
enfermedad, para ello es necesario introducir la perspectiva de quien experimenta
directamente la enfermedad a través de su cuerpo, el paciente, por tanto, se incluye el enfoque

fenomenoldgico sobre el cuerpo como el ser-en-el-mundo y la subjetividad de la experiencia.
El espacio como “lugar practicado”

De acuerdo con De Certeau, el espacio no se limita a lo fisico, sino es un lugar animado por
las personas, por los movimientos y acciones que en ¢l se despliegan. Entonces el espacio se
define como el “lugar practicado” o “un cruzamiento de movilidades” (1996), como un
“espacio producido por las operaciones que lo orientan, lo circunstancian, lo temporalizan y
que lo llevan a funcionar como una unidad polivalente de programas conflictuales o de
proximidades contractuales” (De Certeau, 1996: 129). Entonces, como el espacio es producto

de las intervenciones de quienes lo circulan, no se puede pensar en la univocidad y la
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estabilidad de un sitio “propio”, sino existen “tantos espacios como experiencias espaciales

distintas” (De Certeau, 1996: 130).

Pese a que los distintos espacios que habitamos se disefian para posibilitar el actuar de las
personas de determinado modo, las personas y grupos humanos transforman (Augé 1992)
moldean y deforman el espacio que habitan (Lefebvre 1971:143); mientras que, los relatos
“atraviesan y organizan” los lugares, asi como l0s repertorios de relaciones cambiantes
(De Certeau 1996). En virtud de ello, Lefebvre precisa que el espacio es “vivido por gentes

con cuerpos y vidas en su propio contexto urbano” (2013: 194).

Las salas del centro de salud son reconstruidas, dia a dia, por las diferentes practicas rutinarias
y sociales de pacientes, familiares, médicos, enfermeras, vigilantes, visitantes entre otros, a
través de su experiencia, necesidades, funciones, labores, expectativas y cultura hacen suyo el
espacio que habitan, lo deforman y transforman. Esta transformacion del espacio (Augé y
Lefebvre) se observa sobre todo en las salas de espera y en los jardines o areas verdes, ya que
las personas usan dichas salas como las de sus casas 0 como una habitacion de descanso y los

jardines como areas de esparcimiento.

En vista de que dentro del hospital conviven miultiples actores con agendas y practicas
diferentes, el centro de salud es a su vez “un espacio social multifuncional, es decir, un
lugar de encuentro y nudcleo de vida colectiva, una entidad hipercompleja, que puede
englobar dentro de si otras unidades individuales y particulares, puntos fijos relativos,
movimientos, flujos y ondas, que no solo se interpenetran y/o yuxtaponen, algunas se
compenetran, otras se enfrentan, se intercalan, se combinan, se superponen y/o a veces
colisionan” (Lefebvre 2013: 144). El espacio hospitalario INEN, en virtud del centralismo, la
alta especializacion en el tratamiento del cancer y la diversidad de actores y practicas es un
espacio compuesto por pequefias unidades espaciales. Para unos es un espacio de trabajo, para
otros uno de transito o de visita y para otros sera un espacio donde deban permanecer por
largo tiempo, la simultaneidad de estas acciones puede causar colision y conflictos entre las

pequeiias unidades espaciales.
Espacio simbolizado como lugar subjetivo

Harvey en base a Cassirer (1944), divide el espacio en: organico, perceptivo y simbdlico, a
partir de la relacion que el hombre establece con el espacio. De acuerdo con la interpretacion
de Harvey, el espacio orgénico se refiere a la materialidad espacial y el perceptivo a la manera

como los sujetos procesamos la experiencia a través de los sentidos. Por ultimo, el espacio
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simbolico esta asociado a los valores y significados producto de diferentes lecturas e
interpretaciones (Harvey 2006: 278). Entonces, el espacio simbdlico nos remite a la relacion
subjetiva que surge entre las personas y el espacio que habitan, por tanto, esta cargado de
sentidos y significados socioculturales formados en base a la percepcion, a la espacialidad, a
las relaciones sociales, a la identidad, al igual que a la historia y memoria (Augé 1992) y a las
proyecciones a futuro o expectativas de las mismas personas, de una comunidad y/o de una

nacion (Harvey 2006: 285).

Pensar en la dimension simbolica del espacio hospitalario, posibilitd el andlisis de la relacion
subjetiva que los pacientes y familiares establecen con el espacio, indagando en los valores
que se le atribuyen al hospital y en los factores que condicionan la aceptacion o el rechazo
hacia el centro de salud y/o los tratamientos. Ello me permitié visualizar los conocimientos y
estigmas sobre el céancer, las experiencias personales de la enfermedad y las relaciones
sociales dentro del hospital que se entablan con los proveedores de servicios de salud y con
otro tipo de personal del hospital y entre pacientes y familiares como factores que
condicionan dicha relacion subjetiva con el espacio. Ademas, reflexionar en la dimension
simbolica del espacio hospitalario, nos lleva a recordar que, en nuestra sociedad el cancer es
aun estigmatizado como una enfermedad incurable y mortal y el INEN, como institucion

dedicada exclusivamente a atender pacientes con cancer no es ajeno a este estigma.

El concepto de ‘ambientes construidos’ de Rapoport, sirve para profundizar en la construccion

29 €¢

de significados, para este autor los “ambientes construidos” “se forman a partir de los
aspectos cualitativos del espacio: psicologicos (en donde se incluyen las cualidades
sensoriales del espacio: lo visual, lo acustico, lo térmico, etc.), socioculturales, asi como
también de la percepcion activa como parte de la experiencia [...] aspiraciones, ambiciones,
miedos, sistema de valores y otros elementos reales e imaginarios” (1978: 41-175). Rapoport
puntualiza que para conocer la relacion del sujeto con el espacio del ambiente es necesario
analizar tres aspectos; “el conocer algo, sentir algo y hacer algo: el aspecto cognitivo
(percepcion y conocimiento de las personas que habitan en ¢€l); el aspecto afectivo
(sensaciones, sentimientos, emociones, etc., asociadas a éste) y el aspecto conactivo
(representa las acciones y practicas realizadas en el medio ambiente como respuestas a las dos
anteriores)” (Rapoport 1978: 42). Todos estos puntos referidos a la experiencia, la percepcion

y la parte subjetiva, fundamentan como las personas construyen una relacion subjetiva con el

espacio.

El espacio y el poder médico
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Tomando como punto de partida el control, la vigilancia y disciplina, Foucault, a partir de sus
investigaciones de arquitecturas médicas y cancelarias, teoriza sobre el espacio y el poder
(1980), sefialando que la arquitectura es un modo de organizacion politica y anade,
siguiendo la historia de los espacios, que las construcciones responden a la necesidad de
manifestar el poder, la divinidad y la fuerza. El autor sostiene que si se escribiera una “historia
de los espacios” seria al mismo tiempo una “historia de los poderes” que comprenderia las
grandes estrategias de la geopolitica hasta las pequenas tacticas del habitat, pasando por las

implantaciones econdémico-politicas (1980: 12).

De acuerdo con Foucault (1980) la arquitectura, su estructura y distribucion sirven al poder
como parte de los mecanismos de control y vigilancia. El pandptico, es un buen ejemplo de
este principio y del modelo de visibilidad aislante; pues, la propia estructura carcelaria, el
edificio circular, con una torre en el centro, las ventanas y la luz que pasa a través de ellas
facilitan la vigilancia y el control de todos sus habitantes y celdas distribuidas a su alrededor

por un solo vigilante ubicado en la torre.

En el INEN, la arquitectura y las practicas de control y vigilancia, manteniendo las
diferencias, podrian ser asociadas al panoptico de Foucault. Las grandes salas sin divisiones,
asi como la disposicion y organizacion del hospital permiten visualizar a todas las personas al
interior y facilitar el control y vigilancia. Por ejemplo, la sala de emergencia es una gran sala
y las separaciones entre pacientes solo son cortinas, que se pliegan y despliegan, a voluntad
de los médicos o para aislar a algun enfermo. Del mismo modo, el primer piso es un enorme
pasillo, que sirve de sala de espera de todos los consultorios externos, donde pacientes y
familiares esperan a ser llamados, entre tanto sus comportamientos son vigilados y regulador
por el personal de vigilancia, mientras que los flujos de atencion son organizados por las

técnicas de enfermeria.

De acuerdo con Foucault, el poder, la regulacion y la vigilancia, implican la imposicion de un
modelo disciplinario, que separa, clasifica, distribuye y organiza los espacios y al mismo
tiempo a los sujetos con la intencidon de optimizar la vigilancia y lograr un trabajo mas eficaz.
Segun este autor la disciplina implica regular el tiempo del sujeto, sus actos, su cuerpo y
mente, asi como administrar y regular sus conductas, comportamientos, incluso sus gestos:
“en el poder disciplinario, la funcidn sujeto se ajusta exactamente a la singularidad somatica: al
cuerpo, sus gestos, su lugar, sus desplazamientos, su fuerza, el tiempo de su vida, sus discursos,
incluso el saber médico forma parte de este sistema de dominacién. La disciplina fabrica una

individualidad dotada de cuatro caracteristicas: es celular (por el juego de la distribucion

espacial), es organica (por el cifrado de las actividades), es genética (por la acumulacion del
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tiempo), es combinatoria (por la composicion de fuerzas). Y para ello utiliza cuatro grandes
técnicas: construye cuadros; prescribe maniobras; impone ejercicios; en fin, para garantizar la
combinacion de fuerzas, dispone "tdcticas". La tactica, arte de construir, con los cuerpos
localizados, las actividades codificadas y las aptitudes formadas, unos aparatos donde el
producto de las fuerzas diversas se encuentra aumentado por su combinacion calculada, es la
forma mas elevada de la practica disciplinaria. (Foucault :105)

En esta misma linea de ideas, se toma en cuenta el concepto de espacio concebido definido

por Lefebvre como aquel de los expertos, que regula y reduce las diferencias de quienes lo

habitan y los conduce a solo ubicarse en ¢él:
“se trata de un espacio conceptualizado, creado ideado por los cientificos, planificadores,
urbanistas, técnicos, e ingenieros sociales, quien con una inclinacion cientifica identifica lo que
se vive y lo que se percibe con qué, tiende a perpetuar la vision de las cosas. [...] Este espacio
esta compuesto por signos, codigos y jergas especificas usadas y producidas por estos
especialistas” (1991: 291). Este espacio se presenta como anterior a los actores, quienes solo
deben ocupar “su lugar” y adaptarse a él. Asi pues, se trata de un espacio instrumental, en
consecuencia, manipulado por todo tipo de «autoridades» de las cuales es lugar y medio, [...]
tiende hacia la homogeneidad, reduce las diferencias o particularidades existentes [...] implica
un acuerdo tacito, un cuasi contrato de no-violencia, e impone reciprocidad y un uso compartido
(Lefebvre 2013: 109-110).

La arquitectura hospitalaria que ha sido construida bajo una logica funcional médica, que

regula y disciplina los usos del espacio, el desempefio de las actividades médicas asistenciales

y las conductas de pacientes y familiares dentro del hospital, y se busca disminuir la

diferenciacion para lograr la homogenizacion de los procesos y de los comportamientos en la

atencion hospitalaria.

En los ambientes médicos vigilados, regulados y controlados, el sujeto pierde su identidad y
prima la anomia (Foucault 2007), esta situacion caracteriza a los “no lugares”, que Augé
(1992) define como aquellos espacios no considerados de identidad, ni relacionales, ni
histéricos destinados sobre todo al transito y a la circulacion de personas o bienes, como por

ejemplo los medios de transporte o los grandes centros comerciales.

Parafraseando a Augé, en ¢l “no lugar” se establece una relacion contractual entre el sujeto y
el espacio mediante condiciones de circulacion que incluyen el boleto que compra, la tarjeta o
el carrito que se empuja en el supermercado, que como parte del contrato tienen relacion con
la identidad individual de aquel que lo suscribe. Asi el boleto, tarjeta, o carnet de
identificacion es la prueba de la identidad del sujeto que garantiza el derecho al anonimato y
las palabras ya no cuentan. Mientras los lugares antropologicos crean lo social y organico, los

no lugares crean la contractualidad solitaria (1992: 98-99).
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De acuerdo con Augé (1992) las categorias de “lugar” y “no lugar” no son cerradas e incluso
por momentos podrian traslaparse por las interacciones que se lleven a cabo. Lo que rescato
del concepto de Augé de “no lugar” es la idea de pérdida de identidad y las condiciones de
circulacion. En el instituto, el derecho al anonimato se adquiere luego que la persona se
inscribe como paciente y obtiene el carnet de atencion. A través de dicha tarjeta, el paciente
adquiere el derecho al anonimato, es visto como un niimero de historia clinica, que transita de
un consultorio a otro y no puede ser atendido en los diferentes servicios mientras que no
llegue su historia. Asimismo, todas las acciones y relaciones del PS con el paciente estan
reguladas por la sefialética y flujogramas de atencion (informacion), asi como por una serie de
normas tacitas, que van desde el sacar la cita temprano, hasta hacer las colas y esperar a ser

atendidos.
Regulacion del cuerpo y los sujetos en el espacio hospitalario

Goffman (1972) en su etnografia Internados: Ensayos sobre la situacion social de los
enfermos mentales, reflexiona en cOmo una institucion totalizadora como un hospital
psiquidtrico regula minuciosamente el comportamiento del paciente psiquiatrico y centra su
interés en la interaccién del personal de la institucion con los internos, asi como en sus
conductas. En mi caso el espacio de estudio seleccionado no es una institucién psiquiatrica,
sino un hospital especializado en cancer, y a pesar de ello en la atencion hospitalaria se
reproducen dindmicas que en algunos aspectos son similares a las descritas por Goffman.
Segun el autor, las instituciones totales se caracterizan por una tendencia absorbente, la
vigilancia, la distancia social entre el personal del hospital y los internos, la programacion de
las actividades y la tension entre mundo habitual y el institucional. Goffman explica que el
poder de absorcion y dominacion de la institucion total llega al punto de regular todo el
accionar del interno por las normas dentro de estas instituciones, perdiendo el interno su
autonomia y voluntad incluso en las acciones mas minimas como el hecho de ir al bafio y que
la dominacion llega hasta la humillaciéon y mortificacion sistematica del yo. Los internos, en
estas instituciones, sufren una serie de mutilaciones del yo, pierden muchos de sus roles y
libertades, son clasificados, moldeados, despojados de sus posesiones, de sus identidades,
incluso de sus nombres, y se llega a violar la intimidad del interno, pues su cuerpo se

transforma en objeto de inspecciones personales constantes.

Goffman me ayudo a reconocer como mediante la disciplina y el control en las dinamicas de
atencion (examenes, tratamientos y consultas médicos) y las relaciones sociales del PS y otro

tipo de personal del hospital con pacientes y sus familiares, estos dos ultimos son sometidos a
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una serie de mortificaciones del yo y orientados en la construccion de un sujeto pasivo.
Asimismo, a través de los conceptos de Goffman se pudo indagar en la respuesta de pacientes
y familiares frente a dichas mortificaciones, al poder de absorcién y a la dominacién de esta
institucion.

El cuerpo regulado y la resignificacion del sujeto/paciente

En un contexto hospitalario, el cuerpo por la enfermedad se percibe y lee de diferentes
maneras. El sujeto deja de ser el tnico que manipula y/o toma decisiones sobre su propio
cuerpo y aparecen otros actores que operan en ese cuerpo enfermo, como médicos,
enfermeras, familiares, la propia enfermedad y la medicacién. De modo que, la enfermedad,
el paciente y su cuerpo son tratados desde dos perspectivas a veces contradictorias y opuestas,
la médica y la del paciente. A partir del enfoque de regulacion y enfermedad se ha tomado la
aproximacion al cuerpo desde el biopoder de Foucault y siguiendo la experiencia del paciente

se empleara el concepto del embodiment de Csordas.
El cuerpo regulado, docil y fragmentado

El trabajo de Foucault se centra en los mecanismos de poder que las sociedades emplean para
controlar el cuerpo social de los individuos. Con este fin, Foucault (1999) estudia espacios
donde opera el poder, al igual que las distintas tecnologias disciplinarias. Una de estas
tecnologias disciplinarias propuestas por el autor, que se desarrolla a partir del descubrimiento
del individuo y del cuerpo adiestrable, es la biopolitica, que no es més que una forma de
gobierno que regula los procesos bioldgicos de la poblacion (la vida), Foucault define el
bio-poder como tecnologia en los siguientes términos:

El establecimiento, durante la edad clasica, de esa gran tecnologia de doble faz —anatomica y

bioldgica, individualizante y especificante, vuelta hacia las relaciones del cuerpo y atenta a los

procesos de la vida— caracteriza un poder cuya mas alta funcion no es ya matar sino invadir la
vida enteramente (Foucault 1986: 169)

Asi que, los ejes alrededor de los cuales se despliegan los mecanismos de poder sobre la
vida son las disciplinas del cuerpo y las regulaciones de la poblacion, las primeras se
encargan del individuo y las siguientes de la especie. En este contexto aparecen problemas
como el del habitat, el de las condiciones de vida en una ciudad, el de la higiene publica, o la
modificacién de las relaciones entre la natalidad y la mortalidad y los procesos de leyes
biolégicos (poblacion que posee natalidad, mortalidad, una pirdmide etaria, tiene una
morbilidad, tiene un estado de salud, una poblacion puede perecer o al contrario puede

desarrollarse) (Foucault 1977). De acuerdo con Foucault, el biopoder para disciplinar el
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cuerpo y controlar a la poblacion se vale de una serie de dispositivos de poder que se articulan
con el saber, por ello comprenden “discursos, instituciones, disposiciones arquitectonicas,
reglas, leyes, medidas administrativas, enunciados cientificos, proposiciones filosoficas, la

moralidad, la filantropia, etc.” (Dreyfus y Rabinow 2001: 149-151).

En gran parte de los hospitales los cuerpos de los pacientes, las medidas que se toman para el
tratamiento de la enfermedad y el cuidado de la salud, asi como los modelos de atencion
hospitalaria son regulados por politicas sanitarias y por una serie de principios y datos
definidos de antemano por la biomedicina. Estas regulaciones van desde la atencién en las

ventanillas hasta las consultas médicas y se insertan en la vida cotidiana del sujeto.

El biopoder y la biomedicina, segiin Foucault no trata al cuerpo como una propiedad, sino a
través de estrategias “lo cerca, lo marca, lo doma, lo someten a suplicio, lo fuerza a unos
trabajos, lo obliga a unas ceremonias, exige de ¢l unos signos y lo convierte en un objeto
administrable, [...] asi el cuerpo humano entra en un mecanismo de poder que lo explora, lo
desarticula y lo recompone” (2002: 20-87), para hacer del sujeto un ente util. En términos de
Foucault (2002) en la interaccién clinica y en el proceso de diagnoéstico, la biomedicina tiende
a tratar el cuerpo como objeto, trabajando para neutralizar la subjetividad, pues, la disciplina
opera a partir de la idea del cuerpo inerte de un cadaver y construye el cuerpo doécil y

fragmentado, que puede ser sometido, ejercitado, utilizado, transformado y perfeccionado.

El concepto de Foucault (2002) de cuerpo docil me ayudo a reconocer como durante la
enfermedad, en la practica médica (examenes de diagnosticos, tratamientos y consultas) el
paciente es regulado, monitoreado, controlado y visto solo como un cuerpo, como objeto
separado de €1, como una entidad biologica dispuesta a ser mejorada, reparada; pero también
descartada en el momento que los médicos consideren que se han agotado todas las
posibilidades. Asi mismo, se pudo identificar cudl es la respuesta y reaccion de pacientes y

familiares frente a esta practica normativa.
El cuerpo vivido, como fuente de subjetividad

Como sefiala Good, “en la experiencia de padecimientos graves, para el médico como para el
paciente la enfermedad se sucede en el cuerpo, pero para el paciente el cuerpo no es
simplemente un objeto fisico o estado fisioldgico, sino una parte esencial del yo, el cuerpo es
sujeto, la base de la misma subjetividad o experiencia del mundo. El cuerpo y la enfermedad

no pueden ser diferenciables de la experiencia subjetiva” (2003: 215-216). En virtud de  ello,
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se parte de la idea de cuerpo desde la fenomenologia y la experiencia corporalizada del dolor

y la perspectiva del embodiment de Csordas (1999).

Merleau Ponty (1985), desde la fenomenologia y la experiencia del cuerpo propio, deja atras
la idea del cuerpo como objeto construido por la ciencia, segin el autor, no se puede hablar
del cuerpo como un objeto externo al sujeto, porque no se puede separar de este, asi Merleau-
Ponty describe al cuerpo como sujeto y agente. La experiencia del propio cuerpo tiene como
resultado la dimensién subjetiva de la corporeidad fenomenal, asi pues, para Merleau Ponty
no existe el cuerpo, ni la conciencia, ni siquiera un alma, en su perspectiva del ser-en-el-
mundo, somos subjetividad absoluta:
“Reflexionando sobre la esencia de la subjetividad, la encuentro vinculada a la del cuerpo y a la
del mundo, es que mi existencia como subjetividad no forma mas que una sola cosa con mi
existencia como cuerpo y con la existencia del mundo y que, finalmente, el sujeto que yo soy,
tomado concretamente, es inseparable de este cuerpo y de este mundo” (Merleau Ponty 1985
:417)
En consecuencia, nuestra experiencia no puede ser s6lo natural o puramente cultural o
convencional (Merleau Ponty 1972: 220-221), en nuestras existencias los limites entre esos
mundos son indistinguibles (Butler 2012). Siguiendo estos postulados Csordas plantea la
experiencia corporalizada, y piensa el cuerpo como materializacion de formas culturales
(1999), como “sustrato existencial de la cultura” (Csordas 2011: 83). Asi, el autor, plantea el
concepto de embodiment asociando “la cultura y la experiencia en la medida en que pueden
ser entendidas desde el punto de vista del ser-en-el-mundo corporal” (Csordas 1999: 143), “el
concepto hace mas que ubicar a un individuo dentro de una cultura, relaciona
comportamientos con el mundo objetivo, pero también vincula procesos perceptivos con las
limitaciones sociales y los significados culturales” (Csordas 1990: 6). E1 embodiment, no solo
implica la parte corporal material como fuente de nuestras percepciones, sino también “la
condicién existencial en la cual el cuerpo es la fuente subjetiva o el fundamento intersubjetivo

de la experiencia [...]” (Csordas 1999: 143).

Desde la perspectiva del embodiment, se reconoce la multiplicidad de formas culturales y los
aspectos biologicos como parte de la existencia del cuerpo (Csordas 1999: 143), no obstante,
“el cuerpo no es un objeto que adquiere forma cultural, pero es, de hecho, el tema de la

cultura, en otras palabras, su “fundamento existencial” (Csordas 1990: 5).

De acuerdo con Good (2003) la enfermedad estd presente en el mundo vital, pero las
enfermedades graves modificarian la experiencia corporal del mundo real. Good seiala que

las enfermedades o padecimientos graves son vivenciados como un cambio, denominado por
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Scary como “deconstruccion del mundo” (1985) y las practicas sociales y las estructuras son

las que canalizan y moldean esta deconstruccion del mundo vital (2003).

<

El enfoque del embodiment, entendido como “una forma de ser en el mundo”, me ha
permitido analizar la experiencia corporal del cancer, sus tratamientos y procedimientos,
como una interseccion entre lo individual y lo social. Por ello en el andlisis se ha tomado en
cuenta la experiencia bioldgica, en relacion con la cultura, los mitos y estigmas que pesan
sobre la enfermedad y el propio discurso médico, asimismo, como parte de una experiencia
intersubjetiva y social, pues, se produce en medio de relaciones sociales en el espacio
hospitalario. Entre tanto, los conceptos de Good me posibilitaron ahondar en la subjetividad
del paciente para analizar como la enfermedad y los distintos procedimientos y tratamientos

que forman parte del cancer se convierten en entidades que afectan y transforman la realidad

cotidiana de las personas.
Comunidades de dolor

Veena Das (2008) en su investigacion con victimas de violencia analiza como el relato de la
experiencia dolorosa permite reunir a una comunidad nacional y sanar heridas. La experiencia
dolorosa como acto individual “Unico y subjetivo” es factible de ser transformada en una
experiencia social mediante el relato testimonial (Veena Das 2008: 277-287), pues este

permite la comunicacion emocional y la solidaridad en una comunidad.

La autora también le atribuye a la narracion un poder sanador, pues, la persona que narra a
través del relato testimonial satisface su necesidad de hablar y exorciza sus propios fantasmas
de miedo, angustia y verglienza, asimismo, el relato puede contribuir a superar la
desconfianza en otros, a quienes a través de la escucha se les da la posibilidad de comprender.
El relato ademas cumple “una vocacion de la memoria” y permite la apropiacion de un relato
individual por un colectivo. Parafraseando a Veena Das, “el relato de una experiencia
traumatica o dolorosa forma parte de la memoria individual, y colectiva, que permiten al
sujeto conectar su propia experiencia subjetiva con la de otros y convierte la experiencia
individual en una intersubjetiva y por lo mismo, apropiable de manera colectiva” (2008: 287).
Mientras que, la persona que narra tiene la posibilidad de “recobrarse como sujeto en el
discurso para otros, asi la narracion posibilita que los desaparecidos aparecen” (Veena Das

2008: 283).

En el estudio de Veena Das, el dolor de ser victima de un suceso traumatico permite la

conexion emocional en una comunidad nacional. En el INEN, el dolor, la experiencia de la
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enfermedad, la rutina hospitalaria y las vivencias dentro del hospital y fuera de €I, permiten la
creacion de una comunidad emocional. En el hospital, diariamente pacientes y familiares
comparten sus experiencias del cancer y los tratamientos con compafieros pacientes que en
ocasiones son completos desconocidos, dichos relatos sirven en algunos casos para

desahogarse, mientras quienes escuchan se sienten identificados.
Relacion de la pregunta central y secundaria con el marco conceptual

(Como el hospital INEN como espacio fisico y social configura relaciones sociales y

significados en torno a los pacientes con cancer?

Preguntas secundarias y relacion con el marco teérico

e El espacio como “lugar practicado”
e El espacio y el poder médico

e Regulacion del cuerpo y los sujetos en el
espacio hospitalario

(Cémo los pacientes y familiares

e Regulacion del cuerpo y los sujetos en
reformulan las relaciones sociales el espacio hospitalario
establecidas por el INEN respecto al uso

: . > e Comunidades de dolor
del espacio y formas de interaccion en

e FEspacio simbolizado como lugar

los ambientes hospitalarios? o
subjetivo

. (e Espacio simbolizado como lugar

(Coémo los procedimientos y subjetivo

regulaciones, que son parte el < e El cuerpo vivido, como fuente de
b

tratamiento médico, producen subjetividad

significados sobre el cuerpo de los e El cuerpo regulado, décil y fragmentado

pacientes con cancer?
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1. El hospital como espacio fisico y social

El INEN es un espacio fisico y social, que debido a la demanda de atencidn hospitalaria esta
en constante cambio y dia a dia sufre violaciones y desacatos que responden a la
simultaneidad de practicas (permitidas y prohibidas) de la rutina médica y de la vida cotidiana
de pacientes, familiares y del PS. Desde la posicion de la institucion, las alteraciones en la
estructura y organizacidon hospitalaria buscan optimizar la atencion del paciente, velando por
que las practicas del PS y de la rutina hospitalaria sean mas eficientes, sin embargo, los
pacientes y familiares sienten que sus interacciones con el PS se vuelven mas distante. Entre
tanto, la simultaneidad de practicas (permitidas y prohibidas) del PS, de pacientes y familiares
suscita que los visitantes lleven a cabo sus practicas cotidianas y de la rutina hospitalaria en

tension.

La logica funcional de la arquitectura hospitalaria

Los hospitales, de acuerdo con Lefebvre (2013), como espacios ideales, son disefiados y
construidos por arquitectos e ingenieros bajo los requerimientos y principios médicos, dentro
de ellos el principio fundamental y alrededor del cual se desarrollan todos los demés es la
funcionalidad orientada a garantizar la efectividad de las practicas del PS. Por ello, la
circulacion del PS y de pacientes es una de las acciones mas reguladas. En todos los centros
de salud se considera la existencia de dos vias de circulacion independientes, la externa y la
interna, esta ultima “permite que los principales departamentos estén unidos, estd destinada a
la circulacion del personal, al transporte de pacientes y a la entrega de articulos desde las
zonas de suministro a sus puntos de destino, por tal motivo, este canal de circulacion debe ser
lo suficientemente amplio para la movilizacién de camillas, carritos de alimentacion, tanques
de oxigeno, etc.” (Llewelyn-Davies y Macaulay 1969:67). La circulacion vertical y horizontal
entre las diferentes areas y sistemas del hospital, los diferentes accesos de pacientes y
personal médico a los servicios y la distancia entre ellos son otros de los puntos que se toma
en cuenta en el disefio hospitalario (Llewelyn-Davies y Macaulay 1969: 70-71), por tanto, se
espera que el departamento de consulta externa debe estar cerca de los servicios de
radiodiagnéstico y de los laboratorios, pues, estos reciben mucho trabajo del primero. Segliin
los autores, ademas se deben prever procesos de desarrollo y ampliacién futuros, dejando
espacios entre servicios y areas, y en general se prevé que el servicio de radiodiagndstico y los

laboratorios necesiten ampliaciones futuras.
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Ademas, las construcciones hospitalarias siguen una ldgica médica funcional que organiza el
espacio fisico en unidades, areas y sistemas. De acuerdo con Casares, cada unidad operativa
es un servicio clinico definido por especialidad médica en relacion con el manejo de la
enfermedad y representa una estructura funcional y organizativa unica destinada a tareas y
funciones especificas; las areas son el espacio fisico que puede contener més de una unidad y
el sistema comprende toda una extension del edificio, donde se agrupan distintas unidades
operativas (2012: 5-6). A continuacion, se describe y analiza la actual infraestructura fisica
(organizacién y distribucion) del INEN y sus transformaciones y se profundiza en la relacion
de estos cambios con los principios antes mencionados y en el efecto de dichos cambios en

los flujos, en las relaciones sociales y en la experiencia de los usuarios del hospital.

La transformacion del espacio fisico hospitalario
El INEN como espacio fisico, nos remite a su primera sede, construida en el afio 1939 y

ubicaba en la avenida Alfonso Ugarte. A inicios de la década de 1980, el crecimiento
demografico y los altos indices de incidencia de la enfermedad provocaron el desborde de
dicha infraestructura hospitalaria y el consecuente traslado a una nueva sede acorde con las
necesidades de esa época. La segunda y ain actual sede se ubica en la esquina de la avenida

Angamos con la avenida Aviacion y fue inaugurada en septiembre de 1983.

Parafraseando a Lefebvre, la actual estructura arquitectonica del INEN, seria un espacio
concebido, ideal, pensado y disefiado bajo los requerimientos médicos, de acuerdo con los
estandares de la tecnologia, y respondiendo a la ideologia (2013: 370) y a las necesidades de
una sociedad de hace 35 afos. Por ello, hoy en dia, el hospital es un espacio vulnerable, con
pocos servicios y espacios que permanecen tal cual fueron construidos, la mayoria de estos
servicios han sido remodelados, ampliados, demolidos y reubicados, asi mismo, dentro del
perimetro del hospital se proyectan nuevas construcciones. Dichos cambios responden al
incremento en la demanda de atencidon hospitalaria, a la evolucion de la arquitectura para la

salud (materiales y tecnologia) y de la ciencia, asi como a los nuevos modelos de atencion.

Actualmente, como infraestructura fisica, el INEN cuenta con areas de hospitalizacion, de
consulta, de tratamiento, de diagnostico por imagenes, de prevencion, de rehabilitacion,
de investigacion, farmacia, laboratorios, banco de sangre, banco de tejidos tumorales,
residencia médica, espacios administrativos, jardines, depdsitos, lavanderia, mortuorio,
comedor de PS, entre otros. La edificacion principal es el area de hospitalizacion de 8
pisos de altura, en la segunda planta del edificio se ubican las salas de operacion y areas

administrativas, las siguientes plantas son de hospitalizacién por especialidad, en el ala
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este se atienden a pacientes del hospital y en el ala oeste a pacientes de clinica (SBTD
(Servicios bajo tarifario diferenciado, hoy FIPRI (Financiaciones privadas))*. En esta
misma ala se localizan las unidades de cuidados intensivos (UCI) y de cuidados
intermedios (UTI). El anfiteatro y el area administrativa se ubican al extremo izquierdo y
detrds de esta edificacion, respectivamente, y a su lado derecho se sitia la construccion
de una planta, donde se localizan los consultorios externos (agrupados por médulos de
especializacion) y los servicios de tratamiento y de diagnostico por imagenes (la
ubicacion, distribucidon y organizacion de estos servicios son como se observa en el

grafico 1); actualmente sobre esta edificacion se construye un segundo nivel con material

aligerado.

Grafico 1: Plano de distribucion, que se ubica cerca a la puerta de ingreso de consultorios

El area de consultorios externos, a primera vista parece ser solo una gran sala de espera, los
consultorios se divisan s6lo como puertas consecutivas, numeradas y separadas entre si por
aproximadamente un metro y medio de distancia. Al ingresar por un consultorio, se observa
que son pequefias celdas consecutivas de 3 m. x 2 m. en una gran habitacion, de tal manera
que, todos los consultorios de un mismo modulo confluyen en un espacio central comun, que
no tiene separaciones, y donde se ubican computadoras que los médicos usan para escribir

ordenes médicas o revisar datos de 1a historia clinica.

4 En diciembre del 2016, mediante decreto legislativo N° 1305 se suspendié la autonomia
administrativa del INEN (Presidencia de la Republica 2016) y cabia la posibilidad de que este
servicio fuera suspendido, posteriormente mediante Ley N° 30545 se deroga el decreto legislativo
1305 y se restituye al Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas la condiciéon de
organismo publico ejecutor (Congreso de la Republica2017).
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La sala de espera tiene bastante iluminacion natural y estd bien ventilada, pues las 3 puertas
de ingreso son de vidrio y una franja de ventanas de vidrio ahumado rodea casi todo este
primer piso, ademds, la sala estd iluminada por luminarias cuadradas alternando con
tragaluces de la misma forma. Las paredes de este espacio, asi como algunas de las columnas
en medio de este ambiente estdn recubiertas con grandes y pequefios bloques de marmol
rosado pulido, mientras que las columnas de las ventanas son de concreto armado como
acabado. En el interior de este espacio se observan anchas, largas y pesadas bancas de madera
y cada cierto tramo pequenas ventanillas de atencion de madera y vidrio con aplicaciones de
metal en la base. Con el paso del tiempo a pesar del mantenimiento constante, las estructuras
y mobiliario ya no tienen el mismo brillo, solidez y elegancia de hace mas de tres décadas. El
curso de los afios y las huellas de uso constante se distinguen en la pintura blanca desgastada
de las puertas de madera contraplacadas de los consultorios, en los nuevos y viejos parlantes
en desuso que exhiben afo tras afio la fecha del inventario, o en el desgaste y huellas de
comida y agua que quitan el barniz de la madera de las bancas o en las inscripciones que
hacen pacientes y familiares en las columnas, en las puertas de los bafios o en las bancas.
Incluso en algunos bafios, pues pese a que se ha cambiado los sanitarios (lavabos e inodoros),
la griteria, las mayolicas y los espejos; los olores a humedad y oxido delata la antigiiedad y
uso del edificio y de las caferias, mientras que el 6xido de algunas de sus puertas refleja su

estado de conservacion y la humedad limefia.

Mientras que estas salas de espera nos remiten al paso de los afios, los servicios de banco de
sangre y ¢l de toma de muestras, nos llevan a pensar en los avances en la atencion
hospitalaria. Dichos servicios han sido totalmente remodelados y en su interior muy poco
mobiliario y maquinaria médica antigua se mantiene en uso, la mayoria han sido
reemplazados por nuevos. En las salas de espera de estos servicios, las bancas de madera que
se ubicaban en el centro de la sala han desaparecido y algunas de las que estaban pegadas a
las paredes han sido sustituidas por unas cuantas sillas modulares de plastico azul. Las
paredes antes recubiertas por el marmol rosado pulido ahora lucen grandes losetas de
mayolica gris, asimismo, las ventanillas de madera hoy son de melamina en color gris y azul,
con vidrios pavonados por franjas y las puertas de estos servicios hoy son de vidrio también
pavonado, mientras que los acabados en los filos de las puertas y algunos zocalos son de

acero quirurgico.

Las salas de espera de quimioterapia y radioterapia y las de radiodiagnéstico, como se

observa en el grafico 1, son espacios reducidos teniendo en cuenta todos los servicios que
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operan a su alrededor y la cantidad de personas que diariamente se atienden en los mismo.
Las dos salas (primer y segundo piso) del servicio de quimioterapia se encuentran al final del
gran pasillo o sala de espera, la sala del segundo piso ha sido remodelada y ampliada y hace
un afio se inauguro6 la segunda sala del mismo servicio, en el primer piso. Los acabados de
estos servicios corresponden a la linea de disefio azul, gris y acero, asi que, los muebles
antiguos de la estacion de enfermeria y las gavetas han sido reemplazados por muebles de
melamina gris y muebles modulares de pléstico, de mismo modo, parte del antiguo mobiliario
médico de metal cubierto por pintura crema aun sobrevive, y comparte protagonismo con los
nuevos enseres médicos de plastico y acero quirurgico. Asimismo, los antiguos sillones
cremas han cedido su lugar a nuevos sillones azules articulados para el tratamiento de
quimioterapia. Los acabados y puertas de los bafios para pacientes de esta sala son de acero
quirurgico. El servicio de radioterapia también ha sufrido modificaciones, a principios de
mayo se instalaba un nuevo simulador. La sala de emergencia los ultimos 5 afios también se
ha ampliado tres veces y junto a la puerta de ingreso de este servicio se ha instalado un
espacio de asistencia social exclusiva para pacientes de emergencia y un espacio
administrativo, el cual mientras hacia el trabajo de campo era usado por familiares de
pacientes en emergencia para descansar. El preventorio es un nuevo servicio desde hace
menos de 7 afios y en los ultimos afios ha cambiado de lugar mas de 3 veces debido al

aumento en la demanda por los servicios de salud y a las remodelaciones.

En el grafico 1, en lineas punteadas se muestra el pasillo externo para visitantes y se distingue
también el pasillo interno (de acceso restringido para familiares y pacientes), aunque no esté
indicado en el esquema, por ¢l que se desplazan todos los prestadores de servicios de salud y
personal del hospital. De acuerdo con el cuadro, por este ltimo pasillo se accede a las areas
antes descritas: consultorios externos (agrupados por moédulos), salas de tratamiento, y de
diagnostico de imagenes, banco de sangre y toma de muestras, asi como, a las oficinas
administrativas de diferentes areas, a los laboratorios clinicos, y al s6tano, donde se ubican los
calderos, archivos de historias, comedor de empleados, el mortuorio, patologia, banco de

tejidos tumorales, almacén de suministros, entre otros.

El exterior de la institucion estd cercado por rejas de metal relativamente pequefias. La salida
e ingreso de pacientes, familiares, visitantes y PS se realiza por puertas diferentes. El ingreso
de los visitantes en general es por la av. Angamos y la salida solia ser por la av. Aviacion,
actualmente, la puerta de salida es la puerta 3, ubicada cerca al Auditorio. En cambio, el

personal del instituto de acuerdo con las normas administrativas debe registrar su salida e
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ingreso por otra puerta en la av. Angamos, y esta informacion nuevamente no aparece en el
diagrama. En el exterior junto a la puerta de ingreso de visitantes se ubica la mesa unica de
tramites, donde pacientes y/o sus familiares pueden solicitar documentacion médica. En el
interior, junto a esta ventanilla, en un espacio de 7 m. x Sm. se guardan las sillas de ruedas
que estan a disposicion de los pacientes que tienen dificultades para desplazarse dentro de la
institucion de salud, habitualmente estas sillas escasean desde temprano, por la cantidad de
pacientes que acuden al hospital. Hace aproximadamente 8 afios en este pequeiio espacio se
recibia a los pacientes nuevos con diagnostico, este era el servicio mas parecido a lo que es
actualmente el preventorio. En general, toda la arquitectura hospitalaria del INEN se
caracteriza por el concreto armado expuesto como acabado, por las formas geométricas rectas

y angulosas y por el gran tamafio y altura.

Hoy en dia, el hospital estd siendo sometido a una gran transformacion, que es la construccion
de un nuevo edificio para la atencion de pacientes. La puesta en marcha de este proyecto
represento demoler y destruir las estructuras arquitectonicas y las areas verdes ubicadas en la
parte posterior del inmueble y consecuentemente reubicar los servicios que funcionaban en
este sector en espacios de transicion construidos o habilitados para su funcionamiento. Por
ejemplo, el edificio de residentes, (Maes Heller) alberga hoy en dia el preventorio y medicina
nuclear y frente a ¢€l, en el area de estacionamiento, se ha construido un espacio temporal de
atencion, el servicio de rehabilitacion fisica funciond en un pequefio espacio de transicion en
el cuarto piso de hospitalizacion por dos meses, el servicio de medicina paliativa también
opera en espacios de transicion. Como los cambios y remodelaciones que se realizan en el
INEN obedecen a los adelantos tecnologicos y cientificos y al crecimiento en la demanda de

atencion hospitalaria, las labores de atencion de pacientes no pueden ser suspendidas.

De acuerdo con Casares y los conceptos de unidad operativa, area y sistema; en el hospital,
los modulos de atencion y los pisos de hospitalizacion funcionan como unidades operativas de
atencion especializada pues ambos estan organizados y clasificados por 6rganos y sistemas
especificos del cuerpo humano. El departamento de radioterapia funciona como un area ya
que en este espacio se llevan a cabo coordinadamente los servicios de consulta, planificacion
y administracion de terapias (radioterapia y braquiterapia). En un lado de esta sala, las
tecnologas y tecnologos administran la radioterapia en diferentes maquinas de radiacion para
tratar neoplasias especificas y frente a ellas, en los consultorios, salas de planeacién y
maquinas de diagndstico por imagenes atienden los médicos tratantes y residentes. Como las

unidades funcionales de este departamento operan en el mismo perimetro la circulacion, el
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transporte, el intercambio de objetos y personas y la comunicacion son adecuadas. Sin
embargo, en el INEN, hoy en dia, la movilizacion de algunas areas y servicios, no solo como
consecuencia de la construccion de la nueva edificacion, sino por la distancia entre algunas
unidades operativas o servicios afectan y dificultan los flujos del PS y pacientes y la
comunicacion entre ambos. Asimismo, la circulacion y flujo de servicios resulta compleja
para los pacientes nuevos (en el INEN el nimero de consultorios externos agrupados en mas
de 5 modulos de atencién es de 86 y para un paciente nuevo el flujo entre estos servicios
puede resultar algo complejo’), lo cual ha sido detectado por mafias y servicios alternos
ajenos al hospital y operan en sus instalaciones. En una ocasion coincidimos con un paciente
nuevo que era guiado por una persona ajena al hospital que le indicaba los servicios y pasos

que deberia conocer e ir siguiendo.

Como ejemplo describiré como se llega al servicio de quimioterapia y cudl es su relacion con
otros servicios. Supongamos que el paciente desde el modulo de medicina oncoldgica (0) es
derivado al servicio de quimioterapia (mddulo ubicado al final del pasillo de la puerta de
tratamientos). En este mddulo el paciente recibe varias 6rdenes médicas y se le indica que
antes de presentarse en el servicio de quimioterapia debe registrar su terapia, frecuencia y tipo
de quimioterapia en el modulo de entrega de voucher que se ubica cerca de la puerta de
tratamientos (esta informacion debe llegar a la unidad de mezclas oncoldgicas). En este
circuito, los médulos de medicina oncoldgica y quimioterapia, la ventanilla de registro de
quimioterapia y la unidad de mezclas oncoldgicas, formarian parte de un area. La distancia
entre medicina oncologica y los servicios de tratamiento es la extension de toda la sala de
espera, en ocasiones dicha distancia afecta la comodidad de la estadia de pacientes, sobre
todo, si los pacientes acuden solos al hospital y teniendo en cuenta que este recorrido es
realizado por pacientes varias veces por una programacion. Mientras que, la dispersion y
distribucion aparentemente aleatoria (para el paciente) de unidades operativas de servicios que
trabajan en colaboraciéon y la cantidad de documentos provocan confusion en algunos
pacientes y familiares. En ciertas de esas ocasiones, pacientes y/o familiares después de

recibir su derivacion a quimioterapia, en modulo 0, suelen ir de frente al servicio de

5 La primera vez que una persona visita el hospital, su historia clinica se inicia en medicina
preventiva (edificio Maes Heller), y puede ser derivado al médulo 0, o a un médulo especifico si ya
tiene un diagnoéstico. Desde el médulo 0 podra ser remitido a quimioterapia, radioterapia o a un
modulo especifico y desde un modulo especifico a cirugia o al mdédulo 0. Si bien los consultorios
estan enumerados y agrupados por modulos, todos los dias no se atiende la misma especialidad en
el mismo espacio de consultorio, es decir, el servicio de abdomen atiende marte, jueves y sadbado, y
lunes, miércoles y viernes otra espacialidad, asi mismo, por las tardes en los mismos consultorios
suelen atender otras espacialidades.
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quimioterapia, sin pasar antes por la ventanilla de registro de quimioterapia, y el técnico de
este servicio previa amonestacion “deben leer las hojas que se les entregan, el problema es

ese que no leen”, los deriva a esa unidad.

Las pequefias remodelaciones que sufre la estructura hospitalaria estdn motivadas por la
cantidad de pacientes que se atiende y tienen por objetivo hacer que el trabajo de PS sea mas
eficiente y comodo, de acuerdo con los nuevos sistemas de atencion y los avances técnicos en
el uso de materiales. Uno de estos cambios es la remodelacion de las ventanillas de atencion
de los modulos. Estas ventanillas tienen una dimension aproximada de 3 x 2 metros, en su
interior laboran técnicos de enfermeria o enfermeras, secretarias, y/o eventualmente
voluntarias de ALINEN, articulando el ingreso de pacientes a los diferentes servicios,
programando y recepcionando los comprobantes de las citas de atencidon, asignando a
pacientes a los consultorios y entregando d6rdenes médicas (esta ultima actividad la suele
realizar el médico al interior de los consultorios o por las puertas de estos). Los ultimos afios,
en algunas de estas ventanillas, el vidrio traslicido se reemplazé por uno ahumado o
pavonado, a través del cual no se puede observar claramente el rostro de quien atiende; el
orificio destinado para el intercambio oral es ocupado por un micréfono del lado del PS y del
lado del paciente por un pequefio parlante y el espacio destinado al intercambio de

documentos se redujo de tamafio.

Los espacios publicos hospitalarios al ser de uso comun, colectivo, compartido favorecen el
encuentro entre diferentes actores, pero en el INEN la organizacion y las modificaciones del
espacio revelan que el PS trabaja bajo una légica funcional que favorece el aislamiento y
distanciamiento del personal médico del gran nlimero de visitantes, asi como la vigilancia.
Los ingresos y salidas diferenciados del personal del hospital y de visitantes, la ubicacion del
comedor de personal en el sotano y el pasillo de circulacion interno condicionan la presencia
y circulacion del PS en espacios comunes compartidos y contribuyen a incrementar la
distancia y separacion entre PS y publico usuario. Si “la forma arquitectonica mantiene cierta
correspondencia con el progreso de la medicina” (Fernandez 2006: 88), el uso de distintos
tipos de material, mobiliario y acabados responden a aspectos funcionales y a su vez encierran
significados simbolicos y culturales relacionados con los hospitales y la medicina. El cambio
del marmol y los acabados en madera y concreto armado por maydlica, plastico y acero
quirargico y los cambios en las ventanillas, logran que el espacio se vea mas iluminado,
limpio aséptico, moderno y tecnologico. Paralelamente se abandona la idea del hospital como

monasterio, es decir, el edificio grande, solemne y silencioso y los cambios evidencian que
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prevalece la funcion, practicidad, operatividad y asepsia, que implican a su vez alejar cada vez

mas al PS del paciente, volviéndose la atencion cada vez menos personal.

Para el PS, el cambio en las ventanillas es importante y significativo, pues, el parlante y
microfono permite que pacientes y familiares puedan escuchar desde lejos el llamado o las
indicaciones del PS y el vidrio pavonado garantiza su comodidad, ya que evita la mirada de
pacientes y familiares, quienes suelen quedarse parados cerca de los mddulos y observan las
acciones del PS. La primera vez que visite el servicio de quimioterapia, la enfermera jefa al
mostrarme la ventanilla de atencion me dijo, “cuando observes aqui te vas a dar cuenta como nos
maltratan”, en este modulo algunas enfermeras suelen percibir el intercambio en las
ventanillas con pacientes y familiares como un enfrentamiento. La cantidad de publico genera
que el PS busque aislarse para poder realizar de manera mas eficiente su trabajo ““uno no puede
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programar asi”’. No obstante, dicha comodidad en la atencion contribuye al alejamiento y
distanciamiento del PS de pacientes y familiares, visto que, disminuye el contacto fisico,
visual y auditivo, pues no ven claramente el rostro de quien lo atiende, ni escuchan
directamente una voz humana, sino a través de un aparato, que transmite una voz mecanizada,
asi el intercambio directo entre el PS y pacientes y familiares se ve limitado. En Ila
modificacion de las ventanillas se evidencia el predominio del principio de vigilancia, sobre la

idea del encuentro entre diferentes actores, pues el PS en las ventanillas a través del vidrio

puede ver claramente a los pacientes y sus familiares.

Asi mismo, en la construccion de nuevos edificios de atencion dentro de un mismo espacio,
como estrategia para lidiar con la cantidad de publico, sigue operando la logica del
funcionalismo, la eficiencia, eficacia y efectividad. Desde esta perspectiva se pretende atender
mayor cantidad de publico, en el menor espacio posible y con el menor uso de recursos, pero
se deja de lado otras necesidades del publico. Puesto que, en las 4reas verdes demolidas para
la puesta en marcha de este proyecto pacientes y sus familiares solian descansar. Mientras
que, el cambio de las largas y anchas bancas de manera por sillas modulares de plastico, nos
remiten al tiempo de permanencia y a la comodidad en la estadia del paciente y familiar. En
las bancas de madera los pacientes y familiares usando almohadas y frazadas pueden
recostarse y acomodarse como en sus camas, por el contrario, en las sillas modulares debido a
sus estrechas dimensiones y a la separacion entre ellas, el poder acostarse es mas dificil e
incomodo. Las sillas modulares estdn disefiadas para espacios de circulacion y de flujos
constantes. Las modificaciones y el nuevo mobiliario contribuyen a que en el hospital en

% 6

términos de Augé, prime la l6gica del “no lugar”, “un mundo [...] donde se multiplican, en
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modalidades lujosas o inhumanas, los puntos de transito y las ocupaciones provisionales |[...]
lo provisional, lo efimero [...] donde las palabras ya no cuentan, no hay individualizacion

(derecho al anonimato) [...] (1992: 83-84).

La simultaneidad del espacio social - El espacio practicado
El INEN como espacio practicado (De Certeau 1996), es, en primer lugar, un espacio de

trabajo médico, que no se paraliza durante todo el dia, debido a la diversidad de
especialidades y servicios médicos que ofrece. No solo las areas de hospitalizacion y
emergencia atienden las 24 horas del dia, la administracion para cumplir con la demanda de
atencion ha ampliado los horarios de atencion en los servicios de tratamiento, de diagndstico
por imagenes y de consultorio. El servicio de quimioterapia atiende también las 24 horas del
dia y los 7 dias de la semana, ¢l de radioterapia y de radiodiagnostico hasta las 9 p.m. y en los
demas servicios, la atencion de lunes a sabado se inicia a las 7 a.m. En otros hospitales, a

nivel nacional, se atiende en promedio hasta las 5 p.m.

En el hospital, sobre todo en las salas de espera, debido a la variedad de servicios, los horarios
simultdneos de atencion hospitalaria y la cantidad de publico usuario se lleven a cabo
simultdneamente diversas y multiples practicas rutinarias del PS y practicas de la vida
cotidiana y rutinas hospitalarias de pacientes y familiares. Esta superposicion y simultaneidad
de practicas se convierten en un conflicto en espacios de pequefias dimensiones, de uso
multiple y que albergan gran nimero de personas. Por ejemplo, la sala de espera compartida
de los servicios de quimioterapia, rayos X, transfusion, cardiologia, y resonancia magnética, es
un espacio de seis u ocho metros cuadrados, alberga diariamente a los pacientes que se
atienden en los 5 servicios y es usada a la vez como pasillo de transito. En ocasiones, llaman
simultdneamente a pacientes, desde distintos servicios, por un lado, se escucha gritar al
vigilante llamando a pacientes de cardiologia, mientras que, en la puerta de rayos X la
enfermera pide orden a los pacientes y otra enfermera desde el médulo de quimioterapia llama
a pacientes por el microfono y de fondo se escuchan las conversaciones de todas las personas
que esperan. Pacientes y sus familiares, dependiendo de sus intereses, optan por silenciar al
vigilante o a la enfermera, en respuesta ambos bajan la voz, pero ninguno deja de realizar los
llamados. La formacion de colas para el ingreso a los servicios, en esta sala, es otra de las
tareas casi imposibles de realizar, desde lejos solo se observa personas aglomeradas en las
puertas, o pegadas a los mddulos y en el pasillo, a pesar de ello el vigilante o el PS que
controla el ingreso a estos servicios suele insistir en que los pacientes deben formen una fila

para ingresar. Los proveedores de servicios de salud yel resto del personal del hospital
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cumplen con sus labores, sin prestar mayor atencion a las practicas de otros, ni a las

necesidades y carencias de los pacientes y familiares y del espacio.

El uso multiple del espacio, es decir, utilizar el mismo espacio, al mismo tiempo de diversas
formas; desde una logica de mercado representa una estrategia de optimizacion de recursos
fisicos, no obstante, incrementa la tension en las interacciones del PS con pacientes y
familiares. La aglomeracion de pacientes, producto de la cantidad de servicios y pacientes que
se atienden en este pequefio espacio, provoca que algunos pacientes esperen en otras salas,
que no escuchen y a veces pierdan sus llamados y en consecuencia sean reprendidos por el
PS. Del mismo modo, ocasiona que pacientes y familiares esperen parados cerca de las

ventanillas y ello incomoda al PS.

La multiplicidad de practicas y de acciones también se ha extendido al numero de citas
médicas por paciente en un solo dia. Un paciente puede tener 2 consultas y/o podria realizarse
2 tratamientos, incluso pruebas diagndstico en un mismo dia. Dicha practica disminuye el
numero de veces que el paciente asiste al hospital, visto que, en un solo dia puede hacer lo
que deberia hacer en 3, con todo, el paciente permanece todo un dia en el hospital, y debe ir
de un lado a otro, lo que en ocasiones le genera angustia y estrés por la idea de llegar a tiempo

o por la posibilidad de perder una cita.

““ya estamos acé a las 8, teniamos otra cita alli en otro lado, de alli pasamos 10, 11 casi, en el
otro lado, de alli ya otra cita tenemos para 2 y media de la tarde, acd, de alli nos toca otra cita
también por aca para las tres (risas) de alli vamos a terminar ya” (esposo de paciente de Piura
con cancer de seno, 4 afios de terapia)
Ademas, este sistema de atencidn suscita, en ocasiones, que las historias clinicas se demoren
en llegar de un servicio a otro, por consiguiente, los pacientes demoran en ser atendidos, hasta
que la historia clinica “aparezca o llegue” y/o tienen que esperar por una programacion hasta

que la informacion de los procedimientos se registre en el sistema.

“A qué hora se tomé la muestra [...] aun no lo han registrado, es que no puedo programarlo sin
ese resultado, porque no sé si esta funcionando bien el higado. Tenemos que esperar, o debe ir a
toma de muestras y preguntarle al personal por los resultados de su perfil hepatico y los tréelos
por aqui” (enfermera de quimioterapia a paciente que pide su programacion)
Para el PS estas situaciones son cotidianas y parte del trabajo, pero los pacientes y sus
familiares se muestran intranquilos mientras no sepan si llego su historia clinica y/o los
asignen a un consultorio. Desde la posicion de la institucion, esta forma de llevar a cabo los

procesos agilizaria los flujos de atencion haciendo que el “cliente-paciente”, sea atendido de

52



manera mas eficiente disminuyendo el nimero de visitas al hospital, prueba de ello es que en
el instituto se mide la satisfaccion del usuario contabilizando el numero de pacientes y de

atenciones por pacientes.

La amplia oferta de servicios médicos, el horario de atencidon prolongado y el nimero de
atenciones que un paciente puede llevar a cabo en un dia tienen como objetivo satisfacer la
demanda, acelerar los procesos de atencion y hacer mas efectivo el uso del tiempo y los
recursos del hospital, pero obligan a pacientes y a sus familiares a permanecer mas horas por
dia en el centro de salud. Estas practicas de atencion y los registros de satisfaccion de usuarios
por niumero de atencion y numero de pacientes muestran que el sistema de salud y la
administracion hospitalaria orientan el trabajo del PS bajo la l6gica de mercado y consumo y
presionan a este personal por el rendimiento y uso eficiente de recursos, ello motiva el
individualismo del PS, similar al de la ciudad de Sennett “las personas se toleran entre si por
indiferencia [...] se desplazan independientemente del espacio que los alberga [...] no estan
conectadas de manera personal y viven vidas aisladas e indiferentes” (1994: 344-345). Es
decir, se promueve que los proveedores de servicios salud trabajen de manera aislada e
indiferente concentrados en su tarea o rutina médica, alejdndose del concepto de espacio

publico como lugar de encuentro, que propicia las relaciones y vinculos entre iguales.

El hospital como espacio publico v privado

El INEN como espacio hospitalario ha sido disefiado para llevar a cabo practicas de la rutina
médica, de la que participan directa e indirectamente los prestadores de servicios de salud y
cualquier otro tipo de personal del hospital. No obstante, pacientes y familiares, debido a la
variedad de servicios salud, a los horarios de atencion hospitalaria extendidos y a la cantidad
de publico, prolongan su estadia hospitalaria y acuden al hospital, en ocasiones desde el dia
anterior o llegan desde las 2 de la mafiana y permanecen en ¢l hasta las 10 de la noche. En
ocasiones puntuales, como en emergencia, en hospitalizacion y las familias de provincia su
estadia se prolonga por dias, incluso semanas. El prolongado tiempo de permanencia en el
INEN provoca que pacientes y sus familiares no solo lleven a cabo practicas permitidas — de
acuerdo con los usos y fines propuestos del espacio concebido — sino aquellas que por el
contrario estan prohibidas y pueden ser vistas como desacatos— dado que en muchos casos

forman parte de su vida cotidiana.

Luego de pasar el control de la puerta de ingreso, una vereda de cemento de unos tres metros
de ancho se abre paso en medio de estrechos jardines llenos de pequefios arboles y arbustos

con flores. El césped, dependiendo de la estacion y la hora, puede estar seco o humedo, en
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verano los jardineros lo limpian y riegan con frecuencia y en invierno y otofio la garua limefia
lo humedece, pero ello no impide que los pacientes se sienten o recuesten a descansar en ¢él,

“mas humedo esta en mi tierra mi faldita es gruesa, no me pasa el frio”.

Mientras camino por la vereda, el espacio libre de la zona de parqueo me permite sentir el
viento que mueve las hojas de los arboles y escuchar a lo lejos el canto de algunos pajaritos.
En este pasillo, en ciertas ocasiones vi jugar algunos nifios con unos gatos, que una enfermera
retirada solia alimentar; el personal de limpieza nos coment6 que llevarian a estos animalitos
a algun alberge, pero mientras estuve ahi no llegaron a hacerlo. En las bancas de cemento de
estos jardines (en forma de circulos o media luna) diariamente pacientes y sus familiares se
sientan bajo la sombra de altas palmeras, a desayunar, almorzar o a intercambiar entre
conocidos y extrafos (cualquier persona que se sienta al lado) opiniones, experiencias o
consejos. Algunos pacientes, aunque hay bancos desocupados, prefieren recostarse en el
pasto, mientras que los niflos corren, tratando de escapar de sus mamas o abuelas que los

persiguen con la comida o juegan con otros nifios.

Los dias de verano, en la sala de espera, por la mafnana, el sol y el aire ingresan por las
ventanas mientras los ventiladores tratan de hacer circular el aire. Las bancas de estas salas o
pasillo de espera de consultorio estan repletas durante casi toda la mafiana, a penas se puede
transitar en medio de tanta gente, sillas de ruedas junto a las bancas, enfermos en camillas
pegadas a los muros, vigilantes regulando las colas que los familiares forman frente a los
modulos de espera, en tanto las técnicas no paran de llamarlos por los micros y pequefios y
diversos parlantes resuenan a lo largo de toda la sala. Las puertas de consultorios enumeradas
unas tras otra se abren y cierran por una técnica que apenas sale unos segundos a llamar al
paciente de turno, entre tanto, familiares y algunos pacientes esperan ansiosos junto a las
puertas pegados a la pared, aglomerandose frente a la técnica cada vez que se abre la puerta
del consultorio donde esperan a ser llamados. Otros pacientes y familiares aprovechan el
tiempo de espera, y duermen en las duras y anchas bancas de madera, o leen el periddico del
dia, algunas mujeres tejen, o intercambian en grupos consejos, experiencias, lo que sea, con
tal de pasar el tiempo. Otros pacientes extremadamente delgados y agotados que entran en
sillas de ruedas se acomodan a descansar recostados en las bancas de madera con sus frazadas
y almohadas. Algunos otros pacientes cansados de esperar o por la propia enfermedad o
agotados de tanto estimulo visual y sonoro, salen y se sientan o acuestan en las areas verdes,

tratando de lidiar con el vigilante que les pide que se retire.
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En tanto transcurre el dia, las salas van quedando vacias y cuando llega la noche, no todos los
pacientes y familiares abandonan el hospital. Algunas familias de provincias y de lugares
alejados de la capital, por decision propia o por necesidad, se ven obligados a dormir en
albergues cercanos; y aquellos con menos recursos econdmicos O quienes esperan a su
paciente de emergencia duermen en el mismo centro de salud. Como las noches de primavera,
invierno y otofio, son frias, los familiares suelen venir preparados con grandes bolsas de rafia
o maletines que contienen mudas de cama (colchas, mantas y almohadas) y ropas para hacer
mas comoda su estadia. Asi pues, familiares y a veces pacientes duermen, donde sea que
puedan protegerse del viento y la humedad limefia, cerca del 4rea de emergencia o en piso de
la puerta de la capilla o en medio de los bancos de cemento de los jardines de alrededor,
acomodando sus mantas y colchas sobre cartones. Pero, cuando se salen de casa por una
emergencia, los familiares olvidan traer mantas para ellos, entonces, para pasar la noche
buscan cartones de cajas que algin familiar o paciente dejo la noche anterior o se quedan
sentados en algin rincon cercano a la puerta de emergencia, esperando despiertos a que salga
el vigilante a gritar el nombre de su paciente. En tanto, los familiares pasan la noche en los
espacios abiertos, los pasillos y las salas de espera permanecen vacios, pues no estd permitido
quedarse a dormir dentro de dichas salas. Desde hace unos meses en el reducido espacio,
junto a la capilla, que solia ser un espacio administrativo de inscripcidon de pacientes, algunos
familiares se acomodan y duermen retorcidos o estirados en dos o tres de las sillas modulares
de plastico y como las dimensiones de esta sala no bastan para todos los familiares que

esperan, la mayoria de ellos continia durmiendo afuera.

Por las mafianas, los familiares deben dejar sus mantas, colchas, frazadas, almohadas y ropa
en algin lado, ya que, el dia a dia de la rutina hospitalaria vuelve empezar al amanecer. Por
ello, ciertos espacios del centro de salud se han transformado en gavetas, almacenes, o
roperos, donde pacientes y familiares depositan sus cosas. Algunas veces, en las ventanas —
cerca de las columnas — de las salas de espera de los consultorios cada cierto tramo,
observamos grandes bolsas de rafia, repletas con ropas de cama y mudas, que pacientes y
familiares dejan sin ningun reparo, encargandole su cuidado a alglin paciente cercano. Otros
prefieren acomodar sus pertenencias escondidas en medio de las plantas de los jardines o
simplemente, tirarlas sobre los arbustos. A pesar de que el vigilante constantemente advierta
(para prevenir los robos y que las personas estén atentas) “cuidado con los robertos”, las
personas siguen dejando sus bolsas o maletines, y no estan pendientes todo el tiempo de ellos,
incluso dejan prendas de nifios secando al sol y se apoyan en otros pacientes o familiares para

que las cuide, tampoco vimos a nadie acercase a ellos.
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El espacio publico hospitalario suele ser de visita eventual, destinado a la circulacion y al
transito de pacientes, en palabras de Augé seria un “no lugar”, similar a “los campos de
transito prolongado donde se estacionan los refugiados del planeta” (1992: 98). Empero,
familiares y pacientes debido a su estadia prolongada habitan un hospital piblico como un
espacio privado. Los familiares con la intencidon de garantizar la comodidad del paciente, de
aliviar su aburrimiento, el agotamiento o cansancio producido por la rutina hospitalaria o por
la enfermedad ambientan, las habitaciones de hospitalizacion o las salas de espera como los
dormitorios de sus casas. Acomodan las pertenencias del paciente o sus mudas de cama para
que ¢l pueda descansar o dormir sentado o recostado en las bancas de los pasillos de espera
como en su cama o como en el sillon de su casa. Pacientes y familiares, por su permanencia
prolongada habitan el hospital como su hogar. Sin modificar la arquitectura, a través de sus
practicas cotidianas, enseres, pertenencias, de acuerdo con sus costumbres y cultura, se
apropian de ¢l, lo usan y acomodan, a las necesidades, intereses, requerimientos y agendas
propias de la enfermedad y de contextos de precariedad econdmica; independientemente de lo

que esta pautado por la institucion y sin importar los limites propuestos por ella.

Incluso algunos pacientes a pesar de sentir vergiienza de recostarse en un espacio publico y

delante de muchas personas, llevan a cabo dicha practica:

“Cuando hay mucha gente yo me siento en mi banquita, es que no hay asiento, lleno para, a
veces se sientan muchos acompafiantes [...] estoy cansada quisiera recostarme, pero me da
verguenza, que dira la gente” (paciente mujer 66 afios, cancer de estomago, un afio de
tratamiento)
La expresion de la paciente, que se produjo momentos antes de acostarse, casi como
pidiéndonos permiso para hacerlo a pesar de nuestra cercania, sirve para ilustrar una
contradiccion de conductas y usos del espacio entre lo publico y lo privado. Como menciona
De Certeau, “el espacio doméstico, es la vivienda a la que uno desea ardientemente retirarse,
porque alli "se conseguira la paz"... donde el cuerpo disimula, su pena y alegrias” (1996:
147-150), asi pues, el hogar, es el lugar de refugio, que sirve para protegernos. En la conducta
de la paciente se reconoce que la enfermedad genera en el sujeto la necesidad de usar el
espacio publico hospitalario, las bancas de espera de los consultorios, como un espacio
doméstico privado, sentdndose, recostdndose, descansando o acomodéandose en ellas tratando
de dar tranquilidad a su cuerpo agotado por la enfermedad. A pesar de ello, la cantidad de
personas que ocupan el espacio impide que la paciente lleve a cabo la practica cotidiana de
recostarse con naturalidad y libertad; ya que, la mirada y presencia de los otros produce en

ciertos pacientes vergiienza, incomodidad y temor. La incapacidad de estos pacientes de
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sustraerse de la mirada y presencia del projimo provoca que dejen de lado su dolor,
incomodidad o cansancio causado por la enfermedad. Y, ante la incomodidad de no poder
recostarse, la presencia y usos del espacio de los familiares generan desagrado en la paciente,

ya que los familiares usan el espacio de descanso destinado para pacientes.

El INEN asi mismo es un espacio de encuentro, de interseccion y a veces de enfrentamiento de
espacios practicados (rutinas y practicas médicas y de la vida cotidiana de PS y de pacientes y
sus familiares). En las salas de quimioterapia y hospitalizacion, mientras el PS realiza sus
labores, pacientes y familiares llevan a cabo practicas de la vida cotidiana, como desayunar,
almorzar y cenar. En estas salas, los familiares durante las comidas pueden ingresar para asistir
al paciente — quien como tiene puesta una via y una férula en la mano, puede tener
dificultades para comer solo — mas no para compartir la comida con ¢l y su permanencia en
este espacio es de 45 minutos como maximo, luego de los cuales, el vigilante o técnicas los
exhortara a retirarse. En algunos casos los familiares ayudan a comer a sus pacientes, en otros
solo se quedan a acompafarlos. Mientras el paciente come sentado en su sillon clinico, sus
familiares lo miran de cuclillas o arrodillados en el suelo o permanecen de pie junto o frente al
sillon donde su paciente recibe quimioterapia. De acuerdo con De Certeau (1996) en los
ambientes privados cada visitante es un intruso, en este caso, como el espacio es de dominio
del PS, entonces, desde la perspectiva médica los familiares son los intrusos y por este motivo,
a pesar de estar invitados deben saber guardar su lugar, es decir, no comer junto con el paciente
y retirarse cuando lo indique el PS o los vigilantes. La hora de almuerzo es una de las practicas
mas ritualizadas y una poderosa inversion afectiva y suele ser un momento destinado a
compartir y conversar con la familia cosas del dia a dia. Pero dentro de estas salas, como el
familiar ingresa como soporte o cuidador, dichas actividades pierden el cardcter de ritual de
renovacion, no se disfrutan, se pierde el contacto entre las personas que comparten una
comida, y mas bien se vuelven parte de la terapia. A pesar de que los pacientes y familiares,
habiten el hospital como una prolongacion de sus hogares, sus practicas cotidianas estan
condicionadas, por la co-presencia masiva simultanea de otros pacientes y familiares dentro
del espacio hospitalario y por las medidas disciplinarias del centro de salud y del PS, que

buscan separan las practicas y rutinas médicas de las cotidianas.
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2. Practicas de disciplinamiento v educacién de pacientes v sus familiares en
relacién con las normas y formas de organizacion hospitalaria

En los hospitales, los proveedores de servicios de salud, asi como cualquier otro tipo de
personal de la institucion vigila, regula y controla a pacientes y familiares a través de
diferentes practicas de disciplinamiento operativizadas en la atencion médica hospitalaria. En
el INEN se identificé tres mecanismos de disciplinamiento y educaciéon: 1. la organizacion,
distribucion y regulacion de los flujos de atencion y del espacio fisico y clinico, 2. las
relaciones jerarquicas, y 3. el saber y lenguaje médico. Estas regulaciones se inscriben
paulatina y progresivamente en el cuerpo de los pacientes, en sus comportamientos,
conductas, actitudes y conocimientos para llegase a establecer el ideal de paciente y familiar
acompafante: pasivo, desposeido de su agencia, “sumiso, docil”, que acata normas y 6rdenes
sin cuestionarlas, sin mostrar resistencia o descontento, a la disposicion del PS, y a la vez
aprensivo y comprometido con su salud, adaptado al saber médico y despojado de sus usos y
costumbres. A pesar de que este orden disciplinario no es parte del proceso de la enfermedad,
es expuesto por el PS y asumido por pacientes y familiares como una condicioén necesaria en
el proceso terapéutico. Esta norma y dispositivos disciplinarios, asi como los patrones de
conducta y actitudes impuestos a pacientes y sus familiares limitan y condicionan la agencia y
capacidad del sujeto de decidir sobre su propio cuerpo y lo lleva a asumir una actitud de

resignacion frente a las fallas del sistema publico de salud.

2.1. Uso del espacio v la organizacion hospitalaria

Las regulaciones del uso del espacio, de las rutinas hospitalarias, asi como de las practicas
cotidianas de pacientes y sus familiares suponen desde la perspectiva de la institucion
hospitalaria, del PS y el resto del personal del hospital optimizar el uso del espacio para
mejorar y agilizar los procesos y flujos de atencion y el proceso terapéutico. Pero representan
para pacientes y sus familiares limitaciones en su agencia y despojo del uso y control de su

tiempo y de sus usos y costumbres.

De acuerdo con Foucault (1980), la estructura arquitectonica, la organizacion y distribucion
espacial del hospital como mecanismos de poder sirven para vigilar, controlar y regular, el
accionar de los diferentes actores. En el INEN como en cualquier otro hospital para que la
vigilancia sea optima se clasifica y separa sistematicamente el espacio y a los diferentes
sujetos de observacion en funcidon de la enfermedad, “transformando multitudes confusas,
inttiles o peligrosas, en multiplicidades ordenadas™ (Foucault 2003: 136). El INEN como

multitud confusa alberga a pacientes con diferentes tipos de cancer y a sus familiares, por ello,
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se crean areas de acceso restringido y de observacion especifica para pacientes y areas de
dominio publico para familiares, por ello, existen diferentes niveles de acceso, cuanto mas
especializada es la vigilancia mas restringido es el acceso. Los espacios mas restringidos son
las areas de dominio médico exclusivo: las salas de operaciones, la unidad de cuidados
intensivos (UCI) y la unidad de cuidados intermedios (UTI), emergencia y hospitalizacion. En
estos espacios, el PS transita libremente; mientras que el paciente es desposeido
completamente de su agencia, de sus posesiones, de su ropa, incluso de su identidad; pues,
con la intencion de hacer méas agiles y precisos los procesos de atencidn, se usa el numero de
historia clinica para identificar al paciente; en tanto que el ingreso del familiar es nulo o

restringido.

Las salas de diagnéstico de imagenes, de tratamiento, de toma de muestras y consultorios son
areas de dominio médico, donde el paciente puede ingresar acompafiado de un familiar
(eventualmente también en hospitalizacion). En estos servicios las acciones del paciente y su
familiar son limitadas y estdn bajo las ordenes del PS, pero el acceso de familiares es
permitido solo por momentos y como soporte para labores de transporte, de alimentacion y
durante la visita. En hospitalizacion el familiar es admitido fuera de las horas de visita para
ayudar a su paciente después de una operacion (por o6rdenes médicas el enfermo necesita
caminar para no perder movilidad y acelerar la recuperacion) o para ayudar a convencer al

paciente a aceptar algiin procedimiento.

“Es que siempre que vienen a terapia entred6s tienen que venir dice pes, entre dos tiene que
venir, alguien ya pa que queda ya con sus cosas, con sus ropas de repente serd pa que queda
ya, en cambio cuando ya esta afuera ya solo normal puede venir [...]” (esposo de paciente con
cancer de seno 4 afios de terapia)

Las salas de espera, las areas verdes y de circulacion, incluidos pasillos de transito, a pesar de
ser espacios de libre acceso y transito son regulados por los técnicos en enfermeria, por las
voluntarias del ALINEN, por el personal de vigilancia, de limpieza y por los jardineros y son
ocupados por pacientes y familiares, eventualmente se observa transitar al personal del

hospital y al PS.

En la descripcion que acabo de esbozar se muestra como la regulacion del espacio
hospitalario involucra dos sistemas de vigilancia, con agentes y sujetos de vigilancia en
apariencia diferentes. El sistema médico controla y regula la enfermedad, al paciente y su
cuerpo a través del PS, en cambio el sistema de vigilancia regula los flujos rutinarios y

actividades cotidianas de todos los visitantes a través de los vigilantes, pero opera bajo los
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requerimientos médicos, es decir, obedece al poder médico. Entonces, la separacion de
pacientes de sus familiares pretende vigilar y controlar a ambos sujetos de manera
diferenciada, por un lado, los familiares ocupan los lugares de espera y son vigilados,
controlados y regulados por camaras y por el personal de vigilancia, de limpieza, incluso por
los jardineros; en cambio los pacientes (en los espacios de dominio médico) son vigilados,

regulados y controlados por distintos agentes del poder médico.

La separacion de pacientes de sus familiares, asi como las restricciones de acceso no solo
tienen como objetivo mantener la intimidad o privacidad del paciente. Pues, en el INEN,
como en todo hospital universitario, en los consultorios, en el servicio de diagnostico por
imagenes, en hospitalizacion y en emergencias, el paciente puede ser observado por el médico
principal, 2 o mas médicos residentes, enfermeras y técnicas de enfermeria. Ademas, junto al
PS también el personal identificado y/o uniformado del INEN (personal administrativo, de
limpieza o personal de la cafeteria) puede circular libremente por los espacios médicos
restringidos a visitantes. En algunos casos este personal suele ingresar a consultorios, sin
anunciarse, sin tener en cuenta que un consultorio es un espacio privado donde el paciente

puede estar desnudo.

Asimismo, en la descripcion de la restriccion del espacio y la separacion de pacientes de sus
familiares se percibe que en los distintos espacios las agencias de ambos sujetos son
diferentes y a pesar de que el PS no puede disciplinar al familiar, aprovecha su agencia activa
en la atencion del paciente. En el servicio de quimioterapia, mi presencia incomodaba a
algunas enfermeras, quienes preguntaban constantemente por mi tiempo de permanencia. En
una ocasion, la jefa suplente, luego de una conversacion privada con una de sus colegas, me
pidid reunirnos unos minutos, y me preguntd una vez mas por mi tiempo de permanencia, y
me aconsejé mantenerme lo mas alejada posible y disimulando mi observacion, para que las
enfermeras no sientan que alguien las observa porque piensan que estan evaluando su labor.
Situacién similar viven los familiares, como sus acciones no esta tan limitadas a diferencia de
la del paciente, en algunos casos, observan, preguntan o comentan sobre los procedimientos,
sobre el tiempo de espera, el tipo de atencion y observan las actividades extralaborales del PS
en estos espacios. Las enfermeras suelen compartir en los cumpleafios de sus compafieras de
trabajo, durante el horario de trabajo y estas actividades las ocultan de los visitantes. También
el personal médico se sinti6 incomodo cuando ingrese con las cdmaras, segin el personal
administrativo el temor de algunos médicos de jefaturas es ser descubiertos fuera de su lugar

de trabajo.
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La incomodidad del PS es una reaccion frente a la pérdida de control (Foucault 2007). Las
enfermeras como el personal médico estan acostumbrados a trabajar bajo la supervision y
ordenes del médico, quien revisa las historias, regula y ordena la administracion de la
medicina y el tratamiento del paciente, asi como bajo la supervision de sus jefaturas y de
observadores conocidos. Sin embargo, mi presencia como la de los familiares quiebra este
ritmo, pues, representa una vigilancia externa que fiscaliza sin ser parte del rango médico. En
el ambito médico, el enfermo y la enfermedad son sometidos a la vigilancia, control y
disciplina médica y los familiares como no padecen la enfermedad no encajan directamente en
esta jerarquia y el PS no puede disciplinarlos completamente. Pero como el fin de “las
disciplinas es fabricar espacios funcionales y jerdrquicos que [...] instauran relaciones
operatorias; garantizan la obediencia de los individuos, y una mejor economia del tiempo
[...]” (Foucault 2003 :136), por tanto, en el INEN, el PS exige por norma que los familiares
permanezcan en las salas de espera por si se presenta alguna dificultad. Entonces, el biopoder
busca instrumentalizar a los familiares en el cuidado del paciente (como extension del PS) y
los mantiene en los espacios de vigilancia médica especializada como una herramienta a
disposicion y a las érdenes del PS. Caso contrario, cuando los familiares no sean sujetos utiles
en las labores médicas o las dificulten segin los requerimientos del PS o incomoden las

actividades extralaborales del personal, seran alejados de estos espacios.
Disciplinamiento con relacion a las rutinas hospitalarias y vida cotidiana

Como la disciplina trata de forma individuos sometidos, “requiere del control minucioso de
las operaciones del cuerpo” (Foucault 2002: 126); por tanto, dentro del hospital, se regulan
todas las actividades que realizan los pacientes y sus familiares desde las rutinas o procesos
de atencion hospitalaria hasta las practicas de la vida cotidianas. Las rutinas hospitalarias,
incluyen todos los procesos de atencion: sacar citar, tramitar la medicacion, programar las
fechas de tratamiento, asistir a las consultas de control y de diagnodstico por imagenes,
tomarse muestras para andlisis, recibir los tratamientos, comprar en farmacia o recibir la
medicacion. Fuera de los pasos y el orden que se sigue en cada proceso, en la atencion
hospitalaria ademds se emplea la coercion®, presionando directamente con estimulos
(expresiones verbales humillantes (regafios o llamados de atencion publicos) castigos
traducidos en tiempo, realizacion obligatoria de 6rdenes y actividades tediosas o la pérdida de

beneficios — entendidos como la atencion hospitalaria de acuerdo a los intereses de pacientes

6 "Presidn ejercida sobre alguien para forzar su voluntad o su conducta; represion, inhibicion,
restriccion” (Real Academia Espafiola 2017)
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y familiares) para lograr un comportamiento especifico: el respeto a los horarios, al tiempo de
atencion, al proceder de quien les atiende, a la formacion de colas, llegar antes de la hora
indicada, esperar pacientemente a ser llamado, seguir el uso de espacio propuesto y organizar
y revisar la documentacion que se le entrega. Las colas de atencion son una de las dindmicas
mas recurrentes y reguladas; y pacientes y familiares reconocen la formacion de colas como

un procedimiento que garantiza el orden.

“Necesariamente hay que hacer colas hay que respetar al que esta primero ... que hace
cualquier cosas por alli, leyendo el periddico, cualquier cosa, hay que esperar obligado, alli no
hay como, hoy dia por ejemplo hemos hecho cola para la cita, la cita es para las 2 de la tarde,
pero debemos estar a las 8 para hacer la cola para que te den la cita a las 10 de la mafiana, de
alli a las 11-12 te dan la cita, y tienes que esperar que llegue el médico, pero antes ya te vas a
almorzar, en médico te atiende a las 12 y pico, esa es la rutina”. (Familiar de paciente de Piura
de 4 afios)

“de alli nos toca otra cita también por acé para las tres (risas) de alli vamos a terminar ya,
solo que hay que esperar no ma, un poco, con calma [...]Tenemos dos y media tenemos que
entregar con anticipacion pe, es que cuando uno llega te espera te dice para las ocho de la
mafana, de repente por algin motivo pueden tardar estas llegando a las 9, y te dicen este de
acé esta para las 8 no dice a las 9, mafiana te vas, por eso con anticipacion tiene que venir
pe” (esposo de paciente de Piura con cancer de seno 4 afios de terapia)

““es que si después vengo me van a sacar, Yo ya sé como esto... usted no ha estado me dicen
no ha estado” (paciente mujer de surco, se atiende en radioterapia 1 y medio detratamiento).

“Si no hay sistema la gente se aglomera, y se tiene que hacer formar orden [...] esperar no
mas pues, que van a hacer” (Vigilante)

“Ya entregué, ya llamé, llamo a las 12" (Enfermera en mddulo de quimioterapia)

“Una sola cola... a partir de las 2, 2 y media estan llamando, ya.... No, todo es personal, sino
después quienes son, toma asiento por favor, una persona no mas” (técnica de enfermeria a
paciente y familiar en un médulo de atencion)

“aqui dice a las 2 de la tarde, pero aun no llega el médico, hay que llamarlo, para ver a qué
hora llega™ (paciente del seguro social 80 afios recientemente diagnosticada)
Por la mafianas o madrugadas, la mayoria de los pacientes junto a sus familiares llega antes
que inicie la atencion y se sientan en las bancas, frente al modulo donde se atenderan, junto a
la persona que llego antes, y cuando inicia la atencién, forman colas para entregar el
comprobante de la cita o la tarjeta de atencion y asi ingresan a los diferentes servicios. A partir
de las 7 de la manana, las dimensiones de algunas salas de espera y la cantidad de publico

impiden que las colas mantengan una estructura lineal y que se respete el orden de llegada,
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incluso se llegan a generar peleas entre familiares y pacientes. Cuando las colas son muy
largas y las salas estan llenas de personas, los vigilantes reestructuran las colas, haciendo que
un numero de personas se mantenga en linea pegados a la pared y el resto de la cola se forma
en las bancas cercanas, y van ordenando el movimiento de pacientes para que pasen de los
asientos a la pared. Por ello las personas de la cola deben estar atentos a las indicaciones del
vigilante. Pacientes y sus familiares en la formacién de colas estan a la disposicion y bajo las
ordenes de quien regula la cola, del vigilante y de los técnicos de enfermeria o las voluntarias
del ALINEN que ayudan en estas tareas. La estructura lineal de las colas es valorada por
pacientes y sus familiares, pues garantiza respetar el orden de llegada y de atencion de cada
paciente, pero a su vez, propicia que familiares y pacientes permanezcan en posicion de
atencion y se mantengan a la defensiva para prevenir que otras personas entren en esta linea o
que el mismo técnico de enfermeria los saque de la cola, “es que si después vengo me van a

sacar, Yo ya sé como esto... usted no ha estado me dicen no ha estado™.

Asimismo, la atencion hospitalaria se caracteriza por el prolongado tiempo de espera que es
asumido por pacientes y familiares como algo cotidiano y propio del sistema publico de salud
nacional. Dicho sistema ha impuesto a los médicos cuotas de atencion para cubrir la demanda,

en vista de que el tiempo de espera, depende del personal médico disponible para la atencion
y del nimero de pacientes, pero, los tiempos de espera no han disminuido y a cambio los
pacientes esperan varias horas por consultas breves. Ademas, el PS, para organizar su trabajo
y el traslado de todas las historias clinicas a la vez, exige a los pacientes y sus familiares
llegar con anticipacion a sus citas y en ocasiones cuando los pacientes llegan a sus consultas

con dos horas de retraso no son atendidos, aunque el médico atn no haya acabado la consulta:

“entregar con anticipacion” pe, es que cuando uno llega te espera te dice para las ocho de la
mafiana, de repente por algin motivo pueden tardar estas llegando a las 9, y te dicen este de
acé, esta para las 8 no dice a las 9, mafiana, te vas, por eso con anticipacion tiene que venir

pe”.
El tiempo de anticipacion sugerido por el PS, en la mayoria de los servicios, suele ser de
media hora. Sin embargo, pacientes y familiares, por el temor a perder su cita y conscientes de
la gran cantidad de pacientes que se atienden diariamente, para ser atendidos “primero”, tratan
de llegar antes que los demds y con mucho mas tiempo de anticipacion. Algunos pacientes
con citas médicas programadas a las 8 a.m. llegan a las 2 de la mafana y entregan el voucher
de 7 am. a 8 am. y los pacientes con citas de la tarde llegan a las 11a.m. y la entrega del
voucher se inicia a la 1:30 p.m. Cuando los pacientes llegan con mas de media hora de

anticipacion, se acercan a la ventanilla a entregar su voucher, pero el PS prefiere no recibirlo,
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sefialandoles que no es la hora que se indica en el documento “tiene que esperar mami a la
1:30 p.m. recojo”. El PS sefiala que cuando se les recibe el comprobante de atencion a los
pacientes, ellos esperan que los atiendan inmediatamente. Esta falta de atencion en la
recepcion del comprobante para las citas provoca que pacientes y familiares se sientan

rechazados por el PS “a ellos nada les importa™.

El tiempo de espera y de anticipacion es planteado por el PS y reconocido por pacientes y
familiares como algo cotidiano, necesario, obligatorio, casi un mandato imperativo, “hay que
esperar obligado”. Sin embargo, no todos los familiares y pacientes aceptan o se someten a
este mandato. Algunos pacientes del seguro social de salud expresan su incomodidad, cuando
no son atendidos a la hora indicada en el comprobante de su cita. Por el contrario, los
pacientes del sistema integral de salud (SIS) aceptan el tiempo de espera como algo cotidiano;
incluso cuando se ven obligados a esperar mas tiempo del indicado o cuando sus citas se
cancelan o postergan y no les avisan hasta el final del dia que el médico no llegara, no suelen
quejarse airadamente, sino asumen la espera como natural: ““solo hay que esperar no ma, un
poco, con calma” , ““queria que me viera el doctor ahora, pero como no hubo doctor ahora,
estaba ocupado, una sefiorita me dio la cita para el 17 de abril, a las 12 nos dijo que ya nos
atendian (paciente de Cajamarca cancer de pie). En farmacia, este tipo de paciente cuando no
recibe la medicina completa demuestra la misma actitud ““ya no queda nada que hacer, solo
hay que esperar, a que llegue todo completo, mejor regresamos el jueves” (familiar de
Cajamarca que esperaba en farmacia para recibir su medicacién). Con mayor frecuencia, los
pacientes y familiares con SIS son quienes manifiestan resignacion ante el tiempo de espera
“Que vamos a hacer tenemos que esperar”, otros llegan a sentir vergiienza de decir que no
fueron atendidos, pero esta actitud no es natural, sino se inculca durante todo el proceso de

atencion, como se vera a lo largo del trabajo de investigacion.

No obstante, la institucion hospitalaria no exigia la misma inversion del tiempo (de
anticipacion y de espera) a todos los pacientes del hospital, la diferenciacién obedece a las
tarifas escalonadas de pago servicios. Recordaremos que, en el INEN, se atienden pacientes
del (SIS), pacientes con cualquier otro tipo de seguro médico publico o privado y de madera
particular, incluso a través de la modalidad de clinica (SBTD)’. Los pacientes que se atendian
a través del servicio de clinica no tenian que esperar por un turno de atencion, ingresaban a

los consultorios y procedimientos sin tener que esperar la misma cantidad de tiempo que los

"Tarifa hospital, tarifa asegurado S.P. (Sector publico: Essalud, Fospoli, Fospeme, Fosfap, Naval),
tarifa para el seguro integral de salud (SIS), tarifa SBTD (Servicios bajo tarifario diferenciado) y
tarifa ECIF (Ensayos clinicos financiados por la industria farmacéutica)
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demas pacientes. Cuando se les programaba una operacion a estos pacientes, como ocupaban
areas de hospitalizacion diferentes y aunque tenian habitaciones individuales, no debian
esperar que haya una cama disponible para ser hospitalizados. A pesar de que todos los demas
servicios y espacios eran los mismos podian escoger la fecha de la intervencion, incluso el

cirujano que los operaria y se realizaban los exdmenes preoperatorios casi inmediatamente.

El tiempo de espera de los pacientes se prolonga atin mas, debido a que se atienden ademas de
los pacientes asignados por dia a otros que llegan por emergencia o con una cita adicional
pedida por un médico tratante. Los casos de emergencia forman parte de un problema de
organizacion y prevencion, producto del desborde de pacientes. Empero, las citas adicionales
otorgadas por médicos tratantes, en ciertos casos suelen otorgarse a familiares, amigos o
pacientes conocidos del médico, que no necesariamente experimentan una circunstancia

apremiante en comparacion con otros pacientes.

En consecuencia, el tiempo de espera se convierte en un dispositivo de poder usado para
disciplinar, educar e inculcar la paciencia y espera voluntaria en pacientes y familiares, como
seflala Auyero retomando a Bourdieu “esperar, “es una de las formas de experimentar los
efectos del poder. "Hacer que la gente espere "... demorando sin destruir la esperanza ... el
aplazamiento sin ser totalmente decepcionante" son, de acuerdo con Bourdieu (2000, 228),
partes integrales del trabajo de dominacion” (2011: 5). En el hospital, este poder se ejerce de
manera diferenciada, ya que, la espera como dispositivo de poder esta estratificada y se aplica
estrictamente sobre determinados pacientes. A los pacientes de clinica y a los amigos y
familiares de los médicos no se les exige esperar la misma cantidad de tiempo, mientras que
los pacientes del SIS se sienten obligados a esperar y someterse voluntariamente a este

dispositivo de dominacion.

Del mismo modo, los llamados de atencion del PS a los pacientes que no responden a tiempo
a un llamado, o la prolongacion del tiempo de espera por no estar presente en el momento de
su llamado, “Ya entregué ya llame, llamé a las 12” (enfermera a paciente que pregunta por su
programacion 20 minutos después de que llamd); demuestran que, el PS, usa el tiempo de
espera adicional como un tipo de castigo o penalidad para el paciente que no estuvo durante el
llamado. Si partimos de la premisa que “esperar un tiempo inusualmente largo es ser sujeto de
una afirmacioén de que el propio tiempo (y, por lo tanto, el valor social de uno) es menos
valioso que el tiempo y el valor del que impone la espera (Schwartz 1974, 856)” (Auyero
2011: 7); en tal sentido, se entiende que no solo el tiempo del PS es mas valioso que ¢l de

pacientes y familiares, sino como personas son menos valiosos los pacientes.
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A pesar, de que los pacientes tengan claro que esperar es casi una norma del sistema de salud
nacional, esperan sin agrado, resignados. La espera sin hacer nada, sin poder descansar
comodamente causa en los pacientes incomodidad, desgaste fisico y/o emocional “todo
cansado alli esperando que se va a hacer, nada alli caminando, nada puede hacer”, e
incrementa su grado de insatisfaccion, descontento y desazon por la enfermedad y los induce

a cuestionar el grado de indiferencia y empatia del personal médico.

Las estadias prolongadas de pacientes y familiares dentro del hospital no llegan a despojarlos
completamente del uso de su tiempo como en un internado (Goffman 1972). Sin embargo, las
terapias y los controles absorben el tiempo del paciente: un paciente de radioterapia durante
un mes o mas puede asistir al hospital 5 dias consecutivos y descansar 2 dias y paralelamente
se puede realizar quimioterapia y asistir una vez mas a la semana por 18 o mas semanas y
cada cierto tiempo tendria que realizarse exdmenes y asistir a consultas de control. Asi mismo,
el tiempo prolongado de espera para la atencidon hospitalaria, demanda que los pacientes
inviertan gran parte de dia para ser atendidos en un consultorio (el tiempo de espera por una
consulta puede ser de aproximadamente 3 horas, y las familias invierten en trasladarse de sus
casas al INEN vy retornar, alrededor de 3 o 4 horas maés). Las estadias prolongadas e
intermitentes rompen el ritmo de la vida cotidiana y el tiempo incierto de la espera para la
atencion hospitalaria absorbe el tiempo de pacientes y sus familiares y el paciente queda

alejado de otras actividades del mundo exterior.

En el centro de salud también se regulan ciertas practicas de la vida cotidiana — dormir,
descansar y almorzar — que pacientes y familiares realizan dentro del hospital por su
prolongada estadia. En hospitalizacion, emergencia y en quimioterapia, donde se cumplen
horarios mas rigidos, las actividades cotidianas (alimentacidon, descanso y recreacidon) son
vista por el PS como parte del proceso de curacion y se regulan sin llegar a los limites y al
manejo de una institucion totalizante. En cambio, en los ambientes de libre circulacion, en las
salas de espera y areas verdes las restricciones, la regulacion de las actividades de la vida
cotidiana son variables, durante un tiempo se reguld el ingreso de comida, sobre todo si se
usaban empaques descartables para transportarla, otra temporada estuvo permitido el ingreso
de comida solo si era para pacientes en quimioterapia, igualmente se prohibidé comer al
interior de las salas de espera. La prohibicion de sentarse en los jardines o areas verdes es una
de las restricciones mas constante. El personal de vigilancia y los jardineros, que riegan los
jardines durante el dia, se encargan de proteger y evitar el acceso de los visitantes a estas

zonas, a pesar de ello pacientes y familiares se las ingenian para burlar la vigilancia y usar las
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areas verdes, acostdndose o sentandose en el césped o piedras, a la hora del almuerzo y en

momentos de descanso:

“Por ejemplo a mi me gusta estar aca para no llenarme de impresiones adentro, asi como td me

has encontrado, yo también me siento alli en las palmeras, [...] o por donde sé que haya

sombrita, pero afuera, sino me tiro al gras [...] De aqui nos corren echan agua [...] yo me

siento bien aqui, respiro aire puro, pero no es puro, pero lo respiro, pero donde si te diré que es

aire puro es en mi tierra, los pajaritos, todo natural” (Paciente de Ayabaca con cancer al seno)
Desde la posicion del instituto y la administracion hospitalaria, las areas verdes tienen una
funcion ornamental, estan protegidas, cercadas y su acceso esta prohibido. Ademas, segun las
normas y valores propiciados por el centro de salud “el ciudadano bien educado” (imagen
creada y difundida por el centro de salud a través del departamento de comunicaciones) que
visita el INEN, cuida, preserva, no ocupa, y protege las areas verdes. El discurso del
““ciudadano bien educado que visita el INEN” se difunde alrededor de todo el espacio
hospitalario, a través de la sefialética, paneles, carteles y cortos animados en las pantallas
LCD dentro de las salas de espera. El personal de vigilancia, cuando pacientes y familiares se
sientan a comer o se recuestan en estos jardines, se acercan a ellos para pedirles que se sienten
en las bancas de cemento ““ese no es lugar para sentarse por favor sefiora siéntese en la
banca”. Asimismo, la institucion hospitalaria interpreta la conducta de los familiares y
pacientes, que se sientan y comen en las areas, como una falta de educacion, pues un paciente
bien educado no deberia recostarse en el césped. De acuerdo con el concepto de espacio
concebido (Lefebvre 1991), la administracion hospitalaria pretende imponer como ley la
univocidad y la estabilidad del espacio, buscando que se preserve el espacio ideal ensofiado
creado por arquitectos y disefiadores, donde los jardines sirven para hacer la circulacion mas
fluida y son sdlo espacios decorativos que se deben contemplar desde lejos. Asimismo, se
busca normalizar el comportamiento de pacientes y familiares respecto al uso y proteccion de

areas verdes.

Pero, esta perspectiva no toma en cuenta las experiencias de la enfermedad, ni las vivencias y
cultura de las personas que habitan eventualmente el INEN. Puesto que, algunos de los
pacientes y familiares se alejan de las salas de espera por la incomodidad y la presion y el
aburrimiento que sienten por el prolongado tiempo de espera, por el tedio de la rutina y/o por
la diversidad y gran cantidad de enfermos. Los pacientes y familiares que salen a los jardines
se sienten en las areas verdes mas calmados, tranquilos y alejados de pacientes que evidencian
decadencia fisica, situaciones que les resultan penosas y dolorosas. Ademas, algunos

enfermos prefieren acostarse en el césped de los jardines en lugar de en las bancas de
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cemento, porque las bancas no son lo suficientemente comodas, para descansar sus cuerpos
“agotados”, exhaustos y extremadamente delgados ““me duelen los huesos esa banca es muy
dura”. Mientras que, algunas familias de provincia prefieren descansar en las areas verdes
porque estos espacios les recuerdan su lugar de procedencia, “el campo”, en ocasiones se
sientan en el césped, tendiendo sus mantas, otros se quitan los zapatos y comen los alimentos
que traen en viandas, otros solo se recuestan boca abajo mientras muerden alguna pajilla de
pasto. En tanto, otras familias de la capital se sientan a comer en familia con su paciente, para
que segun nos dicen tome el sol, un poco de aire y descanse, mientras los nifios pequefios van
de un lado a otro. Pacientes y familiares, por su prolongada estadia, como se menciono en el
primer capitulo no habitan el hospital, como un espacio de circulacion eventual, por el
contrario, lo ocupan como un espacio cercano e intimo, donde pueden y buscan encontrar
refugio y descansar su cuerpo y mentes agotados por la enfermedad. Ellos a través de sus
practicas cotidianas se apropian del espacio, adaptandolo a sus necesidades, siguiendo sus
vivencias, costumbres, cultura, e identidades y sin una intencion premeditada de transgredir la
norma, por ello, perciben las restricciones del hospital como una conducta hostil, que los
rechaza como individuos o personas y como pacientes. En las normas del instituto y en las
acciones de los pacientes y familiares, se identifica un enfrentamiento de intereses, de
perspectivas de un mismo espacio y de un mismo comportamiento y dos escalas de valor
diferenciadas. Estas diferencias muestran un conflicto entre lo que representan los conceptos
de lugar y “no lugar” (Augé 1992), asi como un enfrentamiento entre lo cotidiano y lo
institucional-urbano. Mientras que, las politicas institucionales del INEN refuerzan los
conceptos de “no lugar” y el hospital se constituye en un espacio de circulacion, donde se
adiestra a pacientes y familiares en el aprendizaje de una serie de practicas, reglas de accion y
modelos de comportamiento urbanos institucionalizados que protege las areas verdes y deja

fuera los usos cotidianos particulares.

2.2. Relacion de pacientes vy familiares con la institucion hospitalaria y proveedores de
servicios de salud vy otro tipo de personal

El espacio social regulado del INEN se caracteriza por relaciones de poder jerarquizantes del
PS y otro tipo de personal del hospital con pacientes y familiares, que, como parte integral de
un proceso de normalizacion, se usan para mantener la disciplina y educar a pacientes y
familiares. Sin embargo, estas relaciones dependen de la jerarquia de personal, cuanto menor
es el rango de jerarquia del personal, la relacion es mas empética y horizontal, a mayor rango

la relacion se torna mas distante y vertical y la anomia y la pérdida de identidad de los
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visitantes y del PS se refuerzan. A su vez, cada relacion contribuye en el desarrollo de
diferentes actitudes del paciente ideal: paciente, obediente, sumiso, pasivo, infantilizado, pero

a la vez activo.
El papel de vigilantes en el disciplinamiento

El personal de vigilancia esta a cargo de la regulacion del espacio, controla los accesos y el
transito, rutinas y actividades de pacientes y familiares y operan de manera interconectada
como una sola entidad mediante el uso de radios, cddigos, del seudonimo universal Charly,
(de un numero para diferenciarse) y una central de camaras de vigilancia que controla todos
los espacios y actores. Pero este tipo de vigilancia es una constante solo en los espacios de
circulacion de visitantes, mas no en areas de investigacion o administrativas o en algunas

jefaturas.

Los vigilantes permiten el acceso y la circulacion en espacios restringidos (sin realizar
pregunta alguna) al personal que exhibe elementos diferenciadores, como vestuarios y
uniformes médicos, batas o mandiles y fotochecks del hospital y brindan un trato especial al
personal médico, pues varian su comportamiento y actitudes, — el saludo, la atencion, el
respeto y el lenguaje corporal. En la mayoria de los ingresos a servicios y pasillos del hospital
— delimitados por puertas que pueden estar abiertas o cerradas — el vigilante que los
resguarda evita que cualquier médico — tratante o residente, hombre o mujer — siquiera
toque la puerta, apenas lo ve acercarse se apresura a abrirla. Pero si un familiar o paciente se
acerca, el vigilante cierra la puerta y bloquea su ingreso incluso interponiendo su cuerpo y los

familiares y pacientes son conscientes de estas diferencias.

Los familiares y pacientes frecuente e intermitentemente se acercan o permanecen parados
junto a las puertas de ingreso de los servicios o de consultorios o frente a las ventanillas de los
modulos, sobre todo cuando las bancas de las salas de espera estan llenas o el espacio donde
esperan es pequeio o para escuchar mejor los llamados del personal médico. En una ocasion,
en la sala de espera de radioterapia, cerca de la puerta de ingreso al médulo, dos familiares
mujeres esperaban paradas, una estaba cerca a la puerta y la otra mujer con su nifio esperaba
frente al modulo. El nifio caminaba cerca de su mama4, jugando y tocando las paredes. Un
familiar sali6 por la puerta y ésta quedo abierta por un momento, la mujer sin el nifio asomo
su cabeza por la puerta, en ese instante el vigilante la cerrd y sin darse cuenta apret6d la mano
del nifio, quien empezo6 a llorar. Enseguida el familiar, que se asomo a la puerta, se sentd
rapidamente a mi lado, diciendo: ““que, malvado el vigilante, ha cerrado la puerta por mi,

apenas me ha visto”. La actitud del vigilante al cerrar la puerta demuestra un fuerte
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condicionamiento frente a presencia de familiares y pacientes y la respuesta inmediata es
negarles el ingreso sin preguntar y el familiar percibe la actitud del vigilante como un rechazo
inmediato hacia su presencia. En este espacio altamente jerarquizado, el contraste de actitudes
y comportamientos del vigilante en los accesos es una muestra del respeto al PS de mas alto
rango en la jerarquia médica, el médico, asi mismo, muestra cémo los familiares son
instruidos en el respeto a la jerarquia médica y son introducidos en ella como el Ultimo
eslabon de la cadena, incluso por debajo de los pacientes. Sin embargo, los vigilantes no

siempre mantienen esta disposicion frente a pacientes y familiares.

En cualquier otro espacio publico o privado, por lo regular las relaciones del personal de
vigilancia con los visitantes son distantes y verticales; mas, en el hospital, tales relaciones
varian, pues desde la perspectiva de algunos vigilantes, su labor supone comprender la

situacion de vulnerabilidad del publico con quien tratan.

“Los familiares son los estdn circulando, muchas veces hasta se puede decir sin rumbo,
(risas) pero no creo todos estan alli como que se estan dando vueltas uno y otro, “A veces
también viene un familiar triste apenados por la enfermedad de su pariente, no se les puede
gritar, no se les puede tratar mal, solo se trata de calmarlos, a veces si es que nosotros les
tratamos mal, a veces es peor, desesperados salen de verlo asi, a su familiar.” ““Lo Unico hay
que estar pendiente con el familiar o con el paciente cuando llega, hay que pasarselos a la
enfermera que ellas son las que derivan[...] [...] el personal del mddulo, encienden la
television, pero la gente sube y baja el volumen, que control les van a dar, si ellos ya saben muy
bien, no se puede pensar gque son inocentes, son mas vivos que nosotros...los enfermos no,
sus familiares™ (vigilante del INEN)
Este vigilante trabaja mas de 20 afios en el INEN, tiene aproximadamente cincuenta y cinco
afios, el cabello encanecido, un caminar pausado y un trato cordial y calmado, segun nos
relatd en su trabajo de vigilancia no es severo, ni estricto con la disciplina y el cumplimento
de la norma. Por el contrario, a pesar de reconocer que los familiares pueden ser “vivos” y
engafiar a la vigilancia, “no les grita, ni trata mal”, es tolerante, comprensivo y compasivo
frente a la situacion de los familiares. Nos cont6d también que suele llevar cursos electivos de
capacitacion gratuitos sobre la relacion y el manejo de un publico en situacion de
vulnerabilidad (ofrecidos por la institucion hospitalaria). Este sefior fue muy amable al
conversar conmigo, sin embargo, no quiso ser grabado, tampoco darme su nombre, a pesar de
que le mostré mis permisos. El pensé que al conversar conmigo podria tener algunos
problemas con sus superiores, al darnos informacion reservada, por ello, por su propia
seguridad registro nuestras interacciones en su cuaderno de incidencias, que posteriormente

seria revisado por sus superiores.
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Como los vigilantes en el hospital se encargan del control y regulacién del flujo de rutinas
hospitalarias y cotidianas, mantienen un intercambio directo con pacientes y familiares, su
presencia en el dia a dia hospitalario es constante, ademas, son el personal de mas facil acceso
para los visitantes, por ello, a menudo los familiares y pacientes se acercan a ellos a pedirles
ayuda, consejos, orientacion o favores. Cuando se demora la asignacion del paciente a un
consultorio, porque su historia clinica atin no llega al modulo, algunos pacientes o familiares
recurren al vigilante y le cuentan su problema, y €l suele ingresar al interior del médulo
buscar y preguntar directamente a la técnica por el numero de la historia. Ademas, segun el
caracter de los vigilantes y los afios de servicio en el centro, son ellos quienes
espontaneamente ofrecen orientacién y consejos, y estdn pendientes de las personas que
ayudan; pero no brindan este tipo de ayuda a todas las personas, sino realizan ciertas
diferenciaciones para determinar a quién ayudar “t0 ya ves”. Los vigilantes con frecuencia
colaboraban con pacientes delicados, de provincia, que llegan solos, de edad avanzada, o
adolescentes, es decir, se fijan en aspectos que incrementan la vulnerabilidad de pacientes y

sus familiares.

Mientras dura la administracion de la quimioterapia, los familiares suelen esperar a su
paciente en la sala de espera de radioterapia, a unos metros del modulo de quimioterapia.
Cuando termina la terapia, los familiares suben a recoger al paciente o ellos salen solos
cuando pueden y quieren. Era sdbado, aproximadamente 6 de la tarde, una paciente de unos
50 afios atravesaba la puerta de salida de quimioterapia sola, cuando el vigilante se da cuenta
de ella, la detiene en la puerta y grita “familiar de Gomez”, vuelve a gritar y no se aproxima
nadie. Aunque la paciente caminaba con normalidad, el vigilante camino junto a la paciente
hasta la sala de radioterapia, el vigilante miraba a ambos lados de la sala, tratando de ubicar a
alguien, parecia saber de quién se trataba, luego mir6 a la paciente y le dijo: “tu espera aqui
sentada, no sé a donde se ha ido”. Minutos después llego una joven de unos 22 afios y saludo
a la mujer que acababa de salir de quimioterapia, era su mama. En ese momento, desde la
puerta del modulo, se acerco nuevamente el vigilante y le dijo a la joven “;porque te vas? te
he estado llamando”. Cuando conversamos con ambas mujeres me comentaron que no tenian
ningun vinculo familiar con el vigilante, solo se conocian por la terapia de la madre, y cada
vez que ingresaban ¢l las reconocia. Este vigilante también lleva casi 20 afios de servicio en el
INEN, colabora con frecuencia con quienes piden ayuda y con aquellos pacientes o familiares
que no vienen en grupo y nota afliccion (porque constantemente preguntan o piden ayuda o
los ve tristes) y recuerda el rostro de las personas que ayuda y cuando las ve en el servicio les

pregunta como les va. Cuando llama a los familiares en emergencia o cuando se dirige al
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grupo de pacientes para mantener la fila o el orden usa un tono de voz severo y alto, pero
cuando habla con pacientes y familiares de manera personal su tono de voz es mas suave y
conciliador y en emergencia cuando nota a algunos familiares afligidos o preguntan

constantemente por su enfermo les pide calma y da consejos.

Igualmente, cuando los pacientes ocupan los jardines a pesar de ser zonas prohibidas, los
vigilantes no les exigen que se retiren, sino los exhortan amablemente “sefiora no puede
sentarse ahi, para eso esta la banca” o “por favor salgan este no es un espacio para comer”,
en muy pocos casos, esperan a que los pacientes y familiares abandonen el espacio, de modo
que, algunos de los pacientes o familiares permanecen en ¢l a voluntad. En otra ocasion, cerca
al area de emergencia (zona controlada por cdmaras de vigilancia), mientras compartia la
comida con un grupo de seforas sentadas en una vereda frente a la capilla, la vigilante se nos
acercd y nos explicd que estd prohibido comer en ese lugar y que debiamos retirarnos,
estuvimos a punto de levantarnos, pero inmediatamente la vigilante nos aconseja que mejor
nos volteemos, asi la camara de vigilancia no captaria las imagenes y nosotras acabariamos el

almuerzo.

En las situaciones descritas se identifica la empatia de los vigilantes con pacientes y
familiares, asi mismo se reconoce que este personal decide constantemente si ejecuta la norma
de forma estricta y severa o de manera displicente siendo compasivo y empatico. En algunos
casos los vigilantes permiten la trasgresion de la norma, generando cierta complicidad con
pacientes y familiares, como el vigilante que converso conmigo, pero ocultando su identidad
para prevenir inconvenientes con sus superiores o la vigilante que oculta de la camara a las
personas que comian. De cierto modo, frente a sus superiores este personal cumple con
realizar su trabajo, mantener la imagen del instituto, entre tanto permite que los familiares
terminen su comida. Lo mismo ocurre en emergencia, cuando los vigilantes observan la
desesperacion del familiar “no les niegan el ingreso” y prefieren derivarlos al médico o a la
enfermera. Cabria hacer una diferencia en el caracter de los vigilantes, quienes tienen mas
tiempo de servicio en el hospital son mas empaticos, a pesar de que a veces su tono de voz es
severo, pero algunos de los nuevos vigilantes y los vigilantes externos, no manifiestan el

mismo grado de empatia, sobre todo en los ingresos.

Los vigilantes son uno de los instrumentos que ponen en practica la norma, el control y
vigilancia. Sin embargo, la enfermedad, la posiciéon de vulnerabilidad de pacientes y
familiares, asi como el rango y el grado de empatia de los vigilantes desarrollado a través del

tiempo y la constancia permiten que las relaciones de pacientes y familiares con vigilantes
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sean mas horizontales, que la disciplina y regulacion a su cargo sea menos estricta o severa,
sino mas bien compasiva, y, asimismo, provoca que los vigilantes cuestionen la imposicion de
la norma y sus labores. Asi, la enfermedad, provoca que el hospital como “no lugar”; sea
paralelamente un lugar donde surgen vinculos solidarios y la pérdida de identidad y el
anonimato del poder se diluya por momentos y en el nivel primario de la vigilancia médica,
donde los agentes del poder son los vigilantes y el personal de limpieza. Empero, las
relaciones del PS con el publico presentan diferentes matices y varian segin el rango y el

grado de conocimiento del PS.

La normalizacién de las conductas en la relacion de personal médico y paciente y

familiares

Las normas de conducta exigidas a pacientes y familiares en el centro de salud no son
explicitas, sino mas bien tacitas, se ejecutan y aprenden en el acto y se refuerzan con la
costumbre, a través de los actos y procedimientos repetitivos y de las relaciones del PS con
pacientes y familiares. Los procedimientos y actos sucesivos repetitivos que refuerza la
normalizacién de la conducta forman parte de todos los procesos de atencidon desde el ingreso
de visitantes. En la puerta de ingreso principal, los vigilantes, que resguardan y controlan el
ingreso, mientras los visitantes ingresan, no dejan de repetir y dar las mismas indicaciones, el
primero de ellos repite “DNI o carnet de paciente a la mano”, el visitante ingresa mostrando
su documento (el vigilante lo registra con un lector digital y el sistema identifica si es paciente
o no y las actividades del paciente ese dia). Paralelamente, el segundo vigilante repite “bolsas
y mochilas abiertas” y registra las pertenencias de los visitantes. Yo después de varios dias de
visitar el hospital, abria mi mochila casi como un acto reflejo y sin esperar que me
preguntaran si tenia algo para registrar y con mi mochila abierta, me adelantaba y decia “no,
no llevo nada”. La serializacion de actividades también se repite en los procesos de atencion

en los servicios.

En el servicio de radioterapia, asi como en los demads servicios la atencidon se inicia la
ventanilla del modulo, el técnico recibe el ticket o la tarjeta de atencion médica, luego segliin
el orden de llegada y el tipo de atencion que vayan a recibir, después de un tiempo de espera,
los pacientes seran llamados por grupos, por sus apellidos y nombres y por diferente personal.
Aquellos llamados por la secretaria y técnica iran al consultorio de este servicio y los que
llamen los tecnologos seran atendidos en las maquinas de radioterapia (cada una de estas tiene
un espacio de monitoreo, dos vestidores pequeios y sillas de espera cercanas). Los pacientes

que reciben terapia, luego de su ingreso de manera inmediata se sientan en las sillas o esperan
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cerca a la maquina que les toca y los tecnologos ingresan al espacio de monitoreo, a revisar
las indicaciones del médico tratante, calibran la maquina frente al monitor, luego uno de ello,
sin moverse de su asiento llama a un paciente “Salas se va alistando”. Cuando el paciente
escucha su apellido, inmediatamente se pone de pie ingresa al vestidor, se cambia
rapidamente, salé y espera parado fuera del vestidor el segundo llamado de la tecndloga o

tecnologo.

La segunda vez que la tecndloga llama al paciente solo pronuncia su apellido, entonces
paciente y familiar ingresan al espacio donde se ubica la méaquina, los tecnélogos ayudados
por el familiar acomodan al paciente, indicando que se quede quieto, le acomodan las férulas
o la mascara para su terapia, luego familiar y tecnélogos saldran cerrando la puerta. Entre
tanto el paciente se realiza la terapia, tecnologos y residentes en el espacio de monitoreo,
sentados o de pie intercambian comentarios de su vida cotidiana, paralelamente revisan las
imagenes del monitor y de la cdmara y leen las indicaciones. Después de terminar la terapia,
los tecnologos reingresan a la maquina y desde dentro llaman al familiar, que en colaboracion
con los tecndlogos ayuda a reincorporar a su paciente, quien terminara de cambiarse en el
vestidor y una vez mas familiar y paciente esperaran sentados para recibir su tarjeta con las

indicaciones finales y se retiraran juntos.

Toda esta rutina e intercambio del PS con pacientes y familiares, es de aproximadamente 20
minutos y los tecnologos solo dan instrucciones a pacientes y familiares, quienes permanecen
atentos al llamado del PS y luego de escuchar las indicaciones inician su accion de manera
refleja. Los pacientes diariamente son atendidos por el mismo personal (tecndloga y/o
tecndlogo, siempre son dos) y en el mismo horario, la frecuencia del tratamiento es diaria y
descansan dos dias a la semana, regularmente sdbados y domingos. A pesar de ello, ninguno
de los pacientes con quienes conversé sabia el nombre ni apellidos de los tecnologos, la
primera semana pocos se dieron cuenta que eran atendidos siempre por el mismo personal.
Solo algunos tecnélogos se levantan de sus asientos para llamar a los pacientes, otros no, pero
el tono de voz de la mayoria es enérgico. Estas peculiaridades no son parte del caracter del
PS, sino es la forma como se impone la disciplina, se controla y regula a pacientes y
familiares, ya que entre el PS el trato es mas amical y distendido. Este tipo de relacion del PS
con el paciente es propiciado por la propia distribucion del espacio, ya que la tecndloga o
tecnologo, puede llamar al paciente desde su asiento, sin moverse y sin mirar el rostro del

paciente o familiar, revisando la historia o las instrucciones.
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Las actividades y procesos sucesivos, repetitivos y reflejos, que caracterizan a la mayoria de
las rutinas hospitalarias se insertan paulatinamente en la interioridad y en el cuerpo de
pacientes y sus familiares generando habitos que inducen el sometimiento voluntario y
acritico, asi mismo, la relacién de sefializacion (imposicion de disciplina a través de sefiales
como Ordenes verbales) del PS con pacientes y sus familiares en estos procesos promueve la
obediencia de ordenes sucesiva, configurando subjetividades de pacientes y sus familiares
autorreguladas. Este tipo relacion del PS con pacientes y familiares es una practica normativa,
que instituye la anomia y la perdida de la identidad. Una vez que los pacientes entregan su
ticket o tarjeta de atencion, en la interaccion del PS con el paciente adquiere mayor
importancia el nombre y apellido del enfermo anexado a un ntimero de historia clinica llena
de datos e indicaciones que se deben llevar a cabo, por ende, prima la burocratizacion de los
procesos. Asi pues, desaparecen las identidades, la individualizacion, las palabras y el
contacto que permitirian construir una relacion entre pacientes y personal médico. Y, como se
reconoce en la descripcion de la interaccion entre PS y el visitante existe una marcada
distancia que obedece a la jerarquia del PS, cuanto mas alto el rango mas dificil es entablar un

vinculo entre iguales.
La distancia social entre personal de salud y pacientes y familiares

En el escalafon médico, la jerarquia médica y la diferenciacion de personal médico es muy
importante (Castro 2014), por ello, en el sistema de salud cada persona es llamada por su
titulo y esta correctamente diferenciada a través del vestuario que lo identifica con la labor
que desempeiia. No obstante, en el INEN los pacientes y familiares no entienden a plenitud o
no les parece tan importante la diferenciacidén, ni uso de titulos, ni de las vestimentas y
emplean indistintamente los términos de doctora, licenciada, enfermera o sefiorita; “en
radioterapia alli mas que nada hay técnicas, que se dedican a eso nada mas™ (paciente), la
paciente confunde los tecnologos con técnicas en enfermeria, debido a que operan las
maquinas de radioterapia; ““¢doctora y como podemos manejar la nauseas?”, pregunta de un

familiar a la enfermera durante la charla en quimioterapia.

En las interacciones entre PS con el mismo titulo, identificamos la desaparicion de los titulos
de doctor, licenciada y/o técnica; regularmente los titulos aparecen en interacciones entre PS
con diferentes rangos, titulos y edades y el titulo de doctor es usado siempre incluso fuera de
los limites del hospital, pero el tono de voz, los términos y el trato entre el personal médico
son amicales y a veces fraternos. Durante el trabajo de campo, en el interior de una ventanilla

de atencion, en una ocasion, conversaba con un técnico de radioterapia, quien me preguntd
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sobre la investigacion y me comento6 los problemas de organizacion en el servicio, de pronto
un vigilante se unid a nuestra conversacion y me pregunto sobre el trabajo, en ese momento el
técnico corrigio al vigilante, sobre mi titulo “la licenciada (enfatizando su tono de voz) esta
realizando una investigacion para el hospital”. En mi conversacion previa con el técnico
jamas mencione mi especialidad o me presente con un titulo. En otra oportunidad, en la
ventanilla de atencién de otro servicio, donde trabajan regularmente dos enfermeras y un
técnico, yo observaba la interaccion con los visitantes dentro de la ventanilla. El técnico de
enfermeria bromeaba con ambas enfermeras y usaba el termino licenciada cuando se dirigia a
la enfermera de mayor edad, pero no cuando conversaba con la enfermera mas joven. En un
momento el técnico le invito a la enfermera mas joven un toffe y ella replico ¢y para Angela?
(para mi) y asi me invitaron uno, después me preguntaron sobre el trabajo, ninguno de los dos
usaba los términos de técnico o licenciada, ni usaban el usted en nuestra interaccién, conmigo
fueron igual de amables, bromearon e incluso después me invitaron a acompafarlos a
almorzar. Nuestra interaccion se daba en medio de la atencion a pacientes y sus labores de
organizacion. Mientras ambos comentaban sobre una pelicula, de pronto aparece un paciente
en la ventanilla y pregunta al técnico sobre su cronograma de atencién a lo que el responde,
“a ver déjeme ver, un momento lo voy a consultar, (voltea y mira a la enfermera y le dice)

licenciada el paciente tiene una dificultad con su cronograma™.

El técnico, en ese instante, por la presencia del paciente, pasé de una relacion de familiaridad
entre dos compaiieros amigos (donde los titulos desaparecen) a una relacion formal de trabajo.
No obstante, el PS indirectamente instruye a pacientes y familiares, en el uso de dichos
titulos, ya que este personal no se llama por sus nombres propios en sus interacciones en
presencia de pacientes y familiares. Los técnicos en ambos casos indirectamente ensefan al
vigilante y al paciente como deben dirigirse a mi y a la enfermera respectivamente, (a traveés
del uso de titulos). En el hospital, las relaciones sociales del PS con pacientes y sus familiares
los introduce en el rango médico jerarquico en el ultimo nivel, pues el uso de titulos para
referirse al PS refuerza la distancia social, promueve la diferenciacion, el reconocimiento y
valoracion del PS y el detrimento de pacientes y familiares. Pacientes y familiares no tienen
ningun titulo que anteceda a sus nombres, incluso en muchos de los casos, el PS, no emplea
términos como seflora o sefior para referirse a los pacientes o a sus familiares sino usa
términos como ““mamita’. Este tipo de términos usados para referirse a pacientes y familiares
conlleva a la desfamiliarizacion, el desconocimiento y la generalizacion, pues, ni siquiera son
reconocidos por sus nombres propios, ademas, de acuerdo con Goffman, al negarles el uso de

algun titulo o el término sefor que anteceda a su nombre, y en su lugar usar “sobrenombres o
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diminutivos [...] se les niega el derecho de mantenerse aislado de los demas mediante un trato
formal (1972: 42). El personal de enfermeria en sus interacciones con pacientes y sus
familiares también usan estos apelativos, “mami, mamita hija, hijita”. Este uso de apelativos
y el trato informal y familiar de las enfermeras logra que los pacientes se despidan de ellas
incluso con un beso en la mejilla, pero casi ningin enfermo las llama por su nombre, ni las
enfermeras saben el nombre de los pacientes. Por tanto, este trato, no refleja necesariamente
una relacion amical entre iguales, por el contrario, sirve para infantilizar y reforzar la

obediencia agradecida de pacientes y sus familiares.

las enfermeras también son carifiosas, todo felizmente, no ha habido nada, dsea a uno la
reciben con bastante carifio, eso es lo que uno quiere, no sé como que uno vuelve a ser nifio,
no sé, quiere que la acojan” ((paciente de céncer al seno tratamiento de radioterapia afio y
medio)
Mientras que, en las interacciones médico paciente, los pacientes se refieren al médico usando
el titulo de “doctor o doctorcito" y los médicos suelen usar apelativos diminutivos para
dirigirse al paciente, asi mismo la forma como se lleva a cabo la consulta médica logra que los

pacientes y sus familiares se sientan disminuidos y sientan que pierden autonomia.

“No ves que uno pasa por diferentes médicos, un solo médico no te atiende, cuando llegas a tu
consulta ya no esta el mismo médico, entonces estas perdido, el nuevo médico esta perdido,
solamente y como si nada [...] Tu sabes el nimero de teléfono de ese doctor me olvide ese dia
de pedirle [...]Jaca rotan [...] y el médico que te dice, no mira bien tu historia y estd en
internet y alli te esta preguntando (Paciente mujer con cancer de seno)

“El doctor no la mira, mira otro y otro, es una gran mentira esto”
Algunos doctores te callan, te dicen espere un momento y se sientan frente a la

computadora, se ponen a escribir, luego te dicen espere afuera, en cambio la doctora te
explica todo, con calma te escucha, hay algunos doctores buenos. Ese doctor (sefialando a un
residente) es bueno también, te explica lo que te van a hacer y te lleva a que te hagan los
examenes y te los hace hacer. El doctor de cabeza y cuello nos ha mandado acd, (familiar de
paciente con tumor en el cerebro)
Desde la perspectiva del paciente, durante la consulta el médico se ocupa fundamentalmente
de leer las historias clinicas y de revisar los datos en la computadora “esta en internet” e
ignora la presencia fisica y las inquietudes del paciente, “el doctor no mira”, “te calla”,
“luego te dicen espere afuera”, en otros términos, el personal médico cumple con el sistema
de salud y con los mandatos biomédicos limitdndose a realizar los trdmites burocraticos

(completar datos en la historia clinica y/o formulario y escribir recetas y 6rdenes médicas).
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Asimismo, la forma como se practica el diagnostico médico en el hospital, es decir, la
rotacion de residentes y la presencia esporadica del médico tratante, provoca que la paciente
sienta que el médico que la atiende no sabe y no conoce su caso y que desconozca quien la
esta tratando, lo que contribuye a incrementar el miedo, la incertidumbre, desconfianza e
inseguridad en relacion con la enfermedad y al diagndstico médico. Habria que hacer una
diferencia entre médico tratante y médico residente, en la escala jerarquica médica, el médico
tratante se ubica en la cima de la pirdmide, es el PS de mas dificil acceso y segun la paciente
es quien demuestra indiferencia ante la presencia del paciente. En tanto, durante el trabajo de
campo, observé a varios residentes atentos a las necesidades y carencias de los pacientes, los
vi salir de los consultorios y acompafiar a algunos pacientes de provincias a que se realicen
los examenes, orientarlos sobre sus visitas al hospital o sobre una proxima operacion: “ya

sabes donde atiendo en la puerta 43, cualquier cosa ya tienes mi numero”.

Entonces, la conducta ideal que se espera de pacientes y familiares segun las normas del
hospital es la conducta del pupilo que ve, escucha y sin necesariamente entender ejecuta lo
que el maestro ordena. Los pacientes y familiares prestan atencion a todo lo que el PS le dice
y a pesar de no entender las 6rdenes debe seguirlas y obedecerlas sin someterlas a juicio. Este
patron disciplinario es impuesto por todo el personal del centro de salud, incluso en las
dindmicas recreativas de ALINEN. En estas actividades, se sigue la ldgica de la escuela,
donde una maestra, la sefiora de ALINEN ensefia diversas manualidades a las pacientes,
quienes como alumnas siguen y copian la tarea propuesta. Como a las 11 de la mafana, una
de las voluntarias de ALINEN (cada dia es una sefiora diferente) con una vincha con orejas de
raton llega muy animada, empujando un carrito lleno de materiales de costura, telas, hilos,
tijeras, botones, lanas, cerca al modulo de ginecologia. Algunas pacientes apenas la ven llegar
se sientan en las bancas proximas al carrito. La voluntaria reparte el material gratuitamente y
explica la manualidad del dia, las pacientes permanecen atentas a estas explicaciones y
cuando necesitan ayuda llaman a la voluntaria levantando la mano para que ella les preste
atencion y como si estuvieran pidiendo permiso para tomar la palabra o para no interrumpir a
la voluntaria, asimismo se dirigen a ella usando el término ““miss”, ““miss, que mas ya
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terminé”” ““miss, me falta hilo”. Luego de terminar las labores algunas voluntarias les toman
fotos a las pacientes con su manualidad. En las charlas de quimioterapia que se dan todos los
dias a las 7.30 de la mafiana a los pacientes nuevos de este servicio, también se repite el
mismo patréon. Los pacientes ingresan junto a sus familiares, se sientan y rodean a la
enfermera encargada de dar la charla ese dia y la escuchan atentamente. La enfermera

comienza la charla explicando cdmo se deben llevar a cabo los procesos y cada cierto tiempo
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realiza preguntas como “para que deben traer el agua” y pacientes y familiares responden en
coro “para tomarla desde casa”. Durante toda la charla la enfermera repite este mismo tipo de
preguntas, parece que evalua la lectura y el aprendizaje de la hoja informativa que pacientes y
sus familiares recibieron dias atrds en el servicio. En el comportamiento de pacientes y sus
familiares en todos los procesos se muestra la asimilacion de la conducta del “pupilo alumno

o estudiante ideal”.

Esta adopcion de patrones de conducta se extiende a la autorregulacion, el autocontrol y la
internalizaciéon de la vigilancia, pacientes y familiares “son conscientes de su estado de
visibilidad permanente, y ello los ha llevado al funcionamiento automatico del poder”
(Foucault 2003: 185). En la formacion de colas y en las puertas de ingreso, mientras no esta el
vigilante y aunque la puerta permanezca abierta, varios pacientes y familiares, no suelen

escabullirse, esperan pacientemente a que el vigilante venga y/o actuan con cautela.

““una seguridad tiene que estar al lado de la puerta, pero el sefior esté al otro lado y la puerta

estéd abierta de par en par, y me dice, pero eso no justifica sefiora que usted entre, yo le dije

sefior permiso voy a pasa’ (Hermana de paciente en quimioterapia)
En estas charlas, asi como en todos los procesos de atencidon se establece una relacion de
sefnalizacion, donde el PS “impone la disciplina a través de senales como 6rdenes verbales”
(Foucault 2003: 155) y de castigos, que premian y estimulan la obediencia-voluntaria y
agradecida. El PS en el INEN exige de pacientes y familiares obediencia, asi como rapidez en
sus respuestas y la ausencia de ambas es castigada. Luego de entregar el comprobante de la
cita de atencion en la ventanilla de cualquier modulo, los pacientes deberan esperar sentados
un siguiente llamado en las bancas frente a la ventanilla o frente a la puerta del consultorio
segun le indique el PS. Después de pasar algunas horas o minutos, las técnicas de enfermeria
volveran a llamar por el pequefio micréfono a los pacientes que se les dijo que esperen frente
a la ventanilla, repetiran dos o tres veces el nombre y apellido del paciente, luego miraran de
izquierda a derecha y esperaran ver a alguien correr hacia la ventanilla y/o levantar la mano. A
veces el familiar llega corriendo desde otra sala, en otras ocasiones se demora en atender al
llamado, o es la segunda o tercera vez que realizan el llamado, entonces la técnica lo reprende
también por el micréfono diciendo: ““la estoy llamando hace rato, porque no levanta la

mano” (técnica de enfermeria en modulo de atencion).

La elocucion de la técnica, por el tono de voz severo, es un llamado de atencién por no
responder a tiempo y al realizarse por el micréfono ejerce una influencia normativa en los

demas pacientes y familiares, pues todos en la sala escuchamos como reganaron al paciente y
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a su familiar y pudimos identificar la conducta anormal. Asimismo, se convierte en un acto de
humillaciéon publico, frente al cual el paciente no puede reaccionar, defenderse o responder
airadamente o con ironia (Goffman 1972), pues, esta condicionado por la atencion médica y

siente temor a la reaccion del PS, quienes pueden extender su tiempo de espera.

Ademas, el llamado de atencion de la técnica demuestra, que el margen de error y el grado de
libertad que pueden tener pacientes y familiares es minimo, ya que, para que ambos estén
justo en el momento en que los llaman, no tendrian que haberse movido de la sala donde se
les ha indicado esperar, hasta que escuchen sus nombres. En este caso, el paciente y su
familiar esperaban en la sala contigua y para el paciente era dificil desplazarse, sin embargo,
la técnica igual reprendio al familiar luego de esperar solo un minuto. Como sefiala Goffman,
dentro de las instituciones totalizantes existe un seguimiento minucioso de las acciones de
pacientes y familiares “y expone su linea de accion a las sanciones [...] Se viola la autonomia
misma del acto.” (1972: 48). Aunque el PS no lo seiale expresamente, los pacientes y
familiares deben permanecer en las salas indicadas hasta el momento que el PS decida y/o
reciban otra orden, esperar sentados atentos o en estado de alerta para escuchar el llamado y
responder inmediatamente al llamado del PS levantando la mano “porque no levanta la mano
cuando lo llamo™ y si pierden un llamado deberan esperar al siguiente; y en estas tareas se¢ les

exige obediencia, paciencia y calma:

A ver si no han estado a la una de la tarde, yo llame a las doce, sefiora, a la una de la tarde,
siéntense por favor no estén en la ventanilla, por favor, (enfermera en médulo de atencion de
quimioterapia)

“Siéntese, ya va a salir la técnica a llamarlos™ (técnico en el modulo de radioterapia)

“Por favor los demés si no los hemos Ilamado a la una de la tarde por favor” (Enfermera en

modulo de atencion de quimioterapia)
El poco grado de accién y de decision y la respuesta inmediata que se exige a pacientes y
familiares les provoca cierta tension, ya que, por el temor a perder la cita y/o a ser reprendidos
muchos de ellos llegan corriendo a los llamados. En el hospital durante la atencion
hospitalaria, el PS a través de la mirada vigilante, la fuerza de la costumbre, el trato
jerarquizante, la relacion de sefializacion, la infantilizacion, la indiferencia y los llamados de
atencion intenta moldear la subjetividad de pacientes y familiares, promoviendo la pasividad,
la calma, la subordinacion y obediencia voluntaria, ciega, acritica y agradecida a los mandatos
y ordenes del PS. También les exigen a pacientes y familiares accion y compromiso en la

atencion hospitalaria y autogestion en los procesos, asi como en el cuidado del cuerpo y salud
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del paciente al punto de convertirlos en operadores de la voluntad médica en sus propios

cuerpos, lo que se detallara en el saber médico.

Un paciente en la sala de quimioterapia pregunta a una de las enfermeras sobre la medicacion
y las posibilidades de otra medicina frente a las reacciones de su cuerpo, la enfermera sin
responder la pregunta exhorta al paciente a plantear sus inquietudes directamente al médico,
“[...] la proxima vez que te toque consulta, tienes que preguntarle al médico y no pararte hasta que
resuelva todas tus preguntas, [...]” (enfermera a paciente en sala de quimioterapia). En la
ventanilla de quimioterapia, otro paciente le mostraba a la enfermera que en su receta médica
se repetia dos veces el mismo medicamento y le pregunto si eran dos medicinas distintas, la
enfermera después de revisar la orden médica, le dijo al paciente que tenia toda la razon y
enseguida le aconsejo que le indique al médico su confusion “... la proxima vez que le toque
consulta le dice a su médico, doctor porque ha puesto dos veces la misma medicina, eso me ha
confundido” (enfermera a paciente en mddulo de quimioterapia). Los consejos de ambas
enfermeras exigen que los pacientes pongan en practica en el intercambio con el personal
médico una actitud mas escrupulosa y mas participativa orientada a ampliar su conocimiento
de la enfermedad. Esta actitud que proponen las enfermeras a los pacientes no contradice el
ideal de conducta exigido en el INEN, en este caso, ademds de exigirles obediencia y
sometimiento a las ordenes del PS, se espera que desarrollen también una actitud mas
participativa, fiscalizadora y colaborativa en el cuidado y autogestiéon de su cuerpo, de su
salud y de todos los procesos, incluidos el de vigilar y revisar la documentacion y enfrentarse
y cuestionar al médico tratante, quien tiene a su cargo todo el sistema de salud (Foucault
2007).

2.3. El saber médico, informacion y lenguaje respecto al tratamiento v en la relacién con
el personal de salud

El PS y la institucion hospitalaria usan la informacion y/o conocimiento (el saber lenguaje y
médico) que comparten con pacientes y sus familiares, como dispositivo de normalizacion de
la conducta, que prescribe y dirige lo que deben hacer y no. Sin embargo, aunque, los
pacientes y sus familiares memoricen el lenguaje médico y en sus interacciones con el PS y
otros pacientes lo repitan o reproduzcan, se mantienen en la ignorancia y ello promueve la
entrega voluntaria de la toma de decisiones sobre la salud y cuerpo del paciente al PS. No
obstante, el saber médico — informacion de carédcter operativo, que se ofrece a pacientes y

familiares — los prepara para actuar como una prolongacion del PS.

El lenguaje que usa el INEN y el personal con los pacientes y familiares
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El INEN, como institucion, dentro del hospital y fuera de sus limites fisicos, difunde el saber
médico y el mensaje institucional a través de diferentes codigos y canales de comunicacion
verbal y visual, dentro de ellos se incluye la sefialética (sefiales, numeracion en las puertas,
restricciones, avisos, infogramas, flujogramas de atencién) , advertencias en puertas, vidrios
de ventanillas y muros, los cortos animados y programas de educacion difundidos en las
pantallas LCD en las salas de espera y de tratamiento, las charlas informativas, las campafias
de difusion y los programas de radio. Dicha informacion tiene diferentes funciones: con la
intencion de regular el comportamiento de pacientes y familiares para finalmente agilizar el
proceso de atencion hospitalaria se muestran los procesos y flujos de atencion y se difunden
las politicas del “buen ciudadano que visita el INEN”. Mientras que, con el propdsito de
mejorar el grado de aceptacion del tratamiento y orientar el conocimiento de pacientes y
familiares sobre el cancer como una enfermedad curable se difunden casos de pacientes que

viven con la enfermedad después del tratamiento.

En las interacciones del PS con pacientes y familiares, tanto en las ventanillas de atencion
como en las consultas, el PS también se vale del saber y del lenguaje médico (informacién e
instrucciones operativas para el manejo de los efectos secundarios, los tratamientos y los
procedimientos) para educarlos y disciplinarlos. En las ventanillas de los modulos de
atencion, algunos técnicos reprenden e instan a pacientes y familiares a revisar los
documentos y a llamarlos por su nombre, exigiéndoles la reproduccion de un lenguaje

especifico:

Ya ha le entregaron los papeles (todavia) [...] la cita ya le entregaron (todavia), [...] ha
revisado bien estos papeles, présteme, ha revisado bien esto, présteme estos papeles, ha
revisado, sefiora no me esta escuchando, ha revisado bien los papeles, porque no ha revisado
bien los papeles, mire aqui estd, revise primero, el problema es eso mami, tiene que tomarse un
tiempo, ...para revisar esto (técnico de enfermeria en modulo de atencion)

““usted debe volver a su consulta con el médico, debe saber qué fecha le toca con el médico, el
médico nuevamente cuando pasa la consulta te va a dar tu esquema, y cuando te dé el esquema
vienes nuevamente aca para programarte, a ver pasame tu folder, va a ir a la consulta con el
médico y cuando le dé nuevamente el esquema viene para acd. Ddénde esta tu, la hoja donde
dice ehhh, el voucher de la cita con el médico, a ver muéstrame™ (técnico de enfermeria en
modulo de atencion)

““en que maquina le toca sefiora cual es el nombre, cuando le llamaron le han dicho, cuél es su
maquina” (técnico en modulo de atencidn)

82



Los pacientes y familiares por lo regular se acercan a la ventanilla con sus félderes y hojas
engrapadas y preguntan al técnico de enfermeria, por su programacion, sefialando no tener
algunos documentos. El técnico antes de responder pregunta si el paciente o familiar ha leido
la documentacion. La mayoria de las veces los pacientes asienten con la cabeza afirmando,
pero algunos de ellos no saben leer, otros no revisan su documentacion y otros no usaban el
término “esquema” para preguntar. El técnico es conocedor de estos aspectos, pero en varias
de sus interacciones insiste en hacer notar al paciente, que no ha leido, que no ha revisado los
papeles, que no los sabe identificar por el nombre correcto o que no esta entendiendo lo que
se les esta pidiendo. De acuerdo con Goffman, las preguntas del técnico demuestran “un uso
retorico del lenguaje, es decir, las preguntas que se elaboran a los internos suelen ir seguidas
de inspecciones simultaneas, donde el personal descubre fisicamente los hechos, y hace
superfluas las preguntas” (1972: 55). El técnico por el tiempo que lleva realizando este
trabajo, intuye que el paciente no ha leido detenidamente la hoja informativa, por ello su
pregunta sirve como una llamada de atencion y mortifica innecesariamente al paciente, ya que
luego de la pregunta revisa los documentos y explica donde esta el “error o dificultad” del
paciente “el problema es eso mami, tiene que tomarse un tiempo [...] para revisar esto”, de
acuerdo con Goffman, esta explicacion seria otra forma de mortificacion, que merma la

autodeterminacion del paciente.

Asimismo, este intercambio del PS con pacientes y familiares revela un conflicto entre dos
tipos de conocimiento: el exotérico y el esotérico (Fleck 1980)%. El circulo esotérico esti
formado por el PS y el exotérico por pacientes y familiares y cada grupo usa el lenguaje de
manera particular, no se puede decir que exista un lenguaje correcto o incorrecto. Ambos
responden a conocimientos y mundos diferentes, donde se puede “entender, organizar y
adscribirle significaciones a la naturaleza,” (Whorf 1956), de una manera adecuada a su
propia comunidad de hablantes y a sus propias preocupaciones existenciales” (Good 2003:
173). Sin embargo, en las aclaraciones y exigencias de uso de términos precisos para referirse

a cada documento, proceso y/o procedimientos y en la diferenciacion de  documentos,

8 El circulo esotérico esta compuesto por el grupo de especialistas con una relacién directa con la
creacion del pensamiento y constituye el nticleo del espacio conjunto; y el gran circulo exotérico,
concéntrico con el anterior y externo a ¢él, estd formado por todos aquellos que tienen que ver de
forma mas o menos indirecta y mas o menos laxa con el pensamiento central. El saber exotérico se
caracteriza por ser simple, grafico y apodictico. Por su parte, el saber esotérico se define por la
contradiccion, la complejidad y la provisionalidad. El circulo exotérico no tiene relacion directa con
la creacion del pensamiento, sino solo indirecta a través de la mediacion del circulo esotérico.
(Gonzalez 2004:235)
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prescripciones e instrucciones que realiza el técnico a pacientes y familiares se reconoce que
el adiestramiento en relacion con el uso del lenguaje supone apropiarse del lenguaje que se

emplea dentro de este ambito.

No obstante, en la tarea de disciplinamiento del saber médico, no es suficiente la reproduccion
de términos, se incluye también la asimilacion de ciertos conocimientos e informacion. En los
servicios de quimioterapia, radioterapia, braquiterapia y resonancia magnética, al inicio de la
terapia o del procedimiento, el PS realiza charlas y entrega hojas informativo-educativas con
instrucciones que pacientes y familiares deben llevar a cabo para cada proceso — los pasos
especificos que el paciente debe seguir cada vez que reciba su tratamiento o se realice algun
procedimiento, las posibles consecuencias o efectos de los tratamientos y las medidas a tomar
para sobrellevar esos efectos, igualmente se ensefia conocimientos basicos y conductas sobre
la enfermedad y conocimientos que se deben desechar — como parte de la labor de
instruccion y adiestramiento. La finalidad del adiestramiento es lograr un adecuado
desempefio del paciente durante la terapia o pruebas diagnostico dentro del espacio

hospitalario y que esta conducta se prolongue a la vida cotidiana.

“Ahorita te voy a explicar la siguiente fecha es el dia 6 de junio, pero va a venir a las 11 de la
mafiana, y la siguiente fecha el 27 de junio a las 11 de la mafiana OK, solamente el primer dia
por ser paciente nuevo va a venir temprano, 7 de la mafana, pero tiene que estar media hora
antes de la cita programada, seis y media, paciente y un familiar los dos juntos, los dos van a
ingresar al servicio de quimioterapia, en el lado de pacientes nuevos, van a escuchar una
charla, terminada la charla el familiar se retira, y solo se queda el paciente a recibir su
tratamiento, antes que el paciente se retire del servicio, recién le van a hacer entrega de la
tarjeta celeste, que es del servicio, OK donde le van a poner la fecha programada, el paciente
puede venir tomando desayuno o puede traer su desayuno para que lo tome alli adentro, no hay
ningln problema, es importante que traiga sus botellas con agua pequefias de preferencia, si? Y
su papel higiénico, igual formalmente te estoy anexando una hojita, donde vas a leerlo
detenidamente en casa, donde estan todos los requisitos y las cosas que debe traer el paciente,
de igual forma traer su termometro, si, el normal el que es axilar, ya, el tratamiento que es para
la casa lo va iniciar, después de cada fecha de quimioterapia, el dia 16 de mayo recibe quimio y
al dia siguiente esta tomando el omeprazol que es un protector gastrico para evitar la gastritis,
lo va atomar igual queel ........ pero una tabletita cada 24 horas, lo va a tomar como el uno por
dia de preferencia en ayunas a las 6 de la mafiana, luego te han dado una orden para
aprepitant no; entonces no hay ningun problema , el ondansetrén que son para las nauseas lo
va a tomar en igual forma, una tabletita cada doce horas, igual como dicta la hoja, una hora
antes del desayuno, y una hora antes de la cena, OK, molidita si no hay ningun problema, y le
estan dando el gravol que es condicional a nauseas, si es que hubiese muchas nauseas, que
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no este, no pasaran con el ondansetron, ya recuerda, el 16 de mayo, 7 de la mafiana, seis y
media aca, luego, pasar con el médico, luego si el médico dice esta todo muy bien puede recibir
la siguiente quimioterapia el dia 6 de junio a la siguiente programacion[...]”” (Enfermera en
mddulo de atencion de quimioterapia)

*“ya, pero quien vino a sacar la cita para quimioterapia y la enfermera no le explico nada,
sefiora aca tiene indicado unas pastillas, y eso tiene que empezar a tomar a partir del dia de
mafiana, si aqui estan las indicaciones, tiene que leerlas y que tome a partir de mafana, asi
como esta indicado” (Enfermera en mddulo de atencién de quimioterapia)
En la ventanilla del modulo de quimioterapia, las enfermeras programan las fechas de las
terapias y cada vez que entregan la programacion a un paciente nuevo le dan estas
indicaciones de manera oral y explican a cada paciente uno por uno casi las mismas
indicaciones. Ademas de esta informacion las enfermeras entregan al paciente una hoja que
contiene los mismos datos y le indican que debe leerla detenidamente en casa. Luego, en la
charla informativa (7:30 a.m.) para los pacientes nuevos (que se administran la quimioterapia
por primera vez) y sus familiares, la enfermera encargada explica nuevamente algunos efectos
de la terapia, da consejos y desecha algunos mitos sobre la alimentacion, el cuidado y
condicion del paciente y la medicina alternativa, asimismo refuerza la informacién brindada
anteriormente. Durante todo el dia, mientras administran la terapia los pacientes, las
enfermeras, corrigen cualquier informacion médica y conocimientos populares, que
intercambien entre pacientes en sus conversaciones sobre la alimentacion y sobre medicina

alternativa.

La informacidén que entregan y comparten las enfermeras con pacientes y familiares es casi
siempre la misma. Por ello, la repeticion constante de dicha informacion favorece la
asimilacion y reproduccion como un acto reflejo sin cuestionar su validez. Ademads. esta
informacion que reciben pacientes y familiares del PS, en la mayoria de los servicios es de
caracter operativo y parcialmente explicativo, pues, la enfermera menciona el nombre de los
medicamentos y un uso especifico, sucede lo mismo en la administracion de la terapia, las
enfermeras muestran a los pacientes el medicamento con su nombre en ¢l e indican
parcialmente su utilidad. Con el paso del tiempo, esta informacion se consolida en el paciente
mediante la experiencia corporal, pues en base a las indicaciones del PS (discurso médico),
los pacientes y familiares aprenden a identificar las diferentes reacciones que sefiala el PS en

el cuerpo del paciente.

“Tiempo promedio que se va a demorar el paciente en recibir su tratamiento aproximadamente
entre 4 0 5 horas aproximadamente, OK, todo el tratamiento que es para la casa lo vas a tomar
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al dia siguiente de la quimioterapia, la ranitidina que es para evitar la gastritis, la va a tomar
una tabletita,” (Enfermera en modulo de quimioterapia)

Sin embargo, los datos contenidos en las hojas informativo-educativas a pesar de ser
explicativos no involucran la comprension del saber, ni del lenguaje médico, sino mas bien la
ejecucion refleja y mecénica de ordenes y la reproduccion, repetitiva y mecanica de términos,
usados en el ambito médico. Este tipo de informacion de caracter operativo y explicativo insta
a pacientes y familiares a mantenerse atentos ante cualquier reaccion de su propio cuerpo,
convirtiéndose asi en una prolongacioén del PS en sus hogares y en operadores de sus cuerpos
bajo las 6rdenes médicas, en palabras de Veena Das, la enfermedad se convierte en un medio,
para “reorganizar el habitat fisico, asaltar los cuerpos y violar los espacios privados” (2008:

211).

Las ordenes médicas se vuelven una rutina, casi es lo mismo todos los meses, eso depende de
la evolucion de la enfermedad, recién va ir por la cuarta el médico dice que estd avanzando
muy bien, por ejemplo, aqui dice que tiene 12 de hemoglobina, de eso depende que le den la
orden para la siguiente quimioterapia, si baja de 6 no le dan, tiene que ir a descansar
hidratarse comen bien. Conozco algunos indicadores. El doctor muy poco explica, te dice
simplemente esta muy bien de hemoglobina, esta usted muy bien, estd usted muy bien, si
explica uno por uno, es dificil, no te explican todo, es muy complicado. (Familiar de paciente
de Chiclayo, con 2 afios de tratamiento)

“Mira cuanto tengo yo 11.82, creatinina 64, hemoglobina 10 lo justo, ya voy 30 dias de rad...
de quimioterapias, no 27 con ahora, falta 3 dias, y dias completos ahh, ayer me he hecho 14
horas, y mira no ha bajado mi hemoglobina pa na, tal vez un poquito (paciente varén de 60
afos con cancer a la prostata)

“Quien es el paciente, ella se ha hecho ya un hemograma, lo que pasa es que el sistema, no me
figura lo que es perfil hepético, y el doctor esta pidiendo también el perfil hepatico, yo he visto
ya, en el sistema he visto las 6rdenes que ya ha dado el médico, son uno hemograma, mas perfil
hepatico, y el otro el hemograma perfil hepatico, mas creatinina, entonces eso han llevado al
laboratorio, va ahorita al laboratorio dile que el perfil hepatico, no figura en el sistema, de la
muestra no ma que han sacado, deben procesar para el perfil hepatico, y es muy importante
tener el resultado del perfil hepético, acércate al laboratorio, porque he estado llamando y no
me contestan, no le estoy programando porgue yo debo de tener estos resultados™ (Enfermera a
familiar en médulo de atencion)

En estos casos, paciente y familiar reconocen que el lenguaje y saber médico “es muy
complicado”, no obstante, usan el término hemoglobina como sinénimo de buen estado de
salud, pero no conocen la relacién de la hemoglobina con la quimioterapia o con la mejoria

del estado de salud del paciente, ni las razones de porque disminuye o se incrementa la
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hemoglobina en sangre. Como sentencia el familiar las 6rdenes médicas repetitivas como
parte de la rutina médica favorecen la interiorizacion y reproduccién mecanica del lenguaje

médico sin entenderlo.

El uso del lenguaje médico en estas situaciones no colabora con la construccion del
conocimiento y entendimiento de la enfermedad, pues como sefiala Veena Das en su lectura
de Wittgenstein para hablar de un conocimiento de los signos: “las palabras deben entenderse,
tanto como las acciones con las que estan entretejidas” (2008: 300). Mientras que, las
instrucciones de la enfermera sobre el perfil hepatico sirven solo para que el paciente use los
mismos términos con el PS de toma de muestras. Entonces, familiares y pacientes repiten o
reproducen lo que el médico y la enfermera dicen y usan términos del lenguaje médico como
hemoglobina, creatinina o perfil hepatico para facilitar los procesos del PS y validar sus
interacciones (Alonso 2010) y comunicacidon con este personal, sin entender bien la relacion

con los demas procesos de la enfermedad.

En la interaccion médico-paciente, la labor del médico es transmitir informacion para que el
paciente y sus familiares conozcan el estado de salud del enfermo y las posibles terapias
(Cordella 2002). No obstante, si el personal médico usa terminologia médica desconocida por
pacientes y sus familiares, y estos ultimos reconocen su falta de entendimiento y justifican la
falta de una explicacion médica sencilla responsabilizando a la afluencia de publico
“imaginese los médicos no pueden explicar todo, con tantos pacientes”, no solo se promueve
el desconocimiento y la resignacion del paciente y familiar, también se ocultan las
deficiencias del servicio de salud en el acceso a la informacién y conocimiento de los

procesos terapéuticos del enfermo.

En el adiestramiento del saber y lenguaje médico, al familiar no solo se le exige reproducir el
lenguaje, sino el médico espera que puedan reconocer algunos sintomas de la enfermedad y
hacer una sintesis de estos. El médico pregunta a un familiar, que trae a su paciente por una
descompensacion y pérdida de conciencia: “¢Que dosis de furosemida, ha tomado?,
centonces ya sabes porque se le ha bajado el sodio?”. La furosemida es un diurético que se
usa regularmente “en el tratamiento de la retencion de liquidos (edema) en las personas con
fallo cardiaco congestivo, enfermedad del higado, o trastornos del rifion” o por consecuencias
propias de la enfermedad. La continua miccidon que propicia el fdrmaco provocaria la
disminucién de sodio. Estos datos aparecen en la posologia del medicamento, sin embargo,
para entender la relacion que existe entre la toma del medicamento, el sodio y la pérdida de

conciencia, se requiere tener algin conocimiento médico yno solo leer la posologia del
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farmaco, ademas no todos los pacientes leen y entienden la terminologia usada en estos
documentos. No obstante, en la pregunta del médico se asume que el familiar tiene ese tipo
conocimiento, incluso la forma como elabora las preguntas; demuestran que el médico trata al

familiar como un aprendiz a quien evalua.

Si a través del adiestramiento en el uso lenguaje, “se instituye una determinada manera de
percibir la realidad, [...] construyendo una comunidad de personas que intercambian un
pensamiento o mantienen una relacion intelectual” (Fleck 1980 54-55). Entonces, pacientes y
familiares usan el lenguaje médico y reproducen parte del saber médico, sin “comprenderlo”,
solo para sentirse incluidos dentro de esta comunidad y validar sus interacciones con el PS.
Pues pacientes y familiares son incluidos por el PS en esta comunidad a un nivel operativo,
para que ambos se conviertan en inspectores y operadores del cuerpo del paciente bajo y

siguiendo las 6rdenes del PS.
La labor de educacion y la comunicacion del personal de salud

Durante el trabajo de campo, después de obtener los permisos por ambos comités de revision
de proyectos del hospital, me presente yo misma en diferentes servicios para poder realizar la
investigacion en esos servicios; yo explicaba parte del proyecto al PS, quienes, casi siempre
parecian interesados en ¢l y la mayoria de las veces se apresuraban en manifestar las
preocupaciones y dificultades de su labor. Una de las preocupaciones sefaladas por el PS es la
comunicacion y la transmision del saber médico (informacion respecto al tratamiento y la
enfermedad) a pacientes y sus familiares, pues segin este personal dicho conocimiento
ayudaria a mejorar el manejo de la enfermedad. Segin un médico tratante el problema en la
comunicacion del PS con pacientes y familiares se debe a que los “pacientes no entienden lo
que se les explica”, del mismo modo, dos enfermeras jefas de diferentes servicios sefialaron
que ciertas caracteristicas de los pacientes y familiares que acuden al INEN son las que

dificultan la comunicacion del PS con pacientes y familiares y la educacion de estos ultimos:

“O no los entienden, 0 no hay habito de lectura, yo creo que esa es una dolencia nacional, la
gente no tiene costumbres de leer avisos, letreros que estan alli, pero no los leen y otro aca
tenemos un 99%... es una poblacion de eh... uhnn de muy bajo nivel cultural, somos tenemos
gentes de zonas urbano, marginales y rurales de todo el pais, quechuahablantes y ojo que no te
leen nada y eso que les preparamos una informacion del aloe gel, en diferentes hojas, asi, aca
tenemos que trabajar como que estamos haciendo aprehensiéon de lectura (...) el plan
Esperanza ayudo un poco a la gente, no porque lo entendieran, sino porque lo vivieron, en el
sentido de comprender que gracias al plan Esperanza pudieron acceder a servicios, que de otra
manera no hubieran podido acceder nunca, entonces el hecho de que td nunca accedas a
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algo, que para ti es sinénimo de muerte, que yo no voy a alcanzar, no me voy a poder operar, no
voy a poder comprar la medicina, entonces en ese caso si me voy a morir, si el cancer es
sindbnimo de muerte, entonces el plan Esperanza te hace ingresar a esa posibilidad de ir a un
diagnéstico, a una cirugia, a una radioterapia, entonces no me voy a morir, entonces el cancer,
no mata, entonces eso ayudo a cambiar un poco, pero no porque lo entendieran sino porque lo
vivieron; para estas personas las iméagenes es mucho més importante de lo que pudieran leer”
(enfermera)

“el médico es quien debe darte toda esa informacion, la proxima vez que te toque consulta,
tienes que preguntarle al médico y no pararte hasta que resuelva todas tus preguntas, €l tiene
que explicarte todo, ti le dices que no te vas a ir si él no te aclara” (enfermera a paciente en
sala de quimioterapia)

“Tiene toda la razon esa indicacion es confusa, para la proxima vez que le toque consulta le

dice a su médico” (enfermera a paciente en médulo de quimioterapia)
Una de las enfermeras estable que los problemas que dificultan la comunicacion se centran en
la falta de entendimiento de un publico usuario especifico personas quechuahablantes y
marginales y sefiala que las principales dificultades de la mayoria de estos pacientes son el
uso del idioma quechua, el aimara y el espafiol, el severo déficit en la comprension lectora y
el bajo nivel de educativo. Mientras que, la otra enfermera reconoce que el personal médico
tiene limitaciones para hacerse entender, al no explicar adecuadamente, complejizar y no
ofrecer informacidon completa. Las dificultades en la comunicacion del PS con pacientes y
familiares, desde la perspectiva del PS se centran en los pacientes y familiares y en su falta de
dominio y entendimiento del saber médico. A pesar de que seglin el PS las caracteristicas de
ambos actores — médicos y publico usuario — dificultan la comunicacion, no se instruye al
médico, sino se educa a pacientes y familiares y les exigen alinearse a un nivel de

conocimiento especifico médico y adoptar una conducta vigilante frente al médico.

En nuestro pais, para el PS, el adecuado manejo de la enfermedad requiere que pacientes y/o
familiares sepan leer, usen el lenguaje técnico-médico y tengan una buena comprension

lectora en espaiol; el publico que tenga caracteristicas diferentes quedara en la ignorancia.

En una ocasion, me acerque a una madre que estaba en la sala de espera de radioterapia
esperando a que su hijo saliera de quimioterapia. En un primer momento pensé¢ que, por
timidez, la mujer respondia brevemente, como no queria molestarla, insisti en preguntar si mi
presencia la incomodaba y si preferia no seguir conversando. Ella me explico que no era
incomodidad, sino que no hablaba bien el espafiol, sino aimara y me comento que tiene el

mismo problema en la comunicacion médico-paciente:
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“No entiendo cosas que dice el doctor, a veces palabras no més entiendo, a veces no... como

nifiita estoy mirando™ (Madre de Joven de Puno).
Durante la consulta médica, en tanto el médico explica, cuando los pacientes y/o sus
familiares no comprenden dichas explicaciones sobre el estado de salud del enfermo, por la
diferencia de idiomas o por los términos médicos, solo observaban, sin preguntar, en palabras
de Goffman (1972) esta falta de entendimiento representaria una pérdida de autonomia, ya
que merma la capacidad de tomar decisiones’. La falta de entendimiento del familiar,
producto de la diferencia idiomatica y del uso de un lenguaje médico complejo por parte del
PS, logra que ella se sienta infantilizada y pierda autodeterminacion, autonomia, libertad,
pues, al no entender con claridad lo que le pasa a su hijo, no puede participar conscientemente
en la toma de decisiones en el proceso de la enfermedad. Junto a la barrera idiomatica
pacientes y familiares identifican que la oferta limitada de informacidn-explicativa que el PS

ofrece merma su capacidad de agencia.

El doctor muy poco explica, te dice simplemente estd muy bien de hemoglobina, est4 usted
muy bien, muy bien, si explica uno por uno, es dificil, no te explican todo, es muy complicado.
(esposo de familiar de Piura)
Durante la consulta médica, algunos pacientes y sus familiares se sienten tratados como nifios,
pues el médico no responde sus dudas, no los escucha, o no ofrece muchas explicaciones, sino
sintetiza la informacion en reportes de bien o mal: “esta usted muy bien”. Dicha sintesis de
informacion a veces puede tranquilizar o causar incertidumbre y desconfianza, pues los

pacientes piensan que usan estas frases para calmarlos sin decirles la verdad.

Segun senala la paciente, en el siguiente testimonio, su tumor ha crecido muy rapido pese a
que ella se realizaba los tratamientos y asistia a los controles. Semanas atras antes de nuestro
contacto, su médico tratante en consultorio de medicina oncolédgica resulté alarmado por la
apariencia actual del tumor y en junta médica decidieron realizar una operacion rescate. La
paciente no puede entender porque pasé eso y porque no tuvo la informacién a tiempo,

actualmente revisa cada examen e identifica cada hallazgo como una sorpresa “yo no sabia

9 “en las instituciones totalizantes se violan aquellos actos [...] que cumplen la funcién de

demostrar que, al actor, en presencia de los otros, tiene cierto dominio sobre su mundo (el énfasis
es mio) — que es una persona dotada de la autodeterminacion, la autonomia y la libertad de
accién propia de un adulto (el énfasis es mio). No pudiendo conservar esta especie de
competencia ejecutiva adulta, (el énfasis es mio) [...] al interno el terror de sentirse radicalmente
degradado en a escala jerarquica de edades (Goffman 1972:53)
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recién me lo dice”. Durante los dias que compartimos con la paciente, ella se realizaba

pruebas diagndstico para una posible operacion.

“Esto es gastroendoscopia a mi me durmieron y no senti nada yo, A mi me salié que tengo
gastritis crénica, aca esta mi papel recién me lo acaban de decir y que tengo ulcera dicen y yo
no sabia recién me lo dicen, ahorita te voy a pasar a otro consultorio, te entregan esto y mira lo
que dice aca, recién sé que tengo esto y mira esto de cuando es del afio pasado, paso a consulta
todo, y el médico que te dice no mira bien tu historia y estd en internet y alli te esta
preguntando [...] Tienen que extraerlo dicen pero hasta ahora no lo han hecho es una
negligencia, porque cuando estaba chiquito no lo han operado, de alli se hizo resistente a la
quimioterapia ™ “tenia 4 cm. y medio porque no lo operan de una vez, antes estaba localizado,
me hicieron la quimio de platino, peor, hay que hacer una operacion rescate, lo mejor seria
que quemaran las células y de alli operarla, si sabian volvian a cambiar la medicina y ahora
le dijo que van hacer, y la doctora esta detras mio, tras mio. Hay una doctora, dios te pone
personas en el camino, siempre hay alguien nunca estamos solos, siempre hay alguien gue nos
apoya [...] Asi son las cosas, por eso lo aceleraron las cosas, en radioterapia no te pueden
operar con herida, yo les voy a decir que me operen, asi como esta..., en el momento que estaba
de 4 cm. Era el momento de operarlo y estaba encapsulado, no tenia raices nada, que les
costaba sacarlo, ellos quieren experimentar, ahora cdmo esta, esta horrible, en dias se ha
puesto horrible”
Conoci a esta paciente en abril y ella se atendia desde octubre del afio anterior. Segtn ella nos
comento realizo todos los tratamientos y respeto los consejos médicos. Hoy en dia, debido a
los resultados desfavorables de la terapia y a la evolucion de su tumor la paciente identifica en
la consulta, en la atencion hospitalaria y en el proceder médico una serie de problemas
(ausencia de comunicacion y falta de informacion continua, oportuna, suficiente y veraz sobre
la evolucion de su enfermedad y de los resultados, asi estos no sean los mas favorables).
Ademas, la paciente no se siente escuchada, ni tomada en cuenta en su propio proceso y siente
vulnerada su integridad, pues, sefala que el personal médico asume su cuerpo como un objeto
sobre el cual puede operar, experimentar, sin pedir consentimiento, ni ofrecer explicacion,
ejerciendo asi un profundo dominio sobre ¢él. Debido a la falta de informacion oportuna, hoy

en dia, la paciente siente incertidumbre y desconfia y cuestiona al personal médico, su

criterio, decisiones y las medidas para tratar su enfermedad.

De acuerdo con Cordella, “en la consulta clinica, el discurso médico debe cumplir tres
funciones fundamentales vinculadas con tres voces lingiiisticas: la consulta se presenta como
el lugar ideal donde se puede obtener informacion de la salud del paciente (voz Médica),
educar al paciente sobre la condicion médica (voz Educativa) y crear empatia prestando

atencion a la identidad social del individuo que carece de buena salud (voz Empatica)” (2002:
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117). Hasta aqui, pacientes y enfermeras identifican las dificultades en la comunicacion

médico-paciente en la voz educadora, dejando sin mencion la voz médica y la voz empatica.

“Médico explica, técnico en enfermeria les ayuda, y acé viene el paciente y dice cuénteme que
le ha dicho el médico nada, eso dicen y tienes las mejores enfermeras y que te han dicho nada, y
tu escuchas que les estan dando toda la explicacion y todo lo demas, es bien dificil[...]
empezando diagnostico te bloqueaste, la mejor persona, muy culta, muy profesional, muy
entendida en todo el asunto, diagnéstico de c&ncer nos blogqueamos, eso si, definitivamente
tienes que aceptarlo, a mi me dicen una situacion de ese tipo, yo digo yo soy bien machaza,
pero gue dice gue tengo cancer, pero como que fue (risas)”” (enfermera)

“No pensé jamas en la vida, que podia pensar con mi esposo enfermo”

En el testimonio de la enfermera se identifica que la diferencia entre lo que entienden los
pacientes y lo que explica el PS no radica necesariamente en el grado de preparacion del
paciente, ni en la diferencia de conocimientos ya que incluso “la mejor persona, muy culta,
muy profesional, muy entendida en todo el asunto”, puede tener un “bloqueo”. En
consecuencia, dicho “bloqueo” o falta de entendimiento del enfermo se relacionaria mas bien
con una dificultad emocional para procesar la informacion. El PS centra las dificultades en la
comunicacion del PS con pacientes y familiares en la comprension de la informacion y
aunque evidencia la necesidad de la voz empatica, que implica “interés, afiliacion y una
identificacion afectiva hacia el paciente ayudandole a expresar sus pensamientos y
sentimientos [...] reconoce la identidad social del paciente” (Cordella 2002: 132-133). no la

considera, ni identifica como una carencia del personal médico, ni algo a corregir.

A pesar de no tratarse de una institucion totalizante (Goffman 1972), la informacion operativa,
el uso del lenguaje médico complejo, la reproduccion de mismo, la comunicacién e
informacion breve y restringida del PS con pacientes y familiares, la desinformacion, la falta
de informacién concreta, la falta de entendimiento o complejidad de la enfermedad y el
deslindar responsabilidades sin ofrecer respuestas, incrementa la ignorancia de pacientes y
familiares sobre sus procesos, por tanto, se ven en la necesidad de delegar sus decisiones a la
voluntad médica. No obstante, frente a la informacion médica y a la enfermedad; desde la
posicion de los pacientes existen diferentes perspectivas, algunos estan ansiosos por tener
mayores conocimientos e informaciéon mdas asequible sobre sus procesos y sobre la
enfermedad, en cambio, otros pacientes prefieren desentenderse y delegar las decisiones de la

enfermedad y su salud al personal médico, sin preocuparse por los procedimientos.

Las diferentes reacciones de pacientes y familiares frente al conocimiento e informacion

médica estan relacionadas con la clase social, el grado de instruccion, sexo y la edad. En
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algunos casos, personas de las clases altas y medias y/o con mayor grado de instruccion,
tienen mayor interés en obtener conocimientos sobre el manejo, procedimientos y
posibilidades de la enfermedad, en estos casos el familiar es la persona que tiene mayor
interés por obtener conocimientos ¢ informacion. Por el contrario, el publico de clases menos
favorecidas econdmicamente y/o con menor grado de instruccidon y/o de provincia suele
sentirse desprotegido, necesitado de ayuda en el plano econdémico, social y emocional y
manifiesta una actitud mas sumisa, mas estoica y resignada ante la enfermedad, encargando el

cuidado del cuerpo y manejo de la enfermedad al PS.

En algunos casos, personas de edad avanzada, sobre todo mujeres, encargan todas las rutinas
médicas hospitalaria a sus familiares y tampoco manifiestan interés en ampliar su
conocimiento de la enfermedad, ni de los tratamientos: ““Los doctores ya sabran que es lo que
me toca hacer” (paciente de 80 afnos cancer al colon 4 afios de tratamiento), “mi hijo es el que
sabe todo, él se encarga”. Asimismo, algunos pacientes de provincia se desentienden de la
enfermedad y se ponen a disposicion de los médicos, esperando que el PS los tranquilice

diciéndoles que “estan bien” y les garanticen la curacion:

Solamente vamos a una cita, para que el doctor nos diga si estamos bien, o estamos sanos,
hasta que no sane bien [...]no sé, aunque también me estan demorando ya, todo esté ya casi
sano, mi pie, para que me operen otra vez para botar toda la parte que esta fea (paciente de
Cajamarca cancer de pie)
De acuerdo con Foucault “el poder se ejerce mas que se posee, no es el “privilegio” adquirido
o conservado de la clase dominante, sino el efecto de conjunto de sus posiciones estratégicas,
efecto que se manifiesta y a veces acompana la posicion de aquellos que son dominados”
(1975 :33-35). La posicion de estos pacientes refleja una actitud de subordinacion consiente
frente al médico, a quien encargan y delegan el cuidado de su cuerpo y la toma de decisiones,
sin embargo, esta actitud se produce por la desinformacion y la falta de entendimiento del
conocimiento médico, por tanto, el uso del lenguaje médico estricto, la restriccion de la
informacion y la complejidad de la misma limita y socava paulatinamente la agencia de
pacientes y familiares en la toma consciente de decisiones sobre su cuerpo, su salud y su
propio destino. A su vez muestra como el sistema de salud y la biomedicina con consultas
breves y el cumplir principalmente con el llenado de documentos e historias clinicas ““esté ahi
no mas escribiendo en la computadora” limita el dialogo médico-paciente y favorece la
recoleccion y documentacion de informacion valida y usada por el PS, més no trasmisible y

comprensible por pacientes y familiares.
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3. La respuesta v agencia de pacientes y familiares: estrategias de negociacion
entre pacientes v el personal médico v otro tipo de personal

El uso del espacio, las rutinas hospitalarias, las précticas cotidianas y las relaciones del PS
con pacientes y familiares no se llevan a cabo siguiendo estrictamente las regulaciones y
restricciones del espacio, ni las normas de conducta propuestas por la institucion. Pacientes y
familiares lidian con la vigilancia, el control, las normas y prescripciones y negocian
cuestiones de obediencia y autoridad poniendo en practica una serie de respuestas y
estrategias contra el sistema, para poder sortear las dificultades en los accesos fisicos y
simbolicos y para entablar relaciones sociales con el PS; que les permitan tener (mas)
beneficios del centro de salud o simplemente hacer valer sus derechos o que minimamente
atiendan sus necesidades, en relacion a las citas, donaciones y favores que puedan adquirir. En
el hospital, “el sistema de ajustes secundarios, practicas que, sin desafiar directamente al
personal, permiten a los internos (pacientes y familiares) obtener satisfacciones prohibidas o
bien alcanzar satisfacciones licitas con medios prohibidos (el énfasis es mio)” (Goffman
1972: 63-64), desarrollado por pacientes y sus familiares contempla una adaptacion a la
norma sin pérdida de autonomia. Pues, el publico usuario resiste la norma, llegando incluso a
invertir el orden de accidn, vigila al personal del hospital (PS y otro tipo de personal) y sus
acciones y a través del estudio de las normas y de los mecanismos de vigilancia burla el

control.

3.1. En relacion con el uso del espacio
Segun las normas del hospital, en los espacios de acceso restringido (salas de hospitalizacion,

de emergencia y quimioterapia), la agencia y acciones de pacientes son cada vez mas
limitadas y la presencia del familiar es regulada y permitida solo en determinados horarios y
bajo ciertas condiciones. Empero, en estos espacios, los familiares adoptan conductas y
actitudes estratégicas para prolongar eventualmente su tiempo de permanencia acompafiando

a su paciente.

Las 2 salas de quimioterapia son ambientes amplios sin divisiones ni cortinas, en cada sala los
sillones clinicos para la administracion de la medicina (18 primer piso y 60 en el segundo) se
distribuyen en linea y frente a frente. La enfermera coordinadora, en cada uno de los dos
ambientes, se encarga de la recepcion y distribucion de la medicacion de pacientes; otras
enfermeras estan a cargo del cuidado y atencion de 6 u 8 pacientes y una técnica asiste a dos o
tres enfermeras. En estas salas, las enfermeras cumplen la labor del guardian en el pandptico

(Foucault 1980), regulan, controlan el espacio y las rutinas, ingresos y salidas tanto del
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personal (técnicas de enfermeria, vigilantes y personal de limpieza) como de pacientes y sus
familiares y administran la medicacion. Como ya se mencion6 anteriormente, durante la hora
de almuerzo (de 1 p.m. a 1:45 p.m.) como las comidas, desayuno, almuerzo y cena no forman
parte de la atencion hospitalaria, pacientes y/o sus familiares se encargan de traerlas, por ello
se consiente el ingreso de un solo familiar por paciente. En el primer piso, el vigilante en la
puerta de ingreso al servicio de quimioterapia dice “familiares de pacientes de quimioterapia
suban con el almuerzo” y sin controlar si ingresan dos familiares o si otro familiar ya esta con

el paciente deja pasar a todos los familiares.

Eran las 12 del mediodia, de un dia de semana, y a pesar de no ser la hora de almuerzo,
ingreso una madre a ver a su hijo enfermo con leucemia. La madre se aproxim¢ al sillon del
adolescente y le preguntd: “no vas a comer, te he traido la sopita de pollo que querias™, el
joven respondid ““no, no quiero nada”, se volted, cubrid su cabeza con la capucha de su polera
y simulé dormir. La mujer se qued6 de pie junto al silléon, y en tanto, el joven descansaba
converse con ella. Hablamos durante varios minutos, la familia es de Piura, la sefiora se mudo
con sus hijos a Lima, y a pesar de que esta separada, su esposo con quien nos encontramos
durante todo el trabajo de campo también se mud6 a Lima por la salud de su hijo. Mientras
conversamos llegd un sefior, se puso de cuclillas junto al sillon del joven y empez6 a hablar
con ¢él, mostrandole su celular, en ese momento, la sefiora me dice: “alli esta el sefior pues”,
refiriéndose a que el sefior que acababa de llegar era el padre del joven. De pronto, en medio

de nuestra conversacion, la sefiora le dice al padre del adolescente:

““no pueden estar dos familiares con un solo paciente, cuando te pregunten le dices que eres
familiar del sefior de al lado™, (sefialando al paciente que estaba en el otro sillon)
Minutos después, cuando el padre mostraba a su hijo juegos de celular, la enfermera se acercé
a controlar la medicina, y ¢l se puso de pie al verla y sin que la enfermera preguntard nada
dijo: ““es que ya me voy a ir de viaje en unas horas, solo he venido a despedirme”. En ambos
casos, las conductas y posibles explicaciones que propone la pareja para ofrecerlas a la

enfermera pretenden alargar el tiempo de permanencia junto a su hijo.

Mientras yo conversaba con la madre, cuando ella realizo esa advertencia a su exesposo, al
inicio no repare en ello, solo minutos después recién cuando la enfermera se acercod entendi
que la madre habia visto a lo lejos acercarse a la enfermera y por ello se anticipd a una posible
pregunta. La advertencia y su caracter repentino muestran el conocimiento del familiar de la
norma, asi como, el estado de alerta constante, la vigilancia y atencion a las acciones de las

enfermeras. Mientras que, la respuesta inmediata de ambos familiares ante la presencia de la
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enfermera muestra que identifican, las diferentes jerarquias y rangos de los actores que
imponen la norma. En este caso, la respuesta a la norma implica resistirla mediante la evasion
de las medidas normativas de uso del espacio y la vigilancia de las enfermeras y sus acciones,
asi mismo, esta estrategia apela a las emociones, el padre y la madre del joven usan
estratégicamente la mentira de vivir en otro departamento y un posible viaje (esta informacion
sugerida como parte de su explicacion es falsa, pues, €l y su exesposa viven y trabajan en

Lima) para provocar conmiseracion en la enfermera.

Los familiares no solo vigilan el accionar de los agentes, sino también han aprendido a
identificar momentos oportunos para pedir favores y/o para conducirse en estos espacios
burlando la vigilancia y el control de vigilantes, técnicas de enfermeria, enfermeras y/o
médicos. Cuando las salas de quimioterapia estdn llenas de pacientes, los familiares no se
quedan en la sala acompafiando a su paciente, tampoco si la técnica o la enfermera estan
molestas o las notan incomodas. Sin embargo, cuando hay pocos pacientes, en horas de la
noche o los sabados o domingos, los familiares sin pedir permiso y sin hacerse notar (tratando
de pasar desapercibidos) permanecen de pie o de cuclillas junto al sillon de su paciente, o en
medio de los sillones sentados en el piso, otros incluso se sientan en los sillones clinicos y
suelen acompaiar a su paciente las horas que dura la administracion de la terapia, en esas

circunstancias el PS se da cuenta de su presencia pero no los retira.

La vigilancia y control que ejercen pacientes y familiares se combina con el uso estratégico de
ciertos documentos que entregan los médicos a los familiares para autorizar su ingreso. En el
area de hospitalizacion (el ingreso de familiares es restringido y permitido en horario de visita
y en circunstancias especiales), los vigilantes del primer piso (uno o dos vigilantes) regulan y
controlan el transito e ingresos de visitantes, revisando que los familiares porten alguna
documentacién como la tarjeta de visita u otro documento expedido por un médico. Dichos
documentos pueden ser un pase de ingreso otorgado por el médico tratante — sobre todo si
los pacientes son adolescentes o nifios —, o las recetas médicas que se entregan a las 11 de la
mafiana, por la tarde o luego de una operacion. Las recetas a menudo suelen ser verificadas
con la enfermera de piso y/o en coordinacion con el personal de informes, pero no siempre se

dan estas coordinaciones.

Era mediodia, y dos sefioras, en el sexto piso de hospitalizacion, salian de una habitacién, a
pedido del staff médico que entr6 a realizar la visita médica. Mientras las sefioras esperaban,
una le pregunta a la otra: “sefiora usted tiene su pase, ¢verdad?, me lo presta un ratito, para

que suba mi hermana”. Esta mujer sin decir nada, saco de su pequefia bolsa el pase muy bien
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doblado y se lo presto. La sefiora, que pidi6 el pase, se lo dio a una amiga mesera de la
cafeteria, que retornaba al primer piso, y ella a su vez se lo dio la hermana de la sefiora que
pidio el pase. La hermana después de 10 minutos subid por las escaleras y le devolvieron el
pase a su propietaria. En los pisos de hospitalizacién, los vigilantes no piden ninguna
documentacién, pero en coordinacion con el personal del primer piso, controlan que no se
exceda el numero permitido de visitantes por paciente durante la visita, y también reciben
instrucciones del PS y regulan cualquier incidencia o transporte de pacientes y difuntos, por

ello el cambio de documentacion no fue evidente.

Los vigilantes, a menudo, no prestan mucha atencion a los documentos tipicos expedidos por
médicos — pases y recetas médicas — y se limitan a revisar la firma y el sello del médico y
que sea un documento con formato del INEN, ocasionalmente revisan el numero de cama.
Tampoco revisan quienes usan el pase, aunque en ocasiones sean otorgados a una persona en
especifico, esta actitud del vigilante se debe a que los familiares suelen subir y bajar

regularmente.

En este caso, la estrategia de negociacion con la norma implica el apoyo y colaboracion de
otros familiares, el “uso compartido” de un pase de visita y el aprovechamiento del poco
control del personal de vigilancia en beneficio propio. En los ambientes médicos vigilados,
regulados y controlados, el sujeto pierde su identidad, prima la anomia (Foucault 2007) y el
derecho al anonimato se obtiene al otorgar algin documento como prueba de su identidad
(Augé 1992). En el INEN, en el pase de visita no se revisa el nombre del familiar, tampoco
importa quién use el documento o si dos personas diferentes lo usan; pero si se verifica que
sea un documento vélido del INEN; por ello, los familiares aprovechan esta pérdida de
identidad propia de “los no lugares”. Asimismo, esta estrategia de negociacién toma como
base la fraternidad solidaria, la simpatia, la comunicacion reciproca y la confianza que surge
entre familiares. La confianza y solidaridad — que se hacia evidente en su conversacion y en
el poco o ningun recelo (sin hacer pregunta alguna e inmediatamente) de la que sefiora que
presto el pase a su compafiera de habitacion — se suele desarrollar entre pacientes y
familiares por el tiempo de permanencia de los enfermos en la misma habitacion, porque
tienen padecimientos similares y/o son operados en dias proximos; y en este caso, a pesar de
que ambas mujeres y sus familias eran de condicidon socioecondmica diferente, pues viven en
distritos diferentes de Lima y provienen de diferentes partes del Pert. Este tipo de solidaridad
entre ambas mujeres muestra que se ha creado una alianza y un secreto frente a la autoridad

que suele ser diferenciada; tal como sefiala Goffman, “la solidaridad entre internos se suele
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construir entre pabellones, donde se genera un sentimiento de un destino comun, y ademas de
la confraternidad entre todos los internos, es probable que se formen vinculos mas

diferenciados™ (1972: 68).

Otro documento que usan los familiares para subir a cualquier piso de hospitalizacion fuera de
horario de visita son las recetas médicas. En la farmacia en tanto esperdbamos con una
paciente la medicina, un familiar nos comentaba sobre la operaciéon de su papa, mientras
esperaba a que su hermano baje de piso, y cuando ¢l llega, le dice:

— Hermano: “esta mejor, parece que le van a quitar el respirador, ahora va a pasar la

visita médica, sube tu ha hablar con el médico”
— Sefiora: jy quién tiene el pase?
— Hermano: Raul esta arriba, ¢le dijo que baje?

— Seifiora: No, mejor voy a comprar la receta, y subo diciendo que estoy llevando
medicina. (ya regreso nos vemos)

Durante el horario de visita (3 p.m. a 5 p.m.) estd permitido el ingreso de un solo familiar con
el pase de visita. Pero cuando el horario de visita estd por terminar o ha terminado algunos
familiares para prolongar el tiempo de la visita o para que otro familiar més pueda subir sin el
pase muestran las recetas médicas o bolsas con medicinas, pafiales o papel higiénico e indican
al vigilante “solo voy a dejar la receta y bajo”. En varias ocasiones los familiares muestran
bolsas con pafiales, papel higiénico o cualquier medicina solo para engafiar al vigilante y este
les permita subir a ver a su paciente. En las conductas descritas de pacientes y familiares y en
sus interacciones con el personal de hospital se muestra que las estrategias de resistencia
mencionadas de pacientes y sus familiares se fundamentan en la vigilancia y control sobre la
misma autoridad (vigilantes y enfermeras y la forma como realizan sus tareas) y la norma
(claro conocimiento y estudio de las normas y del uso de los documentos) y apelan a la
conmiseracion del PS y a las alianzas entre familiares para burlar el control. Asimismo,
identifican la flexibilidad en la aplicacion de la norma por parte de vigilantes y enfermeras,
quienes son conscientes de la existencia del comportamiento activo de los familiares, que
como recordaremos los califican de “vivos™ “si ellos ya saben muy bien, no se puede pensar

que son inocentes, son Mas vivos que nosotros, los enfermos no, sus familiares™ (vigilante).

La actitud vigilante de pacientes y sus familiares se extiende a los tratamientos y
procedimientos médicos. En la administracion de la quimioterapia los pacientes se mantienen
vigilantes a la medicacion estan atentos a que la bolsa del farmaco tenga su nombre, nimero

de historia clinica y la medicina inscritos, o en radioterapia los familiares se concentran en las
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imagenes de los monitores mientras su paciente esta en terapia. Los pacientes y sus familiares
a través de esta vigilancia pretenden garantizar una correcta aplicacion de su terapia y en otros
casos acelerar sus procesos de atencion. En las instituciones hospitalarias el paciente es
blanco de “la mirada perpetua” a cargo del PS (Foucault 2007), sin embargo, en las estrategias
descritas se identifica una inversion y desplazamiento de poder, ya que pacientes y familiares

también vigilan constantemente al PS.

““tengo que ver gue este mi nombre escrito en la quimioterapia, imaginate que me pongan la de
otro paciente” (paciente con leucemia 28 afios, 10 afios de tratamiento)
Los pacientes y familiares en los jardines también burlan la vigilancia, ellos ocupan dichos
espacios, aunque esta prohibido el ingreso y salen cuando ven que el vigilante se acerca, en
otras circunstancias condicionan el comportamiento de los vigilantes ofreciéndoles algo a

cambio: “De aqui nos corren, nos echan agua,” ““porque estos asi son, se venden con una gaseosa o
con panes si no, no estan tranquilos”. Segun la paciente esto suele pasar con los vigilantes
externos, a quienes los pacientes y sus familiares ofrecen algo a cambio de que los dejen
dormir o recostarse en zonas prohibidas, durante el trabajo de campo no fui testigos de ese

tipo de intercambios.

De acuerdo con Goffman en las instituciones totalizantes, la actitud de los internos frente a la
norma es la angustia, “la autoridad jerdrquica, y reglamentaciones difusas cambiantes e
impuestas estrictamente, provocan que los internos, en particular los que recién ingresan,
vivan atormentados por la ansiedad crénica de quebrantar reglas y sufrir la consecuencia
inevitable” (1972 52). Por el contrario, en el hospital, a pesar de la existencia de una autoridad
jerarquica y de reglamentaciones difusas, los pacientes y sus familiares no viven angustiados
por el temor a la represalia que pueda existir por el quebrantamiento de la norma, sino la
flexibilidad de la norma posibilita que manifiesten una actitud mas activa y sin desafiar
directamente a la autoridad, controlan estratégicamente sus comportamientos y acciones y se
arriesgan a quebrantar la norma tratando de hacer lo posible para cumplir con sus objetivos y

satisfacer sus necesidades y obtener la atencion médica que requieren.
Aprovechar el tiempo de espera

Debido al sistema de atencion y a la administracion de los tratamientos, pacientes y familiares
permanecen varias horas al dia en el hospital. La administracién de la quimioterapia puede
durar de 3 a 24 horas, en emergencia los pacientes y sus familiares (esperando las
indicaciones médicas) permanecen durante dias y noches en el hospital y las estadias mas

breves durante las consultas son de 3 a 6 horas, las cuales se prolongan si los pacientes tienen
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programadas dos o tres citas al dia. El prolongado tiempo de espera posibilita y motiva a

pacientes y a sus familiares a realizar otras actividades:

“Solo tejo cuando vengo al INEN, una en su casa, hay cosas que hacer, acA mato mi
aburrimiento, ya no me estreso la primera vez que vine, me puse a llorar de estrés, en cambio
ahora no, llevo mi tejido y me pongo a tejer, y asi estd pensando que es lo que va hacer
después...por decirte sdbado en las tardes si lo agarro, después que termind de hacer mis
cosas... pensé que iba a quedar un hueco grande y es pequefiito, es que si no le hago eso queda
asi [...] no me gusta como estd quedando, vamos a ver sino lo desaté y lo vuelvo a hacer,
tiempo hay, le voy a poner perlitas, para que la otra mocosa se lo chupe” (Paciente con
tratamiento de radioterapia 1 afio y medio)

“[...] abajo no, se ve mucha gente [...] aqui no me doy cuenta, solo me quedo en mi sillon
pintando mis mandalas sin ver a los costados, pero si veo cuando pasan las polleras, (pasa
mujer vestida de pollera) todo aqui funciona muy bien, cada una de las personas que trabajan
aqui tiene su tarea. (Paciente mujer de 80 afios con diferentes tipos de cancer, en tratamiento
desde hace 4 afios)
Acompafie a esta paciente durante los 20 dias que dur¢ su radioterapia y todos los dias cuando
se sentaba a esperar para ser atendida tejia y solo guardaba su tejido cuando se retiraba. A lo
largo de su estadia en el INEN realizo dos vestidos, una chompa y zapatitos para sus nietos,
durante nuestro tiempo de esperaba juntas, mientras conversabamos ella seguia tejiendo y
compartia consejos de tejido y eleccion de lanas con otras pacientes, buscdbamos en internet
videos para revisar el tipo de punto. Muchas de nuestras conversaciones se centraron en el
tejido, en su finalidad y a través de este pudimos hablar de su familia y separarnos de temas
médicos. De acuerdo con Goffman (1972), la permanencia de las personas en los espacios
hospitalarios los sustrae del mundo habitual, las aleja de su cotidiano y el tiempo que
permanecen en estos lugares, suele ser visto como un “tiempo muerto”. Si bien la paciente
percibe el tiempo de espera como un desperdicio, pues en su casa debe realizar otras
actividades “hay cosas que hacer”, el tejido la ayuda a aprovechar su tiempo y a “matar su
aburrimiento”, ademas le ha servido para distraerse y le ha permitido crear vinculos con otras
pacientes y familiares. También conocimos otras mujeres que realizaban el tejido con fines

comerciales, y vendian sus prendas a conocidos dentro del hospital.

Otros pacientes durante el tiempo de espera pintan mandalas, los jévenes o adolescentes
escuchan musica con audifonos, y sefiores mayores leen periddicos o libros. De acuerdo con
Sennett (2002) estas actividades servirian como estrategias de aislamiento o alejamiento del
espacio fisico y social y del momento, — de lo que sucede a su alrededor, del hecho de estar

en un hospital esperando a ser atendidos, de tener cancer y de compartir el espacio en medio
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de tantos enfermos. En vista de que el comin denominador de estas actividades es que se
realizan en solitario, exigen de concentracion y orientan la atencion hacia un punto en

especifico, sirven para desconectar a pacientes y familiares del tiempo y espacio real.

El aislamiento es una estrategia que sirve a pacientes y familiares para liberar la tension de la
espera, que como manifiesta la paciente afecta su estado de animo, generando angustia o
estrés, a otros pacientes les permite protegerse del mismo entorno (la cantidad de enfermos y
diversidad de casos) que suele afectar emocionalmente a pacientes nuevos y/o a los mas
sensibles. Estas actividades tendrian la misma finalidad de las “actividades de distraccion que
sacan al paciente de su ensimismamiento y le hacen olvidar momentaneamente la realidad de
su situacion” (Goffman 1972: 77). No obstante, esta no es una estrategia comun y la que
prefieren los pacientes, si bien los pacientes que vienen solos y/o quienes tienen dificultad
para iniciar conversaciones se aislan del resto de pacientes, disfrutan de las conversaciones y
compaiiia de otros, como los tres pacientes (dos mujeres y un joven) con quienes converse. La
paciente que acompafie por 20 dias, llego a hablarme con mucha familiaridad, el dia que le
dije que no iria me pregunto preocupada si tenia algin problema, y con los otros dos
pacientes, aunque ellos al inicio de nuestra interaccion manifestaron que preferian no
intercambiar con otras personas, nuestras conversaciones duraron mas de una hora y solo
fueron interrumpidas por el término de su terapia o porque yo tuve que retirarme. En nuestras
conversaciones, estos pacientes, asi como la gran mayoria de otros pacientes en sus didlogos
en el INEN, no solo se limitaron a compartir conmigo problemas de su enfermedad o a
resolver mis preguntas para la investigacion, sino compartieron situaciones de su vida
privada, aunque preguntaron muy poco sobre mi, en el capitulo siguiente se verd como los

pacientes aprovechan el tiempo de espera en grupo.

3.2. En relacion con las rutinas v atencion hospitalaria

Pacientes y sus familiares a través del tiempo consolidan su conocimiento de las normas
hospitalarias y de la forma como se llevan a cabo los procesos, asi como de los imaginarios y
generalizaciones de pacientes, que los proveedores de servicios de salud y el resto del
personal del hospital crean en base a sus interacciones con pacientes y familiares. Como la
enfermera que me comento su preocupacion por los problemas de comunicacion médico-
paciente: “‘es una poblacion de eh... uhnn de muy bajo nivel cultural, tenemos gentes de zonas
urbano, marginales y rurales de todo el pais, quechuahablantes”. Del mismo, algunas de las

sefioras voluntarias del ALINEN, que provienen de sectores acomodados de Lima y apoyan
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una vez a la semana en diferentes areas del hospital, también tienen un concepto o idea

generalizada de los pacientes y familiares que acuden al INEN.

“para mi, mi satisfaccion méxima es ayudar [...] el dia més lindo de la semana es cuando
vengo aca y veo una sonrisa” (voluntaria de ALINEN)

“estamos aqui para ayudar a gente que no sabe nada, que no entiende lo que es la

enfermedad” (voluntaria de ALINEN)
Las voluntarias del ALINEN en el hospital entregan donaciones de ropa, de cabello, de
medicinas y de utiles de aseo, pero no se las dan a todos los que las piden, sino para
determinar a quién le otorgan o no estos beneficios evalian a pacientes y familiares mediante
breves entrevistas, y a menudo ayudan a personas necesitadas economicamente. Pero como
estas evaluaciones son breves y no muy son detalladas y las voluntarias solo se fijan sobre
todo en la apariencia, contribuyen a la discriminacion y a la reproduccion de estereotipos. Del
otro lado, los pacientes y familiares del INEN tienen la idea de que las voluntarias de
ALINEN son personas adineradas que apoyan a personas con determinadas caracteristicas y

de lugares alejados de la capital o de provincia:

““Yo soy de Huacho, el viaje me demora 3 horas de venida y 3 horas de ida: fui a pedirles ayuda
a las voluntarias a esas sefioras de corbatita azul, porque ellas tienen albergues para que me
pueda quedar por aqui y no viajar todos los dias, pero me dijeron que no que esos albergues
son solo para personas que vienen de lejos, que yo puedo regresar a mi casa” (Paciente Mujer
58 afios, cancer de cérvix, con un afio de tratamiento)
Los pacientes y familiares nuevos al inicio no saben que las voluntarias regalan algunas
medicinas, sin embargo, llegan a ellas a través de otros familiares o de los vigilantes. En
tanto, esperabamos en el modulo 4 con un familiar, vimos como un vigilante encaminaba a
dos sefioras al modulo de donacion de medicinas de las voluntarias de ALINEN. El vigilante
las dejo a unos cuantos metros del modulo y tan pronto ¢l se marcho, las sefioras empezaron a
discutir sobre la receta médica y sobre la medicina que solicitarian. Las dos sefioras eran de
cabellos cortos y estaban vestidas con pantalones jeans, blusas de verano, zapatos de taco y
usaban unas carteras que parecian de cuero. Antes de llegar al modulo, una de ellas le dice a la
otra, entre tanto, se saca la cartera del hombro y se la da: ““ya dame la receta, llévate mi

cartera y espérame alla en la puerta”

Desde la perspectiva de los proveedores de servicios de salud y el resto del personal del
hospital la mayoria de las personas que se atienden en el INEN mediante el SIS tiene poco

nivel cultural, “no sabe nada de la enfermedad”, proviene “de zonas urbano, marginales y
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rurales de todo el pais”, por tanto, se les debe asistir y/o ayudar. Asimismo, los proveedores
esperan que el paciente que pide un donativo o espacio en un alberge sea de provincia y/o de
escasos recursos economicos. Del otro lado, los propios pacientes y familiares perciben la
diferenciacion que hacen en la entrega de donativos, por ello, algunos adoptan posturas para
acomodarse o adaptarse a los criterios de seleccion y ser personas aptas para recibir los
donativos. Luego de que estas sefioras obtuvieran la medicina, me acerque a conversar con
ellas y me comentaron que ambas viven en la ciudad de Lima, que su posicion no es
acomodada, pero tampoco de extrema pobreza, sin embargo, la receta médica incluia una
medicina que no la encontraron en la farmacia y superaba los 100 soles, cantidad que en ese

momento preferian reservar para su estadia, por ello pidieron ayuda al vigilante.

En este sistema jerarquico de mandato y obediencia, la pobreza ademas de ser una
caracteristica atribuida a pacientes y sus familiares por el personal del hospital, es a su vez un
condicionante para obtener beneficios. En la actitud de los familiares que piden donativos se
muestra que son conscientes de estas relaciones y aprovechan los imaginarios alrededor del
paciente con cancer, por ello, performan la identidad de persona desvalida, sin posesiones y
necesitada de apoyo para obtener los beneficios que se ofrece, asi queda de manifiesto la
agencia ejercida por pacientes y familiares. De acuerdo con Goffman, podriamos decir, que
esta conducta de los familiares es una forma de adaptacion al ambiente una especie de
“conversion: el interno parece asumir plenamente la vision que le personal tiene de €I, y se
empefia en desempefiar el rol del perfecto pupilo” (1972: 73), que sirve para complacer al
personal y asi obtener los beneficios. Este tipo de interacciones no solo se dan con las

voluntarias, sino también con el PS, como se vera mas adelante.

La adaptacion al ambiente y a la norma o la conversiéon del interno, no implica una
transformacion total (Goffman 1972), sino consiste en dejar pensar al PS, que paciente y
familiar acatan totalmente la norma, dentro de las cuales en el INEN se incluyen el uso y el
respeto de los titulo y jerarquias del PS. Como se mencion6 anteriormente en el servicio de
quimioterapia trabajan enfermeras y técnicas de enfermeria y cada una se encarga de
diferentes tareas de atencion, las primeras estan a cargo de la administracion y control de la
medicina y suspenden el goteo intravenoso y retiran la jeringa si el paciente desea ir al bafio,
quien debe levantar la mano para llamar a la enfermera, en cambio las técnicas de enfermeria
se ocupan de otras actividades y necesidades del paciente, reclinan los sillones para que ¢l
pueda descansar si desea, realizan parte de la limpieza y orden de los sillones y cubetas de

quimioterapia. Ese dia, en el primer piso, conversaba con un paciente que recibia terapia
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recostado en una camilla pegada a la pared (para no obstaculizar la circulacion de personas).
Llego la hora del almuerzo e ingreso la esposa de este paciente para ayudarlo a comer, y yo
por indicaciones del personal de limpieza permanecia parada en una esquina hasta que el piso
seque. A lo lejos observaba que el paciente de la camilla le dijo a su esposa: “pidele a una de
las sefioritas un papagayo, para poder orinar”. La sefiora llamo tres veces a una de las
técnicas, diciendo ““sefiorita un favor”, pero la técnica, ni la enfermera respondieron a su
llamado, entonces, el paciente le dijo algo al oido del familiar, quien volvié a pedir ayuda y
esta vez no uso el término seforita sino dijo “licenciada podria darme un papagayo, para que
mi esposo orine” en ese momento la enfermera, voltea y le ordena a la técnica que le traiga un
papagayo para el paciente. Yo a pesar de mantenerme lejos, porque no quise moverme para no

ensuciar el piso y no molestar al personal de limpieza, oi las peticiones de la sefiora.

En ese momento no reflexione en el uso del titulo de licenciada, por ello no pregunte al
paciente ni al familiar después. Pero en otra oportunidad, mientras conversaba con una
paciente sobre las enfermeras, la paciente se referia a ellas a veces como sefioritas y otras
veces ella misma se rectificaba y usaba en término licenciada; entonces, le pregunte porque
llama licenciadas a las enfermeras y me respondio: “Como ellas se Ilaman licenciadas, asi las
[lamamos nosotros™. Algunos pacientes y familiares no entienden completamente ¢l uso de
titulos médicos y/o no tienen interés en sus significados; pero igual los usan porque
identifican que su uso permite que el PS se sienta mas coémodo, les preste atencion, y puedan
obtener lo que deseen, que puede ir desde lo mas minimo como recibir la atencion que ellos
necesitan. asegurandose asi una estadia adecuada, de acuerdo con sus necesidades, como en el
caso del paciente que recibid el papagayo para poder orinar. De acuerdo con Goffman, en la
adaptacion al ambiente, o en la conversion, “el interno parece asumir plenamente la vision
que el personal tiene de él, y se empena en desempenar el rol del perfecto pupilo” (1972: 73).
En el hospital, pacientes y familiares son conscientes que existe una serie de
comportamientos, acciones y actitudes que el PS espera de ellos, como el uso de un lenguaje
especifico, de titulos y jerarquias del PS, de cdédigos médicos y el respeto del orden
establecido en cada proceso y los asumen, sin entenderlos so6lo con la intencion de obtener

beneficios.

La agencia de los pacientes y sus familiares no solo queda de manifiesto en la adaptacion a
patrones de conducta, sino también se evidencia en acciones controladas, que se oponen a la
accion del PS y se alejan del comportamiento del paciente y familiar ideal que se pretende

imponer en el INEN. En las ventanillas de los médulos de atencién — espacios destinados a
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la programacion y articulacion de citas — la conducta que se espera de los pacientes es que
entreguen el voucher o ticket de consulta, o tarjetas de atencion y esperen pacientemente
sentados a que los llamen. Sin embargo, cuando el tiempo de espera se prolonga y pacientes y
familiares no son asignados a un consultorio, o no son llamados para su atencidn, se
desesperan, y no siempre esperan tranquilos y pacientemente a ser llamados. Por el contrario,
ellos esperan parados frente a las ventanillas, atentos y vigilantes, mirando a través de los
vidrios, acercandose de vez en cuando para ver donde estan sus documentos, su voucher,

ticket o tarjeta o si ya llego su historia clinica.

Esta presencia muda y la mirada vigilante de pacientes y familiares parados cerca o frente a
las ventanillas de atencion, la usan los pacientes y familiares para recordar al PS (técnicos y
enfermeras) que algo estd pendiente y sirve como un tipo de presion, pues este personal suele
manifestar expresamente incomodidad frente a esta vigilancia. Las enfermeras en la ventanilla
del modulo de quimioterapia para librarse de la presion han colocado papeles para cubrir los
vidrios y les sugieren a los pacientes y sus familiares constantemente que se sienten, pues,
sefialan sentir sus ojos, “su mirada vigilante”; “estan atentos al momento que pasamos sus
historias y es incomodo realizar las programaciones mientras nos miran”. Otro comentario
que hizo esta misma enfermera se produjo después de que realizara unos llamados de
pacientes con un micréfono de mano, mientras que simultdneamente el vigilante de la puerta
de ingreso también realizaba otro llamado. Los pacientes gritaban reclamando que uno de los
dos deje de realizar los llamados. En seguida la enfermera me dijo “esto es incbmodo en otros
servicios tienen vidrios pavonados y no usan este micréfono de mano”, contintio realizando
sus llamados bajando la voz y al terminarlos se dejo caer en su silla, parecia bastante agotada
por el incidente. En esta estrategia de resistencia muda se combina el uso estratégico del
espacio y la conducta vigilante del publico, pues los pequefios espacios posibilitan que
pacientes y familiares esperen parados ejerciendo presion. En este caso la vigilancia y el
control sobre el PS tiene el objetivo disminuir el tiempo de espera y acelerar los procesos de

atencion de pacientes y familiares.

Pacientes y sus familiares no se someten pasiva y voluntariamente a los tiempos prolongados
de atencion del sistema de salud, sino manifiestan su agencia exponiendo sus problemas
personales al PS o mintiendo. Los dias, horarios y citas de atencion son fijos, por ello cuando
un paciente pierde una cita debe sacar una nueva cita. No obstante, los pacientes para poder
reprogramar una cita perdida, sin que se dilate mucho el tiempo de atencion, justifica su

inasistencia a la cita fundamentado su retraso en base a la idea del paciente de provincia y/o
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un posible viaje; ya que las enfermeras suelen hacer cierta diferenciacion en asignar citas en
base a esos datos. Las enfermeras evaluan si la lejania del lugar de procedencia o el problema
que relata el paciente amerita que le otorguen una nueva cita con fecha proxima o en la fecha
que pide el paciente. Otra falta de pacientes es no asistir en el dia y la hora sefialada a recibir
sus programaciones, cuando esto sucede los pacientes y familiares suelen mentir sobre la hora
y el dia de entrega de sus citas, ya que, cuando un paciente sefiala que ha pasado mucho
tiempo y aun no lo han atendido, las enfermeras suelen buscar el documento de estos
pacientes. En este caso el paciente primero pasaba constantemente frente al médulo mirando a

la enfermera, lo que desperto el interés de la enfermera, y le pregunto:

Que ha pasado sefior, se ha hecho examenes de laboratorio y a qué hora le dijeron que regrese,
que apellido es sefior [...] sefior Romero, usted el dia de ayer fue que dejo sus papeles, no hoy
dia, tiene que decirme que es de ayer, para yo poder buscar en la programacion de ayer, le han
programado para el dia 9 de mayo a las 7 de la mafiana, ya sefior, 9 de mayo a las 7 de la
mafiana tiene que estar temprano, ¢alguien mas que sea de la programacion de ayer?
(enfermera en el modulo de programacion de quimioterapia)

La cantidad de documentos que se reciben diariamente en los modulos y los turnos rotativos

dificultan identificar a cada paciente. Por tanto, en las acciones de pacientes y sus familiares

se muestra que aprovechan las diferenciaciones que se hace con los pacientes de provincia, la

anomia y la gran cantidad de pacientes para poder burlar el sistema sin adaptarse a las normas.

3.3. En la relacién con la institucion hospitalaria, con proveedores de servicios de saludy
con otro tipo de personal del hospital

Pacientes y familiares también a través de las relaciones sociales que entablan con el PS
buscan obtener cierto tipo de beneficios en la atencion hospitalaria: como estadias mas breves,
tranquilas y placenteras y/o sin llamados de atencidn o interconsultas o consultas adicionales.
Pacientes y familiares no pretenden necesariamente que su relacion con el PS sea mas amical,
ni que su comunicacidon con este personal sea mas fluida. sino centran sus actitudes y
comportamientos en no molestar al PS y/o lidiar con su estado de 4nimo y disposicion e

intentan pasar desapercibidos, ser complacientes y cautelosos.

Una paciente que venia derivada de otro hospital y solo asistia al servicio de radioterapia del
INEN, me demostr6 como funciona esta estrategia. En una ocasion le pregunté ;cuanto se
demoraran en atenderte? y ella me respondié brevemente “yo ya aprendi” asintiendo con la
cabeza y con una ligera sonrisa en el rostro; justo en ese momento la llamo la tecndloga,

sonriendo se aleja diciéndome, “me toca”, recoge su bolsa del suelo e ingresa rapidamente a
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cambiarse al vestidor. Cinco minutos, después, luego de terminar su tratamiento, la paciente
espero un momento por su tarjeta y se despidio de mi. Ese dia ella llego a la 1 p.m.,
esperamos en el pasillo, hasta las 2:30 p.m., hora en que ingresan los pacientes citados para la
tarde, la atendieron rapido e incluso pudo ir a comprar una medicina a farmacia. Al dia
siguiente llegd mucho mas temprano a las 11 a.m. y se fue més tarde cerca de las 5 p.m.,
mientras esperamos hizo un par de plantillas para unos zapatitos de bebé. Como demoraban
tanto, le pregunté¢ ;qué habra pasado hoy?, si ayer te atendieron stper rapido, seguro hay

algn paciente de emergencia y ella me respondio asi:

La primera vez que entré, entré llorando, porque por el trato que te dan te voy a contar c6mo
fue la primera vez que llegué aqui, mis citas siempre son en la tarde ese dia llegue a la 1,
entregue mi ficha y espere a que me llamaran en la puerta entré y me quede sentada aqui unos
minutos, pas6 media hora y le dije sefiorita estoy esperando hace media hora, mi cita era a las
dos, tengo que irme porgue mi hijito esta solito en la casa, ella me dijo sefiora estoy atendiendo
a unos pacientes de la mafiana y otros de la emergencia, espere que ya la vamos a llamar, yo
veia pasar a otros pacientes, y ti sabes a qué hora me atendio, [...] me atendi6 a los 8 de la
noche, me puso la méscara y se me caian las lagrimas, y me aguantaba (me mira moviendo la
cabeza), por eso te digo que yo ya aprendi, ahora vengo entrego, mi tarjeta y espero calladita
a que me llame; ya no pido mas. Ya me faltan pocas radioterapias y ya voy a regresar a mi
hospital. (El tono de voy disminuye y me mira con una expresion de resignacion). Asi es ella.
(Refiriéndose a la tecndloga) (Paciente con un afio de tratamiento).
La primera vez que la paciente se atendid en el servicio de radioterapia se quejé con la
tecnologa por el tiempo de espera, segun la paciente, su queja provoco que la tecndloga
retrase su atencion, por ello, su conducta posterior refleja aprendizaje. Luego de ese incidente
para la paciente es mejor estar a la merced del PS (esperar, sin alzar la voz), pues quejarse y
exigir podria implicar un nuevo castigo y demorar su tiempo de atencion. De acuerdo con
Goffman, la conducta de la tecnéloga es un tipo de un castigo, un maltrato psicologico,
aunque no pone en ridiculo a la paciente la somete a humillaciones innecesarias (1972: 62),
por tanto, el silencio en este caso no es una estrategia de resistencia muda, sino es muestra de
resignacion y aceptacion. Luego de comentarme esto ella me digo: “como tU puedes entrar,
porque no vas a dentro para ver qué pasa”, asi que, la familiaridad con algiin contacto dentro

del hospital también es otra forma de obtener beneficios.
Familiaridad e incomodidad entre pacientes y personal del hospital

Los lazos o vinculos con el PS y otro tipo de personal del hospital o tener contactos o
conocidos, dependiendo del grado de afinidad y simpatia, pueden servir o ayudar a los

pacientes a agilizar los tiempos de espera, cualquier cita médica u operaciéon se puede
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acelerar, y/o garantizar su atencion. Por ello, familiares y pacientes en sus interacciones con el
PS y el resto del personal del hospital procuran suscitar simpatia y entablar relaciones mas
cercanas, sobre todo con los médicos, quienes tienen un amplio poder dentro del hospital “Si
no tenemos apoyo no nos atienden luego” (paciente de cancer de mama). Era mas de medio
dia y la atencion de pacientes en el turno de la mafana estaba por terminar (1.30 p.m.), pero
en el mddulo de radioterapia, la atencion se retrasé mas de lo normal, ain quedaban varios
pacientes de la mafiana sin atender, por ello algunos de estos pasaron al turno de la tarde que
empieza a las 2.30 p.m. Ese dia yo estaba esperando en la ventanilla de atencidén con el
técnico de enfermeria que recibe las citas y me comentd el motivo de la demora en la
atencion: ““es que a veces el doctor pide adicionales, por personas que vienen de emergencia,
por algunos casos especiales, es lo que pide el doctor™ (técnico de enfermeria en modulo de

atencion)

El técnico de enfermeria no especifico cual es la naturaleza de “los casos especiales”, y ante
mi insistencia solo afiadio “es lo que el médico pide”, pero en la ventanilla de otros servicios
pude profundizar mas en estos casos. Cuando alguna persona se acerca a cualquier ventanilla
de atencion a preguntar por un médico que trabaja en ese modulo a pesar de que no muestran
ningiin comprobante de atencidn, la técnica de enfermeria ingresa a consultorio y luego de
unos minutos regresa a la ventanilla y llama por alta voz “el paciente que ha venido a busca
al doctor ““Sousa” acérquese a la puerta 15”. Ya en esta puerta, otra técnica sale y llama a ese
paciente sin comprobante de pago y sin cita y permite su ingreso al consultorio. Por lo regular
“los casos especiales™ son amigos o conocidos de los médicos. No obstante, tener como
contacto a un médico en el INEN, no implica que la relacion médico-paciente y familiar, sea
una relacion horizontal, sino mantiene los limites de una relacidon jerarquica. Algunos
familiares y pacientes, a pesar de tener el numero telefonico de su médico tratante, tratan de
no incomodar al PS con sus llamadas tomando ciertas precauciones, tal como me aconsejaba
una paciente hoy familiar, entre tanto, esperdbamos juntas a reunirnos con un médico, (con

diferentes médicos):

“porque no lo llamas, debiste pedirle su nimero, yo le llamo dos veces, sino después puede
resultar cargoso y se molestan los doctores si los llamas otra vez, lo llamas una vez, de alli
esperas a que te conteste, o esperas tranquilamente a que salga a contestarte”
Esta informante tiene como contacto a una médica, que la atendid6 como paciente, hace unos
diez afos. Ahora como familiar busca a esta médica para que le explique y la ayude con la

atencion de su tio que se trata en otro servicio, segin sefiala la familiar hay  ciertas
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imprecisiones con el diagndstico de su tio. A pesar de la familiaridad de la informante con la
médica, la familiar mantiene la distancia social entre ambas, por ello no se toma la libertad de
insistir. La familiar esper6 pacientemente a que terminara la reunion de la médica. Después de
casi mas de una hora, la médica, sin darles una cita, los hizo pasar a su consultorio a ella y a
su tio. Luego de unos minutos salieron los tres del consultorio y se fueron donde la familiar
queria, con el doctor de cabeza y cuello. Cuando regresaron yo seguia esperando, por el
médico, pero la familiar, me cont6 que la doctora la ayudo en todo lo que ella solicit6 y que le

daran las nuevas 6rdenes médica, para revisar el tumor de su tio.

La actitud de esta familiar asi mismo, posibilita reconocer que los pacientes y familiares no
son sujetos pasivos frente al conocimiento e informacién médica, ni tampoco pretenden ser
solo operadores de su cuerpo ejecutando las indicaciones de los médicos. Sino son sujetos
activos y avidos de encontrar informacion, algunos realizan bisquedas por internet y manejan
informacion general sobre el céncer y los tratamientos, ademas demandan del PS
explicaciones sobre su propio proceso y no se quedan tranquilos ante diagndsticos que los
desconciertan, sino indagan con otros médicos dentro del hospital y en otros centros de salud.
Esta familiar manifestdé expresamente su deseo de tener una explicacion e informacion mas
clara, sencilla, adecuada y/o completa del proceso de su enfermedad y sobre otras

posibilidades de tratamiento.
No molestar al personal médico

Pacientes y familiares reconocen la distancia social con el PS y las diferencias del rango
médico jerarquico del PS en cada espacio y para obtener lo que necesitan se muestran dociles
y obedientes en sus interacciones con el PS. En el area de quimioterapia, las enfermeras son
las que estan a cargo, eventualmente un médico o un residente atiende las consultas del érea,
pero su presencia es intermitente y si algun paciente necesita una consulta, las enfermeras se
encargan de llamar al médico. Una sefiora que habitualmente realizaba su quimioterapia desde
las 7 de la mafiana hasta las 7 de la noche, me comentaba sobre la musica, entonces le
pregunte si le gustaba la emisora radial que escuchaban ““a veces si y a veces no, pero no me
hago problema yo me entretengo con mis dibujos”, en otro momento volvia a tocar el tema de
la eleccion de programas de television y me dijo:

*“ellas son las que tienen el control, ellas son las que mandan aqui, para que les voy a pedir

gue lo cambien, no quiero molestarlas, tal vez se puedan molestar si les quieres cambiar su
programa [...] ellas son amables si quieres ir al bafio, no se molestan te quitan la via para que
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vayas” (Paciente mujer de 80 afios con diferentes tipos de cancer, en tratamiento desde hace 4

afnos)
En las salas de quimioterapia, en ambos pisos hay un gran equipo de sonido y pantallas LCD,
y como bien sefiala la paciente, la seleccion de emisoras radiales y de canales de television
esta a cargo de las enfermeras. Para la paciente como este espacio estd a cargo de las
enfermeras “ellas son las que mandan aqui”, es su “lugar’ “su programa”, la seleccion de
emisoras obedeceria a su gusto personal por ello no les pide que la cambien, pues seria una
forma de molestarlas y no desea ser un invitado incomodo. Pero, la paciente afiade, que si es
algo con respecto a su trabajo no se molestan. Si bien es cierto, las enfermeras ordenan a las
técnicas el cambio de emisoras, la selecciéon no obedece a su gusto personal, sino se elige

emisoras con canciones que alegren a los pacientes, incluso se los anima abailar.

“Estas churra (le dice a la técnica con los labios pintados), es como cuando te levantas y sale
el sol, aungue no caliente te da alegria, algunas parecen que tienen cara de culo, A veces llego
a pensar que solo sonrien cuando van al bafio, si uno se pone a pensar qué problemas tendran
en su casa también uno ve la parte laboral, mientras te traten bien ya” (Paciente con 25 afios
de tratamiento, cada 10 afios le reaparece un cancer diferente)
En cambio, esta otra paciente, que asiste al hospital de manera intermitente por mas de 20
afios, trata de ser mas amable con las enfermeras y las elogia, para obtener de ellas una

sonrisa, lo que la hace sentir mejor “aunque no caliente te da alegria”.

“yo le dije no sea usted mala p6ngame numero, no, no aqui no se ponen numeros, usted esta
desde temprano, no usted esta desde la nueve y tantos, pero por no pecar de malcriada, sefior
miguelito, yo no le dije nada, queria decirle si yo he venido a las nueve, a qué hora debo de
venir para ser una de las primeras, pero no le dije nada, de toda manera sefior Miguelito
muchas gracias, muy amable, bien hecho que le hayas dicho eso” uno no tiene que esperar.
(Paciente de Piura)
A pesar de que a esta paciente califica de inadecuado el proceder de la enfermera, no le
manifestd directamente su desacuerdo, “por no pecar de malcriada”, sino prefirié callarse
para no molestar a la enfermera. En las reacciones y actitud de las tres personas se reconoce
que, a pesar de tener caracteres diferentes, el denominador comun es “no molestar al PS”. En
las tres pacientes, se reconoce el temor a molestar a las enfermeras, por ello, la primera
paciente trata de realizar la minima cantidad de pedidos y la segunda trata de hacerlas sonreir
y que se sientan bien. Pacientes y familiares, en sus interacciones con el PS en general, (desde
el técnico de enfermeria hasta el médico), demuestran conciencia y respeto de la distancia

social y de los limites entre ambos, ya que “no llaman méas de dos veces”, asi mismo, se
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convierten en estudiosos de las reacciones del PS y son cautelosos con su comportamiento,
identificando en ¢l acciones y actitudes que podrian molestar al PS, como pedirles a las
enfermeras que cambien la emisora radial o el canal de television y se autorregulan para
evitar algin tipo de malestar o incomodidad. Asi pues, el sometimiento voluntario, la
amabilidad y docilidad permiten a los pacientes y familiares obtener del PS los favores que
desean. Ergo, pacientes y familiares, durante su estadia en este centro de salud, no pierden
autonomia y son despojados de su agencia, mas bien las relaciones de poder son una
negociacion estratégica. Donde “las mortificaciones del yo y humillaciones” (Goffman 1972),
terminan siendo actitudes y comportamientos conscientes que pacientes y familiares, aceptan
y ponen en practica frente al poder médico y a los diferentes agentes, con el objetivo de
obtener una mejor atencion, sin necesariamente seguir las normas de la institucidon sino para

obtener beneficios propios.
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4. Comunidades de pacientes y familiares

El hospital es un espacio destinado y concebido para la interaccion del PS con pacientes y
familiares, sin embargo, como el INEN a nivel nacional es el unico centro de salud altamente
especializado en el tratamiento del cancer congrega diversidad y heterogeneidad de pacientes
(distintos NSE, lugar de procedencia y condicion de paciente). Cada uno de los cuales habita
y configura el espacio fisico, social y simbolico, teniendo en cuenta sus identidades,
necesidades e intereses personales y los de las diferentes personas a su alrededor. Las
semejanzas incluido el padecer la misma enfermedad y la asimilacion o rechazo a las medidas
hospitalarias y las diferencias del publico usuario propician que se establezcan diferentes
relaciones sociales entre ellos, de un lado, pacientes y sus familiares construyen una
comunidad emocional en torno al sufrimiento, al dolor, o a las experiencias compartidas; y el
hospital se convierte en un lugar de solidaridad, de familiaridad o de alianzas. Del otro lado,
pacientes y familiares en base a sus diferencias y a la diversidad de casos manifiestan rechazo

o se alejan de otros pacientes.

4.1, Grupos sociales diferenciados v enfrentados
Pacientes y familiares en funcidn a sus diferencias como el lugar de procedencia, la posicion

econdmica social, asi como en base a los principios y normas propuestos por el INEN buscan
separarse, alejarse incluso distinguirse de la comunidad de pacientes. Asimismo, en base a
tales diferencias se refuerzan identidades de pertenencia, de clase y de origen a través de
dualismos, en los que la capital y la provincia, los que pagan y los que no pagan, los que
adoptan los principios del centro y los que no funcionan como conceptos opuestos y

antagdnicos.

El INEN como centro de salud, fuera de la atencion médica, ofrece a pacientes también
diferentes actividades recreativo-educativas de libre eleccion, dentro de ellas se incluyen las
dinamicas y labores manuales de ALINEN, los doctores bola roja, las actividades del club de
la mama, asi como otras charlas y eventos en dias festivos. El club de la mama se fund6 hace
unos 5 afios, en él se dan charlas educativas sobre la manera de como sobrellevar la
enfermedad y actividades recreativas de baile o gimnasia. Maria, como llamaremos a esta
paciente, tiene un tratamiento de dos afios y medio, es miembro del club desde el inicio, y
participa, difunde y encarna sus principios.

*“las charlas que nos dan son muy buenas [...] los profesionales son muy calificados, no se dan

en cualquier lado, por ejemplo, el otro dia tuvimos una charla de un psicologo, pero la gente
aqui no lo valora el tiempo que nos dan, no les importa, no saben que eso nos puede
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ayudar...es un espacio gratuito, le da un valor agregado a su tiempo ...hay distintos talleres
control de la salud te dan distintos diplomas, terapia del dolor, del trauma, hay que compartir”

Cuando le pregunté a Maria si tenia amigos en el hospital, me contesto:

**si algunos, nos frecuentamos porque como somos del club, a veces nos visitamos, algunas
personas preguntan a veces y piden informacion, aprendi a hacer amistad, a veces, algunos se
vuelven conchudos [...] hay muchos hogares, se acostumbran a que les den dinero, tu les
puedes dar apoyo, pero a veces te quitan la voluntad™
Maria participa de las actividades del club, y desde hace 10 meses desempefia un cargo
administrativo en este. En nuestra primera conversacion, desde el inicio, Maria me comentd
sobre las dindmicas del club, destaco lo valioso y util que pueden ser las charlas para la salud,
enfatizando en la calidad de los profesionales que imparten los talleres y preciso como a ella
la han ayudado. Posteriormente cada vez que nos encontramos, Maria trataba de convencerme
de participar en algin curso, me invitd en algunas oportunidades a visitarla en el club
(indicdndome los dias y los talleres) y a asistir a otras charlas y eventos en el anfiteatro. Maria
no solo comparte sus rutinas hospitalarias con las labores del club, incluso viene dias en los
que no le toca consulta. Como Maria es miembro del club de la mama, se siente identificada
con la institucién y reproduce sus principios, valores y/o normas, y esta conducta no es
exclusiva de las personas que asisten a este club, sino de muchos otros pacientes que sin ser

parte de este proyecto se sienten identificados con las normas de la institucion.

“El problema a veces es con gente que no trae acompafiante, que no conoce, pero de alli
también se apoya, donde queda tal sitio, yo ya conozco ya, ya conocemos, --- ¢;Cuanto se
demord en conocer? --- de un dia para otro es decir para nosotros, que conocemos, para la
gente del campo, es complicado sufre demasiado.... por eso siempre recomiendan que vengan
con acompafiante, si la paciente o el paciente no entiende el acompafiante estd para eso”
(Raul, 54 afios esposa de Ana docente y paciente desde hace 4 afios, ambos vienen de Piura)
Maria y Raul (nombre supuesto) comparten la vision de la institucion de la enfermedad y
encarnan los valores propuestos para el manejo de la enfermedad y las rutinas hospitalarias.
En términos de Goffman, Maria y Raul, representan la figura del converso, quien “toma una
orientacion mas disciplinada, moralista y monocroma, presentandose como aquel con
cuyo entusiasmo institucional puede contar el personal en todo momento (el énfasis es
mio)” (1972: 72). Ademds, ambos, se presentan diferentes, pero no enfrentados con otro
grupo de personas, en Raul surge un sentimiento de compasion, por “esa gente que no
entiende”, mientras que Maria trata de orientar e invitar a otros enfermos a participar en los

talleres y canaliza las donaciones de protesis de mama, de brasieres y pelucas. Durante la
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espera, mientras todos los pacientes permanecen sentados, Maria a veces pregunta a alguna
paciente sin razon aparente ““;cuando te toca consulta?, mafiana voy a estar por aqui, te voy a traer
un brasier ¢qué talla eres?”. Tanto Maria que sefiala “no saben que eso nos puede ayudar”
como Raul que anade ““por eso siempre recomiendan”, reconocen que lo que propone ¢l
hospital, las charlas y la organizacion, son lo mas conveniente para el manejo de la salud y de
las rutinas hospitalarias, por ello lo recomiendan y Raul agrega que los que no se alinean a las

normas y valores de la institucion “sufren”.

Las normas y valores propuestos por la institucién acentian las diferencias y el rechazo entre
pacientes heterogéneos. Como es el caso de Maria y Ratl quienes construyen su identidad
sefialando un aspecto positivo “nosotros que conocemos” y un aspecto negativo “para la
gente del campo, es complicado sufre demasiado™, asi, su “identidad se moldea y se forma
oponiéndola al Otro” (Veena Das 2008: 77). En ambos sujetos se nota, ademas, ansiedad por
producir una identidad acorde con los valores y normas de la institucion, el alinearse a dichos
principios genera en ellos una sensacion de bienestar y de pertenencia y Maria al sentirse
parte integral del club, siente que, a través de €1, el hospital se preocupa por ella, la protege y
cuida, asimismo se generan percepciones de empoderamiento y se ubican en una mejor
posicion frente a los demds pacientes, quienes no se adhieren a los principios. Al igual que
Raul y Maria, varios pacientes y familiares, con el transcurso del tiempo y el aprendizaje de
los procesos y rutinas de atencion, se sienten seguros, comodos y como miembros de la
institucion, como en una familia y en su hogar, “ya me he acostumbrado tanto aqui, que es
como nuestra casa” (familiar de paciente de Iquitos que se realizaba un trasplante de médula

Osea).

Las provincias frente a la capital
A pesar de que el INEN es un hospital del MINSA, debido a su alta especializacion y al

centralismo, se atienden en ¢l personas de diferente procedencia social, econdmica y étnica.
Estas diferencias ligadas a las politicas de atencion recrudecen enfrentamientos,
discriminacion y racismo, en base al lugar de procedencia ligado a una condicién econdémica y
cultural, la condicion economica es visualizada por los diferentes tipos de seguro y las tarifas

escalonadas.

Y estos si que estdn como los paisanitos (paciente de Piura cancer al seno 8 meses de
tratamiento)

“esa gente nada le interesa, la gente de aca es bien egoista, oe disculpa... me he podida dar
cuenta bastante sabes por qué. Yo soy de provincia de Ayabaca departamento de Piura, de
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Piura, més all4 al fondo y no tenemos plata y que hacemos, disculpe sefior me pude apoyar con
lo que sea, su voluntad, estoy ocupada y se la ve a la gente que tiene y no colabora con un sol,
a veces ni caso nos hacen, es que aqui todo es bien caro y aqui nadie nos da ni para un vaso de
agua, ni nada,” (paciente de Piura, tratamiento de quimioterapia, 6 meses)

Cuando estoy aqui, me gusta, (area de quimioterapia) aqui todo esta bonito, pero abajo no, se
ve mucha gente, yo cuando voy a la cita de la doctora mi hijo saca una silla de ruedas y yo asi
(mueve sus manos hacia el rostro tapandose los costados del rostro aislando sus 0jos), no
quiero ver a nadie, cuando comienzo a mirar veo tanta gente, tantas cosas, nifios, bebes, gente
que se queda a dormir en el pasto, no tiene a donde regresar. Aqui no me doy cuenta, solo me
quedo en mi sillén pintando mis mandalas sin ver a los costados, pero si veo cuando pasan las
polleras, (pasa mujer vestida de pollera) todo aqui funciona muy bien, cada una de las
personas gue trabajan aqui tiene su tarea. (Paciente mujer de 80 afios con diferentes tipos de
cancer, en tratamiento desde hace 4 afios)
En dos de los casos, los pacientes manifiestan rechazo hacia otros pacientes que provienen de
un lugar diferente al suyo y simpatia, solidaridad y espiritu de cuerpo con personas del mismo
lugar. En el testimonio de la paciente de Piura surge un sentimiento de envidia que despierta
la consciencia de pertenencia a su lugar de procedencia'’, asi mismo, genera simpatia y
solidaridad con personas que provengan también de provincia, pero distanciamiento con las
personas de la capital. Durante el trabajo de campo, observamos como algunos pacientes de
provincia con dificultades econdémicas que constantemente pedian apoyo manifestaban
directamente su rechazo a las personas de la capital que no les regalaban dinero,
calificandolas de egoistas, indiferentes al dolor y a la necesidad de otros. Ademas, estas
pacientes de provincia asocian su lugar de procedencia a un NSE bajo (paciente de provincia-
pobre) y en base a ello consciente y estratégicamente se automarginan, ya que, se colocan en

posicidon de dependencia, frente a las personas de la capital con mayor poder econdmico.

Del otro lado, la persona que vive en la capital y se aleja de las todas los pacientes dentro del
INEN, aunque no sefial6 expresamente que se consideraba de la capital, durante nuestras

conversaciones destacaba constantemente aspectos de un NSE medio-alto.

Dentro de las personas de provincia, surge otra diferenciacion, y apelando al imaginario
colectivo nacional, la “gente del campo”, los “paisanitos”, o las “polleras” que se mencionan,
representarian a las personas que provienen de la sierra y frente a ellas se producen dos
reacciones opuestas. Ralil como persona de proviene también de provincia Piura, considera

que “la gente del campo”, es ingenua y necesita el apoyo de otra persona que sepa mas que

10El egoismo y la envidia pueden promover un sentido consciente de si mismo y de las cosas
asociadas con si mismo, incluyendo el hogar y la localidad (Yi Fu Tuan 2001: 167).

115



ellos y los ayude a desenvolverse dentro del hospital, por tanto, siente compasion por estas
personas. Del otro lado, la persona que vive en la capital y segun manifiesta procede de un
NSE medio-alto, segin menciond no se relacionaba con nadie dentro del hospital, preferia
auto-aislarse y alejarse de todos los pacientes en general, sin embargo, su rechazo y
alejamiento se puso en evidencia cuando vio pasar las polleras, por tanto, su rechazo se
centraria sobre todo en personas de la sierra. De acuerdo con Lomnitz “la distancia fisica, es
mucho menor que la distancia psicolégica, es decir, el deseo y la disposicion para entablar y
sostener una relacion de intercambio reciproco entre dos personas” (1975: 142). Para esta
paciente, la cercania entre personas no implica poder desarrollar un vinculo, la distancia
psicologica se produce por la diferencia del lugar de procedencia, de la vestimenta, de la

categorizacion de un grupo de personas.

La unidad e integracion o el aislamiento de las personas de provincia y las de la capital no es
evidente a simple vista. En algunos casos, la presencia de elementos diferenciadores, como la
vestimenta, sombreros y el acento, al ser facilmente identificables, logra que los mismos
pacientes y sus familiares se reconozcan entre si y generen una unidad de grupo. Cuando las
personas de provincia reconocen un acento similar al suyo o identifican un sombrero de su

localidad preguntan:

¢ De ddnde vienes tu? Conozco varias sefioras que nos hemos conocido aca, del norte, de

Tumbes de Sullana, de Chiclayo, de todo, para el sur del Ica, de Loreto.
Luego de este primer contacto, por la constancia del tratamiento pacientes y familiares en los
diversos servicios o en las salas de espera se encuentran, se reconocen y comparten
frecuentemente conversaciones, posteriormente suelen buscarse entre ellos, generandose asi
pequenias comunidades. Este es el caso de las pacientes de Piura, que siente rechazo por las
personas de la capital, ellas se congregaban con un grupo de pacientes de provincia, a veces
dormian en el centro de salud y por las noches compartian comida. Las conversaciones que se
producian entre algunos de los integrantes del grupo animaban el rechazo hacia personas y
pacientes de la capital. Las necesidades en comun de los pacientes de provincia los motivan a
integrarse en estas pequefias unidades y ser un grupo politicamente activo, creando un sentido
de comunidad en medio de esta gran comunidad heterogénea; estas pequeiias comunidades
son dinamicas y moéviles puesto que los pacientes retornan a su provincia constantemente. La
cohesiéon y el apoyo solidario que promueven estas semejanzas entre pacientes y sus

familiares los ayudan a lidiar con el sistema de atencion.
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Pacientes del SIS enfrentados a pacientes del Sequro Social v otros hospitales

Regularmente a los hospitales del MINSA, por el bajo costo de los servicios de atencion
acuden personas que no cuentan con un seguro médico o quienes cuentan con el SIS. En el
INEN, la mayoria de los pacientes que se atienden tienen SIS, pero también por la alta
especializacion llegan pacientes con cualquier otro tipo de seguro de salud social o privado, e
incluso se atendian persona a través de la modalidad de clinica. En todos los casos, la mayoria
de los espacios de recepcion y atencion y el PS son los mismos y como ya se menciono en la
modalidad de clinica, la diferencia sustancial radica en el tiempo de espera en general. Los
pacientes del SIS, que no pagan por la atencion, ni por parte de la medicacion pues el estado
cubre gran parte de sus gastos de atencion y de medicacion “¢,qué cudnto cuesta esa mascara,
mucho? yo no sé” (paciente del SIS, que pregunta sobre la terapia) y los de clinica que tienen
la tarifa mas elevada, debido a sus posibilidades econémicas, no prestan atencion a los costos
de los servicios de salud y a la tarifa diferenciada. En cambio, los pacientes del seguro social
de salud — que deben pagar en este hospital, a pesar de tener un seguro médico — resienten

dichas tarifas escalonadas.

Las sefioras de ALINEN, en su pequeiio médulo movil de orientacion, ubicado a menudo en
la puerta de consultorios, ofrecen informacion de todo tipo a quienes pregunten. Una sefiora,
que no era paciente de la institucion, le pregunto a la voluntaria ;cOmo podria hacer para
inscribirme?, la voluntaria le repregunto si tenia seguro médico, la visitante respondio que se
atendia en el hospital de la policia nacional del Pert. Luego de que la voluntaria obtuvo esta
informacion, durante toda la conversacion, trato de convencer a la visitante, que la mejor
opcidn era que se tratard en el hospital de la policia nacional. La visitante replicaba que la
atencion en el otro hospital no era muy buena, pero la voluntaria trato de convencerla
argumentando que en el INEN tendria que pagar, luego afiadid, una historia sobre una
paciente que tuvo un problema por una biopsia mal sacada en el INEN y finalmente le
aconsejo que fuera a la liga de lucha contra el cancer. La sefiora aceptd esa informacion y se
retird decepcionada, ella estaba en el hospital visitando un familiar y sentia algunas molestias

por eso aprovecho el momento para preguntar.

Las respuestas y explicaciones de la voluntaria muestran una profunda preocupacion porque
la visitante desista de la idea de atenderse en el INEN. No obstante, la orientacion de la
voluntaria no es una posicion personal, sino forma parte de la vision de la institucion ya que,
en general los pacientes de otros seguros de salud diferentes al SIS no son bien recibidos “han

debido irse al seguro social”. Del otro lado pacientes y familiares perciben la actitud de la
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voluntaria en orientacion como un rechazo, que sienten que se prolonga en otros momentos.
Como comentaba una paciente del Seguro Social, que venia acompanada con sus dos hijas,
por cuenta propia, pues segin sefialaba queria operarse y en el seguro social de salud le

denegaron esa terapia:

““aqui tampoco me quieren atender, dicen que le estamos quitando un cupo a alguien, pero si yo
pago todo a nosotros esta atencién nos cuesta 400 soles™ (Paciente del seguro social de 80
afnos)
““yo pago todo a mi no me regalan nada” (paciente del Seguro Social)
“El esta teniendo SIS, aqui hay un grupo de pacientes que son del Seguro Social, son
pensionistas de 200 soles que ganan, pero aca, como aca dicen ha debido de irse al seguro
social, alli han debido atenderlo, pero ellos se estan demorando dicen, entonces acd, si quien
quiere celeste que le cueste, pagan lo que estan atendiéndose los 30 dias, SIS, estan pagando
1800 soles, los pacientes del seguro social, pagan eso contante y sonante, hay un problema
social muy grande, yo como enfermera me pongo a llorar con usted, yo lo entiendo pero es una
situacion seria”(enfermera)
La enfermera, que responde al pedido de apoyo de un paciente y de su familiar que venian
desde el Callao y no tenian para el pasaje, ni quien lo trajera a su tratamiento en el INEN,
presenta el pago que realizan los pacientes del seguro social como un castigo o sacrificio que
se les impone por a atenderse en esta institucion, ““quien quiere celeste que le cueste”.
Asimismo, las afirmaciones como “atiéndase en el centro de salud a donde pertenece” o “ha
debido de irse al seguro social, alli han debido atenderlo” o los cuestionamientos que les
formulan a los pacientes y familiares del seguro social y de las Fuerzas Armadas en el
momento de pedir informacion, logran que se sientan fuera de lugar y rechazados. Los
pacientes del seguro social de salud debido al rechazo en el plano administrativo prestan
atencion al pago de los demas, “dicen le estamos quitando un cupo a alguien, pero si yo pago
todo o ““yo pago todo a mi no me regalan nada” y generan una diferenciacion en funcion al
pago y se alejan de los pacientes con menor posibilidad econémica (pacientes del SIS, que no

pagan, solo firman una documentacién y reciben atencion).

En base a la diferencia de pagos, surgen dos tipos de paciente: aquel que paga y aquel que no
“yo pago a mi nadie me regala nada”. En las interacciones de algunos pacientes del seguro
social se identifico que son méas demandantes, y desde su perspectiva, el pago los ubica en una
posicion de superioridad y con mayores derechos frente a quienes no pagan y los faculta a
exigir y recibir mejor atencion, puesto que la expresion de la paciente era parte de su queja

ante la demora de atencion y del médico y su argumento se centraba en el pago. De acuerdo
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con Goffman (1972), en un mundo donde los pacientes son tratados indiferenciadamente,
algunos insisten por aferrarse a aquello que los distingue de los otros y los identifica con otros
en el mundo externo, en este caso estariamos hablando de la clase social asociada a la
posesion econdmica, usada por los pacientes del seguro social para exigir mejor atencion. Del
otro lado, en esta escala de pagos, las personas que se atienden a través del SIS estarian
ubicadas en el ultimo eslabon, por tanto, tendrian menos derechos a exigir nada, tal como la
enfermera la se lo hace notar al familiar que pide un albergue para su paciente que se atiende
por el SIS. Las politicas de atencion: las tarifas diferenciadas escalonadas, el cobro del
tratamiento a los pacientes del seguro social) y las restricciones que enfrentan los pacientes
del seguro social de salud para atenderse en este hospital, logra que los pacientes del seguro
social de salud cuestionen la condicion de los pacientes del SIS y se incrementen las

diferencias y la distancia entre pacientes.

Miedo v rechazo a determinados pacientes

En las relaciones de pacientes y familiares no solo se identifican factores que condicionan su
enfrentamiento, sino también ciertos pacientes generan curiosidad, miedo y rechazo. Dentro
de este grupo de pacientes se ha ubicado a los pacientes-presos, quienes se atienden en todos
los servicios del hospital y realizan la misma rutina hospitalaria que cualquier otro paciente,

esperar, atenderse en consultorios, realizar los tratamientos y examenes ycircular.

Los pacientes-presos regularmente llegan de distintos penales de la ciudad, incluso de
aquellos ubicados en distritos alejados y aledafios a la capital como Huacho y Caifiete. Ellos
llegan en ambulancias del INPE, escoltados por personal uniformado (en contadas ocasiones
usaban ropa de civil) de esta institucion, usualmente, cuando el preso es una mujer, una de las
escoltas es mujer. Los presos también son acompanados por una enfermera o enfermero del
penal, en pocas ocasiones vienen con sus familiares, quienes llegan por su cuenta, no en la
ambulancia del INPE. El enfermero suele entrar con el paciente a consulta, usualmente
desempefia el papel del familiar, conversa con el médico, ayuda a recibir la tarjeta, estd
pendiente de las citas y pregunta a la enfermera o técnica cuando serd la proxima consulta o
cita, a veces cuando el personal de enfermeria no acompafia al preso las escoltas llevan a cabo
estas tareas. Estos pacientes, ademés de llegar escoltados, estan esposados y llevan puestas

cadenas en sus muiiecas y tobillos.

La presencia de este tipo de visitantes al INEN, provoca cierto grado de lastima y causa
temor, tanto en los familiares como en pacientes. Mientras esperdbamos en la sala de espera

del servicio de radioterapia, un familiar que ve pasar a lo lejos un preso comenta:
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“el otro dia he visto llegar uno con 6 escoltas, seguro era muy peligroso, por eso venia con
tantos™

“El preso me da miedo, no mira a nadie que delito habra cometido, porque los llevaran tan
esposados [...] Qué dificil debe ser sobrellevar las dos cosas estar preso y tener cancer [...] me
perturba su cara, tiene cara como de ser violador, me da miedo, se le ve muy fresco™ (paciente
en el servicio de radioterapia, que se atendia en el mismo horario del preso-paciente, a quien
vio durante todo su tratamiento)

“Todo lo malo que has hecho se paga”

Yo no converse con ningiin paciente preso o presa y no porque se negaran los escoltas o la
enfermera o enfermero, o el mismo paciente, sino porque no me atrevi, solo llegue a acércame
y conversar con las escoltas y con enfermeros. Durante el trabajo de campo vi llegar a varios
pacientes-presos varones, mujeres, jovenes, adultos, de distinta etnia y condicioén social, en
estadios diferentes de la enfermedad y en condiciones de salud y estado fisico variables, unos
entran caminando y otros en silla de ruedas extremadamente delgados, con sondas para su
alimentacion y/o con vias intravenosas permanentes, ninguno tenia una vestimenta de preso.
La actitud de algunos presos varones suele ser desafiante y se mantienen distantes, otros
intercambian palabras con sus escoltas, sobre todo en el caso de las mujeres, incluso se rien,
algunas mujeres jovenes y mayores lucian tranquilas y calmadas. Ademas, las cadenas de los

pies eran omitidas y ellos mismos ocultaban sus manos con las cadenas.

A pesar de todo ello, los demas pacientes, aunque en quimioterapia se sentaran uno al lado del
otro o se vieran dias consecutivos en radioterapia o esperaran por horas sentados, no
intercambiaban experiencias y ninguno de estos pacientes habla con otros pacientes o
familiares. Siguiendo a Hall (1998), y su clasificacion de la interaccion y la proximidad,
pensemos en los efectos de la proximidad entre personas, por lo regular en el centro de salud,
como pacientes y sus familiares se sientan uno al lado del otro, sin importar muchas cosas,
como la edad, la condicidén socioecondmica, las conversaciones y los intercambios son
constantes, espontaneos y naturales. Sin embargo, en el caso de pacientes-presos, las cadenas,
la actitud del preso y el numero de escoltas despiertan la curiosidad, el miedo y permiten que
pacientes y familiares construyan hipdtesis y emitan juicios sobre las actitudes y las
condiciones en que son traidos los presos, asi que, estas ideas o imaginarios y estereotipos que
se evocaban son los que alejan e impiden el contacto con estos pacientes. Los imaginarios y
estereotipos del delincuente y preso es un estigma que supera la condicion de enfermo y el
hecho de compartir la misma enfermedad, y dificultan la aceptacion e inclusion dentro de la

comunidad de pacientes, por ello la mayoria de las reacciones eran de rechazo en lugar de
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compasion. Por esta misma razdn, la discriminacién y el racismo en funcidn a las diferencias

socioecondmicas y étnicas sobreviven aun en personas cercanas a la muerte.

4.2. Comunidades del dolor: compartir la experiencia y comunidad de pacientes

Este hospital, por la heterogeneidad del publico usuario y por tratarse de un espacio publico,
puede verse como un reflejo de la metrépoli limena. Pero, en este espacio hospitalario, el
aislamiento que define Sennett, “en medio de la visibilidad; donde cada persona, se comporta
como si fuera una extrafia respecto al destino de los demas. Por lo que se refiere a su
intercambio con sus conciudadanos puede mezclase con ellos, pero no los ve; los toca, pero
no los siente; existe s6lo en si mismo y para si mismo” (1994: 345), no es un fenomeno
comun. Por el contrario, la cercania, el contacto y cotidianidad de los pacientes ha propiciado
que se genere entre ellos lazos de una comunidad, de apoyo, de solidaridad. En este caso, el
“aislamiento en medio de la visibilidad” parafraseando a Sennett, es decir, “mezclarse sin ver;
tocar, pero no sentir, y existir s6lo en si mismo y para si mismo” (1994: 345), es dificil, ya que
se comparte la misma experiencia de quien se toca, de quien se ve, por tanto, es posible
sentirlo en carne propia. El vivir la experiencia del cancer como paciente o como familiar
dentro de un hospital que alberga gran cantidad de personas con la misma enfermedad logra
romper con el aislamiento, visto que facilita realizar proyecciones personales a partir de los
sujetos que experimentan las mismas circunstancias (la enfermedad, los tratamientos y la

rutina hospitalaria).

Salvo en los casos antes mencionados, las conversaciones dentro del hospital se inician de
manera fluida y casi inmediata, a veces, basta con sentarse al lado de alguien para que esa
persona inicie su relato, estos intercambios se producen en grupos moviles, variables, grandes
0 pequefios, en indistintos espacios y momentos. Con mayor frecuencia, los dias de primavera
o verano, en los jardines alrededor del primer piso, pacientes y familiares se sientan en los
bancos de cemento circulares o en los de medias lunas y comparten sus experiencias con
propios y extrafos. En uno de estos bancos circulares, un paciente en silla de ruedas de 18
afios de Piura comenta su experiencia a un grupo de personas que lo escuchan atentamente
sentadas y paradas a su alrededor. Yo inicialmente estaba sentada en la tierra bajo la palmera
dandole la espalda al joven y conversando con un par de sefioras de Piura, cuando ellas se
fueron a almorzar fuera porque las invito un familiar, me di la vuelta y me integré a ese grupo
de personas. En ese momento, el joven contaba su experiencia durante una operacion, su
relato parecia un hecho paranormal, pues, hablaba de como sintid que su alma se desprendia

de su cuerpo, luego prosiguid con la experiencia del cancer y como cambio su vida, sus
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estudios y su personalidad, enseguida surgieron datos de su vida personal e intima, como sus
relaciones de pareja. En este intercambio, la persona que ofrece su testimonio y como la que

escucha se benefician del poder sanador del relato.

En el relato del joven, €l se presenta como el personaje principal y el cancer y los tratamientos
aparecen con sus antagonistas (agentes enemigos). Primero, el joven minimiza el cancer, los
tratamientos (operaciones, amputacion de su pierna y quimioterapias) y sus efectos fisicos y
emocionales y los cambios en la estructura familiar. Por el contrario, ¢l se autorepresenta
como alguien que resiste, que aprovecha la experiencia, que cambia las cosas malas de su vida
y sigue adelante, y exalta su fuerza para enfrentar la enfermedad y la adversidad, asi como
enfatiza que su actitud frente al cancer y la adversidad siempre fue muy optimista, a pesar de
todo ¢l seguia adelante ““Si yo me deprimo, yo converso, le sonrio a la vida, me deprimo, pero
me levanto, ya son ocho afios que llevamos en esto”. Por tanto, el relato, a nivel personal es
un intento que sirve para reestructurar o recomponer su mundo vital (Good 2003) al menos en
sus pensamientos y “encontrarle un sentido a lo ocurrido” Veena Das (2008: 278), asimismo,
el joven se construye como un ejemplo de vida y sobreviviente del cancer frente a quienes lo

escuchan.

En la extension del relato (mas de una hora), en los temas tratados (problemas emocionales
adicionales al cancer, situaciones intimas y privadas) y en la eleccion fortuita del publico a
quien se dirige (mi acercamiento y €l de otras personas desconocidas) se percibe que el sujeto
usa el relato para desahogarse y exteriorizar lo que se experimenta con el cancer y en su vida.
Como los pacientes y familiares con cancer conviven con la enfermedad, su relato en el
hospital es repetitivo y comparten su experiencia, una y otra vez, cada vez que tienen la
posibilidad y con cualquier persona que se siente cerca. El potencial sanador del relato (Veena
Das 2008), en este caso radica en compartir la experiencia con extranos que padecen la misma
enfermedad, asi que la escucha de sus pares funciona como el apoyo emocional de una

comunidad.

Mientras que, las personas que escuchaban el relato del joven prestaban mucha atencién y
permanecieron mas de media hora atentos, otras personas que estaban cerca, al igual que yo
(posteriormente conversamos con el joven para explicar nuestra presencia e interés y
prosiguié dandonos mas informacidon sobre su experiencia) voltearon a escucharlo, sin
siquiera conocer al joven. Los pacientes que escuchan se sienten identificados, conectan su
propia experiencia subjetiva con la del que narra, piensan que en algin momento ese puede

ser su caso y aquellos pacientes nuevos con dudas sobre las terapias u operaciones, buscan
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informacion y preguntan a otros o sencillamente se sientan a escuchar, buscando obtener
respuestas. Una mujer muy delgada de unos 60 afios caminaba pensativa por el pasillo de los
jardines, después de dar unas cuantas vueltas y entrar y salir de la sala de espera se sentd junto
a nosotros (un paciente, su hija y yo) en un banco de media luna. Mientras, almorzabamos, el
paciente comentaba lo fuerte que se sentia y la hija insistia en que tenia que comer, cuando la
familiar termind su almuerzo, entrd a ver si ya empez06 la atencion de pacientes en el horario
de la tarde. Mientras tanto, el paciente y yo nos quedamos a esperar afuera, el paciente al ver a
esta sefiora que se sentd le pregunto “;y a usted ya la atendieron?”, entonces la paciente
empez6 a contarnos su caso, sus inseguridades, dudas y miedos frente a la operacion,
inmediatamente el otro paciente le conto parte de su caso, como se operd y como se
recuperaba, y le aconsejo tener fe y aceptar la operacion. La necesidad de apoyo emocional es
parte de la incertidumbre que sienten los pacientes frente a la enfermedad (relacionada con el
poco conocimiento que tienen), y el escuchar las experiencias de otros pacientes, puede
contribuir a mermar la desconfianza e incertidumbre, identificando lo bueno y lo malo que
podria pasar y los efectos del tratamiento. En la mayoria de los casos como en el relato del
joven, la narracion contribuye a animar a los pacientes, pero en otros casos incrementa el

temor a los efectos los tratamientos.
Junto al relato testimonial fortuito y esporadico, se producen otros intercambios y vinculos.

No me gusta estar aqui, me desespero reniego, por el mismo ambiente, no soy de conversar.
Reniego por mi mismo por el mismo ambiente, estado internado acd, ya se lo que es estar acé
internado por varios dias, varias semanas, mas de un mes, entonces digo no ya no quiero estar
all, estuve tanto tiempo internado, que prefiero estar en mi casa, o haciendo cualquier cosa. O
si me mandan a hacer cualquier cosa que estar acé en el hospital. No le veo el chiste, vengo
porque tengo que venir. .... En piso, en piso mas que todo, estaba mas tranquilo, no, no estaba
tranquilo, pero tenia con quien conversar, y veia television era como estar en mi casa, pero
solamente que entubado, con medicamentos, ibas al bafio, te bafias, si podias caminar claro,
cuando era verano me bafiaba todos los dias. Cuando era invierno te bafiabas dejando un dia, y
tenias con quien conversar a veces con las mismas enfermeras que entraban o con los mismos
comparfieros que estan ahi, o sino el hecho de ver television, no te distraias completamente, pero
te distraias en otro sentido, algunos traian sus libros otros llevaban sus laptops, yo tenia mi
celular con mi musica, la mayoria lleva su celular. A veces hasta, si habia un juego de mesa que
tenia una habitacién, jugaban entre una o dos personas, yo si jugaba habia unos comparfieros
gue jugaban conmigo, mas que todo ajedrez, de ahi se iban yendo no todos entrabamos en
mismo dia, habia algunos que ya estaban para irse. He estado en adolescentes y adultos,
cuando estaba con un sefior, no me atendia el sefior, dormia todo el dia, solo se levantaba a
comer, desayunar, almorzar y cenar y de alli el segundo sefior me conversaba por ratos y de alli
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mayormente dormia y seguia su tratamiento y yo estaba despierto. De alli me mandaron
adolescentes algunos eran mucho menores que yo y otros mayores, uno conversaba con el otro
y escuchabas lo que tiene el otro y ya y asi conversabas entre todos y asi cambiabas e ibas
conociendo a la gente. Aca no, yo me quedo un par de horas de ahi me voy, y no sé si los
volveré a ver cuando
El joven consideraba que el servicio de hospitalizacion de adolescentes era similar a su casa,
en ese espacio ¢l podia recostarse en su cama, desplazarse de un lado a otro, ver television y
bafiarse. La familiaridad del espacio, las edades y habitos compartidos con otros pacientes le
facilitaron al joven el contacto y la comunicacidn con otros. En cambio, en el piso de personas
mayores, el joven tuvo dificultades para comunicarse con otros pacientes porque las personas
mayores tienen habitos diferentes y permanecen mas tiempo dormidos. En quimioterapia, el
joven tampoco conversaba con nadie, preferia aislarse escuchando musica con audifonos. En
hospitalizacion, como el joven pasaba varios dias, le parecia mas gratificante iniciar algun
tipo de relacion, porque era posible cultivar una amistad, en cambio, en quimioterapia solo
seria una breve conversacion y algo momentaneo. La mayoria de las veces, los pacientes mas
jovenes o adolescente tienen mayor dificultad para entablar conversaciones porque no
encuentran rapidamente personas de su edad, por ello las salas de hospitalizaciéon de
adolescentes son espacios que incrementan la posibilidad de que surjan vinculos entre

pacientes.

El compartir la experiencia del cancer a través del relato ademas de propiciar los vinculos de
solidaridad y apoyo, potencia la experiencia social del cuerpo, puesto que se intercambian
experiencias sobre la comida, la quimioterapia o radioterapia, o consejos sobre posibles
alternativas de cura o sobre el manejo de la enfermedad. Igualmente, estos grupos sirven para
ofrecerse mutuamente apoyo emocional (Borkman 1991), asi como una visidon positiva de la

enfermedad, pues se anima a otros pacientes exaltando los buenos resultados.

En medio de la ciudad, “la velocidad de la vida cotidiana moderna causaria la apatia de los
sentidos [...] asi, el individualismo y la rapidez, son efectos letales que pesan sobre el cuerpo
moderno que carece de conexiones” (Sennett 1994: 345), empero, en estos espacios
hospitalarios, la rapidez de la vida moderna se ha desvanecido, ya que pacientes y familiares
se ven obligados a permanecer largas horas en el centro de salud, sin realizar tareas de sus
vidas cotidianas o laborales. Por tanto, el tiempo trascurre lentamente, lo que le devuelve al
sujeto la posibilidad de entablar relaciones sociales, abrir sus sentidos a la experiencia y

contactarse nuevamente, con los sujetos a su alrededor.
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Grupos solidarios en las rutinas hospitalarias v frente al personal de salud

El apoyo y solidaridad entre pacientes y familiares se manifiesta también en las diversas
actividades de la rutina hospitalaria, como el hecho de “guardar la cola” a alguien que se va a
la farmacia, o el escuchar si la técnica dice el nombre de su paciente o ver si su paciente esta
bien en quimioterapia. Era casi mediodia, de un dia de verano, de sol radiante. En el exterior,
algunas bancas de cemento de media luna estaban desocupadas, al parecer nadie queria
sentarse en ellas porque no habia un arbol que les haga sombra. Aunque la banca en forma de
circulo estaba repleta, decidimos sentarnos ahi, asi pudimos escapar del sol, esperar y
conversar comodamente bajo la sombra de las palmeras. Con dos pacientes de Piura, que
esperaban a un familiar, para ir a almorzar recorddbamos el episodio que tuvo lugar horas

antes, en tanto haciamos cola para su atencion:

“Este sefior estaba haciendo cola y yo le he visto llegar a él desde las 5 de mafiana, y la

enfermera preguntd quién es el dltimo y él se pard y yo le dije (alzando la voz) baja la mano,

este es tu asiento porque te paras, y lo senté [...] pobrecito él es buen hermano™
El sefior que menciona Susana (nombre que usaremos para llamar a esta paciente), es el
hermano de una paciente, ¢l llegd a las 5 de la mafiana solo; su hermana enferma llego
después de las 8 a.m., hora en que se inician las consultas aproximadamente. Antes de recibir
los comprobantes de atencion en las ventanillas, en general, las técnicas de enfermeria indican
que para la atencion y recepcion de la cita médica ““el paciente tiene que estar presente”. Esa
mafana, cuando la técnica preguntd ;Quién es el Gltimo?, la hermana de este sefior ain no
llegaba, por ello el sefior optd por ser el ultimo; pero Susana, (la paciente de Piura) que lo vio
llegar desde temprano de alguna manera lo ayudo6 a engafiar a la técnica, para que €l no fuera

el ultimo.

Del lado de Susana, la empatia y conmiseracion se produce por la inocencia y el carifio del
seflor a su hermana y por la condicion de salud de la hermana. Ademas, el vinculo que surgio
entre ellos no solo fue del lado de Susana, sino el otro sefior, se sintid protegido por la actitud
de Susana, pues, mientras conversabamos de otras cosas, el sefior que ella ayudo, regreso dos
veces a contarle, lo que estaba pasando con la atencidon de su hermana y solamente hablaba
con ella, incluso su cufiada la molesto, diciendo ahi regresa tu enamorado. Nuevamente nos
enfrentamos a otro binomio, las personas que ofrecen ayuda, y aquellos que buscan
proteccion. Ademads, en la actitud de Susana se muestra que existe una alianza, un frente
comun de pacientes y familiares que se apoyan y resisten el sistema y las normas hospitalarias

impuestas por el PS. En términos de Goffman, “los procesos de confraternidad llevan a
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personas socialmente distantes a prestarse ayuda mutua y a cultivar habitos comunes de

resistencia contra el sistema (el énfasis es mio)” (1972: 65).

Los familiares también se apoyan en el rol de cuidadores, sobre todo en los servicios donde su
acceso es restringido, como en hospitalizacion y quimioterapia. En este ultimo servicio, por
las mananas, familiares y pacientes ingresan al mismo tiempo, pero los familiares, luego de
ayudar a acomodar al paciente en su sillon, deben retirarse y esperar fuera del servicio. Como
en el momento de ingreso, pacientes y familiares se reconocen entre si, algunos familiares
esperan juntos y otros se van y regresan porque ya saben cuanto demora la quimioterapia y
cuando pasan las horas y ven que un familiar entra a recoger a su paciente (los pacientes se
retiran a diferentes horas pues la duracion de la administracion de la terapia es variable), el
familiar que atn debe esperar que salga su paciente le encarga al que entra, “le dé una
miradita a mi paciente” (hermano, hermana, mama, papa). Es decir, le piden al familiar que
sube, que esté atento a cualquier incidencia con el paciente del familiar que atun espera, que le

pregunte si le falta o si necesita algo o vea si ya va a terminar la terapia.

Familiar que se queda: ““¢Sefio va entrar? Déle una miradita a mi hermano”

Familiar que baja: Todavia tiene para rato como una o dos horas, ya tiene mi teléfono
cualquier cosa nos comunicamos. (Respuesta del familiar cuando baja)

Este tipo de apoyo suele darse con pacientes y familiares que se conocen de varios
tratamientos como entre aquellos que por primera vez se encuentran en un servicio. Con el
transcurso del tiempo estas relaciones se van profundizando, algunas veces, como el caso de
estos familiares, después de esperar juntos intercambiaron teléfonos, posteriormente se suelen

llamar en momentos de dificultad, como es la donacion de sangre.

Redes de apoyo v formas de proximidad entre familiares v entre pacientes

Como pacientes y familiares no comparten los mismos problemas, ni las mismas inquietudes,
las redes de apoyo que se forman entre ellos son en cierto sentido diferenciadas, incluso
existen diferentes grados de afinidad entre pacientes con dolencias diferentes. Entre pacientes
en general se generan sentimientos de empatia y en ocasiones se producen acciones solidarias,
en tanto, entre pacientes con el mismo tipo de padecimiento, debido a la mayor cantidad de
puntos en comun y mayores espacios de encuentro e intercambio, se llega a desarrollar
vinculos fraternos de reciprocidad. La distribucion de las salas de espera y los modulos de
atencion propician el contacto inicial entre visitantes, por ejemplo, las personas con cancer
ginecologicos esperan en el mismo modulo e intercambian entre ellas con mayor frecuencia.

Asimismo, el &animo, el caracter, el lugar de procedencia, el género, la edad, el estrato
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socioecondmico y étnico, el estado de conservacion o condicion de salud del paciente son

factores que condicionan el vinculo, propiciando o limitandolo.

Era sédbado por la tarde y el instituto estaba mas calmado que por la mafana, ese dia como no
les tocaba terapia a las personas que acompaifie observaria en el servicio de radioterapia y
decidi sentarme en la sala de espera, junto a tres personas, en la banca que queda pegada a una
pared, a continuacion, de la puerta de ingreso al servicio. Las dos personas que estaban mas
proximas a la puerta conversaban con el vigilante, quien les explicaba algunos problemas de
las terapias y decia tener como amigo a un médico cubano, y les ofrecia consejos de medicina
alternativa que su amigo médico le compartia. La otra persona, que estaba junto a mi era una
paciente de Iquitos y mientras escuchaba hablar al vigilante, me miraba haciendo muecas de
desaprobacion de la conversacion del vigilante, luego de eso iniciamos la conversacion. La
paciente, me pregunté si era paciente o familiar y le comenté sobre la investigacion, se notod
poco interesada, e inicio su relato comentando que la actitud del vigilante le parecia
desacertada. De pronto llegd una paciente mujer con su familiar, y reconoci6 a la sefiora que
conversaba conmigo, aunque habia poco espacio en la banca la mujer que acababa de llegar se
sentd a su lado y el familiar que la acompafiaba a esta ultima paciente sin decir nada se

acomodo en otra banca distante.

Ambas pacientes eran relativamente nuevas (eran de Iquitos, pero recién se conocieron aqui),
padecian cancer ginecoldgico y esperaban en radioterapia para ser tratadas en la maquina de
cuello uterino. La sefiora que conversaba conmigo a pesar de compartirme su experiencia, no
se notaba muy animada. Pero cuando llegd la otra paciente, su animo y disposicion
cambiaron, se notd6 mucho mas dispuesta y empezd a compartir una serie de detalles de como
habia descubierto la enfermedad y cémo la diagnosticaron, posteriormente fueron
profundizando en temas mas personales y terminaron hablando de sus familias, de sus hijos y
de sus esposos. Otro caso similar se dio cuando llegaba una paciente en silla de ruedas con su
hija. A la distancia la paciente saluda a otra paciente sentada ‘‘hola, como estas”, e
inmediatamente le dice a su hija, “‘siéntame a lado de mi amiga para cotorrear un ratito”. El
familiar acompanante, la hija no pudo sentarse al lado de su madre, y se qued6 mirandola a lo
lejos en otra banca distante. En este caso, ambas pacientes se conocian, porque ya habian
llevado quimioterapias juntas y ahora les tocaba radioterapia también en el mismo horario. A
pesar de que ambas pacientes no eran de la misma clase social (una de ellas se atendia por el
SIS y la otra de manera particular, vivian en distritos diferentes de Lima), el vinculo entre

ellas se fortalecia porque compartian la misma terapia y el mismo dia de atencion. En  ciertos
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casos, compartir el espacio y rutinas hospitalarias y padecimientos especificos similares

atenua ciertas diferencias sociales como la condicion econdmica.

El compartir la experiencia del cancer en un mismo espacio ademas de propiciar el contacto y
conversaciones; provoca la compasion por la persona que padece la misma enfermedad. En
una sala de quimioterapia, en una ocasion las sefioras de ALINEN repartieron a los pacientes
utensilios de cocina, pero no alcanzo para todas las pacientes, una de ellas le pidi6 a la
voluntaria que por favor le trajera un regalo mas tarde, la voluntaria se comprometié en
regresar, pero pasaron las horas y la voluntaria no regreso. Una paciente que estaba mucho
mas lejos de ella, que ya se retiraba, se acerco a la paciente que no recibi6 el donativo y le
entregd el regalo que ella habia recibido. Ambas pacientes se atienden por el SIS y provienen
de distritos alejados de la capital, entonces, se podria decir que ambas eran de similar

condicion socioecondmica, por tanto, con el mismo grado de necesidad.

La afinidad entre pacientes también es diferenciada por edades, sobre todo entre jovenes y
adolescentes, quienes suelen iniciar su amistad en el area de hospitalizacion de adolescentes y
algunos la prolongan fuera del hospital, se llaman por teléfono, y en lugar de venir
acompanados por sus familiares llegan juntos al hospital o quedan en encontrarse, asi mismo,
realizan las rutinas juntos y se apoyan en los tramites y conversaciones con los médicos. La
distribucion y separacion de pacientes por grupos etarios no se da en las salas de
quimioterapia, por ello, se relacionan pacientes de diferentes edades; los adultos mayores
comparten con jovenes y adolescente su vivencia, les ofrecen consejos para la alimentacion y

la enfermedad y recurren a ellos para pedirles ayuda con el uso de la tecnologia.

Del lado de los familiares, ellos tienen una vivencia diferente de la enfermedad, y comparten
igualmente sus preocupaciones sobre la salud y alimentacion de su familiar y sobre la familia
y se apoyan también cuando necesitan donantes de sangre. La esposa de un paciente de
Iquitos en proceso de trasplante de médula 6sea, mientras esperaba en la sala de consultorios
externos, me comentaba como hacia para buscar donantes, pues su esposo por su tratamiento
constantemente ha necesitado de varias trasfusiones. Primero sus hijos publicaban en sus
redes sociales, también los companeros de su comunidad religiosa la apoyaron y en esa
oportunidad me comento que estaba esperando a una amiga, que es una familiar de un
paciente. Mientras conversamos, llamo esa mujer, le pregunto donde estaba y dijo que ya
llegaba que la invitaria a almorzar que la espere ahi. Luego que corto le pregunte sobre esa
amiga donante y me comento que se conocieron durante el proceso de trasplante de médula

O0sea y que la familiar se ofreci6 a ayudarle con la donacion de sangre, sin que ella se lo
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pidiera. Después de media hora o algo mas efectivamente llego la sefiora con su esposo que

era el paciente y se fueron a almorzar.

Los vinculos afectivos y emocionales y las relaciones sociales entre las personas que esperan
en el hospital no son iguales, y los beneficios que se obtienen en su mayoria son emocionales
y eventualmente instrumentales. La empatia puede generar compasion y atenuar ciertas
diferencias sociales, pero ciertos estereotipos de raza, la discriminacion y los prejuicios no
llegan a desaparecer, ni atenuarse. Del mismo modo, existe mayor posibilidad de que surjan
vinculos fraternales y amicales y afinidad entre pacientes que experimentan situaciones
similares relacionadas con la enfermedad, el mismo tipo de céncer, la misma sala de espera,
los mismos horarios y espacios de tratamiento, y/o entre aquellos que son operados el mismo
dia y pasan su periodo de hospitalizacion en la misma habitacion. En la mayoria de los casos
el principal condicionante que propicia el vinculo amistoso emocional entre pacientes y

familiares es el prolongado tiempo de espera.

La relacion que llegan a entablar pacientes y familiares dentro del espacio hospitalario es

similar a la del vecindario, que de acuerdo con Yi-Fu Tuan,

“es la localidad de mi propio tipo de personas [...] el sentimiento de pertenencia, si existe, se
ha desarrollado tan lentamente como la familiaridad [...] los lazos familiares y de barrio son
fuertes, expresados no (por supuesto) en el endeudamiento de tazas de azicar, sino en las
convocatorias sociales y el intercambio de cenas intimas™ (2001, 170-172).
El sentimiento de pertenencia y la familiaridad en el hospital entre pacientes y familiares
(extranos) se ha desarrollado porque comparten el dia a dia, la vida privada y la experiencia
corporal. En general, “las relaciones y los intercambios rituales con los extraiios son mas
distantes, suelen ser formales y frios, y, en el peor de los casos, falsos, y no se suele compartir
con ellos cosas que se consideran intimas. El propio extraiio representa una figura
amenazadora y pocas personas pueden disfrutar plenamente del mundo de los extrafios”
(Sennett 2011:16). Mientras que, algunos pacientes con cancer redefinen la categoria de
extrafio, pues sienten que el cancer es una enfermedad que los estigmatiza y por ello lo
consideran parte de su vida intima, por tanto, no comparten su padecimiento con todos sus
amigos y familiares, sino con aquellos que consideran mas intimos, asi que, después de la
enfermedad, algunos de sus familiares y amigos se convierten en extrafios; por ser personas
ajenas a la enfermedad. Por el contrario, en el hospital, los extraios con padecimientos
comunes no representan una figura amenazadora, mas bien se crea un sentido de pertenencia

entre completos extrafios en base a una problemadtica comun, padecer la misma enfermedad y
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compartir la misma rutina y el espacio hospitalario. Asi, en este espacio hospitalario, el
intercambio a veces de situaciones intimas entre casi completos desconocidos se da de manera

fluida sin pensar que son extrafos.

Dentro de los grupos presentados tanto los enfrentados como solidarios, se identifica en todos
ellos la necesidad de cohesion y solidaridad, no con el gran grupo de pacientes sino en
pequenias comunidades, que se apoyan en las diferentes rutinas y problemas, estas
comunidades son las que ayudan a pacientes y familiares a lidiar con el sistema de normas y

regulaciones y con la enfermedad.
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5. Significados sobre el espacio hospitalario v el cuerpo (pacientes

familiares)

En el hospital, los pacientes y familiares mediante el discurso médico, los estigmas y temores
al cancer y a sus tratamientos, las relaciones sociales con el PS y la propia experiencia
corporal (de la enfermedad, los tratamientos, exdmenes, procedimientos, regulaciones y
diagnosticos médicos) construyen significados en torno al hospital, a la enfermedad y al
cuerpo del sujeto con cancer. Sin embargo, se siguen reproduciendo imaginarios, sobre la
“cura”, la asociacion cancer muerte y el cuerpo deteriorado, que propician la afluencia de
pacientes de distintos centros de salud y en todos los estadios de cancer al hospital y a su vez
refuerzan el temor a los tratamientos, pero no alejan a los pacientes de estos, pues las terapias
garantizarian una “continuacion del ser-hacia- el- mundo” (Csordas 2011: 50), es decir, la

cura de la enfermedad.

5.1 El sentido de lugar

El sentido de lugar de un hospital exclusivo para la atencidon de personas con cancer, dado que
se fundamenta en los significados construidos por las personas (Cresswell 2004), y requiere
conocimiento del espacio habitado, (Rapoport 1978: 42), es construido por pacientes y
familiares en base a sus concepciones y temores sobre el cancer, los cuales que en el universo

simbolico nacional se centran en la asociacion cancer-muerte.

““Se ven casos en otros hospitales, de que las han operado y no ha salido bien de la operacion,
aca los derivan de vuelta,” (paciente)

“justo estaba para que me atiendan en el hospital Cayetano, no maés, de alli tengo mis
hermanos, debes de irte alla, para saber bien el resultado, alli debes irte a Neoplésicas [...]
este es alli su especialidad, alli me lo comprobaron bien, si es esa enfermedad o no es también.
Tanto uno queria saber que enfermedad tiene, tantos andlisis, tantas cosas, alli es cuando uno
se preocupa. Si se puede curar, pero tienes que decir si no més, a lo que el doctor te diga, te
van a amputar el dedo, alli si dices no esta bueno, porque se ve casos cuando es una
enfermedad, primero te cortan un poco y de alli siguen cortando, y siguen cortando.

““esto esta quedando bastante pequefio, para la cantidad de pacientes, que hay a nivel nacional,
imaginese aqui vienen de todo sitio, es el Unico centro mejor equipado, en Trujillo hay uno,
pero no tiene nada de eso” (Paciente de Chiclayo con 4 semanas)
La derivacion médica desde otros hospitales al INEN es un hecho que pacientes y familiares
reconocen como imprescindible, y a partir de ella, realizan comparaciones entre otros

hospitales y el INEN. Los primeros se caracterizan por procedimientos desafortunados, falta
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de recursos médicos y tecnoldgicos “no tiene nada de eso”, en cambio el INEN es reconocido
por la alta especializacion, “el Unico centro mejor equipado”, por la certeza diagnostica “alli
me lo comprobaron bien” y por el mejor tratamiento, en base a ¢llo, es considerado como el

lugar donde es posible encontrar la cura “se puede curar”.

No obstante, la derivacion médica de pacientes de otros centros de salud (de provincias y de
la capital) al INEN, suele ser desinformada, pues, los médicos que no son especialistas se
abstienen de dar explicaciones e informacion clara y especifica sobre la enfermedad que
padece el paciente. Esta ambigiiedad en el diagndstico médico previo genera en la familia
incertidumbre y anima las esperanzas y refuerza ¢l imaginario de que en el INEN “se puede
curar”, atn en los casos graves. Como es el caso de una paciente que venia derivada de
Iquitos, segun el relato de su familiar el estado de salud de su hermana era bastante delicado,
y pese a ello, el consejo del médico de Iquitos fue que la trajeran a Lima. En el INEN los
médicos le dijeron que su hermana “ya habia llegado mal, y que “ya no se podia hacer nada”.
Tanto el familiar como el médico a pesar del estado de salud de la paciente decidieron que la
mejor opcion era venir a Lima. La familia llego en avion a Lima, porque la paciente no podria
resistir un viaje largo por rio y luego por carretera y como entro por emergencia fue
hospitalizada de inmediato. Luego de casi dos semanas de examenes, en esos momentos, la
familia esperaba el alta médica para llevar a la enferma en ambulancia a casa de su hermana

que vive en Lima.

No todas las personas que se atienden en el INEN manifiestan expresamente que en este
hospital encontraran la “cura del cancer”. Sin embargo, la mayoria de ellas,
independientemente de la clase social a la que pertenecen ingresa al instituto creyendo que es
la Gnica y ultima oportunidad para salvar la vida; desde los pacientes del SIS, como la
paciente de Iquitos, pasando por aquellos del seguro social de salud hasta los de clinicas
privadas especializadas en cancer. En estas instituciones de salud, cuando el cancer es muy
avanzado y las condiciones del paciente no son las 6ptimas (por la edad o el estado de salud
del enfermo) para poder resistir los tratamientos (quimioterapia, radioterapia y/u operacion),
los médicos siguiendo los protocolos médicos le indican al paciente que ya no es posible
aplicar tratamientos curativos. Bajo estas condiciones, a menudo los pacientes suelen insistir
en la posibilidad de un tratamiento y algunos de ellos llegan al INEN por cuenta propia, en
otros casos su médico tratante los recomienda con un amigo médico o cirujano de la
institucion, o el mismo médico de la clinica o centro de salud los deriva y atiende en este

hospital.
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El INEN, como instituto de investigacion, rescata a los pacientes rechazados de otras
instituciones de salud o “residuos” (Foucault 2007), a través de protocolos de
experimentacion, a los cuales acceden paciente con canceres avanzados y con sistemas y
organos que funcionan correctamente. Asi mismo, algunos médicos cirujanos realizan
operaciones a pesar de que el perfil del paciente y el estadio de la enfermedad segun el
sistema de estatificacion TNM — caracteristicas tumorales, invasion de ganglios o nddulos y
metastasis —, no cumplen con los criterios del protocolo que indica que la operacion es una
posibilidad curativa. Circunstancias como estas son relatadas por familiares en el hospital y
acrecientan el imaginario de que en el instituto es posible acceder a la cura para el cancer y/o

a salvar la vida.

Mi esposo se atiende en Oncolosalud, pero no lo han querido operar, dice que estd muy
avanzado su cancer, pero el doctor Fresis (apellido cambiado para proteger la identidad del
meédico), es un angel, nos ha derivado aca, €l lo ha operado ayer ha salido de UCI (unidad de
cuidados intensivos) (familiar de paciente, recientemente diagnosticado, con cancer de
pancreas estadio 1V)
Nos encontramos con esta familiar mientras esperabamos que termine la visita médica en la
sala de espera del sexto piso de hospitalizacion. La mujer estaba muy agradecida y contenta
pues después de mucho insistir con su médico tratante en una clinica de salud, ¢l accedid a
operar “por fin” a su esposo a pesar del cancer avanzado y por consejo del propio médico se
inscribieron en el servicio de hospital y no en ¢l de clinica. Segln la familiar, ella y su esposo,
no discutieron con el médico sobre las posibilidades de cura del paciente, ni le preguntaron
por los siguientes tratamientos, ni cuales eran los beneficios a futuro de la operacién, ni la
calidad de vida después de esta operacion; el Unico interés del familiar y el paciente hasta ese
momento era que se practicara la operacion. Los médicos tratantes especialistas discuten
algunas decisiones de operacion en junta médica, desconocemos los fundamentos que
posibilitan las operaciones en casos avanzados y denegados en otros centros de salud, ya que
no siempre se dan estas operaciones. Una condicidon que vi que se repetia en los pacientes con
cancer avanzado operados en el INEN segin algunos pacientes y familiares era que las
tumoraciones de gran tamafio estaban encapsuladas, habia invasion de ganglios, pero no
metastasis distal (segiin protocolos médicos este grado de cancer no es operable). En otros
casos se decide operar, pero en la misma intervencion no se extirpa el tumor “lo han abierto y
lo volvieron a cerrar porque estaba lleno de tumores” (familiar de paciente a quien no se le realizo
la operacion). Pocos pacientes con canceres avanzados y/o sus familiares reparan en la alta

mortalidad de su caso, prefieren evadir o negar esa posibilidad, asimismo otros piensan que a
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través de los tratamientos y fundamentalmente de las operaciones se inicia el proceso de

curacion.

“Cuando uno siente que ha entrado dice Aleluya [...] ella lo esperaba con ansias, (el

tratamiento) claro pue para atacarlo de una vez, porque no van a esperar que pase tanto

tiempo, para que empiece de una vez, luego avanza™.
La derivacion, la falta de médicos oncdlogos en otros hospitales a nivel nacional, y la alta
especializacion del instituto, han propiciado que el INEN simbolicamente represente para
pacientes y familiares de todo el pais, de todos los estratos socioeconémicos y en todos los
estadios del cancer, el lugar donde el enfermo encontrara “la cura” y podra salvar la vida a
través del tratamiento més efectivo y especializado. En tal sentido, los tratamientos
operaciones y terapias son visualizados como el inicio del camino hacia la cura. Bajo estas
dos premisas, los pacientes de estratos socioecondmicos bajos y aquellos con canceres
avanzados, otorgan amplias libertades y confian ampliamente en el proceder médico. Como
sefiala el paciente “si se puede curar, pero tienes que decir si no mas”, es decir, la cura solo
seria posible, si el paciente manifiesta obediencia agradecida y se somete sin
cuestionamientos y se subordina totalmente a la voluntad y decisiones médicas, esta actitud de
pacientes y familiares, mantiene viva la esperanza de “curacion” y al otorgarle amplias
libertades a los proveedores de salud se merma la autodeterminacion y autonomia del paciente

y queda en una situacion vulnerable de dependencia.

El sentido de lugar — vinculo de pertenencia o rechazo que pacientes y familiares generan
con el espacio hospitalario — estd relacionado asimismo con el aspecto afectivo,
(sensaciones, percepciones, sentimientos, emociones, (Rapoport 1978: 42)), ligado a “la
forma en que experimentamos el mundo” (Creswell 2004: 12), percibiéndose a través del
cuerpo, se registra en los musculos y los huesos, y uno de los sentidos que se impone en la
experiencia es la vista (Yi-Fu Tuan 2001: 184). Cuando plantee el proyecto de investigacion
pensé que el aspecto fisico de la estructura hospitalaria influiria fuertemente en el sentido de
lugar. Pero en el trabajo de campo, en el hospital, de lunes a viernes y en horas del dia,
pacientes y familiares prestan mds atencion a la apariencia fisica deteriorada de los enfermos

delicados.

“Hay sefior lindo porque traen a gente asi, Ayy yo he entrado a emergencia, adentro, yo he
entrado al fondo, al fondo, yo sali al medio y me lloraba con la toalla, saquenme de aqui, y un
sefior y me dice que tienes hijita, no quiero estar aqui, peor me voy a enfermar” (Dos pacientes
mujeres de Piura)
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*“Creo que no me gusta nada del hospital, hay tantas personas enfermas de todo, que uno ve y
a uno le duele, hay que ser solidarios con ellas, porgque son personas, asi como nosotros, que
sienten igual como nosotros™ (pacientes mujer con cancer de cerviz en recesion controles de 6
meses)

“Como paciente tengo que soportar todo, primeramente, cuando yo vine creo que me enferme
por la misma gente, horrible, por esas cosas que uno ve, de todo no cierto, eso te choca de
cuando ves de todo eso te choca, cuando uno esta acostumbrado, a mi me gusta estar aca para
no llenarme de impresiones adentro, o por donde sea que haya sombrita aqui me tiro al gras,
aqui respiras aire puro; aunque aire puro en mi tierra (Paciente de Ayabaca con 1 afio y medio
de tratamiento)
En la sala de espera, la gran cantidad de pacientes con apariencia fisica deteriorada motiva
que algunos pacientes nuevos, asi como los mas sensibles y las personas que provienen de
provincia esperen fuera de dichos ambientes y ocupen los espacios exteriores, —jardines,
playas de estacionamiento o capilla. Para los pacientes el aspecto fisico y el cualitativo
sensorial (visual, acustico, térmico) del espacio interior del hospital, pierde notoriedad frente
a la apariencia fisica deteriorada por los distintos tipos de céncer y los efectos de los
tratamientos de los enfermos que lo habitan. Los pacientes perciben la copresencia de los
enfermos como parte inherente e integral de las salas del hospital, asi esta copresencia se

apropia y mimetiza con el espacio fisico.

Los pacientes en los jardines bajo las sombras de algunos arboles o palmeras se sientan en las
bancas o en algunas piedras o se recuestan en el césped y almuerzan o toman desayuno,
mientras sus nifios enfermos y/o sanos juegan y corren de un lado a otro. Algunos de estos
pacientes consideran que en estos jardines exteriores estdn mas lejos de los casos graves, pero
se observd que, tanto en la sala de espera como en los jardines la diversidad de casos y la
cercania entre pacientes puede ser la misma (en las bancas de media luna). Lo que disminuye
en los jardines es la cantidad de personas que circulan y las cualidades fisicas del espacio, el
sonido, la luz, el aire y elementos de la naturaleza cambian totalmente. En los espacios
abiertos como en los pequenos jardines, los pacientes valoran mas el aspecto cualitativo del
espacio, el viento, el aire, los arboles, el césped y la actividad que pueden realizar y en
funcion de dichas cualidades se sienten mas tranquilos y a gusto que en el interior. A pacientes
de provincia estos espacios les permiten evocar sensaciones de su lugar de procedencia. Por
tanto, los aspectos cualitativos de los jardines condicionan la percepcion del espacio
hospitalario y logran disminuir la atencién de la apariencia fisica deteriorada de otros

pacientes y agudizan las sensaciones del tacto y el oido.
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“la primera vez que vine al hospital, me parecid triste, se miraba bastante, miraba bastantes
personas, sin pelito, yo también decia voy, también voy a estar igualito, el lugar es, no sé como
se llama, no es alegre no sé, no sé, parece que falta algo mas, para que anime a las personas”
(paciente con cancer de colon en tratamiento hace 3 afios)

“lo més triste es que ahorita me acaban de contar, la gente que también tiene su familiar alli

mas de un mes, a fallecido una sefiora’ (familiar de paciente hospitalizado en UCI)
Entonces, la proximidad de los casos incrementa el temor a la enfermedad, sobre todo en
los pacientes nuevos, provoca que el cancer y los tratamientos se vean como tragicos, tristes,
crueles y duros, asi mismo genera temor, miedo, y rechazo hacia el INEN como sindénimo de
cancer y muerte, y a la vez sentimientos de solidaridad “como nosotros, que sienten igual
como nosotros” e incertidumbre sobre su propia situacion. Tanto pacientes como familiares al
observar, en los pasillos y salas del hospital, otras personas que padecen los efectos
secundarios del tratamiento se cuestionan sobre su propio futuro, pues, como comparten la
misma experiencia, dicha situacion podria ser la suya en algin momento, es decir, perder el

cabello, o que su familiar fallezca “yo también decia voy, también voy a estar igualito”.

Las experiencias e incidentes dentro del hospital también contribuyen en la construccion de la
relacion subjetiva del paciente con el hospital; aumentando o disminuyendo “el apego
subjetivo y emocional que las personas tienen hacia el espacio” (Yi-Fu Tuan 2001). En el
INEN, las relaciones del PS con pacientes y/o los tratamientos, debido la constancia de estos
y al impacto corporal y emocional que tiene en los pacientes son los que condicionan el apego
emocional de los pacientes al hospital, pues, este “sentimiento de apego o rechazo, no se
adquiere de pasada [...] y la importancia de los acontecimientos que lo producen es

directamente proporcional a su intensidad (Yi-Fu Tuan 2001: 184).

““Cuando escucho estacion San Borja Sur, que célera, y luego la estacion Angamos, ay ay, ay,
ya siento este olor cuando bajo del carro, ay que célera no quiero entrar, y digo ya te falta poco
[...] “Ayy amiga, yo he pasado unos, ayy a veces veo a la gente y digo, uyy le falta un montén
lo que les espera ya pasé yo, en cambio el tuyo estaba al inicio, dice que cuando estas en la

etapa 4" (Paciente con cancer al seno 4 afos de tratamiento)

Esta paciente compartia su experiencia en un grupo de pacientes con quienes yo esperaba en
radioterapia y realizo este comentario cuando vio llegar a una paciente nueva (madre joven
con dos nifios) con cancer ginecoldgico, quien le parecié muy joven y fragil “es tan joven
pobrecita, pero siquiera ya tiene sus hijos”. El sentimiento de rechazo, desagrado, ““célera” y
frustracion se produce en la paciente por que la administracion de la quimioterapia

(permanecer sentada de 5 a 24 horas, venas debilitindose y colapsando por el farmaco), la
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constancia y persistencia de la enfermedad, del tratamiento (quimioterapia cada semana por
15 veces o mas o 20 dias seguidos para la radioterapia), y de sus efectos secundarios se han
prolongado por mas de 4 afios. Asi que, el redisefio repetitivo del tratamiento (las nuevas y
cada vez mas agresivas acciones terapéuticas para atacar la enfermedad), la persistencia y
constancia del cancer, en general la incertidumbre del final del tratamiento, de la rutina
hospitalaria y del cancer incrementan las emociones y sentimientos de rechazo y no se centran
en una sala especifica, ni solo en el centro de salud, sino toda una dimension de terreno se ha
estigmatizado, a partir de su vivencia y se extienden a kilémetros o estaciones adelante y

sobre todo el sistema de salud.

“me compre las gotas ayer, yo creo que poniéndome las gotas voy a comer [...] no quiero decir

nada ya... ya termino ya [...] me van a atrasar y me van a mandar a consulta, me aguanto

como macha” (paciente con tratamiento de radioterapia)
Este testimonio es de una paciente que fue derivada del hospital Dos de Mayo, como
recordaremos ella se quejo con la tecndloga por la demora en su atencion, y segun la paciente,
la tecndloga prolongo su tiempo de atencion, asi su primera sesion de las 2:30 p.m. terminé
cerca de las 8 de la noche, dicha situacion llegd a provocar el llanto de la paciente. “La
importancia del acontecimiento es directamente proporcional a su intensidad” (Yi-Fu Tuan
2001, 184), para la paciente el inconveniente con tecnologa es de tal intensidad que determina
su sentido de lugar y provoca rechazo al hospital e incrementa sus ganas de terminar el
tratamiento. En tanto, el dolor y las reacciones adversas que le produce la radioterapia, pasan
a segundo plano y prefiere no comentarlas a los médicos o tecndlogos por el temor a que se
prolongue su estadia en este hospital. No obstante, los testimonios que siguen son
completamente opuestos al anterior, los pacientes manifiestan que el PS los ayuda con los

tratamientos, por ello se sienten acogidos dentro del hospital.

“no sé uhm ahh como le dijo, también hay doctores muy buenos, que te hablan, te dicen, te
aconsejan, pero también hay personas que a veces son bien... como si, 0 sea no dejan que uno
le hable, pero al menos aqui si hay buenas personas, por ejemplo, el joven que me atendié muy
bueno, yo le decia joven tengo radio y tengo quimio y él me decia ya sefiora venga. Quisiera
que fueran mas cuidadosos con las historias™ (paciente con cancer de colon en tratamiento de3
afnos)

“saca?, bueno acd, todo para que he tenido una suerte lindisima, todas las que me han
atendido, muy bien, desde que entre ah, desde la primera doctora, la doctora Camerdn
(apellido sustituido para proteger la identidad del médico), uy lindisimas personas todas, todas,
todos los doctores son buenos, las enfermeras también carifiosas, todo felizmente no ha
habido nada, 6sea a uno la reciben con bastante carifio, eso es lo que uno quiere, no sé como
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que uno vuelve a ser nifio, no sé, quiere que la acojan” (paciente de cancer al seno tratamiento
de radioterapia afio y medio)

“Por una parte estoy contenta, feliz porque gracias a Dios, porque yo he tenido mucha fe en
dios, mucha fe en todas las personas que me han ayudado, que me han apoyado, que han
estado conmigo, muchas personas que para mi eran mis &ngeles, la sefiora que me ponia la
quimioterapia, las sefioritas que me hicieron las braquiterapia, los doctores, todas las personas
que ....hubo mucha gente que me ha hecho sentir bien, por ejemplo alli me dijo una doctora
que todo depende como uno programe su cerebro para que uno aislé el mal”

*““Las enfermeras son amigos, nos ayudan en quimioterapia”

““compasivas, si, buenos, muy buenas, por eso vienen de todas partes, de toda la sierra vienen

aca, porque el tratamiento es bueno, si 0 no, porgue mi cabeza pue mami, sabe que de cabeza es

muy diferente con las piernas con la cara, es muy diferente”
En tratamientos exitosos o no y no siempre libres de contratiempos o redisefios, el sentimiento
de apego al hospital de pacientes se fundamenta en una relacion cordial-amistosa con el PS y
una necesidad de proteccion satisfecha por este personal, a quienes recuerdan como un apoyo
frente a los tratamientos, asi como carifosas, compasivas y “lindisimas”. En cambio, los
pacientes que sufren algin contratiempo o demora propiciada desde su perspectiva por el PS
suelen calificar la relacion con el PS como mala. Algunos pacientes de provincia y/o de
escasos recursos son quienes suelen sentirse desprotegidos, necesitados de ayuda en el plano
econdmico, social y emocional y buscan sentirse acogidos por el PS “bastante carifio, eso es lo

gue uno quiere, no sé como que uno vuelve a ser nifio, no sé, quiere gque la acojan”.

Significados en relacion con los pacientes

Algunos familiares, como no padecen la enfermedad y tienen poco conocimiento sobre ella,
en ciertas ocasiones, sus comportamientos y actitudes hacia el hospital y los pacientes son
guiados por la concepcion y el imaginario de la enfermedad y del enfermo con cédncer como

foco de contagio.

“Antes no queria sentarme, en ningun lugar, en ninguna banca, no queria tocar nada, cuando
iba al bafio ponia un montdn de papel, aqui hay tanto enfermo que no sé, uno se puede
contagiar de algo [...] ahora si me siento a veces”
Esta mujer acompaiiaba a su suegra pues su esposo y cuiladas (hijos de la paciente) no podian
hacerlo. Me encontré por primera vez con ella mientras esperaba en el modulo de
quimioterapia y a pesar de que sefalo que actualmente tiene otro comportamiento “ahora si
me siento a veces”, en esa oportunidad, asi como en los posteriores encuentros, ella esperaba

parada sola distante de su suegra, quien siempre estaba junto al grupo de pacientes, y evitaba

138



el contacto con el mobiliario y consecuentemente con los enfermos. Para la familiar los
enfermos de cancer, a pesar de no tener una enfermedad contagiosa y el INEN por la cantidad
de enfermos que alberga son focos de contagio, por ello se protege y aleja de ellos. Las
sefioras de ALINEN, también contribuyen en la creacion de identidades de pacientes, en su
modulo de donacion de medicinas encontré un anuncio sobre donaciones de ropa, el texto se

reproduce a continuacion:

“la ropa en mal estado sera devuelta, no se recibiran vestidos de fiesta, zapatos de taco alto,

carteras, bikinis, ternos y todo aquello que no sea Util para el paciente”
Regularmente las donaciones de ropa se destinan a las personas de bajos recursos que se
atienden en el hospital. Y el texto del aviso sugiere que la ropa para fiestas, celebraciones y
asuntos formales no seria util para un paciente pobre con cancer, pues su condicion de
paciente lo alejaria de fiestas, celebraciones, ceremonias ¢ ir a la playa. “Las personas
aquejadas por enfermedades cronicas [...] suelen describir su sensacion de que el mundo ha
cambiado” (Good 2003: 228) y el anuncio sugiere que parte de este cambio representa dejar
de lado estas actividades. No obstante, en vista de que el cancer es una enfermedad crénica
que puede convivir con el paciente durante afios, no todos los pacientes tienen la intencion de

abandonar tales actividades de por vida:

El otro dia era el cumpleafios de una amiga y mi esposo, no sabia si yo queria ir, pero fuimos,
Yo en ese entonces estaba peladita, me puse un pafiolon lindo y fuimos, me puse a bailar con mi
esposo Yy a celebrar y mi amiga al verme se puso a llorar, estoy viva, le dije (paciente mujer con
cancer al seno 4 afios de tratamiento)
En su relato, la paciente enfatizaba en que ella misma se motivaba para participar activamente
en fiestas y celebraciones a pesar de la inseguridad de sus familiares y amigos. Como se vio
en el capitulo anterior el relato de la paciente, en vista de que lo compartia intencionalmente
con una paciente recientemente diagnosticada que venia junto a su madre y se sento a su lado,
busca ofrecer una perspectiva positiva de la vida y pretende animar a la nueva paciente.
Asimismo, mas adelante en este capitulo profundizare en la funcion de estas actividades y la

agencia dafiada.

5.2. El cuerpo, trayectorias de la enfermedad. transformaciones de identidad

El cuerpo desde la perspectiva médica
El cuerpo del paciente dentro del INEN, es tratado de multiples maneras y por diferentes

profesionales, incluso cuando su estado es muy grave y/o el cancer es avanzado y no es
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posible realizar un tratamiento curativo, alin es posible tratarlos, los limites de hasta donde se

puede tratar el cuerpo del paciente son inciertos.

Las operaciones son consideradas la primera opcién como tratamiento curativo, luego de ella
los pacientes seran derivados a medicina oncologia, donde los médicos tratantes determinan
cudles serdn los tratamientos que se le deba administrar al paciente, los cuales pueden ser
radioterapia, braquiterapia, radiacidon y quimioterapia, segiin cada caso pueden llevarse en
paralelo o uno solo. Algunos pacientes inician una programacion con 20 quimioterapias, luego
de las cuales tendran un control médico si el tumor no ha disminuido de tamafio o si sigue
presentando marcadores tumorales altos, se prolongara la terapia o se cambiara el tipo de
farmaco por uno mas agresivo. Los médicos prosiguen con la terapia hasta que el tumor o
cancer seda o hasta que el cuerpo resista y se guian por indicadores clinicos no por la
apariencia fisica del paciente, asi la pérdida de cabello, los vomitos, los edemas son
percibidos por este personal como parte del proceso. Conforme se van realizando
tratamientos, las venas de pacientes pueden volverse delgadas, fragiles y colapsar y ser menos
evidentes a la vista. En las primeras quimioterapias las enfermeras buscan venas en las manos,
luego en los brazos, después en los pies, en las entrepiernas y finalmente cuando ya no se
encuentran venas lo suficientemente gruesas, colocan vias permanentes en el cuello o en el

abdomen.

Algunos pacientes en radioterapia identifican moretones o perciben que su tumor empieza a
drenar, sienten miedo y no desean realizar los tratamientos, pero el PS, continua con los
procesos. El PS tiene un conocimiento claro de hasta donde se puede aplicar el tratamiento,
sin embargo, estos limites no quedan claros para el paciente. Durante el trabajo de campo he
conocido una paciente con 25 afios de tratamiento, que tuvo tres periodos intermitentes de
recesion. También conoci un joven de 28 afos con mas de 10 afios de tratamiento, que sufre
de continuas recaidas, sus tratamientos son cada vez mas agresivos y no sabe si llegara a
curarse, pero seguira con ellos hasta que su cuerpo resista: “de alli pase los 26 y asi los afios
han ido pasando no sé hasta cuando aguanten mis venas” (paciente con leucemia 10 afios de

tratamiento)

El cuerpo del paciente es tratado no solo como una entidad de aplicacion del tratamiento, sino
también como objeto de estudio. La consulta médica, idealmente deberia estar el paciente y el
médico. Sin embargo, en estas salas el médico tratante es acompafiado por residentes e
incluso internos, y el cuerpo del paciente se usa como objeto de instruccion. Se asume, asi,

que el cuerpo es una entidad publica que puede ser exhibida y mostrada sin el conocimiento
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del paciente sobre todo si esta de por medio la ensefianza de la practica médica, durante las
consultas los médicos revisan al paciente y cuando terminan lo dejan que se vista solo. En una
ocasion mientras esperaba sentada en el servicio de radioterapia varios pacientes esperaban
frente a la puerta del consultorio de ginecologia, se abre la puerta y desde dentro se escucha la
voz de un médico que llama a un paciente, quien ingresa y sale muy rapidamente, ““haz visto,
yo entro como si nada y una mujer estaba alli con las piernas abiertas, qué vergiienza”. En
ese momento los médicos no estaban auscultados a la paciente, eso desvid su atencidon y no se
percataron que la paciente aun no se habia vestido. Retomando los conceptos de Good, “el

cuerpo del paciente es objetivado, por tanto, la idea de privacidad se diluye”.

En estadios avanzados de cancer, aunque ¢l médico tratante sefiale “ya no se puede hacer
nada”, usando la terminologia foucautiana, estos pacientes podrian ser considerados dentro de
“lo irreductible” o “un residuo”, aquello no tratable, pero en el INEN continuan siendo objeto
de estudio, aun es posible su normalizacion médica. Los enfermos en estadios avanzados
suelen ser tratados en medicina paliativa, tratamientos del dolor y aquellos en estadios
avanzados, con perfiles especificos pueden ser rescatados y acceder a tratamientos o

protocolos experimentales y probar nuevos fAirmacos de la industria farmacéutica.

Pero no solo los pacientes forman parte en investigaciones también los datos contenidos en
sus historias clinicas; asimismo, los tejidos patologicos también son recuperados como datos
de estudio y sirven para engrosar las estadisticas. Estos estudios se realizan con permiso de
los pacientes, obteniendo pruebas de tejidos de sus tumores, procesando su informacion con
datos an6énimos y sirven para que médicos investigadores y/o residentes realicen estudios y
pruebas. Asi, el manejo de los pacientes dentro del hospital cumple con el principio de “los
sistemas disciplinarios; recuperar a los individuos categorizados como residuos y asi al

infinito” (Foucault 2007: 76).

La conciencia del cuerpo, preocupaciones sobre procedimientos. cuidado y comida
cambios fisicos e identidad vy entendimiento de los procedimientos clinicos v de la
biotecnologia

Luego del diagnostico médico de cancer surgen en el paciente cuestionamientos, dudas y
suposiciones sobre la vida y el futuro, asi como sobre la enfermedad y el cuerpo,
despertandose lo que se denomina la atencion y conciencia corporal que con el avance de la
enfermedad y los tratamientos adquiere diferentes matices. Los procedimientos y regulaciones
de la enfermedad y los efectos del tratamiento agudizan la atencion y conciencia corporal en

el paciente con cancer y la prolongan fuera del entorno hospitalario. Mientras que, en etapas
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de remision, incluso si ya no se tiene padecimiento alguno, las advertencias médicas y el
temor a volver a padecer la enfermedad alteran la atencidon y conciencia corporal afios después
del tratamiento. En consecuencia, las practicas cotidianas, las relaciones interpersonales y la
identidad del paciente se alteran de por vida. En el presente trabajo, la experiencia corporal
social del cancer (la experiencia natural y cultural (Merleau-Ponty 1972) se ha seguido
mediante la experiencia fisica del paciente en relacion con el discurso popular — imaginarios
y mitos — y ¢l médico — charlas informativas y educativas e informacion que se entrega
sobre el manejo del cuerpo y la enfermedad — y con las experiencias de otros pacientes en el

entorno hospitalario.
Las narrativas en torno a la enfermedad

A menudo, la enfermedad del cancer aparece de manera simbolica y/o fisica en la vida del
paciente de forma repentina, por ello, la aparicion de la enfermedad es concebida como una
sorpresa “esta enfermedad es una sorpresa” o como producto del descuido de los pacientes
“enfermedad también por descuido de nosotros”. Después del diagndstico inicial de cancer,
los grandes imaginarios — la asociacion cancer-muerte y el cuerpo decadente —, la
sintomatologia de la enfermedad y las rutinas médicas alteran el mundo vital del sujeto. En el
INEN algunos pacientes nuevos con la intencidén de reconstruir su mundo vital suelen ocultar,
evadir o negar la enfermedad. En las conversaciones entre pacientes y familiares y aquellas
con el PS, en el hospital y en la vida cotidiana, se evita usar la palabra cancer y/o en su lugar

se usa otros términos alternativos y genéricos:

““Ya pe lo han encontrado, ya lo han operado y ahora tienen que ir a tratamiento y terapia”
“Yo ando inflamada del seno y usted de aqui de Garfiote (paciente de Piura)

“Hola, sigues viniendo, ella es caserita ya, donde aparece el asunto viene, pero esta uyy regia
de la vez que vino, si no, de la primera vez que vino, esta regia, tuvo un problema que [...] yo
sufro con cada paciente, ella, por ejemplo, medio que la reconoci, ya tiene meses aqui viniendo,
que le damos en un lado, que le damos en el otro lado, es parte de la enfermedad” (enfermera)

“justo estaba para que me atiendan en el hospital Cayetano, no mas, de alli tengo mis
hermanos, debes de irte a. para saber bien el resultado, alli debes irte a Neoplésicas [...] este
es alli su especialidad, alli me lo comprobaron bien, si ese esa enfermedad o no es también.
Tanto uno gueria saber gue enfermedad tiene, tantos analisis, tantas cosas, alli es cuando uno
se preocupa. Si se puede curar, pero tienes que decir si no mas, a lo que el doctor te diga, te van
a amputar el dedo, alli si dices no esta bueno, porque se ve casos cuando es una enfermedad,
primero te cortan un poco y de alli siguen cortando, y siguen cortando. Ahora ya estoy
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tranquilo y resignado también a lo que venga, uno quiere vivir muchisimo, ya la enfermedad ya
no esta ya; ya ha desaparecido. (Paciente de Cajamarca con cancer al pie)

““yo pensé que ya iba acabar todo y para que voy a ir, para que te hagan una evaluacion y mas

bien adentro la doctora me dijo, pero porque viene recién, no te vaya a dar otra vez no te

asustes™
En las conversaciones de pacientes y enfermera se nota la ausencia de la palabra cancer y en
su lugar aparecen el término genérico “la enfermedad” o términos alternativos como “el
asunto” o “el mal”, en otros casos se deja por sobreentendido, sin siquiera mencionar la
palabra enfermedad. En tanto el tratamiento aparece como el agente que libra o libera a los
pacientes del mal. El conceptualizar y nombrar algo, le otorga presencia o existencia en
nuestra vida, entonces al no nombrarlo, al menos desaparece de nuestra mente, de nuestros
planes, e ilusoriamente mantiene el mundo vital y “la agencia del paciente hacia el mundo
intacta” (Csordas 2011: 50). Los pacientes no solo evitan usar en sus relatos la palabra cancer
o la enfermedad, sino también tratan de ignorar o evadir la enfermedad, los tratamientos y sus
efectos o estragos y encarnar la idea de que “no tienen nada”, esta actitud, de “llevar la vida
normal”, se fundamenta en la posibilidad de curacion mediante el accionar de los médicos y

de los tratamientos.

“Asi poco a poco, ya vas saliendo, lo importante es tener la paciencia, a veces me olvido, hay
gue llevar la vida normal, porque si no te enferma esto, como si no tuviéramos nada, como si
estuviéramos en un tratamiento que nos vamos a curar, o sea la persona tiene que ser
optimista, aqui nos dan la medicina poco a poco, no hay que engafiarnos también” (Paciente
de Ayabaca, cancer al seno, 1 afio y medio de tratamiento)
En pacientes nuevos, en estadios tempranos de cancer y sin alteraciones fisicas severas, y/o
durante los primeros meses luego del diagnostico inicial el mundo de la vida (estructuras
culturales, sociales, simbdlicas y la propia conciencia subjetiva) del sujeto es alterado en
primer lugar por el imaginario del cancer como sinénimo de muerte, “es ahi donde uno se
preocupa” y por la incertidumbre de saber si “lo tiene 0 N0” que irrumpen en la conciencia del
sujeto y por los procedimientos rutinarios médicos, (consultas y pruebas diagndsticas) que
“alteran su cotidianeidad y desaparece la experiencia de tener una perspectiva temporal
comun” (Good 2003: 233-232). En el entorno nacional, la mayoria de las personas al escuchar
la palabra cancer a menudo la asocia con la muerte por experiencias de conocidos o
familiares. El siguiente paciente mientras escuchaba el diagnostico médico, se cuestionaba
sobre su vida y futuro, pues relacionaba su propia experiencia con la muerte de sus familiares

con cancer, durante un buen tiempo el joven se dedico a realizar busquedas en internet para
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informarse sobre el cancer y los pensamientos e ideas de la muerte por cancer se repitieron en

¢l, alterando su mundo vital.

Cuando la doctora me dijo tienes cancer, yo en ese momento ya habia visto familiares mios
gue habia fallecido de céncer, no sabia qué tipo de cancer habian tenido ni nada era mucho
mas joven todavia, ya sabia que tenian cancer pero al tiempo no méas habian fallecido, entonces
si yo tengo cancer voy a morir de aca a un par de afios, unas semanas, un par de meses, solo
me quede con esa mentalidad y de alli este empecé a buscar en internet, después me sentia mal
(Paciente de 28 afios con leucemia y tratamiento desde hace 10 afios)

“¢Y yo no me llevas? (Pregunta pareja a paciente), no para que te voy a llevar, si ya de aqui
con la primera quimio que me hagan, que me ponga toda calaverita, me deja botada [...]
Nada, nada que herencias, yo conforme me diga, el doctor tienes cancer, yo me agarro vendo
todo y me voy a Machupichu a pasear para que tengan fotos mias.” (Supuesta respuesta de
paciente a su pareja que le pregunta si lo lleva de viaje- dos pacientes de Piura)
La irrupcion de la mortalidad a través de los grandes imaginarios en algunos pacientes hace
que se replanteen su relacion con el mundo La apariencia fisica de esta paciente no
evidenciaba signos visibles de un cuerpo decadente o deteriorado, tampoco se quejaba de
alguna dolencia como consecuencia del tratamiento o la enfermedad. Sin embargo, el
imaginario del cancer y ¢l del tratamiento que conlleva un cuerpo decadente, “ya de aqui con
la primera quimio que me hagan, que me ponga toda calaverita”, le permite a la paciente
proyectarse en la destrucciéon de su mundo vital, es decir, el abandono de la pareja y
posteriormente la muerte. Frente a la perspectiva de destruccion del mundo vital, la paciente
reestructura su marco de interaccion con el entorno fisico y social y deja de lado los planes a
futuro (sus proyecciones con la familia desaparecen). “La irrupcion de la conciencia de
mortalidad produce la sensacion de que el propio mundo no es de fiar” (Good 2003: 234), por
ello, la paciente también cuestiona sus vinculos con las personas cercanas y se percibe sola
con las ganas de disfrutar lo poco que le queda de vida. El relato de la paciente se produjo
luego de entrar en emergencia, lo que muestra que la presencia fisica de los pacientes con
cancer refuerza los imaginarios sobre la enfermedad, la muerte y el cuerpo deteriorado por
efectos del tratamiento y a su vez producen afliccion, temor y rechazo a la enfermedad. A
pesar de ello la paciente se muestra radiante y vivaz, esforzdndose por simular que nada

afectaria su mundo vital y que trataria de cumplir con sus deseos.

Frente a la irrupcion de la mortalidad por la asociacion, cancer-muerte algunos pacientes
intentando reconstruir su mundo vital deciden vivir y disfrutar el momento, y su mundo vital

queda limitado al momento presente y se centra exclusivamente en él; desconectandose del
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pasado, del futuro (sin planes, ni proyectos), de sus compromisos, de sus responsabilidades y
de los vinculos emocionales y sociales con cualquiera antes de la enfermedad. Lo que en
términos de Good podria significar una ruptura de la realidad compartida, pues como senala
este autor las personas enfermas experimentan el tiempo de manera distinta. (2003: 233-232).
En pacientes nuevos la perspectiva de desconectarse del mundo exterior y de vivir tiempos
distintos puede ser solo una idea, pero en algunos pacientes con tratamientos prolongados,
que ven constantemente que sus planes se desbaratan por los tratamientos y las recaidas, se

afianza, se sedimenta y se lleva a la practica.

Al principio me dijeron que iba durar unos afios que solo llegaban hasta los 25 afios, de alli
pase los 26 y asi los afios han ido pasando no sé hasta cuando aguanten mis venas. Al principio
pensaba que tenia la idea cancer y que me iba a morir, ya con el pasar del tiempo veia que el
tratamiento me ayudaba y me ayuda todavia, igualito sé que en cualquier momento me voy a
morir, entonces se piensan las cosas diferentes. Veo todas las cosas en el momento, si hay algo
que quiero hacer lo hago, si creo que hay algo que no me gusta hacerlo no lo hago, vivo el
momento si se quiere decir, vivo el dia a dia, ya si mafiana me toca morirme, me moriré pues,
ya vivi lo que tenia que vivir. Yo, aunque sea termine de estudiar secundaria, habia personas
que estaban acd un mes 18 dias 24 dias con que tiempo vas al colegio, pase primaria
secundaria normal, de ahi la deje la universidad. Tal vez algunos afios atras no hubiese hecho
la entrevista, le hubiese dicho no quiero conversar gracias, me hubiese volteado y hecho el
dormido.

Me dijeron que iba ir cambiando con el tiempo de semanal a mensual, de ahi a tres meses,
después de tres meses pasaria a seis meses, después de seis meses pasaria a una vez al afio,
pero, la vez pasada cuando hice mensual, termine empeorando, de ahi regrese a quincenal, me
dijeron que haga dos o tres afios mensual, pero por la recaida que hubo comencé de nuevo a
mensual.

No deje de estudiar las dos veces que tuve que regresar al hospital, estudiaba ingenieria civil,
la primera vez cuando estaba en el 2008, estaba en segundo ciclo, la mitad, casi terminando
porque fue noviembre, diciembre. Me empezaron a hacer los anélisis alli deje de estudiar la
primera vez. La segunda fue que regresé en el 2010 y estuve estudiando hasta mas o menos
septiembre del 2012, de alli estaba en el sexto ciclo para entrar al séptimo, de alli regreso, de
alli volvi a dejar de estudiar. (Paciente de 28 afios con leucemia y tratamiento hace 10 afios)
La reestructuracion total del mundo vital del joven se da por dos circunstancias, la primera es
que la rutina hospitalaria (los constantes tratamientos y las continuas recaidas) se ha vuelto
parte integral de la vida del paciente. En segundo lugar, por la irrupcion de la conciencia de
mortalidad que se muestra en la desconfianza e incertidumbre frente a la posibilidad de cura y

la desilusion constante que se producen por las pocas expectativas de vida pronosticadas por
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sus médicos, el poco éxito de los tratamientos, los cambios y variaciones de este y las
expectativas médicas incumplidas en relacién con el cambio de tratamiento y con la
recuperacion de su condicion. Dichas situaciones han llevado al sujeto paciente a dejar de
lado y desconectarse de la realidad compartida, de la que ya no se siente parte, puesto que
actualmente, ya no planea regresar a la Universidad. Su idea “vivo el dia a dia, ya si mafiana
me toca morirme, me moriré” es una suerte de resignacion frente a la posibilidad de muerte y
aceptacion de la ruptura de la realidad compartida, lo que ha desencadenado que se siente
libre de complejos, de ataduras y de responsabilidades. La asociacion cancer muerte se ve
reforzada por los tratamientos prolongados, que se convierten asi en agentes que limitan la

agencia del paciente (Csordas 2011).

La irrupcion de la conciencia de mortalidad no aleja a todos los pacientes de la realidad
compartida, ni todos manifiestan resignacion ante la posibilidad de muerte por cancer, frente a
esta posibilidad la gran mayoria de pacientes y sus familiares adoptan la postura del
“luchador”, segln ellos se debe “resistir” y “luchar” por estar vivos, y los tratamientos y

terapias forman parte de esta lucha.

*yo ya estoy con mi esposa 3 afios, 3 para cuatro afios, ahora mi hermana, este mes he sido
premiado, mi hermana, mi hermano, mi sobrino, la cosa es que estamos aqui, estoy pe, estoy
dando duro y parejo, hasta el tltimo hay que luchar, pero son buenos los doctores” (esposo de
mujer con cancer al (tero)
El biopoder pretende “manipular, dar forma, educar [...] multiplicar las fuerzas del cuerpo”
(Foucault 2003: 125) y en el instituto, este poder médico se traduce en seguir con los
tratamientos hasta que el cuerpo resista. Como la resistencia del cuerpo es leida y medida por
médicos a través de indicadores clinicos y signos corporales evidentes para el PS, la extrema
delgadez o la decadencia fisica aparente, no necesariamente implican desde la perspectiva
médica menos resistencia del cuerpo, ni suspender los tratamientos. Situacién que ha sido
asumida por pacientes y familiares, quienes, a pesar de la decadencia aparente del cuerpo,
continuan con el tratamiento como una lucha “estoy dando duro y parejo, hasta el ultimo hay
que luchar”, la misma insistencia se muestra en la afirmacion de la enfermera “donde
aparece el asunto viene [...] le damos en un lado, que le damos en el otro lado”. El discurso
médico se encarna en la practica de pacientes, en los afios que asisten a los tratamientos, como
el paciente anterior, que lleva més de 10 afios de terapia, adaptandose a las nuevas estrategias
médicas, a veces suspende los tratamientos por los efectos secundarios, pero luego regresa por

voluntad propia o porque su familia lo convence. A pesar de que el tratamiento representa un
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agente que limita la agencia del sujeto, propiciando el deterioro fisico no se decide

abandonarlos, ni suspenderlo.

Los pacientes con canceres en estadios tempranos y con menos de un afio de tratamiento se
aferran a la terapia pues los acercan a la cura “ya ha desaparecido” (segun el paciente el
cancer ha desaparecido luego de la operacion) e ignoran la posibilidad de muerte. En cambio,
aquellos pacientes con canceres avanzados y diagndsticos recientes, aunque suelen negar la
posibilidad de muerte, encuentran en la religion un refugio y/o solucioén que los alejaria de la
muerte o merma su impacto. La religion permite a estos pacientes, en términos de Good
(2003), hallar un significado a esta experiencia, o buscan otorgarle un significado o sentido a
la experiencia de vivir algo que los desconcierta, asumiendo, que la enfermedad es un camino
a la redencion, que dios como un ser superior a ellos ha propuesto, asi reconstruyen su mundo

vital.

Dios ha hecho, asi las cosas, no se puede ir en contra de las reglas de éI”” (pacientes mujer con
cancer de cerviz en recesion controles de 6 meses)

La religién también es vista por pacientes y familiares como un mediador, entre la salud y la

enfermedad, “dios es quien decide cual seria la eleccion”.

““Sefior, bueno estoy en tus manos, si ti me recoges, me recoges, si me sanas, me sanaste, enfe

de ti, Asi me vine, pero como decimos depende de dios pues, si nuestro sefior dice ya es hora,
pero la enfermedad también por descuido de nosotros™ (Paciente mujer de Ayacucho con 1
afio y medio de tratamiento, cancer de cabeza)

“A ella dicen le estan poniendo quimioterapia blanco, de alli creo que es verde rojo, el rojo
creo que es peor de alli le cae el cabello, pero le veo tranquila, pero el médico nos ha dicho
gue ya no ya, que ya estan comprometidos los érganos, no sé de repente hay un milagro,
esperar no mas [...] como no, esta enfermedad es una sorpresa” (familiar de paciente
recientemente diagnosticado)
Para algunos pacientes y sus familiares la religion representa un complemento para la
medicina, pues, a pesar de que piden milagros, no abandonan los tratamientos. Estos pacientes
y sus familiares entienden que la enfermedad, el cuidado del cuerpo y el éxito del tratamiento
son parte de un designio divido y piden en grupos de oracién que los tratamientos sean mas
efectivos y comparten en estas comunidades religiosas la mejoria del paciente, afirmando “las
oraciones han funcionado”. En el hospital, sobre todo en las salas de espera, voluntarios

externos ajenos a la institucion hospitalaria profesan diversos credos y varios pacientes y sus

147



familiares creyentes y no creyentes escuchan atentamente las diferentes predicas, reciben
rosarios, Biblias y estampitas y las llevan consigo, pocos o casi ningiin paciente se niega a
escuchar estas prédicas, aun asi, no sean creyentes. Asimismo, en las puertas de los bafios, en
madera de las bancas o en las columnas de la sala de espera se leen mensajes donde se

encarga el cuidado del paciente o se le pide fuerzas y la curacion a dios o a Jehova.
Atencidn al cuidado del cuerpo

En la mayoria de los padecimientos, debido a que el dolor limita el desempefio en la vida
diaria, su aparicion como indicador de alerta despierta la conciencia del cuerpo. Pero, en
estadios iniciales del cancer, la inexistencia de dolores agudos hace que pacientes pasen por
alto cambios corporales que no afectan sus rutinas diarias y la atencion al cuidado del cuerpo
y la conciencia de este se desencadena, a partir de la visita médica o de una corporalidad

afectada por sintomas inesperados:

“[...] al sentirme mejor estoy sana, estoy sana, adentro ya estaba todo mal, no sentia nada yo,
nada de dolor, tranquila hacia mis cosas, esto me habia aparecido hace cuatro afios, esto que
tenia, como me dolia a veces me tomaba hierbas, hasta el final me ha dado una hemorragia
[...]” (paciente con cancer a la cabeza)

“Yo me daba cuenta que mi seno se iba poniendo feo, como el mango, cuando se seca, asi
viejito se hace, y mi pezdn estaba como quemado, yo estaba asi y cuando di a luz, el doctor me
mird, asi, siempre ha sido tu seno asi, yo le dije no doctor, recién se me ha puesto asi dos meses,
el doctor los apret6 y le salié un liquido (paciente con cancer al seno 4 afios de tratamiento)

Yo vivia, mi vida tranquila, un dia vi que mi orina se puso amarillo, y me mire en el espejo, los

ojos parecian yema de huevo alli me asuste y me fui a la posta. (paciente mujer con céncer al

pancreas 1 afio de tratamiento)
En ambas pacientes, un crecimiento anormal o un cambio en la apariencia corporal, como la
coloracion de la piel o el cambio de textura de un seno, que no produce dolor intenso y no
limita la movilidad, es ignorado y no representa un signo de alarma. El crecimiento tumoral
de la paciente presentaba sintomas que ella ignoraba, porque su movimiento armonioso no fue
severamente afectado, pues ella ““seguia haciendo sus cosas”. Ademas, ignorar el crecimiento
tumoral fue una decision consiente, en vista de que ella tenia referencia de pacientes amigos y
familiares con tratamientos de cancer que deterioraron sus cuerpos. De acuerdo con Csordas,
“el cuerpo sano es armonioso, y se mueve como un todo integrado [...] nuestra capacidad de
movimiento se caracteriza por la agencia y una intencionalidad” (2011: 147). En
enfermedades como el céancer, cuando la apariencia fisica es afectada por cambios

progresivos, que no alteran significativa, ni subitamente la movilidad corporal o apariencia
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fisica externa del sujeto, en consecuencia su agencia e intencionalidad no se ven severamente
afectados; la persona presta menos atenciéon a estos cambios y se va adaptando a ellos y
adopta medidas para controlarlos, como uso de medicina natural como las “hierbas”, asi
puede vivir con esos cambios, y percibir nuevamente su cuerpo armonioso. Pero, la opinion
médica despierta en las pacientes la sefial de alerta, en términos de Csordas podriamos decir
que “la conciencia del cuerpo surge espontdneamente, en la medida en que los pacientes
tienen acceso inmediato al conocimiento corporal inculcado como disposiciones

culturalmente compartidas” (1990: 20), en este caso a través de los médicos.

En el hospital, durante los tratamientos, en la experiencia corporal del paciente intervienen los
imaginarios, asi como, los comentarios y copresencia ‘“mediante intersubjetividad,
intercorporalidad, alteridad, sociabilidad y modos somaticos de atencién histérica y
culturalmente modulados, tanto en el contexto cara a cara como en entornos virtuales creados

por la tecnologia” (Csordas 2011: 148), de otros pacientes dentro del hospital.

“(Tenia céancer, recién me he enterado acd) yo tenia miedo, porque me decian que se me va a
(iba) caer mi pelo, encima (o sea) que dicen que no resisten, se escucha los comentarios
también acd, habia personas que decian y otras también me decian no, no tengas miedo es
mentira no duele [...] pero no, no duele tampoco, yo perdi el... ya no sabia si era amargo,
salado™ (paciente con cancer a los ganglios)

“De alli como consecuencia de todo te da vémitos, pero a mi nada ni siquiera la quimioterapia
ha hecho que se me caiga el pelo nada. Pero no a todos nos da igual, por ejemplo, a mi se me
ha puesto blanco el pelo, no estaba asi, mi pelo estaba normal. No tiene tinte no tiene nada mi
pelo y ahora resulta que con la terapia no se me hacaido”

“[...]no, quimio no he hecho, radioterapia, €so no mas voy a hacer, porque no creo gue me van
a hacer después quimio en mi tarjeta esta radioterapia, de alli no sé qué me haran, segun eso
diran, mi cufiada dice ni te hagas eso, es que a su mama le ha pasado eso, de alli tiene pena de
mi, y si también bajo peso también estoy, estoy comiendo asi cositas, sera quimio no me gusta
quimio es fuerte dicen que hacen diario, a mi me ha dicho radioterapia,,, de alli no sé qué me
hard, segin eso me dira, [...] (Paciente con cancer de cuello con 3 afios de tratamiento)
En el intercambio y/o didlogos entre pacientes se transmiten imagenes somaticas del cancer
que reproducen los imaginarios del tratamiento (la caida del cabello, las nauseas, el deterioro
corporal). Estos didlogos en pacientes nuevos que aun no experimentan el tratamiento ni sus
efectos generan incertidumbre, miedo, dudas y ansiedad “es un poco feo, fuerte es quimio,
dice que quimio te hacen diario”. En cambio, estos mismos dialogos en pacientes que estan
en tratamiento y no padecen aun los efectos secundarios severos del tratamiento propician que

se auto-perciban como mas fuerte porque no sienten la progresion de la enfermedad. La
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experiencia corporal personal y la actitud frente a los procedimientos al estar condicionada
por la experiencia de otros pacientes logra que la resistencia al tratamiento se transforme
dentro de la comunidad de pacientes en un criterio de valor que genera diferenciaciones. Las
imagenes somaticas del cancer son parte del conocimiento culturalmente compartido del
cuerpo y de sus dolencias y se inculcan en el didlogo entre pacientes, pero en el hospital se
refuerzan a través de la sola presencia de otros pacientes, pues los cuerpos de los pacientes
son evidencia de los efectos del tratamiento y del deterioro del cancer. Ademas, debido a que
el tratamiento para el cancer es de larga duracidn, en la experiencia corporal del paciente
también intervienen sus experiencias pasadas, los pacientes con afios de tratamiento
manifiestan una suerte de resignaciéon y aquellos con menor tiempo mantienen latente la

esperanza de curacion:

“Yo ya sé cdmo es, yo entro contenta, he pasado ya tanto, ya una mas como se dice, ya uno ya

se atiene a lo que se viene” (Paciente con cancer de seno dos afos de terapia)
Esta paciente realizd durante afio y medio sus quimioterapias, por ello sefiala conocer los
efectos de la terapia mediante su propia experiencia corporal “yo ya sé cOmo es”. Asi que, sus
propias experiencias pasadas, a pesar de ser duras, “he pasado ya tanto”, la animan o la han
preparado para sobrellevar los nuevos tratamientos (como la radioterapia que era su nueva
terapia), puesto que no implican nada que no haya vivido antes “ya estoy acostumbrado,
desde la primera operacion”. Me encontré con esta paciente en varias ocasiones y casi
siempre demostraba una actitud alegre y positiva frente a los tratamientos, si bien nos sefial6
haberse realizado varias quimioterapias, no sufri6 la caida del cabello, ni perdi6 peso
drasticamente y en ese momento su cancer y cuerpo respondian bien al tratamiento, por ello
podemos decir que se trata de una paciente relativamente nueva y/o con un pronostico
favorable. Sin embargo, el cancer como enfermedad crénica, puede ir en recesion o volverse
resistente al tratamiento y los tratamientos inicialmente se plantean de una manera, pero
pueden volverse mas agresivos y prolongarse por mas tiempo del planeado, incluso por afios y

la paciente puede no ser consciente de este proceso y puede no ser su caso.

““ya sefiora esté bien vayase a su casa y no regrese nunca mas; bueno seria que nos dijeran eso,
ya no vuelvas nunca més, no te quiero ver més [...] Ayy amiga, yo he pasado unos, ayy a veces
veo a la gente y digo, uyy le falta un monton lo que les espera ya pasé yo, en cambio el tuyo
estaba al inicio, dice que cuando estés en la etapa 4™ (Paciente con cancer al seno 4 afios de

tratamiento)
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El testimonio de esta paciente es contrario al anterior, lo que varia es el tiempo del tratamiento
y la respuesta al mismo. Al inicio del tratamiento los pacientes ven en ellos agentes que
generan expectativas de cura, durante el tratamiento se convierten en agentes enemigos que se
toleran por la promesa de la curacion, y los tratamientos prolongados continuos y persistentes,
que se replantean por falta de mejora, con recaidas constantes producen en los pacientes
ansiedad y rechazo. Entonces, el cuerpo del enfermo es adiestrado a resistir el dolor, la
incomodidad y las molestias a través de la persistencia y continuidad de los tratamientos y por

la promesa de curacion.

Los tratamientos contra el cancer, en vista de que alteran la apariencia y estructuras corporales
internas y externas, asi como sus funciones y producen sensaciones corporales, modifican la
conciencia del cuerpo y la atencidon al cuidado de este, asi como también cambian las
practicas cotidianas, la percepcion de estos y la conceptualizacion del cuerpo y del mundo

vital.

“Queman duelen, sentia que echaba fuego, siempre decia, que era para quedarse como el
dragon, ya sé de donde salieron los dragones, de la quimioterapia”

““es que no pasé nada, ahorita el estomago esta que se me hace trizas, estoy con hambre”
(paciente de radioterapia de otro hospital)

“la primera, la segunda me tumbo, no dormia, no comia agua noma tomaba agua, agua, tenia
mareos para ir al bafio, ya la segunda la tercera, y si no como el alimento” (paciente con
cancer de mama 2 afios de tratamiento)
Los pacientes nombran las sensaciones corporales producidas por el tratamiento de diferente
modo: quemar, arder, hinchar, hacer trizas, tumbar. De acuerdo con Gregoric y su lectura de

3

Crossley (1995) en estas expresiones, “el cuerpo aparece como “un sitio” de experiencias
sectorizadas”, es decir, donde el dolor ocurre (s.f.: 11) y paralelamente el cuerpo, las
tumoraciones y los tratamientos aparecen como agentes y fuerzas que actiian y destruyen al
sujeto. En los padecimientos graves “el mismo cuerpo se personifica como un agente
enemigo” (Good 2003), pero en el cancer, los agentes enemigos los tratamientos que
convierten partes del cuerpo también en agentes enemigos y los tumores se perciben como
agentes externos al cuerpo. Parte de la terminologia que usan los pacientes es usada por el PS,
ya que cada vez que la enfermera coloca la quimioterapia pregunta: “me avisa si le quema”.
En algunos casos, los efectos colaterales de los tratamientos afectan zonas concretas y

puntuales del cuerpo, y a pesar de que las sensaciones se centralizan en una pequefia parte del

cuerpo, estas adquieren significado por toda la experiencia. La apariencia fisica de la paciente,
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que senala tiene el estobmago hecho trizas, no presentaba signos evidentes de deterioro, sin
embargo, esta sensacion corporal ha tomado todo su cuerpo, estado de animo y vida cotidiana,
alejandola incluso hasta de comer por mas de 10 dias, cuando el dolor es intenso, una sola
parte del cuerpo bloquea nuestra atencioén y conciencia de la existencia del resto del cuerpo y

del mundo.

En estadios iniciales, algunos pacientes resisten o “aguantan” el dolor hasta que sea mas
agudo y limitante e/o ignoran los sintomas inesperados. Este tipo de comportamientos es mas
frecuente en pacientes de provincia, quienes postergan conscientemente la visita médica,
como vimos ya en algunos casos por temor al diagnostico de cancer, pues, tienen referencias
de familiares y conocidos que murieron con céncer y/o padecieron los efectos de la terapia.
Durante los tratamientos los pacientes contintan resistiendo el dolor, ya que el tratamiento les

ofrece la posibilidad de reintegrar su agencia danada.

En vista de que cancer no presenta sintomas en estadios iniciales, el tratamiento es ¢l que
suele despertar la conciencia del cuerpo y se percibe como algo similar a un padecimiento,
que afecta o “modela el mundo —el mundo de nuestras experiencias vividas comunes e
inmediatas (Cockelmans, 1967) — [...] amenaza la estructura de su vida cotidiana (el
énfasis es mio) [...] el mundo cotidiano es sistematicamente subvertido o “desecho” ... la

dolencia es tan total que amenaza con incapacitarnos” (Good 2003: 224-29-30).

“El rayo laser quema la piel y forma heridas y después todos los dias estas con el estbmago
flojo, todo el tiempo esta cansada, no puedes comer fruta, nada todo te hace peor. Porque no
puedes hacer una vida tranquila de aqui que me vaya unas tres horas, y que me dé ganas de
ir al bafio, no puedo donde a qué hora, senti que no podia caminar, me puse mal, la sensacion
de orinar era terrible, a uno le entra por la sangre ese liquido™
En la paciente, la falta de control voluntario del cuerpo, de precision y constancia en sus
ritmos fisioldgicos — a los que estamos acostumbrados —, alteran la vida cotidiana y obligan
a la paciente a reordenarla, incluso a recluirse del mundo exterior. El solo hecho de poder
trasladarse de un lado al otro, se convierte en una tarea tediosa, puesto que en cualquier
momento podria sorprenderla alguna reaccion. Asi tareas tan cotidianas, como ir al bafio se
transforman en actividades incomodas y de constante atencidon y vigilancia y el placer de
comer se transforma en molestia, provocando que la paciente viva intranquila, pendiente de su
cuerpo y de la comida, asi, lo cotidiano se transforma en un mundo nuevo a reorganizar. En
términos de Good, su cuerpo domina la conciencia, se modifica la experiencia corporal del

mundo real. (2003: 230).
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Parafraseando a Csordas (2011: 150), en las acciones de la vida cotidiana la persona con su
agencia corporal intacta a través de un esfuerzo se adapta con naturalidad a la agencia del
mundo. Sin embargo, con la enfermedad y los efectos del tratamiento, el cuerpo de la paciente
se convierte en un organismo alterado, que al “enfrentarse a un vector de la agencia del
mundo [...] que le demanda de actividad constante, velocidad o un ritmo acelerado” (Csordas
2011: 150), y recorrer grandes distancias diariamente en la vida cotidiana limefa, no puede
responder o adaptarse con naturalidad. Por tanto, la vida cotidiana se torna hostil. Asimismo,
el tratamiento al afectar la temporalidad (componente de la corporalidad (Csordas 2011:
148)); los ritmos cotidianos del cuerpo, despierta la conciencia del devenir incierto, alterando

el estado de normalidad del mundo vital.

Pasar su saliva también le fastidia me duele, en la mafiana he tomado me ... a cucharaditas, y
mejor con cafiita, no puede, uy no me duele horrible me hace llorar, yo soy de aguantar dolor,
pero a veces ya no aguanto y eso ya no lo aguanto, me pongo a llorar, de aguantar dolor, yo le
aguanto dolor, para eso si creo que soy bien valiente para, si para cuando me iba a la
quimioterapia mira como me dejaban mis venas, se me salia el ... me quemaba, sefiorita me
duele... y me lo sacaban y ponian por otro lado y me quemaba todas las venas, me ponian aca,
me ponian aca, acé, aca, en mis venitas, en todos los brazos, y me quemaba, la radio esta que
me guema los brazos, esta que me quema toditos los brazos... me aguantaba ... me duele pasar,
no puedo pasar, precisamente por el dolor, me duele demasiado, madrecita te lo juro, yo soy de
aguantar dolor, pero ahorita no estoy aguantando nada, no es, si fuera mis limites de dolor...
porque mira me rasco y ahora es peor por eso mira mi brazo ...me compre las gotas ayer, yo
creo que poniéndome las gotas voy a comer, no quiero decir nada ya... ya termino ya ... me van
a atrasar me van a mandar a consulta, me aguanto como macha”
Good (2003) sefiala que el dolor invade las actividades cotidianas y se convierte en un agente
destructor. En cambio, en el céancer, el paciente reconoce el poder destructor del dolor e
identifica el tratamiento como el agente causante del dolor intenso que destruye la vida
cotidiana y reconoce que las reacciones adversas y/o los efectos colaterales de las terapias
(vomitos, mareos y nauseas, sensacion de agotamiento, pesadez, falta de ganas de realizar
actividades) son incomodos y molestos. Sin embargo, como con el transcurso del tratamiento,
los pacientes han aprendido a identificar que estos efectos tienen un tiempo determinado de
duracion, algunos sefialan que los primeros dias de quimioterapia son los que “los tumban” o
en el caso de la radioterapia los efectos cesaran cuando termina o se suspende la terapia.
Entonces, la temporalidad del tratamiento y de las reacciones adversas, lleva a los pacientes a

pensar los tratamientos y el cancer como un paréntesis en su vida, no un punto final,

reconocen los tratamientos como algo necesario, que se tiene que pasar para retornar a sus
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vidas, por ello no deciden acabar con el dolor y suspender el tratamiento, sino soportarlo
“aguantarlo” hasta que acabe. A los pacientes no les importa que tanto se deteriore su cuerpo,
lo primordial es terminar el tratamiento para finalmente volver a su rutina, para reestructurar
su mundo vital y reintegrarse al mundo social compartido. Por ello, manifiestan el deseo de
retornar a su vida, a su rutina, (el trabajo, el cuidado de su familia, la universidad) luego de
concluir con los tratamientos; “poder seguir estudiando” luego de la operacion, incluso las

personas que se inclinan por la resignacion no abandonan la idea de continuar con su vida.

A pesar de que las enfermeras, en las charlas informativas, indican no presionar a los
pacientes a realizar sus actividades “si antes ordenaba la casa, ahora que solo ordene su
habitacion”, de que los familiares, en varios hogares, sigan estos consejos, y de los efectos del
tratamiento (cansancio y desgano), los pacientes buscan sobreponerse a sus limitaciones
corporales y por iniciativa propia continian con su rutina y realizan por lo menos parte de sus
tareas cotidianas, cocinando, yendo al mercado, aunque sea caminando mas lento; “no dejo de
hacer mis cosas”, “yo cocino para todos, que voy a hacer tengo que hacer algo, no puedo
quedarme sin hacer nada”. Los pacientes también por voluntad propia participan en
celebraciones. Incluso aquellos pacientes extremadamente delgados, “luchan” o desafian las
limitaciones fisicas que padecen a causa de los tratamientos y lidian con la temporalidad
(quimioterapia, braquiterapia y/o radioterapia) — los primeros dias debilitan el cuerpo,
disminuyendo su fuerza fisica y con el paso del tiempo les hacen perder peso. Estas
actividades le devuelven al sujeto paciente, en términos de Csordas (2011) la sensacion de
reintegracion de su agencia dafiada y la posibilidad de integrarse en la realidad compartida de
manera activa y participativa. No obstante, he de remarcar, que se identifica esta actitud en
pacientes sin un deterioro corporal y/o emocional severo, ni con alteraciones que afectan

gravemente su desempeio y movilidad.

No obstante, los pacientes frente a la temporalidad y la alteracion de sus fuerzas y ritmos
vitales manifiestan actitudes cambiantes y a veces ciclicas y su agencia y la del mundo se ve
constantemente enfrentada. Por ejemplo, luego de una operacion, los médicos suelen motivar
a los pacientes a que se levanten y caminen para que su recuperacion sea mas rapida y los
familiares los presionan a cumplir con las indicaciones médicas. En este caso, la paciente,
sefala que el dolor de su cuerpo no es una experiencia que aquellos que no padecen la
enfermedad puedan entenderlo. Entonces, cuando el paciente percibe que su agencia es
seriamente disminuida por las limitaciones corporales o por el dolor intenso causado por el

tratamiento y el discurso o las exigencias médicas y sus familiares lo presionan para
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movilizarse y acelerar la recuperacion, siente o experimenta, “su mundo como algo distinto,

que los demas no pueden explorar” (Good 2003: 231).

A pesar de la temporalidad de los tratamientos, los pacientes perciben los efectos inmediatos
de la quimioterapia o radioterapia que alteran las actividades de la vida cotidiana como mas
incomodos que los cambios sustanciales o alteraciones del cuerpo. El testimonio que sigue es
de una paciente que fue sometida a una operacion de intestinos, actualmente no puede defecar
normalmente y usa una bolsa colectora adherida a su cuerpo para sus deposiciones. Dicha
situacion es un cambio mucho mas drastico en comparacion con los gases y la incomodidad
eventual de las quimioterapias. Sin embargo, la paciente a través del tiempo se ha
acostumbrado a usar a la bolsa colectora, la ha asimilado como parte de su vida y de su rutina
diaria, por ello es mas llevadera que los cambios sorpresivos y subitos que implica la
quimioterapia.
“Cuando vengo al hospital ya vengo resignada, de lo que tengo, resignada de que tengo que
esperar horas de horas para las citas, ya cuando me va a venir esto, cuando ya me va a venir el
otro mes, que me van a poner, dias antes, ya me preparo, es que no me gusta pues la quimio es
incdbmodo, porgue me molesta, estas con la bolsa esta que me han puesto para las secrecionesy
esto se hincha de gases. En estos dias trato de comer lo menos posible” (Paciente mujer de 80
afos con diferentes tipos de cancer, en tratamiento desde hace 4 afios)
Asimismo, los pacientes. en operaciones receptivas, aceptan las extracciones y amputaciones
como un paso necesario y preferible a perder la vida, ademas, las operaciones en muchos
casos se perciben como los tratamientos mas eficaces y curativos, “ya la enfermedad ya no
esta ya; ya ha desaparecido” (paciente operado). Esta percepcion de los pacientes se alinea al
discurso médico, pues, en el hospital, la primera medida que se toma para atacar un tumor es
la operacion quirrgica. Para este tipo de paciente, la enfermedad cobra sentido si se
manifiesta fisica y sensorialmente en su cuerpo, a través de la percepcion visual del cancer (la
tumoracion). Esta postura es mas frecuente en pacientes nuevos con poco conocimiento sobre
el cancer, sobre todo si son de provincias. Por el contrario, los pacientes con mas tiempo de
tratamiento y que han recibido instruccion en el hospital, reconocen que los marcadores
tumorales son indicadores que sefialan si hay vestigios de cancer; e incluso identifican dentro
de la medicina natural, preparados como la infusién de hoja de la guandbana, que pueden

bloquear los marcadores, aunque en realidad el cancer este activo.

De acuerdo con Good, “en el mundo cotidiano, el yo es expedientado como el “autor” de sus
propias actividades y como un “yo total indivisible” (2003: 229). Frente a la irrupcion de la

conciencia de mortalidad, los pacientes perciben su cuerpo como una entidad separada de si
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mismo, dicha cosificacién del cuerpo lleva al sujeto a plantearse la idea de ir separando o
descartando las partes del cuerpo que le generen algin problema o que impidan su
sobrevivencia. A una paciente de 42 afos, que aun no es madre, frente a la posibilidad de un
cancer de utero, el médico le pregunta: ¢desea ser madre? Y ella responde categdricamente,
“de ninguna manera doctor prefiero que me lo saquen todo, primero tengo que luchar por mi
vida”. Esta idea de pensar el cuerpo como un objeto forma parte del biopoder, como sefiala
Foucault (2003: 125) el cuerpo docil es aquel que puede ser utilizado, transformado y

perfeccionado, este caso operando, mutilando y descartando partes del cuerpo.

El sujeto ante el diagnodstico de cancer, siguiendo los consejos médicos, de familiares y de
otros pacientes, agudiza sus sentidos, toma conciencia de su cuerpo y presta mayor atencion a
su cuidado y a sus cambios fisicos y reacciones y los relaciona con el tratamiento. Asimismo,
los tratamientos médicos y sus efectos o consecuencias reconfiguran las practicas cotidianas
(surgen preocupaciones por el cuidado del cuerpo y sobre la comida (dentro y fuera del
hospital)), las reacciones frente a diferentes estimulos, la experiencia personal y la forma
como interactua con otras personas. En suma, todo lo que hasta ese momento se hacia con

naturalidad cambia.

Dentro del hospital, algunos pacientes usan tapabocas, una paciente con 5 meses de
tratamiento, respondié asi a mi pregunta sobre su uso: “como estoy haciendo quimioterapia,
es necesario para protegerse de las bacterias, y como el tratamiento baja las defensas”. En la
charla informativa de quimioterapia que se ofrece a pacientes nuevos y a sus familiares, la
primera vez que acuden a servicio, las enfermeras despejan dudas sobre el tratamiento, y entre
otras cosas explican que el uso del tapabocas seria necesario para las personas con resfriado
que pueden contagiar al paciente, mas no recomiendan su uso como proteccion, incluso
remarcan que el tapabocas potencia la creacion de una imagen miserabilista del paciente, pero
la paciente, a pesar de haber recibido dicha informacién, decide continuar con el uso del
tapabocas. La experiencia del cuidado corporal de la paciente esta tefiida por parte del
discurso médico que sefiala que la “quimioterapia baja las defensas” y por la agencia del

mundo exterior, las bacterias, que se percibe como un agente enemigo que pueden enfermarla.

Luego del diagndstico de céancer, a partir de la informacion médica, Internet y de otros
pacientes; la familia y los pacientes identifican también en la comida un responsable del
cancer y a la vez un aliado para combatir la enfermedad, diferenciando, comida saludable de
alimentos denominados como poco saludables. Ademas, dentro de los alimentos considerados

saludables aprenden a reconocer los elementos quimicos y su interaccion con los tratamientos
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y su salud. Por tanto, pacientes junto a sus familiares replantean sus hdbitos alimenticios
dentro y fuera de la institucion y asimilan estos cambios como parte de su vida cotidiana.
Pacientes y familiares en sus conocimientos sobre la alimentacion de enfermos con cancer
incluyen los conocimientos y saberes médicos y populares, que el PS rescata y excluyen las
falsas concepciones y alimentos perjudiciales, que también el PS y otros pacientes se

encargan de desterrar.

“Mira cuanto tengo yo 11.82, creatinina 64, hemoglobina 10 lo justo, ya voy 30 dias de rad...
de quimioterapias, no 27 con ahora, falta 3 dias, y dias completos ahh, ayer me he hecho 14
horas, y mira no ha bajado mi hemoglobina pa na, tal vez un poquito, yo tomo extracto todos
los dias, todos los dias antes de venirme a la 6, alla en la parada, zanahoria, betarraga, en
otro pais lo llaman remolacha, zanahoria, berenjena, alcachofa es muy importante, noni es
muy bueno, licua la alcachofa, pero los extractos lo tomas al instante, la uva también es muy
importante, también dos pepas, todos los dias, la penca de la tuna, recién ayer le he dado de
comer, uhmm como se llama una amarilla como la granadilla, papayina, uhmm, dice que tiene
hierro fosforo, todo lo que hemos hablado esta muy bien es muy bueno, la receta o te hace mal
para otro lado, nos mantiene, ....asi, te dicen hojas de guandbana no, porque, porgue te altera
los resultados, ah el higado, no te altera el resultado cuando te vas a hacer, se pone que ya no
tienes nada, lo que estas tomando ese momento, como un calmante que te estas tomando, pero
vas a sacar otra vez sale de nuevo, es que te lo baja, pero que te lo baja, al bajartelo no tiene
nada nada en el consultorio, pero sigue alli el mal, pero gracias a la medicina estoy vivo, yo le
digo una cosa muy simpatica, alli en las religiones la cat6lica discutimos porque yo tengo la
verdadera, no dios es uno solo, la iglesia no salva a la persona, el hombre no salva a la
persona, esto salva a las personas, [...] también, el trigo, las habas, el maiz, es muy
importante la quinua, la kiwicha, parece que hoy dia voy a salir temprano ahora” (paciente
varén de 60 afios con cancer a la préstata)

“Antes de empezar la quimio nos dan una charla, entonces alli nos dicen lo que tenemos que
comer, lo que no debemos de comer, ...no me choco, para que voy a decir no me choco, después
Ultimo que vine para que termine, me toco la braquiterapia, para que me voy a quejar, venia a
mi control normal, o sea sigo viendo normal, pero hoy dia me han citado a las 8, mi historia
lamentablemente se ha perdido”

“tengo que preparar mi gel de sébila, si ya lo tengo listo, hay que dejarlo remojando doce
horas, el agua te sale del color del yodo, que vaya remojando en agua cruda verdad, en agua
hervida cruda, el agua la vas a botar, el gel no mas queda”
El primer texto es parte de la informacion que un paciente mayor de aproximadamente 60
afnos ofrecia a un joven adolescente en quimioterapia, en ¢l se observa como los saberes
populares y conocimientos médicos han sido asimilados por el paciente. El paciente incluye

dentro de su alimentacion productos de la sierra peruana como el trigo, habas, maiz, quinua,
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kiwicha; que en el imaginario colectivo nacional son considerados como productos sanos,
saludables y naturales. Mientras que la idea popular de que las hojas de guanabana ayudan a
combatir el cancer es desterrada (esta infusion altera los marcadores tumorales) pues las
enfermeras en las charlas informativas que ofrecen en quimioterapia alertan a los pacientes
sobre la naturaleza de esta infusion. Dentro de su relato, el paciente también relaciona la
alimentacion con su estado de salud, identificando alimentos que sirven para incrementar las

defensas o para subir la hemoglobina.

No ha dicho nada, yo por alli escuchando, a gente que se ha operado, de que todo lo que tiene
conservante es cancer, los jugos, las galletas, [...] no carnes (Paciente de Cajamarca)

“Tiene bastante potasio la espinaca el brocoli, a mi me han prohibido, tiene que controlarse la
creatinina, por eso tiene que bajar los alimentos que tienen mucho potasio, fosfato ferroso,
sopa de gallina, sopa de gallina tiene mucha grasa mi amor, tienes comer dietita de pollo, el
higado te sube el hierro, el higado de pollo, nada de res, del pollito, le sacas toda la grasita, ¢Y
la alcachofa no puede comer?, la alcachofa es una verdura sana para el higado. Fritura nada
una gaseosa”.
En los comentarios de pacientes los alimentos con conservantes estdn relacionados
directamente con la aparicion del cancer “todo lo que tiene conservante es cancer”, el cancer es
representado, utilizando términos de Csordas, como resultado de la penetracion del poder
industrial en el cuerpo (2011: 52). Entonces, la practica cotidiana de la alimentacion se ve
afectada por la inspeccion constante (el paciente empieza a identificar en la comida agentes
como “los conservantes” que contribuyen a la progresion de la enfermedad) y la agencia del
paciente queda condicionada, (el paciente se mantiene en estado de alerta) por la agencia del
mundo “el poder industrial”. Asimismo, el enfermo identifica y categoriza los alimentos
“sanos o saludables”; como la “alcachofa” y los relaciona con la mejoria de un 6rgano en
especifico “es una verdura sana para el higado™. Pero su conocimiento es atin mas elaborado,
ya que, primero identifica la sustancia quimica que contiene cada alimento y el 6érgano que
ayuda, asi como el quimico especifico que altera en el cuerpo, “creatinina, por €so tiene que
bajar los alimentos que tienen mucho potasio, fosfato ferroso”, y afecta su correcto

funcionamiento.

Por tanto, los pacientes ven y elijen los alimentos por las sustancias quimicas que aportar para
mejorar su salud, como ayuda contra el cancer o como parte de la medicina que deben ingerir
como coadyuvante para su tratamiento para que este sea mas efectivo y en vista de que ningun
paciente se refiere a gustos o sabores, la comida deja de ser una experiencia placentera. De

acuerdo con Alonso, “las categorias y nociones médicas, funcionan aqui como  guion
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estructurante de modelos explicativos, aportindoles un elemento central: los hace
verosimiles” (2010: 526). En el INEN, los pacientes usan diferentes categorias médicas para
otorgarle valides a las explicaciones que ofrecen a otros pacientes como en sus intercambios

con el PS.

“Como se llama por peso bajo, hemoglobina tenia 12, por eso pues la semana pasada que
hablamos con el doctor, dijo 12, esta un poquito mejorando ya, estaba mas peor, 9 no ma, 12 de
hemoglobina tiene, creo que en la receta este le leche algo pues, eso no es necesario, tiene que
alimentarse en la casa, comida como se llama tiene que dar, como se llama, si no puede como
se llama licuado, lentejas, tiene que dar este camote aplastado, manzana no sé qué cosa dicen
los doctores, pero no casi quiere pues, [...] Asi pue dice no puede pasar’ (familiar)
Durante los tratamientos, la comida es una preocupacion diferente en los familiares, quienes
sienten inseguridad al no saber cudles son los alimentos saludables y cuéles los que el
paciente desearia y podria comer, pero insisten en que el paciente se alimente. Del otro lado,
la mayoria de los pacientes como consecuencia de los tratamientos rechaza la comida, algunos
reconocen la preocupacion de sus familiares e intentan ocultar o minimizar frente a ellos las
molestias que sienten frente a los alimentos y los pocos deseos de comer. Este desencuentro
de posiciones incrementa la tension en la relacion familiar, la cual se hace mas evidente entre
jovenes y madres y viceversa, en el caso de las parejas, las esposas suelen ser mas

comprensivas con sus €Sposos.

“Tienes que comer, tienes que alimentarte, ya te he dicho, esos huevitos de codorniz son
buenos™

No sé qué cosa le voy a dar de comer, pura verdura, ese mordén que quiere comer, por lo facil
haz tallarines

Tiene que venir con el estbmago vacio, no; no porque tengo hambre no he tomado desayuno...
es que no paso nada, ahora mi mama ha salido de quimio, por eso te dijo mientras ella pueda
comer dale de comer, quieres comer ya mamita”

Sale un poco agotada, de estar sentada toda la mafiana, es un poco dificil, se sufre y si no se
alimenta bien, necesita buen alimento.
Como el tratamiento afecta la corporalidad del sujeto a nivel del metabolismo y de las
funciones organicas, (Csordas 2011: 148), las preocupaciones por la comida en el cancer se
valen del discurso popular y del discurso y practica médica para darle sustento. Del mismo
modo, el paciente se ve obligado a tomar conciencia del vector de agencia del mundo (los
alimentos con conservantes) y a reestructurar o adquirir nuevos habitos, asimilando el

discurso médico, mediante la clasificacion, inspeccion y sintesis de los alimentos y las
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reacciones de su cuerpo, los cuales llegan a apropiarse de la vida y practicas cotidianas y del
cuidado del cuerpo. Asi el paciente se transforma en inspector de su propia comida, de su
cuerpo y el mundo externo, mientras que el mundo externo “poder industrial” se vuelven
agentes amenazantes. Asimismo, las dindmicas familiares son trastocadas por esta

preocupacion sobre la comida.

Las preocupaciones del cuerpo y la salud, no se acaban con los tratamientos, sino se extienden
mas alla de ellos. Si la respuesta del cuerpo del paciente, después de haber realizado todos los
tratamientos — quimioterapia, radioterapia, braquiterapia y/o cirugia, (procedimientos que
pueden llevarse en paralelo, los cuatro, tres, dos o solo uno) — propuestos por el médico,
fuera exitosa, la atencion ambulatoria y las visitas continuas del paciente al centro de salud
podrian ir espaciandose y solo vendria a visitas de control, de dos, tres o seis meses luego de
uno, dos, hasta cada 5 afios. El testimonio que sigue es de una paciente que estaba dada de

alta y con controles de seis meses.

“me dieron el alta y aqui me dijeron , cuidese bastante trate de comer comida sana, pero a
pesar de estar haciendo lo que ellos han dicho, igual no sé, siento que no es normal, por
ejemplo que me duele por ejemplo, el cuello, que tengo estos bultos que tengo aca, no es normal
para mi porque yo nunca he tenido, siento que me duele la cabeza, todo el tiempo esta que me
duele la cabeza, no es normal, porque yo nunca he tenido dolores de cabeza, debes en cuenta
siempre siento que me inca o duele un seno, después a veces al otro dia, y para mi no es
normal, porque yo no he tenido nada de esas cosas, por eso, cuando el doctor me dijo cuando
sienta algo que no siempre ha sido asi, cuando sienta que es algo que no siempre ha estado asi,
es normal, a pesar de que yo ya tenga mi cita doctor--- Cuando estaba yo con el cancer me
dolia la cabeza---pero me he asustado yo porque mi cancer estaba en grado dos, el doctor dice
que con grado tres ya se pone complicado y cuando se llega a grado cuatro ya no es posible.
(Paciente mujer de Huacho)

Cuando los pacientes entran en estado de remision, los controles se vuelven mas distantes y
las indicaciones médicas le advierten al paciente que se mantenga en estado de alerta, preste
atencion al cuerpo y a cualquier indicio de dolor o “situacién anormal” y lleve una
alimentacion sana. La paciente a partir de la advertencia del médico pone mayor atencion a su
cuerpo y las situaciones y/o cualquier dolencia que antes del cancer le parecian normales o no
les prestaba atencion, después del cancer, le parecen como “anormales” o “no normales™ y las
relaciona con el cancer. Ella identifica sus sintomas actuales y apelando a su memoria
sensorial los relaciona con las sensaciones que tenia cuando tuvo sus primeros episodios y los
toma como sefiales de alerta, retomando a Alonso y la hipervigilancia (en pacientes de

cuidados paliativos), en este caso la autobservacion a la que se somete la paciente dia a dia
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advierte segiin su conocimiento sensorial signos del regreso de la enfermedad, pocas veces
esos signos se interpretan en otro sentido (2010: 525). Debido al estigma del cancer como
enfermedad mortal, al conocimiento sobre los estadios del cancer adquirido en el instituto y a
las advertencias médicas los pacientes en estado de remision sienten temor a que el cancer
reaparezca y que avance el estadio de su enfermedad. Asimismo, la paciente es adiestrada a
través de la indicacion médica en un nuevo habitus, que forma parte de la practica médica, la
inspeccion del cuerpo, asi, se ensefia al paciente a “tomar su cuerpo como una fuente de
informacion, que debe ser leido, releido” (Alonso 2008) y reconocido diariamente. En
términos de Good “la enfermedad y el dolor someten la experiencia a los ritmos vitales del
cuerpo impregnando la experiencia cotidiana de su distorsionadora presencia, centrando
nuestra atencion en el cuerpo en tanto que objeto, ajeno al yo que experimenta” (2003: 241).
En pacientes con cancer, el estado de alerta no desaparece después del tratamiento, a pesar de
estar en estado de remision, nada en su cuerpo y en su vida vuelve a ser lo mismo, el cancer

cambia totalmente la percepcion del cuerpo, de la realidad y de la vida.
Cambios fisicos y la identidad

El cancer como enfermedad y los tratamientos pueden transformar de distintas maneras la
apariencia externa del cuerpo; un tumor dependiendo de su ubicacion puede alterar la
apariencia corporal y/o funciones del cuerpo de la persona y los tratamientos pueden producir
cambios fisicos, como la caida del cabello, la pérdida de peso, la resequedad de la piel, el
cambio de coloracion de la piel y las amputaciones de miembros, entre otros. Estos cambios,
que sufre el cuerpo del paciente pueden ser identificables a simple vista o no, pero no por ello
dejan de tener importancia para el paciente, debido a las multiples funciones fisicas, sociales y
simbolicas que cumplen los d6rganos y/o partes extraidas y afectadas. Por un lado, pueden
limitar el desempefio habitual en las tareas cotidianas y paralelamente afectar la percepcion
que el propio sujeto y las otras personas tiene sobre el sujeto. Dichas transformaciones,
reconfiguran la idea de cuerpo integrado, de agencia y movimiento — el cuerpo no es mas
una unidad auténoma, sino es un sitio de incertidumbre (Alonso 2008) — y “suscitan
fantasias ligadas a verse mal, al rechazo, al deterioro fisico, a la muerte” (Gregoric s.f.: 8) y

miedo a la mirada del otro.
“Nada es color de rosa, me he deprimido bastante, si me miraban, yo me agachaba, me

cohibia, después poco a poco cambie [...] Se tiene que poder, porgue si no... hay que ser
valiente”
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En el testimonio de la paciente, la sola sensacion de la mirada de alguien produce en ella la
reaccion de ocultarse, asi que, la percepcion y aceptacion de su cuerpo, se forma en base de la
mirada del otro, a partir de dicha mirada los pacientes toman conciencia sobre ellos mismos,
(se observan, se sienten y se piensan) y también miran a los demas, con quienes comparten la
misma situacioén y con quienes no, dentro de este grupo se incluye también a los familiares. El
testimonio que sigue es de un joven que padece leucemia hace 10 afos, ¢l profundiza sobre

las caracteristicas de esta mirada e identifica dos formas de relacionarse con el otro.

“aca el cabello se me cayo, entonces lo que hice me lo corto completo pues. Ahorita no me
molesta no tener cabello, pero afios atrds si me molesta, porque uno, aungue no lo quiera ver
la gente te mira distinto, te mira asi (alejando su rostro en sefial de extrafieza) algunos te
miran con pena, te miran de otro tipo de manera, te miran extrafo, entonces al principio, si
me incomodaba, pero de alli ya con los afios, que me miren. Si tal vez debe a ver gente alli que
me mire con pena, pero ya no me importa eso, tal vez habria personas que pregunten oe porque
te has cortado asi, yo no soy de ir diciendo que tengo cancer. Mis amigos los mas cercanos
saben que tengo cancer, no todos, no siento necesario, tener que contarles algo mio, que yo lo
siento intimo, aqui normal porque todos estamos asi”” (Paciente de 28 afios con leucemia y 10
afos de tratamiento)
Los cambios fisicos, como la caida del cabello, o la extrema delgadez transforman al enfermo
de cancer en sujeto de observacion bajo una mirada fundamentalmente extrana, distinta, “una
mirada con pena”. El sentimiento de pena que percibe el paciente en la mirada de otras
personas, le incomoda por que como enfermo de cancer no es tratado como igual, sino como
alguien disminuido, por su estado de salud delicado y por qué su vida estd en peligro. Asi
mismo, desde la perspectiva del paciente, sus cambios fisicos son percibidos de dos formas
diferentes, que separan el “mundo de la realidad compartida” (Good: 2003) en dos mundos o
realidades: el mundo de “quienes no comparten la enfermedad”, y lo miran con pena, y el
mundo “con quienes comparte la enfermedad” y entienden los cambios fisicos porque
también los padecen. Esta separacion de la realidad compartida obliga al paciente a replantear
su marco de accidn, las relaciones sociales y la forma como entablar contacto con el otro.
Como se ha visto en el capitulo de comunidades, muchos pacientes no comparten que
padecen céancer con todos sus familiares y amigos, pero se sienten parte de la comunidad de
enfermos. El experimentar los mismos cambios fisicos de otros enfermos, no anula la mirada,
sino modifica su intencionalidad. Dentro de este centro de salud, las personas cotidianamente
comparten experiencias, expectativas, emociones y sentimientos en relacion con el cuerpo, su

cuidado, conservacion y apariencia:
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“Pero si ya estas bien [...] me estan dando braqui, no me esta saliendo heriditas por aca,
(risas) no de verdasito chola™

“Pero queé haces todavia con el gorro, si ya tienes harto cabello, ya esta, quitate la gorra, si te
ves bien”

““esta negrito, estd quemado, no esta bien, lo que pasa es que tienes que arreglarlo, también te
vas a poner ese gorro todos los dias, horroroso, sacatelo, échate cremas, yo con uno mas
chiquitito que el tuyo yo usaba, yo si estoy pelada, pero a mi se me cayd dos veces, de mi habia
crecido casi hasta ac4 asi y de nuevo, a mi si me ha crecido, yo en mi quimio anterior a esta fue
en marzo, pero si si ya estas bien ya no uses ya el gorro, los vas a aplanar, ya esta grande, si.
Esta bonito més bien, todavia se ve bien, pero ya cuando crezca ya no me voy a poner esto ni la
peluca ni nada, yo no usaba peluca usaba pafioldn igual™
Como se vio en el capitulo cuatro, en el hospital, el compartir la experiencia del mismo
padecimiento dentro de un mismo espacio genera un sentido de pertenencia a un grupo y las
relaciones interpersonales dentro del grupo sirven de soporte emocional. Estas muestras de
apoyo con relacion al cuerpo, entre pacientes, se fundamentan en una mirada empatica, que
pone atencidon también a los cambios fisicos de los compaieros pacientes para ofrecerles
instintivamente una perspectiva positiva de la enfermedad, de los tratamientos y de la vida.
Los pacientes frente a la caida del cabello o el adelgazamiento suelen desanimarse y tratan de
disimular la pérdida de cabello con el uso de pelucas o gorros, sin embargo, la comunidad de
pacientes, como soporte emocional, realza los pequefios cambios y los reconocen como logros

en pro de la cura de la enfermedad.

Dentro de los cambios fisicos que experimentan con mayor frecuencia los pacientes, se hace
mencion a aquellos que son parte de los efectos directos, secundarios o colaterales de los
tratamientos, y afectan la apariencia externa del cuerpo y la identidad de las personas
condicionando su interaccion. Dentro de estos cambios, identificamos, las mutilaciones de
parte del cuerpo, la caida de cabello, y la delgadez extrema. La caida del cabello es uno de los
cambios que afectan tanto a hombres como a mujeres. Dentro de la institucion, las voluntarias
de ALINEN vy las integrantes del club de la mama, tratando de ayudar a los pacientes a lidiar
con estos cambios fisicos, regalan pelucas, gorros, brasieres con protesis mamarias, ademas,

los gorros y pelucas son comercializados al ingreso del hospital.

La pérdida de cabello se da en algunos casos luego de las primeras quimioterapias. El cabello
suele caerse de manera progresiva o de manera repentina “en la mafiana al levantarme sentia
frio y mire mi almohada todo mi cabello se habia quedado en la almohada”. Los cambios

progresivos son menos aceptados, por ello, los pacientes prefieren acelerarlo rapandose o
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desprendiendo el cabello como si fuera un peluquin. La caida del cabello afecta tanto a
hombres como a mujeres, y ambos tratan de cubrir sus cabezas, los varones usan gorros, las
mujeres turbantes, pafiolones o pelucas. Pocas pacientes mujeres dentro de los espacios
hospitalarios se quitaban los turbantes o pafiolones, segiin sefialan son muy molestos y en
general lo usan solo en la calle, porque sienten frio y algunas en sus casas no suelen usarlos.
Dentro del hospital, en ciertas ocasiones, algunas pacientes, en medio de sus conversaciones
en pequefios grupos, se quitan el turbante por la incomodidad, pero no lo hacen mientras

caminan o realizan sus rutinas hospitalarias.

“Mi pelito estd cayendo mami, me dicen cae el pelo no, con radioterapia, quemara, no, estoy
paclita, ya, esta cayéndose, se cae yo le jalo ya, ahora me ha dicho todo va a caer, pero va a
crecer nuevamente, crecerd pes...Con todo el pelo que te van a operar, tienes que ser calvita,
gue sera mami, estoy en radioterapia no mas, no se pue que me dira el doctor, hoy dia tengo
consulta™ (paciente con cancer de cabeza 4 afos de tratamiento)

Toda pelada, pero ya me esta saliendo nuevo, pero esta bien peladito y chiquito, en mi casa
estoy sin toca, cuando salgo a la calle no mas la uso, me da calor y me hecho colonia a la
cabeza para refrescarme. Yo tenia mi pelo hasta acd y yo me echaba el tinte rubio castafio
cenizo, ese color es bien bonito, pero ahora ya me esté saliendo lo de mi edad. Como yo he sido
lacia me va a salir crespo, asi dice que sale, con la quimio pierdes el, pero, si has sido lacia te
sale crespo, si hay sido crespa te sale lacio. Me dice mi hijo ya te esta saliendo el pelo, pero yo
me veo calva. Tenia los vellos del brazo larguisimos, no tengo ni un bello, tenia los bellos asi,
gue me daban vuelta. Yo me los tefiia en verano medio rubio. Las cejas también yo las tenia
pobladas, ahora estan delgadas. (Paciente mujer de 80 afios con diferentes tipos de cancer, en
tratamiento desde hace 4 afios)
En los testimonios, la mayoria de las mujeres destacan la idea de que el cabello crecerad
después del tratamiento, que es posible que cambie sus caracteristicas, que sea ““mas bonito”.
De acuerdo con Csordas (2011) “el esquema y la imagen del cuerpo se basan en la
integridad”, asi que, algunas pacientes mujeres perciben el cabello largo y abundante como
elemento inherente de la belleza femenina y a la vez como parte integral de su cuerpo, por
tanto, la pérdida del cabello representa una mutilacion de su cuerpo y las pelucas y pafiolones
que sirven para ocultar la pérdida de cabello, ofrecen a las pacientes la sensacion de
integridad, ganando un sentido de agencia por momentos y en sus interacciones dentro del
hospital y en el mundo externo. Dicha integridad en el cuerpo femenino pasa por sentirse

bella.

Otro cambio fisico que afecta la identidad y las interacciones de los pacientes son las

mutilaciones, las mastectomias y las histerectomias, a pesar de que este tltimo cambio no es
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percibido visualmente afectan la identidad femenina. Una paciente nos relatd su experiencia
de 25 afos con cancer; en sus primeras operaciones fue sometida a dos mastectomias y en su

ultima operacion le extrajeron el ttero:

Si no me hubiera sacado la mama no se hubiera ido, La primera vez, me choco, me senti
mutilada, es una pérdida que uno asimila, que esto es una mierda, pasa, mi razon de ser es mi
trabajo, mi ilusién mi alegria soy feliz con lo que hago, La primera vez fueron 3 afios de
quimio, 8 meses de quimio y después radioterapia, Para la mujer es bien duro perder los senos,
hubieron momentos de la coyuntura que hicieron que no importara tanto, pero después cuando
los problemas pasan la primera vez yo tenia una si y una no, me miraba al espejo y me decia
que debia aceptar mi sexualidad, los senos son drganos de adorno para mi importa si son
pequefios 0 medianos, se ponen para lucirlos es un 6rgano de adorno los escotes se ponen
para lucirlos, tienes que aprender a quererte para poder aceptarlo, tampoco podia mostrarme,
yo para poder volver a tener una relacion tengo implantes mamarios, en el ovario esta en
estadio 3, no sentia nada, ni me baje de peso, estaba bien gordita, feliz y hacia mi vida y me iba
al gimnasio, entre enero y febrero baje 13 kilos [...] yo creo que nadie puede quererte mas de lo
gue te quieres a ti Nos ven tan autosuficientes, los familiares se estresan mucho yo veo, como en
el afan de que , yo como, porgue si no, mis hijos se enojan , (paciente con cancer de mama, de
Gtero con 25 afios de tratamiento)

“Tu estas joven me dijo, no ya que te saque todo, yo tengo mi protesis, sino que me he sacado,

porque hace calor, pero después de un afio, junta tu plata, ovarios afuera, el doctor me dijo no

puedes tener hijos [...] (paciente con cancer de seno 4 afios de tratamiento.
El testimonio de la sefiora nos permite constatar que la multiplicidad del cuerpo (Moll 2002)
no solo forma parte de la perspectiva médica. La paciente salta de un repertorio a otro,
primero el utero forma parte aparato reproductor, es visto como un organo, que le genera un
conflicto y luego cambia de repertorio y el Utero cobra un significado social, ya que forma
parte de su identidad y la define como mujer, a pesar de que no tiene una apariencia externa,
sino mas bien un significado simbolico. Lo mismo ocurre con sus senos, ella no podia
mostrarse a su pareja sin ellos, se sentia mutilada como mujer, entre risas nos dijo que ya no
tiene nada de mujer, ““solo el hueco”, asi que, su identidad se ha construido en base a estos
organos. Hoy en dia ella se ha realizado operaciones reconstructivas, aunque sus senos son
pequeiios ella esta feliz de tenerlos. Los senos no solo forman parte de una identidad como
mujer, sino son considerados parte de la belleza femenina, al no poder lucirlos, la paciente se

sentia “mutilada” incompleta, frente al mundo y sentia la presion de no poder mostrarse.

Entendimiento de los pacientes de los procedimientos clinicos y de la biotecnologia

imagenes, diagndsticos
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El entendimiento de los pacientes de los procedimientos clinicos y de la biotecnologia,
imagenes y diagnosticos, se fundamenta en la experiencia corporal. Los pacientes en sus
explicaciones se alejan de términos médicos, pero reconocen claramente todos los procesos de
los cuales forman parte, a pesar de ello, desconocen los efectos de estos procedimientos en sus

cuerpos y ello les genera preocupaciones y temor, por tanto, se protegen y cuidan de ellos.

“Dentra uno al consultorio, le ponen una anestesia, en el ombligo después le dan unas pastillas
para tomar y eso hace que uno se siente adormecida y después le ponen en una camilla a uno, y
después en la camilla, el doctor y los otros doctores que estan alli, le extirpan como se llama la
vejiga y lo separan y de alli empiezan a raspar todo lo que es el tumor. Después de hacerse todo
€s0, a uno la entran a una sala donde estan los rayos laser, y le dejan sola a uno en la camilla,
y le poden el rayo laser directo al tumor, entonces cada descarga que le da el rayo laser al
tumor, ellos miden la hora, el tiempo y después de eso ya vienen. Te cierran la puerta para que
te quedas sola, yo no podria decir cuanto es el tiempo, la hora, porque no podemos llevan
relojes nada, de, nada de relojes ni nada. De alli ellos saben la hora que méas o menos ya mas
0 menos calcularon, de alli le ayudan a bajarse.

“Para hacer la tomografia te ponen un contraste un liquido, y te inyectan a la vena, tienes que
tomar bastante liquido también, es como te dijo como una lejia, por decir asi, que te pone todo
transparente adentro, ellos pueden ver clarito todas las imagenes, y eso te quema adentro
también, por eso tienes que tomar bastante liquido” Con el TEM de térax, ya se dan cuenta
cémo esta tu corazén. (Paciente mujer con cancer de mama)

“A nosotros no sacan un TEM de simulacion, de alli nos marcan donde van a aplicar la

radioterapia, porque eso es dirigido, ya de alli de acuerdo a eso ellos mandan radio, se supone

deben ser especificamente donde ellos crean conveniente”
El conocimiento de los pacientes es producto de la experiencia, pues ellos relatan lo que
sienten al interior de las maquinas, asimismo, en los ultimos testimonios se describe muy bien
el proceso que se sigue en una tomografia, identificando claramente los pasos y el uso de
contrastes que les inyectan por la vena. Durante los procedimientos, los pacientes siguen al
pie de la letra las indicaciones que les dan los tecndlogos no se mueven y se ven obligados a
adoptar instintivamente medidas preventivas para proteger su integridad como cerrar la boca,
cerrar los ojos y por indicaciones del PS no traen objetos de metal frente a los rayos.
Entonces, la reaccion de pacientes frente a los procedimientos de la biotecnologia son las
dudas e incertidumbre de no saber y solo suponer y si permiten que el PS opere sobre su
cuerpo no necesariamente es porque confian en los procedimientos, sino por temor a

equivocarse o a que algo salga mal.
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““asi me pongo, asi me ponen, no veo, tengo que cerrar mi 0jo, ahi estan, no sé qué haran pue,
track, track, alli estd sonando la maquina, (risas) y me ponen asi, y me tiran asi, con la
mascara, me ponen, mi nariz esta moco ya creo, (risa), con la mascara, cada uno, tenemos
nuestra mascara, te ponen mascara y con eso te hace la maquina”

““yo me cierro mis 0jos, me cierro mi boca [...] yo misma me cierro, porque puede que ese
puede hacer dafo, [...] Asi no me dijeron nada, yo mismo por mi me cierro la boca, [...] no me
dijeron nada, yo no sabia qué cosa era terapia, radioterapia, me pondran en la vena. Que me
haran que daran a la boca [...] no ves que te hacen una prueba[...]...una mascarilla caliente,
acacau yo dije, [...] ..usted no se va a mover el rato, no tenia que moverme para que me
terminen, el rato que tu muevas sale mal pue, claro pue no, devuelta, vuelven hacerte pue
[...]...tengo que comer cosita, caldo de cuy también no consigo[...]Jcada uno tendra su
mascara no creo que te pongan de otro, con su nombre debe tener, porgue cada uno tiene su
cuerpo, creo que es 15 minutos, muchos minutos no me pueden dar, no?”” (Paciente con cancer
de cuello con 3 afos de tratamiento)

“Nos ponen unos liquidos que son para el higado, para lo vémitos, lo complementan™
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Conclusiones y reflexiones finales

En este apartado me propongo presentar de manera resumida los resultados del estudio en
relacion con las tres preguntas propuestas, que, inspiradas en los planteamientos teoricos de
referencia, han orientado la realizacion de esta investigacion, asi mismo, algunas futuras
lineas de investigacion en relacion con la profundizacion de los temas apuntados. Mi
intencion en la presente investigacion ha sido guiada por la importancia de examinar los
espacios hospitalarios, las relaciones sociales y los significados que se entretejen dentro del
hospital en la atencion hospitalaria alrededor del cancer. Ello me ha permitido conocer tanto
las normas del hospital y los mecanismos especificos de disciplinamiento que pone en
practica el personal de salud para ejercer poder en el hospital, asi como las logicas,
experiencias y formas de agencia de pacientes y sus familiares. En este contexto, el personal
de salud considera como natural y necesaria la obediencia agradecida, la pasividad y el
sometimiento de pacientes y familiares en la atencion médica-hospitalaria. Sin embargo, lejos
de suceder asi, en este estudio se muestra que hay una disputa de poderes y una resistencia
solapada de los pacientes y sus familiares a las formas de disciplinamiento y regulacion del
hospital para lograr una mejor atencion.

A continuacion, las principales conclusiones y reflexiones finales del estudio:
El espacio hospitalario INEN, el biopoder y el disciplinamiento

1. El INEN como espacio hospitalario fisico y social, con la intencion de agilizar la atencion
hospitalaria, regula y disciplina el comportamiento de pacientes con cancer y sus familiares, a
través de: a) la distribucion, la organizacion y el control en el uso de los ambientes
hospitalarios; b) las relaciones sociales del personal de salud (PS) con pacientes y familiares y
c) el saber médico. Dichos mecanismos de disciplinamiento requieren la colaboracion
participativa de pacientes y familiares en una serie de actividades como la atencion del
paciente (una suerte extension del personal de salud) para lograr un manejo mas eficiente de
la enfermedad. No obstante, en este marco, no se reconoce la agencia activa de pacientes y sus

familiares.

2. El sistema de salud para cumplir con la agenda administrativa y la productividad en la
atencion (atender mayor cantidad de publico) cambia la distribucién, la organizacion, la
estructura, el mobiliario, asi como las dindmicas, flujos y horarios de atencion y configura un
espacio social que refuerza el poder de vigilancia, el individualismo y el aislamiento del
personal de salud y centra el modelo de atencion a la salud en el cumplimiento de los tiempos

institucionales, en la optimizacion de recursos fisicos y humanos y en el predominio del
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tramite burocratico. Asi, el personal de salud trabaja replegado sobre si mismo, sobre sus
practicas y rutinas médicas y se incrementa la distancia fisica, social y simbolica, entre el
personal de salud respecto a pacientes y sus familiares, quienes coexisten y se toleran entre si,
pero se observa indiferencia y la idea del encuentro entre iguales desaparece. Mientras tanto,
los pacientes buscan sentirse acogidos por el personal de salud, este se siente atacado y

presionado por la cantidad de publico.

3. Durante la atencion hospitalaria el poder médico se inscribe paulatina y progresivamente en
el cuerpo del sujeto con céncer, en sus comportamientos, conductas y actitudes, a través de
mecanismos como: la regulacion del espacio a nivel clinico y organizativo, de las rutinas
hospitalarias, de las practicas cotidianas, del tiempo de espera; las relaciones jerarquicas y las
practicas de disciplinamiento y educacion de pacientes y sus familiares. A pesar de que la
mayor parte de estos mecanismos no forman parte del proceso de tratamiento clinico de la
enfermedad, son asumidos y presentados por el personal de salud como necesarios para el
proceso de curacion, motivo por el cual pacientes y familiares se sienten obligados a asumir

tales comportamientos y actitudes de manera acritica.

4. Las practicas de disciplinamiento, como la apropiacion del tiempo del paciente — al
someterlos a una espera incierta e incrementar el tiempo de espera como castigo —, los
llamados de atencidon publicos, las limitaciones en el uso del espacio y la regulacion de
actividades de la vida cotidiana en el hospital someten, mortifican y en ocasiones humillan a
pacientes y familiares. Pero este sistema disciplinario funciona de manera diferenciada segin
el nivel socioecondmico de los pacientes y sus familiares, implicando distintas posibilidades
de acceso a los recursos: a) pacientes de clases socioecondmicas altas escapan a la regulacion
del tiempo, b) pacientes de clases medias pugnan por escapar de este mecanismo, mientras
que, c) los pacientes del SIS (los de provincias y de estratos socioecondomicos bajos), al estar
condicionados por la gratuidad de la atencion médica les resulta dificil romper con los
vinculos de subordinacion, pues ellos garantizan la atencion a pesar del maltrato y el personal
de salud les exige obediencia ciega y agradecida, situacion que incrementa su condicion de

vulnerabilidad, la diferenciacion y discriminacion social.

5. Si bien la institucion hospitalaria, los proveedores de servicios de salud y el resto del
personal del hospital son conscientes de la situacion de vulnerabilidad de los pacientes con
cancer y de sus familiares, parecen usar dicha condicién y las relaciones sociales para
disciplinarlos. Asi mismo estas relaciones dependen de la jerarquia de personal, cuanto menor

es el rango en la jerarquia del personal la relacion es de mayor empatia; a mayor rango del
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personal de salud las relaciones con pacientes y sus familiares se instrumentalizan, no se
basan en el dialogo entre iguales sino en la desconfianza e incertidumbre, son mas distantes y
verticales y prima la necesidad de este personal de educarlos. Los proveedores de salud y el
resto del personal del hospital construyen el ideal de paciente y familiar-acompafiante:
paciente, obediente, sumiso e infantilizado. Esto se realiza en las relaciones sociales con
pacientes y familiares mediante el uso de apelativos amicales y de titulos médicos, la
imposicion de disciplina a través de sefiales u 6rdenes verbales y castigos y la indiferencia a la
presencia fisica y a las preguntas de pacientes y sus familiares A la vez, se espera que el
paciente y sus familiares sean activos respecto al cuidado de la salud del paciente y al
cumplimiento de tareas que faciliten la labor de los trabajadores de salud; y el éxito de esta

tarea se garantiza mediante el uso del saber y lenguaje médico.

6. Los principios de circulacion y eficiencia de los “no lugares” y las deficiencias del sistema
de salud y formacion del personal médico — tiempo de espera incierto y uso del saber y
lenguaje médico complicado en interacciones de pacientes y familiares — se imponen en la
atencion y rutinas hospitalarias, y en las actividades de la vida cotidiana como exigencias y
como norma que sirven para regular y someter a pacientes y familiares, incrementando su
situacion de vulnerabilidad. Y, si el biopoder disciplina el cuerpo del sujeto y la enfermedad,
esta tesis muestra que las regulaciones de dicho poder en la atencion hospitalaria limitan a los
enfermos y familiares para poner en practica sus usos y costumbres, con la intencion de
agilizar los procesos a cargo del personal de salud, incorporando al enfermo y al familiar o
cuidador como soporte de la actividad médica, como instrumentos o herramientas operativas
para agilizar los procesos de atencion y la curacion de la enfermedad. Asi mismo, al
responsabilizar a pacientes y familiares del éxito de los procesos curativos, a pesar de que se
los aleje de las decisiones, las inequidades en el acceso a la salud pasan a segundo plano, se
justifica las ineficiencias del sistema de salud y se libera al personal de salud de

responsabilidades.

Dado que, la informacidn, que ofrece el personal de salud, a través del saber y del lenguaje
médico, es de cardcter operativo y parcialmente explicativo, se educa a pacientes y sus
familiares para convertirlos en una prolongacion del personal médico. Entonces, en este caso,
la regulacion biopolitica incentiva la responsabilidad individual y familiar en el cuidado y
seguimiento del tratamiento, y, pacientes sus familiares y sus acciones son incluidos en el
ambito médico solo si se dejan “guiar” por las normas y formas de disciplinamiento del

hospital y se convierten en herramientas. Asimismo, la reproduccion, repeticion y
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memorizacion del saber y lenguaje médico sin mayor explicacion, y la diferencia de
conocimientos, refuerzan la distancia sociocultural y el poder del personal de salud. Esto
promueve que los pacientes y sus familiares dejen la toma de decisiones sobre el cuerpo de
los pacientes al personal de salud. Ademas, el desconocimiento de pacientes y familiares de su
enfermedad es propiciado por las caracteristicas de consulta médica en el sistema publico de
salud, la burocratizacion de los procesos: uso del lenguaje médico técnico (producto de la
ensenanza médica) y el tiempo de la consulta (exigencia de records de atencion al personal

médico).
Formas de agencia de pacientes y familiares

7. Las medidas normativas impuestas por el centro de salud abren la puerta a una serie de
reflexiones. Aqui nos interesa explicitar aquellas que se relacionan directamente con la
segunda pregunta formulada al inicio de esta investigacion, esto es, como los pacientes y
familiares reformulan las relaciones sociales establecidas por el INEN respecto al uso del
espacio y formas de interaccion en los ambientes hospitalarios. Pues bien, los pacientes y sus
familiares reformulan las formas de usar el espacio pautadas por las normas, las interacciones
y relaciones sociales establecidas por el hospital a través de acciones estratégicas de
negociacion con las normas, asimilando a la vez parcialmente las normas y los limites
impuestos por el hospital y por el personal de salud. Ello, implican una dindmica doble de
accion: de adaptacion a una circunstancia social, adopciéon de conductas y de normas,
resignacion y actos de sumision voluntarios y al mismo tiempo resistencia al poder, sin
pérdida de su autonomia, ni de su agencia. Entonces, simultdneamente se reproducen vy

resisten relaciones coercitivas.

Asi, los pacientes y sus familiares asumen conscientemente determinados repertorios y
escogen, implementan y adoptan formas de representacion — estereotipos, que forman parte
de la vision del personal del hospital respecto a quienes “merecen” apoyo, como el paciente y
familiar desposeido de su agencia y desvalido en el plano econdémico y emocional —
mediante sus performance intentan complacer al personal de salud, para consecuentemente
mejorar y acelerar sus procesos de atencion y accesos a los diferentes espacios, sin
necesariamente seguir las normas de la institucion de manera estricta. Dentro de lo que se
espera de los usuarios esta el asumir las asimetrias de las relaciones de poder, el respeto a
jerarquias, la distancia social entre personal de salud y pacientes y familiares y la pérdida de

identidad de “los no lugares”.
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Asimismo, las relaciones sociales y el vinculo amical que entretejen los pacientes y sus
familiares con el personal del hospital son de caricter instrumental. Pues pacientes y sus
familiares ven al personal del hospital como un “eslabon de conexion e influencia con otras
personas” o como un contacto que “tiene poder o que conoce a un tercero influenciable”
(Wolf 1990: 9), y reconocen que la eficacia de su influencia depende del rango y poder del
conocido dentro del hospital y del vinculo amistoso. En vista de que en una “relacion
amistosa instrumental, el afecto, aunque sea minimo, es el que mantiene el vinculo,” (Wolf
1990: 10), los pacientes y familiares conscientemente propician la simpatia o afecto del

personal médico en base a su situacion de vulnerabilidad.

Por consiguiente, dichas reacciones y vinculos de pacientes y familiares deben entenderse
como estrategias de negociacion con la norma que permiten observar como los sujetos
adoptan conscientemente conductas de sumision y aceptan actos de humillacion con un fin
especifico: obtener la atencion hospitalaria que requieren o hacer mas placentera su estancia
en el hospital. Esto contribuye al mismo tiempo a tener una mayor capacidad de agencia. No
obstante, también, nos alerta sobre la necesidad de cuestionar la identificacion del paciente y
familiar pobre econdmicamente (ya que un sector importante del INEN corresponden al nivel
socioecondmico bajo) como sujetos pasivos, altamente dependientes y necesitados de ayuda,
pues, tales identificaciones refuerzan las relaciones de poder de pacientes con personal de
salud, porque situan a pacientes y familiares en posicion de dependencia y acentiian su

posicion de vulnerabilidad.

Las estrategias de negociaciéon con la norma descritas representan una propuesta de
transformacion de las estructuras de dominacion personal médico-paciente y familiar, pues, se
identifico como los pacientes y sus familiares burlan la norma, en cierta medida, en
complicidad con el personal de salud y vigilancia, quienes identifican estas conductas y las
toleran, por tanto, se legitima la desviacion de la norma. Asi mismo, dichas estrategias de
resistencia representan una inversion y desplazamiento del poder, ya que, en las estrategias
descritas, pacientes y familiares ejercen cierto poder de vigilancia, control y fiscalizacion del
personal de salud. Asi, la mirada vigilante de pacientes y sus familiares sobre las acciones de
los proveedores de servicios de salud y el resto del personal del hospital, el amplio dominio
de las estructuras de poder, el conocimiento de las normas y de su aplicacion y la
identificacion de momentos oportunos para burlar la norma permite a pacientes y familiares

trazar un nuevo campo de accidén y por momentos disputar una situacion de equidad, pues
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pacientes y familiares no se someten a la voluntad médica frente a diagnésticos que los

desconciertan buscan informacion y otra opinién médica.

8. El analisis de las relaciones sociales entre pacientes y familiares revela un espacio social
hospitalario caracterizado por desigualdades y grupos sociales sujetos a relaciones de
subalternidad, donde se forman identidades a través de dualismos rigurosos (pacientes de
provincias y de la capital, pacientes del SIS y de otro tipo de seguro). Estos grupos, a su vez,
permiten visibilizar sujetos, practicas, valores, normativas y modos de discriminacién y
diferenciacion social en funcion al nivel socioecondmico, al lugar de procedencia y a una
condicion étnica, que pasan desapercibidos y son alimentadas por las politicas de atencion
hospitalaria. La busqueda de diferenciacion social y prestigio en pacientes y sus familiares a
través de la adherencia a los principios o valores propuestos por el hospital, o al destacar su
nivel socioecondémico para exigir diferenciacion en el acceso a los servicios de salud, o la
procedencia cultural y social para demandar ayuda economica debilita la capacidad
comunitaria, pero es simultdneamente una manifestacion de la agencia de pacientes con
cancer. A pesar de que la agencia en el posicionamiento que hacen los pacientes
distanciandose de otros, se articula en torno a discriminaciones sociales (de clase, étnicas y
culturales), puede ser vista como un reclamo de singularidad e individualizacién frente al

anonimato de la atencion.

La adherencia y asimilacion de los principios del cuidado de la salud sobre todo la emocional
y de organizacion y atencion propuestos por el hospital por parte de pacientes y familiares los
posiciona en un lugar de autoridad moral, de prestigio y de diferenciacion social dentro de la
comunidad de pacientes. Dicha adherencia y asimilacion de principios (del cuidado de la
salud sobre todo la emocional y de los principios de organizacion) instauran en pacientes y
familiares percepciones de empoderamiento y autorregulacion, genera vinculos de
identificacion y pertenencia al hospital, y son usados por ellos para dar cuenta del desarrollo
personal de quien ha aprendido a cuidarse y/o a cuidar a su familiar enfermo, asi como
valorar, aprovechar, aceptar, reconocer y seguir lo que ofrece la institucion para el cuidado de
la salud y el manejo de la atencidn, en contraposicion de aquellos que no conocen y/o no
“aprenden” y por ello “sufren”. Asimismo, contribuye a identificar la agencia de pacientes y
familiares en el aprovechamiento de las diferencias y similitudes respecto al nivel
socioecondmico, al lugar de procedencia y las normas de la institucion, formando alianzas

para lidiar con la enfermedad, asi como con las normas y disciplina impuesta por el centro.
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De acuerdo con Stjerng y su lectura de Weber “la solidaridad se caracteriza por un sentimiento
de pertenencia a un “nosotros” que implica a su vez la exclusion de otros” (2005:38). Si bien,
dentro de esta comunidad heterogénea de pacientes y familiares, los sentimientos de
compasion, solidaridad y apoyo surgen en funcion de la experiencia y destino semejantes (la
enfermedad y la rutina hospitalaria), se solidifican o diluyen en funcién del reconocimiento de
otras semejanzas o de diferencias (lugar de procedencia y caracteristicas comunes de la
enfermedad, condicidon socioecondmica y/o étnica). Ello permite la configuracion de pequefias
comunidades morales en torno a la enfermedad y la adversidad, algunas de las cuales se
definen por oposicion a otros grupos. (pacientes de las provincias y los de la capital; pacientes
del Sistema integral de salud y pacientes del seguro social de salud y pacientes que se alinean
y la norma y aquellos que no y pacientes con canceres especificos). Por tanto, en el hospital,
de acuerdo con la interpretacion de solidaridad de Stjerneg (2005) el “nosotros” son pequefias
unidades, que forman pacientes y familiares en funcién de sus semejanzas, identificando en
los extrafos a compafieros en base a caracteristicas (lugar de procedencia, condicion
socioecondmica y €tnica y adherencia a los principios del hospital) y padecimientos comunes
compartidos en relacion con el cancer. No obstante, como el “nosotros” no equivale a toda
comunidad de pacientes, “ni mucho menos a toda la humanidad y no defiende la
universalidad de los valores” (Truchero s.f. 391-392), se intensifican las diferencias de clase
socioeconomica y prevalecen y sobreviven los estereotipos y la discriminacion y la
solidaridad y empatia quedan condicionadas por diferencias en el nivel socioeconémico, por

el lugar de procedencia asociado a una condicion étnica y social.

En este contexto, las similitudes de género, de lugar de procedencia y, sobre todo, la
experiencia compartida de un mismo tipo de cancer como paciente o como familiar, logran
romper con el aislamiento. Se realizan proyecciones personales a partir de los sujetos que
enfrentan problemas similares, por tanto, se produce mayor empatia y se generan mas
vinculos entre pacientes y entre familiares. Asi mismo, como pacientes y familiares se ven
obligados a permanecer periodos de tiempo prolongados en el hospital, sin realizar tareas de
sus vidas cotidianas o laborares, la rapidez de la vida moderna se desvanece, el tiempo
trascurre lentamente y le devuelve al sujeto la posibilidad de entablar relaciones sociales, abrir
sus sentidos a la experiencia y contactarse nuevamente, con los sujetos a su alrededor. En tal
sentido, a pesar de que los pacientes son despojados del uso voluntario de su tiempo por la
rutina hospitalaria, a través de la enfermedad y el tiempo de espera, se logra generar vinculos
y el hospital se transforma en una comunidad emocional que brinda soporte y apoyo en los

diferentes momentos de desestabilidad moral, emocional, social y a veces econdmica dentro
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de los limites del hospital. Ademas, este espacio publico se vuelve mas intimo por las
relaciones e intercambios que surgen entre pacientes y familiares, quienes no solo transitan o
habitan el hospital ensimismados en su problemadtica, sino comparten (relatan y escuchan) sus
experiencias, miedos e inseguridades, buscando y ofreciendo apoyo emocional a completos

extrafios.
Significados sobre el cuerpo de la persona viviendo con cancer

9. Los procedimientos y regulaciones, que son parte del tratamiento médico, producen
significados, sobre el espacio hospitalario, el cuerpo de los pacientes con cancer y los
tratamientos. En vista de que en dichos significados se integran y tensionan el discurso
médico con las conceptualizaciones culturales del cancer y del tratamiento, condicionan la
actitud de pacientes frente a la atencion hospitalaria y al tratamiento. Dos ideas centrales en
estas narrativas son la asociacidon cancer-muerte y los tratamientos como garantia de cura. Al
respecto es importante reflexionar en torno a la configuracion subjetiva del espacio
hospitalario, debido a que esta condiciona en parte la aceptacion o rechazo de los

procedimientos y regulaciones que son parte del tratamiento médico.

Para profundizar en la relacion subjetiva con el espacio, es necesario entender que esta se
entrelaza con la experiencia corporal socializada de la enfermedad y de los tratamientos, por
ello igualmente se construye a partir de los imaginarios muerte-cancer, de las relaciones
sociales y al mismo tiempo de la espacialidad mimetizada por la presencia fisica de pacientes

que evidencian los efectos de la enfermedad en sus cuerpos (apariencia fisica deteriorada).

Las limitaciones del sistema nacional de salud (el centralismo en la atencion y la falta de
médicos especialista a nivel nacional) no solo provocan que el INEN sea visualizado como el
lugar de la cura, sino que pacientes de estratos socioecondmicos bajos y con canceres
avanzados, otorguen amplias libertades a los médicos y confien ciegamente en su proceder, lo
que se traduce en un incremento del biopoder y una subjetiva sumision (obediencia voluntaria

acritica y agradecida y el sometimiento voluntario).

Las narrativas y formas de afrontar el cancer en la cotidianidad hospitalaria ponen de
manifiesto que las experiencias del tratamiento, la relacion con el PS y la presencia fisica de
enfermos en el espacio hospitalario (apariencia fisica deteriorada de los pacientes) generan
sentimientos de aceptacion o rechazo hacia el centro de salud y hacia los procedimientos. La
frecuencia del tratamiento, la rutina hospitalaria en general, los nuevos intentos para atacar la

enfermedad y la incertidumbre del final de estos, generan sentimientos de rechazo emocional,
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mientras que las relaciones amistosas — que satisfacen la necesidad de proteccion de algunos
pacientes — de pacientes con el personal de salud, en tratamientos exitosos o no, incrementan
la aceptacion de pacientes del hospital. En la linea de lo hallado, el presente estudio parece
confirmar la profunda necesidad de pacientes y familiares de confiar en el personal de salud y
que las relaciones cercanas del personal de salud con pacientes y familiares ejercen un efecto
protector frente a posibles acontecimientos negativos del tratamiento, asi mismo subrayaban
la importancia del papel del personal de salud como soporte emocional. Por el contrario, los
conflictos en las interacciones de pacientes con el personal de salud incrementan el rechazo

hacia el espacio hospitalario y al tratamiento.

En tanto que la gran cantidad de pacientes, que evidencian una apariencia fisica deteriorada,
en los espacios hospitalarios provoca que las condiciones fisicas del espacio pasen a segundo
plano o pierdan notoriedad, y dicha proximidad entre pacientes genera rechazo a los
tratamientos y a la enfermedad y condiciona la experiencia corporal del céncer. Pues, la
asociacion cancer-muerte es reproducida y reforzada por la presencia fisica de los enfermos
— que evidencian el deterioro corporal causado por los tumores y/o por el tratamiento —, en
los ambientes hospitalarios, y por los estigmas que pesan sobre los tratamientos y se
reproducen en los intercambios diarios entre pacientes. Sin embargo, en ambientes abiertos
esta misma proximidad pasa a segundo plano, aminorando el impacto de la presencia de
tantos enfermos y la diversidad de efectos y hace del espacio hospitalario un lugar mas

agradable.

10. En los casos estudiados, en la experiencia cotidiana de vivir con céncer, el cuerpo se
visibiliza como objeto incierto, separable, modificable, amenazador y hostil para si; y al
mismo tiempo, los tratamientos y procedimientos dado que afectan la agencia del sujeto y la
percepcion de su cuerpo y del mundo social compartido, son vistos como agentes destructores
del cuerpo que dificultan las tareas de la vida cotidiana. Sin embargo, se acepta, el dolor y las
molestias de los tratamientos, incluso la amputacion de miembros, porque los tratamientos
(quimioterapia, radioterapia, y/o las operaciones) ofrecen al paciente la posibilidad de una
reintegracion de su corporalidad dafiada o limitada y de reestructurar su mundo vital a futuro.
Esta actitud de pacientes se alinea con la regulacion biopolitica que propone continuar con los
tratamientos casi de manera indefinida hasta que el cuerpo resista o el cancer entre en proceso
de remision, por tanto, la agencia del sujeto, su intencionalidad queda sujeta a los tratamientos

y el énfasis en la efectividad de los tratamientos permite justificar inequidades o abusos del
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poder médico, dindmicas de discriminacion humillaciones, que tienen como eje discursivo la

curacion.

11. Seguir la experiencia social del cancer permite dar cuenta de las multiples maneras en que
las personas van construyendo su vida como pacientes con cancer luego del diagnostico:
redefiniendo su vida cotidiana, sus relaciones, sus practicas y sus identidades. Las practicas
cotidianas como la comida, el descanso y la actividad fisica, al ser atravesadas por el cancer y
por la regulacidon biopolitica a través de la narrativa médica del cuidado del cuerpo, son
replanteadas en funciéon de la enfermedad y se vuelven parte integral del tratamiento,
exigiéndole al paciente el aprendizaje de nuevos habitus en relacion con el cuidado de su
cuerpo, desarrollando cualidades de la practica médica, como la lectura detallada del cuerpo y

la diferenciacion de alimentos y sus componentes quimicos alejandose del placer y el gusto.

Desde los casos estudiados, vemos que el cancer a través de los cambios internos y externos
del cuerpo emerge como una experiencia que tensiona y pone en crisis la identidad, la
percepcion del paciente y la forma de relacionarse con el otro. Compartir la experiencia de
padecer el cancer y mostrar los cambios que afectan el cuerpo es mas sencillo con personas
extrafias que comparten la misma enfermedad que con personas intimas como familiares y
amigos antes de la enfermedad. El compartir la experiencia con extrafios que padecen la
enfermedad y el ocultarla de personas intimas y de otros que no padecen la enfermedad, al
igual que el VIH, “resguarda un sentido de intimidad y representa un reclamo de
singularidad” (Nunez-Curto 2018:134) e igualdad frente a la homogenizaciéon de la
experiencia y la configuracion de la identidad del enfermo de cancer en términos de
estigmatizacion: el paciente con cancer es considerado por las personas que no padecen la
enfermedad como un condenado a muerte o como foco de contagio y es visto y tratado con

pena y lastima.
Retos y preguntas para estudios futuros

12. El trabajo de campo de esta investigaciéon implicaba relacionarse con personas en
situacion de vulnerabilidad y desde el planteamiento del proyecto se evidencido que el
acercamiento a esta poblacion estd cargado de estigmas de toda indole. Sin embargo, el
trabajo etnografico realizado abre puertas para desestigmatizar estas investigaciones en el
ambito nacional y nos lleva a concluir la necesidad imperiosa de ampliacién de perspectivas y

métodos etnograficos dentro del ambito hospitalario nacional.
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13. El principal inconveniente de esta tesis es la ausencia de informacién sobre la version del
personal de salud y observacion de las consultas médicas. Por esto, aunque la tesis recoge una
cantidad de informacion amplia y profunda, se reconoce el caracter parcial de la misma, de
modo que aqui se expone ampliamente la experiencia y perspectiva de pacientes y sus
familiares, pero no se incluye en la misma medida la posicion o el descargo del personal de
salud. Me habria gustado ocuparme también de las versiones de este personal y la experiencia

directa en consultorios.

14. Asi mismo, el trabajo abre puertas sobre las posibilidades de estudio de comunidades de
pacientes y relaciones y vinculos sociales en hospitales, ya que, en la presente investigacion el
tema de comunidades surge en funcidn del trabajo de campo, no fue propuesto inicialmente
como parte del marco tedrico, sino a partir de las necesidades de los informantes. Dentro de
las comunidades es posible explorar en este mismo espacio hospitalario los diferentes grupos

de apoyo religioso, de voluntariado e institucionales.
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Anexo: El documental
Propuesta de produccion y desarrollo de la produccion

1. Propuesta de produccién
Descripcion del tema, sinopsis

El cancer es una enfermedad estigmatizada por la muerte, pero hoy en dia, producto de los
avances en medicina y tratamiento es cada vez menos mortal, sin embargo, es nuestro pais el
precario sistema de salud nacional hace que los avances de la ciencia en este ambito no se
hagan notar y cada afio se incrementan las muertes por cancer. El presente trabajo documental
etnografico, se fundamentare en una etnografia de campo previa ya que busca evidenciar el
desborde del sistema de salud en el manejo de una enfermedad tan delicada como el cancer
tomando en cuenta la perspectiva de los pacientes. En el documental se ha trato de construir
un retrato del espacio hospitalario, pero visto como espacio social y a través de ¢l se ha
seguido las relaciones de los diferentes actores y los procedimientos que en €l se dan,

prestando ademas atencion a cada uno de los elementos y objetos que el alberga.
Sinopsis

Este complemento documental relata parte de la vida de un grupo de personas que debido a
una enfermedad crénica como el cancer estan concentradas en un espacio fisico, y sus vidas
cotidianas por un momento se han trasladado a este lugar, del cual ahora forman parte. A
través de la observacion del dia a dia, en este documental veremos como los pacientes y sus
familiares deben lidiar con las limitaciones y regulaciones de un espacio hospitalario, como a
través de sus habitos, de los rituales destinados a los espacios privados, como el desayunar,
asearse o simplemente descansar, y con sus propias pertenencias terminan haciendo suyo el
espacio, albergando un espacio publico como uno cotidiano similar a sus casas. Igualmente,
como parte de su vida seguiremos algunos de los tratamientos médicos a los que tienen que
ser sometidos, y nos contaran como los afrontan, cudles son sus sentimientos, reacciones,
expectativas frente a ellos. Del otro lado veremos como el espacio alberga distintas relaciones
desde las que entablan los propios médicos entre ellos hasta con los pacientes o las relaciones
entre pacientes que se apoyan y cuentas sus historias comparten sus vivencias, frustraciones,
consejos sobre como lidiar con la enfermedad. No solo presentaremos la perspectiva del

paciente sino también la médica y como ambas discuten entre si para crear la enfermedad

En la sociedad contempordnea la muerte se ha convertido en un tabu pues produce enormes

temores y angustias. En el imaginario cotidiano de la modernidad, el cancer es asociado a la
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muerte, por tanto, lo alejamos de nuestra vista y consciencia, y lo relacionamos al dolor,
sufrimiento, tristeza, pena, conmiseracion y decadencia, pero estas ideas podrian ser solo
prejuicios, estigmas y estereotipos. El documental que propongo plantea ver mas alla de estas
ideas, teniendo claro que la muerte y la enfermedad son parte de la vida. El espacio
hospitalario y la condicién de enfermos, en cierto sentido, pueden ser vistos como un
paréntesis en la vida, pero dentro de este espacio de transito, suspendido de la realidad,
también se sigue viviendo. Por tanto, lejos de mostrar los sentimentalismos, lugares y
asociaciones comunes que rodean esta enfermedad; a través de las iméagenes, los sonidos, los
espacios y los personajes se traté de mostrar cdmo el cancer forma parte de una nueva forma
de vida, donde diferentes sentimientos de tristeza y de dolor conviven con otros de
solidaridad, amistad y alegria, donde los cuerpos no sélo decaen sino también luchan y se

levantan, donde aun a pesar de la enfermedad y dificultad se vive el dia a dia.
Justificacion

De acuerdo con Ardevol, (1998), “la incorporacion del cine o del video como medios de
expresion implica algo mas que producir un documento visual orientado antropoldgicamente,
ademds requiere reflexionar sobre la metodologia de la produccion, sobre el proceso de
comunicacion entre el sujeto filmado, el antropdlogo y la audiencia, sobre la representacion y
la imagen” (220) y sobre su pertinencia y preferencia sobre otros medios. Puesto que el
audiovisual es un instrumento de investigacion y un medio de comunicacioén y representacion

(Ardevol 1996: s.n.).

En la presente investigacion, en el formato documental nos enfrentamos al reto de lidiar con
el estigma del cancer y la representacion. La poblacion en general tiene una idea
estigmatizada del céancer, asociandolo a la muerte se han generado estereotipos sobre la
enfermedad y el enfermo asociados a la imagen de un cuerpo decadente y a la muerte
progresiva. Sin embargo, el cancer es una enfermedad con la cual la persona puede vivir y
tiene distintas facetas y momentos. Dentro de un hospital, debido a que los pacientes con
cancer y sus familiares pasan gran parte de sus dias en estos espacios experimentan
simultdneamente diversas circunstancias de la vida cotidiana y de la atencion hospitalaria. Por
ello, al registrar multiples voces y situaciones en el presente documental, pretende ser un
aporte en la visualizacion de dichas experiencias de la vida y la enfermedad de pacientes y sus
familiares y la atencion médico- hospitalaria dentro del hospital, para contribuir de algun

modo a ampliar el conocimiento de la realidad de estas personas.

2. Locacion y sujetos
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Teniendo en cuenta, que el tema central es el espacio hospitalario, como organizador de
dindmicas y relaciones y como generador de significados en relaciéon con el cuerpo y la
enfermedad; no se ha seguido a actores particulares, sino a multiples actores y en practicas

diferentes.

Uno de los grandes ambientes que grabamos fue la sala de espera que rodea todos los
consultorios, los jardines que rodean el edificio, la pequena capilla, las salas de tratamiento de
quimioterapia y radioterapia, el banco de sangre, las salas de andlisis y los espacios de toma
de imégenes, como tomoégrafos, radiografias. En todos estos espacios se tratd de resaltar la

materialidad de estos y las practicas médicas y las cotidianas y como ambas se entrecruzan.
Sujetos

En su gran mayoria se trabajo con los pacientes y familiares, y a través de su
experiencia/vivencia de la enfermedad, dentro del espacio hospitalario se narrd todo el
documental. El documental trata de ser un retrato del espacio del hospital, pero transformado
por la vivencia de este grupo de personas que lidia con la enfermedad, con la rutina

hospitalaria y se relaciona con el PS, quienes también entablan una relacion entre ellos.
3. Modo y estilo de representacion
Cine de Comunicacion Etnografica

Parafraseando a Ardevol (1996) el cine de comunicacién etnografica ““se enfoca en el campo
del conocimiento de la sociedad humana que pretende representar una cultura de forma
holistica, a partir de la descripcion de aspectos relevantes de la vida de un pueblo o grupo
social, intentando comunicar otros estilos de vida, para que la audiencia pueda experimentar
otras formas de entender las relaciones humanas y la naturaleza; para finalmente entender
comportamientos que pueden parecer incomprensibles para los espectadores” (s.n.). En la
presente investigacion, a través del formato documental se busco representar simultdneamente
y de manera integral diversas facetas de la enfermedad del cancer, representando la vida
cotidiana de pacientes y familiares dentro del hospital, la atencion hospitalaria, asi como las
relaciones sociales entre pacientes y familiares y PS en medio de significados que se
entretejen en relacion con el cuerpo y la enfermedad. En estos registros visuales se identifican

aspectos positivos y de negativos, asi como tristezas y alegrias.
Modelos de Representacion en el Cine Etnografico

Los modelos de representacion implican distintas formas de aproximacion cinematografica a

la realidad social y cultural, distintos estilos de mover y colocar la cdmara, distintos niveles de
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colaboracion entre realizador, antropologo y sujeto y distintas consideraciones
epistemologicas. En el presente documental se tom6 como punto de partida el Direct cinema
y observational cinema, (Ardevol 1994), tratando de no interferir en las interacciones de los
actores, este modo de representacion se orienta a lograr la “ausencia de la camara”, parte de la
idea de trabajo como ‘observacion de campo’. Asi, se propone filmar a la gente en su
ambiente natural mientras realiza labores cotidianas sin la intervencion, ni interpretacion del
cineasta. Para ello se evita todo aquello que sea externo a la propia escena filmada: voz en off,
musica externa, re-actuaciones o reconstrucciones, entrevistas dirigidas. Tratando de hacer
invisible el proceso de produccion: se espera a que se produzca una crisis tan importante para
que nuestra presencia pase desapercibida y se pueda captar el acontecimiento en toda su
espontaneidad, sin intervencion por parte del cdmara, como "una mosca en la pared" (1994:
99-112). Segtin Nichols (1997), la modalidad de observacion limita al realizador al momento
presente y requiere un disciplinado desapego de los propios sucesos, hace hincapié en la no
intervencion del realizador. Este tipo de peliculas ceden el «control», mas que cualquier otra
modalidad, a los sucesos que se desarrollan delante de la cdmara y se basa en la capacidad de

discrecion del realizador (66-73).
4. Estructura narrativa y secuencial del documental

La narrativa estéd estructurada en cuatro grandes momentos. En el primero de ellos se narra la
convivencia de las rutinas hospitalarias con las de la vida cotidiana y las relaciones con el PS.
Vemos como el espacio vigila y—regula los comportamientos, y como las personas se
relacionan dentro del espacio, como lo hacen suyo a través de sus acciones, y practicas
cotidianas como desayunar, dormir, platicar, tejer. El segundo momento sera la construccion
de la enfermedad, a través de la burocratizacion del cuerpo, donde se contrasta la perspectiva
médica en la atencion de pacientes y familiares. La tercera secuencia es el descanso de estas
actividades, donde pacientes y familiares escapan del ambiente hospitalario y encuentran

refugio en los jardines o en la capilla.
5. Metodologia y aproximacion

En algunos casos; recorri previamente todos los lugares a grabar realizando fotografias que
luego ordené por temas. En las salas de tratamiento, las primeras semanas fui sola, tratando
familiarizarme con el personal de salud y los pacientes, luego a pesar de que nunca se logro
una aceptacion a mi presencia, fui con la camara y un camardgrafo. Este tipo de estrategia

funcion6 mejor con el personal médico y en algunos ambientes. En mi interaccion con
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pacientes, previa a la grabacion conversaba con ellos sobre el proyecto realizaba la grabacion.

En algunos casos se dejo la camara para que grabara lo que sucedia.
6. Reflexiones sobre la produccion documental

La produccion para grabar en un hospital del estado es un proceso largo, en primer lugar por
la dificultades que planteaban en el departamento de comunicaciones, ya que tratan de
mantener una imagen de la institucion, su preocupacion inicial fue que no grabara denuncias,
porque dentro del hospital los pacientes y familiares apenas ven una camara piensan
inmediatamente que es de un canal de television y se aproximan a ella para hacer algunas
denuncias, las primeras veces siempre me acompafio una persona de comunicaciones, quien
jamas limito mi trabajo solo me acompafaba para que el personal de vigilancia no me
interrumpiera grabar, luego de algunas coordinaciones con el personal de vigilancia y frente a

la presion que realice, pude realizar la grabacion mas libremente.

Algunos médicos jefes, tecndlogos y enfermeras tuvieron mucha preocupacion por la
presencia de la camara, aunque no los grabara directamente, sentian mucha molestia. En los
espacios donde el médico jefe aceptaba de buen animo la grabacion, todo el personal era
también muy cordial. Como investigadora, acercarme a los pacientes, sin la cdmara fue una
tarea relativamente facil, el uso de la cdmara al momento de grabar fue una tarea mucho mas
compleja. En primer lugar, porque no grabe yo, sino una persona me ayudo con la tarea, lo
que hacia que pacientes y familiares se sientan observados por dos extrafios. En estos casos
decidimos dejar la camara, sin estar detras del visor, conversar con las personas y esperar que
pasen las acciones, esto logro que los pacientes y familiares se sientan mas comodo y que

participen con mayor disposicion.
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