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INTRODUCCION
El acto comunicativo que facilita el encuentro entre un ser humano que requiere o
busca atencién médica y el profesional de la salud que ha sido preparado para recibirlo, se
enmarca en un escenario en el que mas alla del conocimiento cientifico y del padecimiento
de una dolencia, debe propiciar la confianza, autonomia y credibilidad del paciente para

lograr su adherencia al tratamiento y su decision de enfrentar la enfermedad.

En el caso particular del cancer como enfermedad terminal, el impacto del
diagnostico sin la adecuada conduccion por parte del médico tiene efectos letales para la
relacion, la participacion de la familia en el rol de acudiente, acompafante o cuidador funge
normalmente como catalizador, sin embargo, es el profesional de la salud quién se muestra
como el eje central en el logro de la adherencia requerida para lograr evolucién en el

tratamiento de la enfermedad.

Segln el Plan Nacional para el control del céancer en Colombia 2012-2020,
documento oficial del Ministerio de Salud, cada afio se presentan 11 millones de casos
nuevos de cancer en el mundo y el 80% de ellos, en los paises en vias de desarrollo. En el
mismo documento se menciona que el tratamiento de estas personas tiene una serie de
condiciones y caracteristicas entre las que se destacan la oportunidad en la deteccion o
diagnostico asi como el manejo de la gran carga emocional que supone tener una lesion de
este tipo, por ello, el respeto, el consentimiento y el derecho legal que asiste hoy en dia al
paciente, se consideran mediadores importantes de la interaccion comunicativa que

aparecen en la escena una vez se diagnostica la enfermedad.

El rol del profesional de la salud ha tenido también un cambio sustancial por cuanto
recibe a un paciente con las mismas necesidades de atencién pero con mas informacion y
empoderamiento sobre la enfermedad que cree estar sufriendo, aun asi, la exigencia para el
médico continta siendo la de hacerse responsable sobre el tratamiento pero antes, la de
establecer una interaccién comunicativa suficientemente clara para que la relacién fluya

desde el primer instante y se convierta en si misma en parte del tratamiento.
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Con esta referencia, este estudio profundiza en las practicas de comunicacion que se
dan en las relaciones entre medicos, pacientes enfermos de Cancer y sus familias; identifica
los retos comunicativos que tanto el profesional como el enfermo afrontan, como lo hacen y
qué alcances se tienen, asi como el impacto que una u otra forma de aplicacion que dichas
practicas tiene en el tratamiento, la evolucién o en el desarrollo progresivo de la

enfermedad.

El proyecto se pregunta en concreto ¢Cudles son las practicas de la comunicacion
que se crean en los grupos afectados por el Cancer?, ;Cuales son los lenguajes que se
adoptan y como modifican el comportamiento de pacientes y familiares?,;Coémo el médico
se convierte en el eje de la relacion y es garante en gran medida de conseguir la adherencia
del paciente al tratamiento?,;, Cual es la responsabilidad de cada uno de los publicos
analizados en la construccién de una relacion que aporte positivamente en la evolucion del
tratamiento?,;Cuales son las percepciones previas y las posteriores que existen sobre el
cancer?, se busca entender fundamentalmente la conciencia que tienen las partes
involucradas sobre la interaccion comunicativa y las practicas que corresponden a la
relacién que inicia con el diagndstico y se prolonga tanto cuanto avance la enfermedad o
evolucione el tratamiento, evidenciar las formas de produccion y circulacion de la
comunicacion y detectar las oportunidades en las que se crea y consolida la confianza que
debe mediar la relacion. Se analiza la relacion del médico con el paciente, del paciente con
el familiar y de este ultimo con el médico y se establecen los parametros que rigen el

contacto en cada caso.

La investigacion se ubica en el contexto actual del cancer, para definirlo se han
consultado los documentos estadisticos de la Organizacion Mundial de la Salud en lo que se
refiere al cancer, casos en el mundo y en América, evolucién clinica e iniciativas publicas
en campafas de prevencion de las que se incluyen algunas muestras, para el caso
colombiano la fuente de esta informacion es el ministerio de salud y las iniciativas que
desde alli se generan, para complementar el contexto cientifico con los aspectos
comunicativos, el proyecto se apalanca en la huella investigativa de la relacion médico

paciente a traves de articulos especializados de diferentes autores en el mundo,
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organizaciones dedicadas a la investigacion de la enfermedad y tedricos de diferentes
disciplinas como Paul Watzlavick, Martha Rizo y Erving Goffman entre otros, habiendo
realizado una seleccién previa a través de formatos resumen para evaluar su aporte al marco

conceptual del proyecto.

Una vez construido el contexto desde lo cientifico y lo tedrico se evidencian las
dimensiones para analizar las practicas de comunicacion que subyacen a la relacion
médico, paciente con cancer y familiar como publicos actuantes de esta ecuacion, dichas
dimensiones se establecen a partir del analisis del rol individual y colectivo en la

interaccion comunicativa que media la relacion.

La dimension general se denomina social y enmarca los imaginarios que se tienen
en una sociedad como la nuestra sobre una enfermedad como el cancer, percepciones,
interpretaciones, creencias, curas y todos los elementos que hacen parte de esta categoria
son identificados como elementos conducentes de una idea individual del paciente los
cuales son refrendados o denegados una vez se inicia el transito por la enfermedad. Las
siguientes tres dimensiones permiten referenciar las practicas comunicativas en cada uno de
los agentes participantes en la relacion. Lo intimo para enmarcar aquello que
individualmente sucede, la reflexion interna, el encuentro consigo mismo y la posicién del
paciente frente a su nueva realidad, el duelo, el reto y la manera en que transforma su
entorno para resistir los sintomas y superar la adversidad; lo clinico para entender la
actuacion del médico segun el diagndstico de cada paciente, la manera en que actla bajo
pardmetros generales y atiende necesidades individuales buscando adherencia y evolucion

y, finalmente, lo familiar en donde se vive como propia la enfermedad de otro.

Cada dimension se desarrolla en categorias que permiten un anélisis ordenado y
fluido que permite encontrar las respuestas al objetivo del proyecto. En la dimension
denominada lo intimo, las categorias definidas son la intra-subjetividad, lo personal o
individual y la reflexion. En la dimension denominada lo clinico, las categorias son el
sistema, el cuerpo o equipo médico y la clinica como lugar. Finalmente, la dimension

familiar la analizamos desde lo inter-subjetivo, la emocion y el cuidado.



17

Una vez definidas dimensiones y categorias se revisaron los argumentos para
clarificar el desarrollo metodoldgico y validar la técnica de recoleccion de la informacion
en cada caso, una vez analizadas y habiendo confirmado que se haria el proceso completo a
través de la entrevista, se desarrollaron los guiones para cada publico, se revisaron a la luz
de los objetivos de la investigacion y se definio que en cada publico deberian aplicarse en el
namero de casos que fuese necesario hasta encontrar que las respuestas empiezan a repetir
elementos, palabras, experiencias y seria este el determinante del nimero de casos a

entrevistar.

Ya en el campo se encontrd que existen pacientes que no querrian hablar de la
experiencia, algunos de ellos habiéndola superado y otros viviendo ain el proceso, esta
limitacion se repitié en algunos familiares quienes por el dolor sufrido prefirieron no
hablar, finalmente en los médicos también existié una barrera, dada mas bien por su ritmo
de trabajo y poca disponibilidad, todo esto hizo méas largo y complejo el proceso el cual
tomo cerca de cinco meses para completar 17 entrevistas. Cada una constituyé un reto
particular, algunas por la extension del testimonio, otras por la gran carga emocional,
lagrimas compartidas, abrazos de apoyo, largos silencios y ausencia de palabras fueron
constantes en familiares y pacientes mientras que en médicos, la honestidad, transparencia

y generosidad fueron comunes en cada contacto.

Resultado del proceso hasta aqui descrito lo constituye este documento conformado
por tres grandes capitulos, el primero da cuenta de la enfermedad en el mundo y en nuestro
pais, datos de estudios que organizaciones internacionales han publicado, muestras de
campafas preventivas y otras acciones que han surgido de la preocupacién colectiva por el
aumento de casos detectados y el énfasis actual en la prevencién para detener lo que podria
convertirse en un problema publico de salubridad. Este recorrido permite entender los
esfuerzos que se realizan a diario para combatir la enfermedad desde lo cientifico, social y
politico e identificar las practicas de comunicacion que emergen de la relacion entre los
médicos, pacientes con cancer y sus familias como objetivo principal del trabajo en el

campo.
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Puntualmente se describe como se construye la confianza del paciente en el médico,
en su familia y en él mismo a través de interacciones de comunicacion, se evidencian las
formas de produccién y circulacién de la comunicacion en los grupos afectados y se puede
detallar cuales son los nuevos lenguajes que adopta el paciente y como los usa en la

construccidn de su nueva realidad.

En el segundo capitulo aparecen los testimonios de pacientes, familiares y médicos,
se busca transmitir las sensaciones que con generosidad compartieron quienes viven la
enfermedad, el papel reduce el impacto, sin embargo, son las voces de los pacientes que
sufren, luchan, caen y vuelven a levantarse para continuar peleando, describen el trabajo en
equipo, la inmensidad del cancer y la fragilidad humana, quieren decirle a otros que se
puede lograr y que no hay nada que perder, una vez llega la enfermedad todo es ganancia y
aun cuando por momentos se sienta perdida la batalla, el secreto es volver a empezar, esta
enfermedad es asi, persiste, ataca, se detiene y arremete, el equipo debe estar preparado,
debe hablar, el plan de trabajo se construye en el lenguaje cientifico mezclado con las ganas
de vivir. El trabajo silencioso y decidido del familiar, despojado de cualquier interés y
compartiendo el dolor deja ver su gran responsabilidad en esta relacién, comparten sus
frustraciones en el proceso y sus alegrias cuando el aporte ayuda y el resultado se consigue.
Se encuentra ademas la honestidad de los médicos quienes con tranquilidad asumen los
vacios que en aspectos comunicativos tiene su proceso de formacién y su sinceridad al

expresar que desde la academia se debe trabajar en ello.

En los testimonios también se hace evidente que el acceso a una mayor cantidad de
informacién a través de las nuevas tecnologias se convierte en un camino natural para el
paciente y para el cuidador, sin embargo, es un elemento nocivo para el médico por cuanto
su uso indiscriminado puede minar la confianza que se debe construir en la relacion,
veremos como se ha convertido en un fendmeno comin y como los profesionales de la
salud manejan la expectativa y ansiedad generada por esta consulta indiscriminada que
normalmente resta en vez de ayudar. Esta es la fuente principal de consulta aunque existen
ademas, las historias de quienes han vivido algo similar o tienen familiares o amigos que lo

han vivido, comparten sus experiencias, recetan, aconsejan y sugieren, en todos los casos el
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paciente recibe informacion y debe, con su equipo médico, evaluar y entender que su caso

es especial.

En el tercer capitulo se leen e interpretan los testimonios desde las dimensiones y
categorias propuestas desde el marco teorico del estudio para identificar las coincidencias
en la interseccion de la relacion entre los tres publicos, se describen las précticas
comunicativas que subyacen a la enfermedad y se proponen los hallazgos que hacen
evidente la necesidad de trabajar en los aspectos comunicativos para mejorar la calidad de

vida del paciente.

Consideramos que este es un trabajo inspirador por los testimonios de quienes
pierden la vida con el diagnéstico y la recuperan a través de la determinacion, del
acomparfiamiento médico y del soporte fisico y emocional de la familia, todo ello en un
escenario mediado por la comunicacion. Puede profundizarse ain mas en la deficiencia del
sistema educativo, las habilidades en comunicacion no deben ser un recurso que viene con
el médico como ser humano, debe ser un estandar que la academia propone y construye,
esta es una oportunidad para generar espacios en siguientes estudios cuyo foco pueden ser
unicamente los médicos en sesiones organizadas y diferentes metodologias pensando en

manejar el tiempo el cual es una gran limitacién con este grupo de profesionales.

Desde la clinica existe otra gran oportunidad, el desarrollo de un protocolo de
comunicacion que sea de dominio de todas las disciplinas cientificas que intervienen en el
proceso para garantizar una informacion homogénea y clara para el paciente y el familiar
orientandolos al esfuerzo comun y evitando la contaminacion a través de otras fuentes y su

propia interpretacion.
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Presentacion

El crecimiento del cancer en el mundo entero deja a su paso una gran cantidad de
muertes y de vidas impactadas, victorias, reflexiones y ensefianzas que bien podrian servir
para construir mecanismos de defensa, manejo y superacion de los traumas que genera su
aparicion. Desde la medicina hay muchos e importantes adelantos, desde otras disciplinas
existen también oportunidades para explorar los posibles aportes. En este capitulo del
proyecto enfocado desde la comunicacion, se busca situar la enfermedad en el mundo, en
Ameérica y finalmente en Colombia para comprender el impacto y delimitar el campo del

estudio.

Las diferentes organizaciones mundiales, entidades privadas y estudios de diferentes
universidades ofrecen importante informacion que permite un recorrido en el que se
evidencia el esfuerzo por contener el crecimiento y mejorar el nivel de prevencion. Las
cifras de un lado y las politicas junto con otras medidas adoptadas ofrecen tanta a la
comunicacion como a la medicina y a otras disciplinas un espacio para su desarrollo y

aporte en esa contencion y en el manejo integral de la enfermedad.

La relacion entre médicos, pacientes y familiares estd mediada por el lenguaje de la
enfermedad, en el segundo apartado de este capitulo se desarrollan los aspectos generales
que trazan la relacion, los antecedentes y requisitos que los actores deben apropiar y las
consecuencias de no hacerlo contrastadas con resultados de estudios realizados desde la
medicina con foco en la comunicacion. Se identifican las barreras que dificultan el didlogo
y la construccion de una adecuada relacién y se describe el rol de la familia en el proceso

de la enfermedad.

El capitulo cierra con el argumento tedrico que justifica la investigacion, se habla
con los autores que profundizan en la interaccién como fundamento de la comunicacion
humana, desde alli se proponen las dimensiones desde las que se hara la observacion de los
publicos actuantes y se enuncian las categorias con las que se observa su comportamiento

comunicativo en el desarrollo de la enfermedad.
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1. El cancer en el mundo

Para situar la realidad de la enfermedad y su peligroso crecimiento en el mundo,
fuentes como la Organizacion Mundial de la salud, el Instituto del Cancer en Estados
Unidos y estudios de diferentes paises en el mundo ofrecen informacion que permite
entender a través de indicadores claros, la forma en que se expande en el mundo, las
iniciativas de gobiernos y entidades privadas y los esfuerzos de grupos organizados de

investigadores para contener su desarrollo.

En este capitulo se podra dimensionar el estado actual de la enfermedad en el
mundo, en América y finalmente en Colombia, las campafias preventivas, los medios
usados para su divulgacion y el contexto general del cancer como una dolencia de la

sociedad.

Segln la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) a través de la nota descriptiva
297 de febrero de 2013, el cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo,
durante 2008 cifra mas reciente, murieron por causa de esta enfermedad mas de 7.6
millones de personas, cerca del 13% del total de muertes calculadas para ese afio y se
estima que aproximadamente 84 millones de personas podrian morir de esta enfermedad
entre 2005 y 2015. (Organizacion Mundial de la Salud (OMS))

El céancer es un término genérico que agrupa a un importante grupo de
enfermedades que pueden afectar cualquier parte del organismo, se les denomina tumores
malignos y su caracteristica fundamental es el rapido crecimiento y multiplicacion de
células anormales que se extienden por el cuerpo invadiendo sus 6rganos en un proceso
denominado metéstasis que a su vez se convierte en la principal causa de muerte por
cancer.

Los que mas muertes causan cada afio son los canceres de pulmon, estomago,
higado, colon y mama, aproximadamente un 30% de las muertes por cancer son debidas a
cinco factores de riesgo conductuales y dietéticos: indice de masa corporal elevado, ingesta

reducida de frutas y verduras, falta de actividad fisica, consumo de tabaco y consumo de



23

alcohol. EI consumo de tabaco es el factor de riesgo mas importante, y es la causa del 22%
de las muertes mundiales por cancer en general, y del 71% de las muertes mundiales por
cancer de pulmon, paradéjicamente es también el que més esfuerzos de parte de diferentes

entidades demanda en su prevencion y control.

Aproximadamente un 70% de las muertes por céancer registradas en 2008 se
produjeron en paises de ingresos bajos y medios. Se prevé que las muertes por cancer sigan
aumentando en todo el mundo y alcancen la cifra de 13,1 millones en 2030. Sin embargo,
los paises con alto nivel de desarrollo tecnoldgico y economico presentan cifras
descendentes principalmente por las acciones preventivas a través de campafias de
comunicacion masiva orientadas a la prevencion y cuidado de la salud en general, estas son
ejecutadas a través de las sedes en los diferentes Paises y algunas de ellas han sido
recopiladas en el libro publicado en 2009 por la Organizacion titulado Campafias de Salud
Publica: la transmision del mensaje, del cual rescatamos algunas iméagenes sobre campafias

desarrolladas en diferentes lugares:

llustracion 1. Campafia desarrollada en otros lugares
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TEM TOSSE HA MAIS
Protect your child from DE 4 SEMANAS?
MALARIA

VA AO CENTRO DE SAUDE
Ensure your child sleeps PODE_SER TUBERCULOSE
under a treated mosquito —
net every night

Fuente: (O.M.S. 2.009)

Ademas del boletin de la misma organizacion cuyos articulos son sometidos a
examenes colegiados y estan centrados en paises en desarrollo y de publicaciones
regionales, todas ellas con la misma vocacion preventiva en busca de reducir los indices de
todas las enfermedades, existe también un esfuerzo local en cada pais que tiene los mismos
lineamientos y que evidencia que ninguna de las iniciativas y/o publicaciones muestra la
comunicacion desde la relacién o interaccién, los estudios y casos mencionados tienen
presente el contacto del médico con el paciente como parte del proceso clinico mas no
como un objeto de analisis y mucho menos desde la comunicacion, esta es mas bien usada
impactando a través de jornadas educativas y avances cientificos auspiciados tanto por

entidades oficiales como privadas.

El Instituto Nacional del Cancer en Estados Unidos, entidad adscrita al Ministerio
de la Salud advierte un efecto positivo de dichas campafias como se observa en la gréfica

siguiente:
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Grafica 1. Indices de Mortalidad por Céancer, 1975-2009
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Entre el afio 2000 y el 2009, los indices generales de incidencia de cancer en
Estados Unidos disminuyeron 0,6% al afio entre los hombres, se mantuvieron estables entre
las mujeres y aumentaron 0,6% al afio entre los nifios (de O a 14 afios de edad). Durante este
periodo, los indices de incidencia entre los hombres descendieron en 5 de los 17 canceres
mas comunes (prostata, pulmon, colon y recto, estbmago y laringe) y ascendieron en otros
seis (rifion, pancreas, higado, tiroides, melanoma de piel y mieloma). En las mujeres, los
indices de incidencia descendieron en 7 de los 18 canceres mas comunes (pulmon, colon y
recto, vejiga, cérvix o cuello uterino, cavidad oral y faringe, ovarios y estdbmago), y
ascendieron en otros siete (tiroides, melanoma de piel, rifidén, pancreas, leucemia, higado y

utero).

La alimentacion adecuada y la eliminacion del tabaco asi como la adopcion de
habitos saludables como el ejercicio y el control emocional son parte de las condiciones
para evitar el cancer. La deteccidn temprana a través de chequeos y controles periddicos y a
la lectura de sintomas alarmantes aumenta la probabilidad de control y erradicacion de la
enfermedad.
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El tratamiento del cancer requiere una cuidadosa seleccion de una o0 mas
modalidades terapeuticas, como la cirugia, la radioterapia o la quimioterapia. El objetivo
consiste en curar la enfermedad o prolongar considerablemente la supervivencia y mejorar
la calidad de vida del paciente. El diagndstico y el tratamiento del cancer se complementan

con el apoyo psicoldgico.

Los factores inconscientes de la vida humana, toman una relevancia mayor en el
entendimiento de como afrontar la enfermedad y las consecuencias fisicas de la misma. El
ejercicio de la escucha activa para que el paciente exprese todo aquello que hace parte de la
emocionalidad causada por efectos de la enfermedad, hacen que se genere el espacio

adecuado para entender el manejo de la misma.

Segun la doctora Becky Malca (2.005), psicooncéloga y psicoterapeuta de la Liga
contra el cancer en Bogota, ahora que el cancer ha dejado de considerarse una enfermedad
mortal para convertirse en un trastorno cronico, muchas veces curable, el reto de los
especialistas no es solo salvar o prolongar la vida de los pacientes, sino en la forma como
este propoésito se logra. Este cambio ha dado lugar a que las consideraciones sobre la
calidad de la vida ofrecida al paciente ocupen el primer lugar de los objetivos terapéuticos.
Ningun grupo de factores es tan importante al considerar la calidad de vida como los

factores emocionales.

1.1. Situacién en América Latinay el Caribe

Durante la Gltima reunién internacional para el control global de la enfermedad, que
se desarroll6 del 8 al 10 de septiembre de 2010 en Buenos Aires con motivo de la
inauguracion del Instituto Nacional del Céancer, la Directora de la Organizacion
Panamericana de la salud doctora Carissa F. Etienne (2010) mencion6 que cerca de 1.1
millones de personas mueren al afio en la Region afirmando que “Después de las

enfermedades cardiovasculares, el cancer es la segunda causa de muerte”.
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Expuso también que para el 2030, se proyecta que mas de 1,6 millones de personas
moriran de cancer; un aumento atribuido a los cambios demograficos y mayor exposicion a
los factores de riesgo. Manifesté ademas que los tipos de cancer més frecuentes a nivel
regional: “En el hombre son mas comunes de estomago, prostata y pulmon; y en la mujer,
cervicouterino, mama y estomago”. Durante 2010 segin la cifra publicada por esta
organizacion en su pagina oficial, cerca de 500.000 personas mueren anualmente en la
region y mas del 70% de ellas se concentra en los siguientes paises (Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), 2013):

Grafica 2. Muertes por Cancer - 2010

Muertes por Cancer LAM 2010
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A pesar del esfuerzo emprendido por organizaciones regionales y mundiales, los
paises emergentes muestran aun atrasos importantes en materia de prevencion y deteccion
temprana lo que impide un mayor control de la cifra de fallecimientos y de la enfermedad.
La corrupcion presente en cada propuesta de las politicas publicas orientadas a la atencion
médica se convierte en otra especie de cancer para quienes ya padecen los sintomas y

requieren de atencion.

Durante el mes de Noviembre de 2013 se lleva a cabo en Perd, el V congreso

internacional de control del cancer, alli se abordan temas de participacion conjunta entre los
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paises miembros de la OPS y se proponen planes de accion para que la region continde
avanzando en la prevencién a través de campafias de comunicacion y divulgacion
tendientes a cambiar hébitos de vida y para promover proyectos de investigacion conjunta

para contener la enfermedad. Otras iniciativas lideradas por la OPS en la region son:

e La promocion de politicas para el control del tabaco y el consumo abusivo de
alcohol, y la promocion de una dieta saludable y del ejercicio fisico.

e EIl aumento de las coberturas de vacunacion frente a agentes infecciosos
responsables de determinados tipos de cancer, como el cancer cervicouterino y el
cancer de higado.

e La mejora en la proteccion frente a carcindgenos en el medioambiente asi como en
el lugar de trabajo.

e El aumento del acceso a programas de tamizaje para lograr la deteccion temprana,
por ejemplo, del cancer de mama y del c&ncer cervicouterino.

e El aumento del acceso de los pacientes a un diagndstico oportuno y a un tratamiento
adecuado.

e El aumento del acceso a servicios de cuidados paliativos.

Se evidencia un trabajo profundo en el tratamiento de las enfermedades con mayor
impacto, sin embargo, en temas de comunicacion el esfuerzo se centra en la divulgacion de
campafas preventivas en general, de cambio de habitos y de invitacion a organizaciones y

personas a pensar diferente la salud.

En julio de 2013 se realiz6 en Lima, Pert el simposio internacional “Hacia la
Construccion de Politicas Puablicas de Promocién de Alimentacion Saludable” con un
panel especial denominado “Rol de la Comunicacion social en la implementacion de
politicas publicas saludables. Retos y perspectivas”, efectivamente se desarrollaron temas
como el uso de los medios, el impacto de los testimonios de personas famosas divulgados
en los medios masivos y la generacion de una conciencia de cuidado de la salud, no asi, en

la relacion puntual entre médicos, pacientes y familiares en la cual se enfoca este estudio.
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1.2. Situacion en Colombia

Desde 2009 con actualizaciones periddicas, la ultima de ellas durante 2012, El
Ministerio de Salud y Proteccion Social con el Instituto Nacional de Cancerologia han
desarrollado para Colombia, el Plan Decenal para el control del cancer cuyo principal
objetivo es “Sentar las bases para controlar los factores de riesgo, reducir la mortalidad
evitable por cancer y mejorar la calidad de vida de los pacientes que padecen esta
enfermedad.” (2.009).

El plan se inscribe dentro de la importancia que el Gobierno de Colombia asume
frente a los acuerdos internacionales para cumplir con los Objetivos del Milenio y la
Declaracion Politica de la Reunion de Alto Nivel de la Asamblea General de las Naciones
Unidas sobre la Prevencion y el Control de las Enfermedades No Transmisibles realizada
en 2011, en la cual se acordé promover la ejecucion de acciones intersectoriales y actuar
en funcion de los costos en beneficio de la poblacion, para reducir los riesgos comunes de
las enfermedades no transmisibles, entre ellos el consumo de tabaco y alcohol, la
alimentacion no saludable y la inactividad fisica; asi mismo, implementar acciones de
prevencion y deteccion del cancer, mediante la aplicacion de acuerdos y estrategias
educativas, legislativas, reglamentarias y fiscales.

De acuerdo con las estimaciones de incidencia consignadas en este documento, en el
periodo 2000-2006 se presentaron en Colombia cerca de 70.887 casos nuevos de cancer por
afio: 32.316 en hombres y 38.571 en mujeres, en 2010 se registraron 33.450 defunciones
por cancer, que representaron 16.9% del total de defunciones, 16.381 de estas fueron en
hombres y 17.069 en mujeres. En adultos, las principales causas de muerte por Cancer en
hombres son estdémago, pulman, préstata, colon y recto, mientras que en mujeres son cuello
uterino, mama, estbmago y pulmon. En nifios, las principales localizaciones de cancer son
las leucemias, los tumores de sistema nervioso central y los linfomas. En esta cifra no se
incluye el cancer de piel y por ello contrasta con la cifra citada arriba en la publicacién
oficial de la OPS.
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Las principales causas tanto en Colombia como en el mundo son las mismas,
tabaquismo, mala alimentacion y sedentarismo son las mas mencionadas ademas de temas

genéticamente transferibles.

Como preambulo al Plan Decenal, el Instituto Nacional de Cancerologia elaboro,
discutié y publico el Modelo para el control del cancer en Colombia en 2006 (I.N.C. 2.006).
Este modelo define el control del cancer como: “Conjunto de actividades que den forma
organizada se orientan a disminuir la carga de esta enfermedad en Colombia, mediante la
reduccion del riesgo para desarrollar los diferentes tipos de cancer, la reduccion del
namero de personas que mueren por esta causa y el incremento en la calidad de vida para
quienes tienen la enfermedad”. A partir del modelo se han elaborado, concertado y
publicado otros documentos técnicos entre los que nos interesa la “Guia para la
comunicacion educativa en el marco del control del cancer” (IN.C. 2.006) la cual
promueve la prevencion a través de la pedagogia y el uso de elementos comunicativos
como vocablos y sus significados y simbolos que estan presentes en diferentes entornos en

los que se desarrolla la enfermedad.

Las 5 lineas estratégicas que ofrece el Plan Decenal van desde la prevencion y
deteccion temprana hasta la gestion de tecnologia y conocimiento sobre la enfermedad, la
cuarta linea en particular, trata sobre el mejoramiento de la calidad de vida de pacientes y
sobrevivientes del cancer y en su desarrollo habla sobre los cuidados paliativos o medidas
que deben tomarse para atender a los familiares, pacientes y entorno en general del paciente
y se hace énfasis en la comunicacion como herramienta para sensibilizar al sector salud
sobre el cuidado multidisciplinario que debe recibir el paciente y su familia y sobre los

aspectos fundamentales que pueden aportar en el desarrollo y tratamiento de la enfermedad.

Dentro de las principales iniciativas propuestas se destaca en cada linea estratégica
la participacion del estado, la comunidad y las organizaciones internacionales de la salud,
se da especial relevancia a la prevencion a través de la reduccién de consumo de tabaco y
alcohol, las campafias de comunicacion orientadas a la deteccion temprana y al cambio de

habitos de vida por la adopciéon de nuevos y saludables que reduzcan la posibilidad de
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aparicion de la enfermedad y la preocupacion por garantizar una mejor calidad de vida una
vez la enfermedad se hace presente. El Instituto Nacional de Cancerologia (2005) publico
un texto titulado “Modelo de comunicacion educativa para el control del céncer en
Colombia” cuyo objetivo principal es que las personas o grupos de personas modifiquen
sus actitudes hacia unas mas favorables para su salud, es decir, tienen un foco educativo —
preventivo y las acciones emprendidas en las que se usa la comunicacion como herramienta
fundamental, estan orientadas a la capacitacion para la prevencion, las fotonovelas son un
recurso muy creativo y novedoso para lograr este objetivo y es también el medio en el que
existe una referencia a la relacion médico paciente, no se trata directamente sino que se usa
el modelo ideal de comunicacién, trato y uso del lenguaje para ambientar las situaciones

como se muestra en el ejemplo:

llustracion 2. Ejemplo de Fotonovela

Wientras fanto en el consultono...

Doctora, digame
de una vez ¢Qué
es lo que tengo?

1 lo que me preocupa son ellos
Yo he sido una mujer buena,
doctora. ¢&Por qué me toco

La citologia tiene
indicios de que
hay una infeccion i

por VPH

La
doctora
no puede

hablar en
medio del

llanto de
Marcela

Nooo!Marcela. Son dos cosas totaimente diferentes. Yo
no dije VIH. El VPH, es el Virus del Papiloma Humano y
el VIH es el virus que causa el sida y solo se detecta con
examenes de sangre, no en una citologia.

Sea franca,
doctora.¢Cuanto
le nueda de vida a

Fuente: (Instituto Nacional de Cancerologia, 2006)

En general las publicaciones encontradas y las evidencias registradas de camparias
de comunicacién, estan orientadas a la educacion, prevencion y orientacion sobre el cancer
y sus manifestaciones, no se encuentran muestras de esfuerzos puntuales por analizar las

practicas comunicativas que subyacen en la relacion.
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Este contexto permite entender el rapido avance de la enfermedad en el mundo, las
implicaciones, las acciones preventivas y los esfuerzos de diversas entidades para combatir
ese crecimiento al tiempo que genera una oportunidad para profundizar en los problemas
comunicativos que median las relaciones entre pacientes, médicos y familiares durante el

transito por la enfermedad.
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2. De las relaciones entre pacientes, médicos y familiares

La evaluacion de las situaciones de comunicacion realizada a través de cinco
dimensiones segun Jesus Galindo Céaceres, la expresion, la difusion, la interaccion, la
estructuracion y la observacion son ademas del punto de vista de la comunicologia
(Galindo, 1998), una referencia base para analizar desde las primeras tres, la relacion que
entre médicos, pacientes y familiares existen hoy y la importancia que esta interaccion

comunicativa tiene en el tratamiento de las enfermedades.

Se habla de la importancia de la comunicacion, atraviesa toda nuestra realidad, hace
parte de la vida desde el mismo instante del nacer, sin embargo, se olvida muchas veces en
relaciones en las que expresamente debe ser vital como el momento de la enfermedad. La
expresion como primera dimension en la situacion de comunicacion, sucede en la relacion
médico - paciente desde lo que hemos denominado el primer encuentro, el inicio de la
interaccion, a través de esta dimension buscaremos establecer como se logra dar inicio a la
construcciéon de una relacion basada en la confianza que permita la ‘“adherencia
terapéutica”, término técnico para nombrar la postura del paciente y sus responsabilidades
y nombre dado por investigadores de la UNAM en el articulo “Importancia de la
comunicacion médico-paciente en medicina familiar” (Herndndez Torres, Fernandez
Ortega, Irigoyen Coria, & Hernandez Hernandez, 2006) para referirse a la actitud del

paciente frente al tratamiento.

2.1. Barreras en la relacion

En cuanto a la difusion se refiere, entendida como la circulacion de la
comunicacion, las enfermedades en general padecen otro mal, la internet se ha convertido
en una especie de médico virtual que receta las 24 horas del dia, el acceso a la tecnologia y
la cantidad de informacidn suelen ser el causante mas importante de la ruptura en la

relacién médico, paciente y familiar.
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Este fenomeno acenta la falta de adherencia terapéutica por cuanto la
interpretacion del diagnostico entregado por el médico es confirmado por el paciente o por
sus familiares a través de la web, interpretando con la ignorancia del término médico y

reforzado por los tecnicismos o lenguajes cifrados usados por el profesional de la salud.

La “anamnesis” es uno de esos términos cientificos que aparecen en la interaccion
entre médicos, para el paciente y para nosotros como investigadores, este equivaldra a lo
que denominamos ese primer encuentro. Segun algunos profesionales consultados, este
proceso es vital para la generacion de confianza y seguridad en el paciente a través de la
posicion del médico, alli se indaga sobre informacion general y algunas pistas sobre la
sintomatologia del paciente.

Un grupo de investigadores de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos en
Perd (Sogi, Zavala, Oliveros, & Salcedo, 2006) realiz6 un estudio denominado
“Autoevaluacion de formacion en habilidades de entrevista, relacion médico paciente y
comunicacion en médicos graduados” cuyo objetivo consistid en evaluar la percepcion de
los graduados de medicina sobre su formacion en habilidades de entrevista, relacion médico
paciente y comunicacion, el principal hallazgo es que efectivamente la entrevista es mas
biomédica que psicosocial, es decir, no se muestra interés por el paciente sino por la

enfermedad.

Otro importante resultado muestra que la percepcion del graduado es positiva sobre
las habilidades clinicas obtenidas, sin embargo, al contestar el cuestionario se evidencia que
no da mayor importancia a las sefiales, lo cual indica un bajo nivel de comunicacion no
verbal y muestra ademas que las preguntas sobre el paciente pierden relevancia frente a las

que tienen que ver con la enfermedad.

La conclusion final es que en la practica para este grupo de nuevos médicos, existe
una importante distancia entre su percepcion sobre las habilidades que poseen o que
obtuvieron en el proceso de formacion y la practica de las mismas frente al paciente. La

limitacion mas importante en este estudio fue la auto-aplicacion del cuestionario,
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considerando que seria mas eficiente, segun el grupo investigador, la observacion como

método para determinar la efectividad en las estrategias de comunicacion.

En un proceso de verdadera construccién, este espacio debe tomar el tiempo
suficiente para que el galeno logre entablar la relacion, sin embargo, en sistemas de salud
como el colombiano, este tiempo no existe y por el contrario, el médico debe “evacuar” el

mayor nimero de pacientes por hora para cumplir con la regulacion en esta materia.

En la interaccién como otra de los elementos relevantes, se centra la exposicion de
evidencias que muestran como las practicas adecuadas de la comunicacién son parte del
tratamiento que se debe buscar en el manejo de enfermedades y para este caso especifico,

del cancer en general.

Esta interaccion debe estar mediada por la confianza, seguridad y autonomia que el
médico busca propiciar en el paciente para que el efecto terapéutico logre su objetivo, esto
se logra a través del uso de adecuadas habilidades comunicativas que en el caso de algunos
profesionales son innatas y que para otros, no existen y no las encontraron a lo largo de su
proceso de formacidon. En efecto, algunos médicos asumen el poco interés que les genera un
proceso de comunicacién, su verdadera pasion es la ciencia y el aporte que a ella puedan

hacer.

Existen casos muy importantes para la historia de la medicina como la del Doctor
Frank Netter quién estudié medicina por mandato de sus padres aun cuando su verdadera
vocacion eran las artes plasticas, luego de finalizar su carrera se apartd de la relacion con
pacientes y produjo a mano el Atlas de anatomia humana (1931), un libro premiado mas de
diez veces por la medicina y por las artes y usado como referente por estudiantes y
profesionales por la riqueza de su contenido y la calidad pedagogica e iconogréafica de sus

imagenes.

No todos los médicos logran llevar el curso de sus carreras segn su personalidad

como tampoco es la Unica causa de la falta de una adecuada practica de la comunicacion,
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existen muchos factores mas que atraviesan la relacion y que pueden afectar el correcto

proceso.

La Doctora Luz Bascufidan Master en Ciencias de la Universidad de Chile lideré un
proyecto de investigacion en el que da cuenta a través de la percepcion de los médicos
sobre la transformacion que ha sufrido la medicina en las ultimas décadas, la tecnificacion
y especializacion médica que se ve como un avance de la ciencia es a la vez, la causante de
la deshumanizacion y contribuye al desmembramiento del paciente y a la perdida de la
vision de conjunto (Revista Médica de Chile, 2005, p. 133: 11-16). La conclusion general
en este estudio es la percepcion que tienen los médicos participantes sobre los cambios que
ha tenido la medicina en tanto se presentan como espectadores mas que participantes
activos en la mayoria de ellos, asi mismo, acusan la no existencia de un “mundo ideal” por

las diferencias entre los pacientes, las enfermedades y los médicos.

Se mencionan ademas otros elementos que profundizan la afectacion del rol del
médico en general, la introduccion de variables econdmicas en la profesion hacen que este
se convierta en un funcionario que debe aplicar altos estandares y satisfacer las demandas
de un cliente perdiendo de vista la humanizacion; finalmente, la judicializacion proceso en
el que la sociedad y los pacientes estdn mucho mas exigentes en reclamar responsabilidad
legal hace que empiece la medicina por el miedo, miedo de que todo lo del paciente recaiga

sobre si.

El rol del profesional de la salud ha tenido también un cambio sustancial por cuanto
recibe a un paciente con las mismas necesidades de atencién pero con mas informacion y
empoderamiento sobre la enfermedad que cree estar sufriendo, aun asi, la exigencia para el
médico continla siendo la de hacerse responsable sobre el tratamiento pero antes, la de
establecer una interaccion comunicativa suficientemente clara para que la relaciéon fluya

desde el primer instante y se convierta en si misma en parte del tratamiento.

La Organizacion Mundial de la Salud (2008) en su informe sobre la salud en el

mundo, incluye un capitulo que denomina “Dar prioridad a la persona” y trata temas como
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el empoderamiento, la confianza y las habilidades diferentes al conocimiento técnico que el
médico o el personal de la salud debe desarrollar para guiar el tratamiento lo cual supone
como lo menciona el mismo informe, una necesidad de mejorar el rol comunicativo por

parte del profesional.

En el caso particular de las préacticas comunicativas en las relaciones entre pacientes
con céncer, familiares y médicos como objeto de esta investigacion, ademas de entender la
situacion del médico, debemos mirar con atencion al paciente y su entorno, la palabra
genera rechazo y discriminacién como si el contagio existiera y la falta de informacion de
quienes conforman ese entorno hacen parte de este cuadro de dolor, Susan Sontag (1980, p.
2) dice que es grande “el nimero de enfermos de cancer cuyos amigos y parientes los
evitan, y cuyas familias les aplican medidas de descontaminacion, como si el cancer, al
igual que la tuberculosis, fuera una enfermedad infecciosa”. Desde mi propia

interpretacion, por falta de una adecuada préactica de comunicacion.

En Colombia el doctor Francisco Bohérquez de la Universidad del Cauca en un
trabajo titulado “El didlogo como mediador de la relacion médico — paciente” menciona
que el encuentro entre las dos personas implica una interaccion comunicativa destinada a
facilitar y mediar el proceso diagnostico y terapéutico y permite ademas promover procesos

de transformacion y desarrollo humano en sus participantes (Revista ieRed, 2004).

Los estudios consultados muestran en principio, un interés de parte de la medicina
por aprehender estos temas comunicativos, es poca la evidencia que desde la disciplina de

la comunicacion se hayan emprendido en este sentido.

Otro grupo de investigadores, también del lado de la medicina, anotan la existencia
de elementos que distorsionan la relacion comunicativa entre médico y paciente como el
abuso innecesario de extranjerismos por parte del primero como bypass (del inglés
‘bypass’), drenaje (del francés ‘drainage’) o escéner (del inglés ‘scanner’), citan a Lain
Entralgo (1987, p. 88) quien aconseja la traduccion de cualquier extranjerismo: “Hay, en

fin, palabras extranjeras que perduran in-modificadas, como cuerpos extrafos, en los
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senos del idioma habitual. Son como un reto a la dignidad intelectual y linguistica del

hispanohablante. ¢ Acaso no pueden ser decorosa y eficazmente traducidas?”.

Superar estos elementos asi como tener una idea clara sobre lo que denominamos
“comunicacion eficaz” son parte fundamental del proceso, segun Prieto (1966, p. 90) el
receptor deberd comprender exactamente lo que el emisor quiere que se comprenda y se
requiere un acto consciente en cada lado de la ecuacion para evitar lo que el mismo autor
denomina “mala comprension” y “ambigiliedad”, situaciones en las que se pierde la

oportunidad de construir para el tratamiento.

Vale la pena aclarar que la comunicacion referida por los investigadores hasta ahora
citados, no hace alusion a la necesidad absoluta de decirlo todo, se trata més bien, de cuidar
qué y como se dice, sobre todo de parte del médico, no todos los hallazgos, segln Lain
Entralgo, deben nombrarse frente al paciente, con frecuencia “debe callarlos muy
cuidadosamente, so pena de causar desordenes iatrogénicos ” sin embargo, precisa que en
ocasiones es necesario escuchar una designacion clara de lo que estd sucediendo, esto

ayuda con el proceso y es una mediacion comunicativa.

Se habla también de la “comunicacion abierta” y sus positivos resultados en las
diferentes relaciones humanas, sin embargo, como se evidencia en el estudio realizado por
Daena J. Goldsmith y KelseyDomann-Scholz del Lewis & Clark College y publicado en el
Journal of Comunication (2.011) la apertura en la comunicacion parece mas una
subjetividad, en las 41 entrevistas realizadas a personas con problemas cardiacos es
unanime el acuerdo sobre la felicidad y el bienestar que puede producir este tipo de

comunicacion.

El hallazgo principal es que al profundizar en el concepto y evaluarlo frente a la
cotidianidad, la interpretacion de cada quién es diferente, en temas como el sexo todos
mencionan la importancia de la interaccion comunicativa, pero acusan que es poco lo que
en realidad de habla sobre ello. Asi mismo en hijos adultos que tuvieron padres que

fallecieron por efecto del cancer, encontraron una percepcion positiva sobre la
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comunicacion abierta, pero revelaron que durante la enfermedad lo que reind fue el evitar el

tema para no causar dolor.

Por su parte el Doctor Jorge Varas segun publico en la revista Obstetricia y
ginecologia del Hospital de Santiago en Chile (2012) “La medicina, como practica social,
impacta sobre el bienestar y la vida de las personas, siendo sus atributos méas valiosos su
eficacia y eficiencia, Sin embargo, la paradoja mas notable, es que nunca puede ser
completamente exitosa. La confianza es la base de la relacion médico-paciente y ésta es la
que finalmente y por diversos motivos es amenazada”. Los hallazgos encontrados de los
que hemos dado cuenta hasta aqui parecen un sustento l6gico de la afirmacion del Doctor
Varas.

Probablemente el objetivo fundamental de los oncélogos en general es por supuesto
erradicar la enfermedad, pero ante la capacidad del mal, este se puede convertir en propiciar
un tratamiento que permita al paciente tener una mejor calidad de vida, un paliativo eficaz
para el manejo de la enfermedad. La revista anales de la psicologia de Espafia revela que
en un estudio realizado en 2006 por un equipo médico de la Universidad de Murcia los
pacientes consideraron en mayor medida que el funcionamiento fisico, los sintomas de la
enfermedad y del tratamiento, y el impacto social fueron las areas de calidad de vida méas
“afectadas” durante la administracion terapéutica y en la segunda fase del mismo estudio

también la discapacidad funcional presenta puntuaciones elevadas (Terol, y otros, 2000)

El estudio sefiala también que el impacto econémico y social resultaba ser mas
acusado durante las fases iniciales del tratamiento, mientras que, en la etapa final del
mismo los indices de discapacidad funcional, sintomas de enfermedad y tratamiento, e
impacto emocional son mas elevados. Ademas, y en términos globales, los pacientes

perciben significativamente peor condicion fisica durante la etapa final de su tratamiento.
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2.2. El rol del familiar

Claramente se establece una oportunidad para revisar y analizar con mayor
profundidad las practicas de la comunicacion en la relacion médico-paciente,
particularmente en el campo oncoldgico como es nuestro objetivo investigar, sin embargo,
es deber incluir otra arista de vital importancia para completar nuestra propuesta, la

comunicacion con el grupo o entorno familiar.

El Doctor Nicolas Marifio del Centro Javeriano de oncologia en entrevista realizada
en julio de 2013 menciona que el primer reto es alinear las expectativas y deseos del grupo
familiar con los del paciente y el equipo profesional, aunque cada caso es un escenario
diferente existen algunos en que la familia pretende que el paciente no reciba la noticia en
toda su dimension, es una cuestion de amor y respeto, sin embargo, el médico no puede

legalmente ocultar informacion y el paciente quiere saber todo lo que pasa con él.

Esta compleja situacion es una gran entropia para la comunicacion y la
responsabilidad recae sobre el equipo médico que paraddjicamente y desde el punto de
vista profesional, es el mas vulnerable en esta relacion. El instituto nacional del cancer en
Estados Unidos en un articulo actualizado en noviembre de 2012 se ocupa de esta relacion
y menciona el plan “Oncotalk” como una de las alternativas desarrolladas para avanzar en

este aspecto del tratamiento de la enfermedad.

Oncotalk es un programa didactico disefiado para mejorar las aptitudes de
comunicacion de los médicos en entrenamiento de posgrado. El programa cubre aptitudes
esenciales de comunicacion, como el principio "Preguntar-decir-preguntar” y el principio
"Cuénteme mas", y las tareas de la comunicacién se vinculan con el curso de enfermedad
en los siguientes momentos:

e Primera visita.
e Toma de decisiones relacionadas con el tratamiento contra el cancer.
e Ofrecimiento de participacion en ensayos clinicos.

e Conclusién del tratamiento contra el cancer.
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e Interrupcion de la quimioterapia paliativa.

Es evidente hasta aqui que la correcta practica de la comunicacion es una
oportunidad para entender el verdadero significado de la enfermedad para el paciente y su
entorno familiar, esta misma practica como una habilidad clinica es fundamental como

instrumento del profesional para generar relaciones de confianza, autonomia y credibilidad.

Este programa Yy muchas iniciativas mas son parte de los tratamientos en la
actualidad, es nuestro interés a través de la interaccion con pacientes, médicos y familiares,
identificar las practicas de comunicacion que median estas relaciones y de los hallazgos
obtener oportunidades de masificar la informacion y aportar en el manejo alternativo del

tratamiento en pacientes con cancer.



43

3. Perspectiva tedrica y metodoldgica del estudio

El proyecto investigativo aborda la comunicacion como una dimension clave en el
manejo integral de la enfermedad e indaga sobre las posibilidades que el lenguaje y la
interaccion ofrecen a los pacientes en medio del tratamiento como paliativos para mejorar

su calidad de vida evidenciando las practicas que emergen a la relacion.

En el consultorio oncoldgico, luego de atravesar por una serie de eventos y
diagnosticos provocados por diversos sintomas y un sinndmero de vaticinios y
especulaciones, el paciente enfermo de céncer busca, a través del inicio de una nueva
relacion, encontrar un camino de sanacion, esperanza, recuperacion de confianza y

compromiso en la lucha contra la enfermedad.

Los intercambios entendidos como un proceso de comunicacion béasico en el que
median emociones, sintomas, informaciones e interpretaciones exige de parte de quienes
actdan en él, una postura mas consciente y racional del uso del lenguaje, del entendimiento
del otro, de la objetividad y no de la subjetividad y del acuerdo previo para la
decodificacion de los esquemas comunicativos que estaran presentes desde la anamnesis o
diagnostico inicial hasta la finalizacion del tratamiento siendo cual fuere el dltimo

momento.

En este estudio la comunicacién se muestra como un proceso de interaccién vista
como un sistema creado a partir de multiplicidad de encuentros en el que médicos,
pacientes y familiares se mueven de manera muy dindmica en la ecuacién simple de la
comunicacion, cambian de rol, usan el lenguaje, sus significados y crean sentidos a través
del proceso de intercambio de signos, codigos y percepciones. La resultante de esta serie de
interacciones y sus consecuencias son el objeto principal del estudio pues permiten
evidenciar aquellas practicas que organizadas, sistematizadas e integradas al diario de los

mismos actores, pueden aportar positivamente en el desarrollo del tratamiento.
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Este acercamiento al concepto de interaccion permite iniciar el abordaje del primer
encuentro entendiendo que no se trata de una relacion vacia y distante, se trata mas bien de
un esquema que requiere algunos elementos fundamentales a los que me refiero desde la
lectura propuesta de interaccion y comunicacién de Marc & Picard (1992) quienes
mencionan la personalidad, la situacion comun y la significacion como pilares para

entender la relacién que desarrollamos en los siguientes parrafos.

La personalidad como historia individual con una carga de aprendizajes y sesgos, no
solo de las formas de comunicacién sino también de experiencias cercanas o propias,
cargan al individuo con interpretaciones subjetivas de una relacion ideal con el médico para
tratar una sintomatologia, sin embargo, cuando hablamos de cancer y se debe asumir como
paciente, este elemento tiene un impacto de mayor relevancia pues toda su historia personal
entra en crisis, creencias, afectividad, motivaciones y roles entre otros factores se ponen a
prueba en medio de la enfermedad acusando en algunos casos un nuevo comienzo o la re-

valoracion de algunos de ellos de cara al nuevo camino por afrontar.

La situacion comun como segundo y central elemento de la relacién es el principal
descriptor del primer encuentro, un lugar al que confluyen la necesidad y el conocimiento,
la crisis y la oportunidad, el lenguaje de la desesperanza y la responsabilidad de la
confianza, los objetivos deben establecerse en comun, las rivalidades deben desaparecer y
los lenguajes y simbolos compartidos deben tener el mismo sentido para las partes, sera la

forma Unica de generar acercamiento, empatia y credibilidad.

Finalmente los autores mencionan la significacion como el lugar en el que los
individuos se comunican mejor cuando se sitdan en el mismo universo simbdlico, cuando
tienen las mismas referencias como marco y cuando generan cddigos de interpretacion
comun a la relacion o al objetivo de la misma. Para este analisis viene bien el elemento y el
lugar en el que se clasifica para entender que sin ser necesariamente el orden de estudio, si
hace parte del final del esquema que se representa para entender la interaccion como base
de la relacion entre médicos - pacientes y familiares pues en cualquier proceso de

interaccion, se da de manera natural la relacion - inclusion porque ningun sistema es tan



45

amplio para recibir un universo ilimitado ni tan pequefio como para dejar de serlo, por el
contrario, cada espacio se auto-limita en tanto significaciones e intercambios existan o se

creen.

Otra entrada del trabajo se centra en la generacion de confianza enmarcada como eje
fundamental de la adherencia del paciente al tratamiento que debe afrontar para avanzar en
el manejo de la enfermedad, esta dimension supone la revision de una serie de interacciones
entre medico-paciente-familia desde el lenguaje hablado, pasando por lo no verbal, la
atencion a los significados cientificos y a la informacion externa recibida por el enfermo e
interpretada por el profesional. Estos intercambios sugieren no sélo la presencia sino, el
contexto y la sustentacién desde la que se comprenden para que la construccion de
confianza fluya adecuadamente generando conductas y convenios de aprendizaje de

codigos comunes a la situacion particular de cada participante.

En términos de Watzlavick (1.985), analizé el circuito de retroalimentaciones que se
genera desde el primer encuentro y que afecta a las partes segin sea su naturaleza, en
equilibrio con la situacion del paciente o en la crudeza de un diagndstico que determina
incluso una fecha para la muerte. Las probabilidades de variacion del circuito dependen de
la afectacion que la conducta de uno de los interactuantes tenga sobre la conducta del otro.

En este ejercicio de busqueda de confianza se analiza el plano de la comunicacién
personal o de inter-subjetividad como lo propone (Rizo, 2004) y el de la comunicacion
inter-personal cuyo foco es la atencion en las relaciones entre participantes de una misma
interaccidon. Se encuentran las fuentes de generacion y se establecen los patrones de
comportamiento y uso de factores comunicativos que apuntan a fortalecer la seguridad del

individuo.

Los circuitos externos como se denominan en el estudio a todas aquellas
interacciones que se encuentran fuera de la relacion observada, es decir, testimonios de

otros enfermos, tratamientos alternativos, internet y otras fuentes de informacién, se
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analizan como otros elementos en este proceso comunicativo y son objeto de las no

préacticas o mejor de las précticas no deseables en el manejo de la enfermedad.

Segun Laurence Cornu (2004) “la confianza es una hipotesis sobre la conducta
futura del otro. Es una actitud que concierne el futuro, en la medida en que este futuro
depende de la accién de otro. Es una especie de apuesta que consiste en no inquietarse del
no-control del otro y del tiempo™, pero no analizo Unicamente el concepto de confianza que
espera en el otro, entro en la auto-confianza, esa que se genera desde el pasado, que hace
parte de lo somos y que se hace constantemente a traves de los pensamientos y de todo
aquello que menciono arriba, en el plano de la inter-subjetividad y que se mueve junto a las
otras dimensiones dentro de los imaginarios sociales que se han construido alrededor del
cancer.

Existen otros elementos que hacen parte de las interacciones en el contexto de la
relacion, entre ellos, el entorno fisico el cual habla con el paciente; otros enfermos, otros
sintomas y otros médicos en el mismo plano, el combate de la anomalia del cuerpo
humano, el ruido atormentador de las modernas maquinas, las quejas de los familiares, la
paciencia de las enfermeras y la desesperanza de muchos, son algunos de los interactuantes
que en este proceso dejamos de lado por lo menos inicialmente, pero que inciden en el

resultado y hacen parte de las practicas que existen en el camino que me ocupa.

El lenguaje del cuerpo también hace parte del intercambio, la expresion corporal de
todos los protagonistas confluye en la bisqueda y construccion de la confianza, los signos
emitidos por manos, cabeza, 0jos y en fin, cada parte activa de la humanidad fisica es una
experiencia, un cédigo que no se expresa como la palabra, pero que es capaz de generar
efectos iguales o superiores en un proceso de comunicacion como el observado, la funcion
que desarrolla puede ser tan 0 mas contundente en efecto que el simbolo hecho palabra, el
lenguaje corporal del dolor, del cansancio, de la desesperacion son avisos que merman la
fuerza y que derrumban lo construido. La confianza también se expresa en este campo, la
sonrisa 'y la esperanza hacen parte de los gestos comunicantes, de los

intercambios sistematicos que debo analizar.
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La retroalimentacion aparece como el enganche de cada interaccion, el elemento
que convierte a un emisor en receptor y a su vez en interprete y a un receptor en estos
mismos roles, mas alla de la funcién bésica, este elemento es vital para la generacion de la
confianza, el primer encuentro tiene una carga adicional de ansiedad que requiere de un
interlocutor preparado y planeado, consiente del efecto que su modo de comunicar puede
causar en el paciente, todos los elementos hasta aqui revisados se ponen a prueba con un

solo objetivo, dar esperanza al paciente, generar confianza y compromiso.

Es pertinente recoger desde la base del esquema un elemento basico y fundamental
de la accién humana y es que en este tipo de relacion se hace fundamental una mencion a
los signos y mas que eso una observacion a su produccion en esta relacion la cual
procuraremos abordar en el trabajo de campo. Este elemento refiriéndose a la comunicacion
como proceso basico, dice que no existe tal con sélo emitir un mensaje y recibirlo, sélo se
producira comunicacion cuando el receptor ha decodificado y de alguna manera alterado el
contenido entrando a la subjetividad propia del individuo (Serrano, 2001). Es un lugar de
revision que resulta relevante en este caso pues la subjetividad encierra todo aquello que el
médico debe extraer y volver objetivo desde el primer contacto para garantizar un

desarrollo ideal de la relacion en términos de confianza y adherencia.

Lo interesante en proyectos como el emprendido es que se parte de una
comprension del ser humano que se crea a partir de su relacion con los demas y el nicleo
mismo de esta relacion es la comunicacion en tanto manera de acercarse e interactuar, sin
embargo, la enfermedad como modificador esencial del modelo de vida construido obliga a
que de nuevo desde la comunicacion del suceso, se construya una nueva forma de
interactuar con el mundo sin importar cuan arraigado esté el modelo anterior. Pocas
situaciones cotidianas tienen el poder de la enfermedad para persuadir al individuo de una

re-invencion o re-construccion a través de lo esencial, la comunicacion.

La perspectiva de Watzlavick, (Watzlawick, Helmick Beavin, & Jackson D,
1985) otorga a esta observacion otro caracter analitico que se hace obligado revisar, al

mismo evento este autor lo enmarca y define en esta relacion: "Un fendmeno permanece
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inexplicable en tanto el margen de observacion no es suficientemente amplio como para
incluir el contexto en el que dicho fenébmeno tiene lugar. La imposibilidad de comprender
las complejidades de las relaciones que existen entre un hecho y el contexto en que aquel
tiene lugar, entre un organismo y su medio, o enfrenta al observador con algo "misterioso™
o lo lleva a atribuir a su objeto de estudio ciertas propiedades que quiza el objeto no
posea”. La apuesta es evitando el plano lineal profundizar en los momentos (dimensiones)
que considero claves y en las que actuan principalmente la sintactica, la seméntica y la
pragmatica como una indisoluble condicién para catalogar la accién en una verdadera

interaccién comunicativa que emerge de la enfermedad.

Probablemente la evolucion misma de la relacion del médico y el paciente ha
pasado de la emision y recepcidén de un mensaje a la interaccion obligada tanto por las
caracteristicas del paciente como por la regulacion en torno a la salud y los avances
tecnoldgicos del lado de la medicina y del lado del acceso a la informacion de manera fécil
y répida generando una mayor ansiedad por el control que adquiere el paciente sobre la

enfermedad.

La comunicacién no verbal tiene lugar inclusive en ese momento remoto antes de
que el concepto de interaccion fuese expuesto a mediados del siglo XX, seguramente tuvo
efectos sobre los tratamientos impartidos en ese momento y seguramente también atraveso
las relaciones entre médicos, pacientes y familiares sin que hayan sido observadas y
analizadas como interacciones puras y espontaneas entre estos actores debido a la posicién
dominante de uno y temerosa del otro o los otros. La emision era la esencia en esa relacion
mas bien fisica y no comunicativa en el sentido expuesto, puedo suponer una emision de
sintomas, una traduccion subjetiva, una comprobacion de nuevo fisica y la emision de
ciertas instrucciones a cumplir, por supuesto interaccion, sélo que, extraidos a la época, la
relacion tenia menos entropias, menos redundancias, mucha sintaxis y poca semantica y

pragmatica por la relacién implicita del poder del lado médico.

Con estos argumentos se propone analizar la relacion médico-paciente-familia en

enfermos de cancer desde estas dimensiones las cuales abordaran las préacticas
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comunicativas que subyacen a la enfermedad en lo que enmarcamos como “Lo clinico” con
el 4nimo de identificar momentos clave, didlogos cargados de poder y procesos de
interaccion médico-paciente-familia en los que el intercambio de significados y
representaciones permita evidenciar los elementos fundamentales que los actores deben
apropiar para transitar en el tratamiento y que a su vez integran un completo eco-sistema en
el que planteo ademas la dimension de “Lo intimo” analizando el plano intra-subjetivo o la
comunicacion consigo mismo y “Lo familiar” como relacion esencial del paciente en el
camino del cancer, todo ello enmarcado en lo que existe hoy como imaginarios de esta
enfermedad circunscrita en el entorno social, para ello, se ha construido el abordaje teorico
que se expone en el siguiente apartado y que seran el horizonte para la interpretacion de los
relatos de pacientes, medicos y familiares que se construyeron, a partir de las entrevistas

realizadas, en el capitulo cuatro de este estudio.

3.1. Dimensiones de la relacion

Para entender la realidad que se asume desde el momento en que aparece la
enfermedad se hace necesario desarrollar un esquema que permita el analisis segmentado y
a la vez enmarcado en un plano general, esta manera de abordar el estudio permite
desarrollar cada dimensién, entenderla en el contexto del publico que la conforma y cruzar
los elementos para determinar finalmente las practicas y elementos comunicativos de la
relacién. La grafica tres muestra el entorno que existe, pero sélo se hace evidente cuando la
enfermedad se hace presente, luego, en el interior se desarrollan las variables de cada
dimension para entenderlas de manera individual y contratarlas respondiendo al objetivo

del estudio.
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Grafica 3. Dimensiones de la relacién

Dimension Social — Imaginarios

Lo Intimo Lo Clinico
-Intra-subjetivo -El Sistema
-Lo Personal -La Clinica

-Emocion -El Cuerpo
-Reflexion y Medico

Lo Familiar
-Inter-subjetivo
Aracticas Comunicativas < -El cuidado
-La Emocion

- El otro

Fuente: (Elaboracién propia)

3.1.1. Dimension general: Imaginarios sociales sobre el cancer.

La palabra cancer es tan frecuentemente usada hoy en dia para sefialar la temible
enfermedad como para asociar de manera negativa un suceso, hecho o accién sobre algo o
alguien que hace dafio o afecta en extremo a individuos o colectivos. Tanto como avanza la
enfermedad y al mismo tiempo la ciencia para combatirla, avanzan los canceres sociales
con el agravante, que alli no existe cura a la vista; guerra, corrupcion, maltrato e indolencia

son solo algunos de los sintomas de esta metastasis social.

El céncer en tanto enfermedad “terminal” ha ocupado en las tltimas décadas el
lugar que en el pasado ocuparan enfermedades, a comienzos del siglo pasado, la lepra era
una vergonzosa Yy letal enfermedad que aislaba no sélo por los sintomas en si sino por la

calificacion social que recibia, luego llego la tuberculosis para discriminar y estigmatizar a
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los pacientes con estos sintomas, finalmente el cancer como enfermedad asociada al mal, en
términos de deterioro pero también de invasion y muerte es la enfermedad que marca y
aisla, culpa y retrae al paciente y a pesar de la evolucién médica ain muestra sefiales de
discriminacion y verguenza, Sontag (1980) dice que “el numero de enfermos de cancer
cuyos amigos Yy parientes los evitan, y cuyas familias les aplican medidas de
descontaminacion, como si el cancer, al igual que la tuberculosis, fuera una enfermedad

infecciosa”.

Emocionalmente el cancer también tiene una connotacion particular, recientemente
el psiquiatra Ariel Alarcon publicé un libro en el que se ocupa de la relacion entre el estrés
y el cancer titulado “Vencer el cancer”, segun la revista Semana del 6 de marzo (2013,
p.78). Alarcon sefiala que el atacar o huir son comportamientos que asume el paciente en
respuesta al estrés causado por el diagndstico y la consecuencia es un deterioro progresivo
en el manejo de la enfermedad a la vez que el mismo estado emocional puede ser causante

de la aparicion del mal.

De otro lado, el imaginario sobre el cancer ha permitido que en el colectivo se
hayan construido toda serie de salidas a la enfermedad, todos los dias estamos expuestos a
milagrosas curas, medicamentos que existen, pero no son comercializados por temor de los
laboratorios a perder millones; plantas exdticas que consumidas en horarios y de maneras
tan especiales que rayan con la excentricidad pueden eliminar los tumores y hasta partes de
animales, como la cola del alacran de Cuba, son ofrecidos por una especie de correo no
oficial que irrumpe en las comunidades de enfermos como una sonda sin control y que

resultan contraproducentes para un tratamiento ideal.

Basta con escribir en la celda del buscador de Google la frase “cura para el cancer”
para encontrar cerca de medio milloén de referencias que van desde la Wikipedia hasta los
sitios que ofrecen poderosas frutas con efectos mucho mas contundentes que la
quimioterapia, métodos alternativos que curan casi sin presencia del paciente y que se

convierten en la forma mas abierta de comunicacion entre paciente, familia y enfermedad.
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Si por el contrario buscamos en el mismo lugar el significado de quimioterapia,
encontramos méas de 4 millones de sitios que ofrecen informacidn técnica, cientifica, mitos
y realidades, sitios oficiales y otros que parecen, pero no lo son. Millones de datos que usan
términos del lenguaje que dificilmente una persona ajena a la medicina podria entender, sin
embargo, los pacientes consultan, confrontan, se esperanzan y se frustran, vuelven a
intentar y se convierte en un ir y venir de ansiedad y angustia que desde mi entender, s6lo

deberia ser guiado y comunicado, abierta y responsablemente por su doctor.

La misma internet se convierte en una fuente de nuevos tratamientos, avances
cientificos, testimonios de personas que superaron la enfermedad y son aprovechados por
laboratorios o0 marcas con fines comerciales; cadenas de oracion y santos promocionados
como especialistas en esta enfermedad, toda esta informacion termina de someter al

paciente que no encuentra en el consultorio el lugar ideal para superar la gravedad del mal.

De acuerdo con las entrevistas exploratorias, estos no son los Unicos sintomas de la
metastasis que genera el que un familiar cercano, amigo o el propio paciente diagnosticado
deben asumir, también aparecen las estadisticas sobre cada tipo de cancer, las predicciones
seguramente bien intencionadas y basadas en el optimismo del amor, pero que al final son

s6lo entropias en la comunicacion convertidas en otra masa que se debe extirpar.

3.1.2. Dimensioén 1: Lo intimo.

Ciertamente el término adherencia es mas de las ciencias de la salud que de las
ciencias sociales, sin embargo, las entrevistas realizadas muestran que ademas de lo que
comunicativamente se logra en el primer encuentro y a partir de alli, en la construccion de
la confianza, tiene un solo fin comdn, adherencia al tratamiento, lo que significa que el
paciente este comprometido con todo aquello que surja como plan de accion para afrontar
la enfermedad, desde la incorporacion de un nuevo glosario hasta la modificacion de
habitos de vida pasando por nuevas formas de comunicar la enfermedad a su entorno y de
comunicar verbal y corporalmente la sintomatologia para que se genere un nuevo

ecosistema comun a aquellos que participan del proceso a través de nuevos mensajes.
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Con esta entrada, se analiza la relacion desde la esencia misma del mensaje y en él
su composicion como parte del circuito, Gonzalo Abril (1997) en su teoria de la
informacién hace énfasis en dos conceptos que para esta construccion se hacen
fundamentales, la redundancia y la entropia, en la primera advierte que esta es una
repeticion tendiente a hacer mas claro o més facilmente perceptible un mensaje,
efectivamente si se mide la intensidad o repeticion de términos, sintomas, miedos y otras
expresiones convencionalizadas o significantes como las denomina el mismo autor
probablemente el porcentaje seria mas elevado que la repeticion en interacciones de otra
indole. En cuanto a la entropia, clasifica a esta en una categoria de desorden que interfiere
si asi se quiere, en la transmision del mensaje, perfecto para analizar el sistema acotado
pues la cantidad mezclada de sensaciones, urgencias y necesidades provee tanto de
entropias como de redundancias y entonces sera la capacidad médica la llamada a

prevalecer y poner en contexto correcto el contenido del mensaje.

3.1.3. Dimensioén 2: Lo Clinico.

La comunidad médica, consciente de la realidad ha realizado investigaciones y
publicado articulos, algunos de ellos mencionados y referenciados en este trabajo en los
que se evidencia que el médico debe velar por la salud del paciente como el fin de su
responsabilidad desde el diagndstico inicial hasta el final del tratamiento pasando por las
diferentes etapas que se afrontan en el camino de la enfermedad, todo el proceso basado en
una clara comunicacion que es en ultima instancia lo que el paciente espera de la persona
en quien confia, pero la balanza inclinada al otro lado, mucha comunicacion y poca
efectividad en el tratamiento sera tan reprochable como no generar una correcta interaccion

comunicativa.

El silencio del profesional o el uso de un lenguaje cifrado que pretende diagnosticar
sin alarmar o por el contrario, alarma sin siquiera diagnosticar; la inadecuada informacion

del paciente que quiere avanzar y que llega incluso a cuestionar basado en la informacion
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conseguida en la internet y el familiar quien desesperado presiona por una pronta
evolucidn, son los actores o elementos de esta ecuacion que se debe resolver porque puede

resultar mas dafiina y crecer méas répido que el mal.

Para completar al analisis y entender que la situacion es susceptible de empeorar,
necesariamente debemos incluir la participacion del estado a través de las politicas que en
torno a la salud afectan a pacientes y a médicos en general, particularmente en nuestro pais
estd presente y en pleno furor, la discusion sobre la reforma a la salud, provocada por la
profunda crisis que ha hecho aparecer fenomenos tan escalofriantes como “el paseo de la
muerte” y de paso ha recreado otro capitulo de corrupcién en Bogotd mejor llamado “el

carrusel de la salud”.

Una vista importante de otro de los sintomas que completa el cuadro de la revision,
una ley en la que el paciente cada vez tiene menos contacto con su médico pues la
obligatoriedad de una especie de “produccion en linea” por parte del profesional va en
contra de un adecuado proceso de generacion de confianza y credibilidad del paciente que

deberia basarse en fuertes y claras practicas de comunicacion.

Los documentos disponibles que hasta aqui hemos mencionado, evidencian que el
tratamiento de estas personas tiene una serie de condiciones y caracteristicas entre las que
se destacan la oportunidad en la deteccion o diagndstico asi como el manejo de la gran
carga emocional que supone tener una lesién de este tipo. Estos elementos permiten ver una
relacion cada vez mas mediada por la autonomia del paciente que pasé de un modelo
paternalista en el que el médico dominaba y el enfermo obedecia, a una relacion con
participacion en las decisiones e involucramiento algunas veces de su familia, haciendo que
la interaccion comunicativa sea mas exigente y esté regida como hemos mencionado antes,

por la confianza y seguridad que el profesional logre motivar en el enfermo y en su entorno.

El sistema actual de salud y atencion hace de la ayuda que busca el paciente y que
debe ser entregada por el médico, una funcion que contribuye a afligir ain mas al paciente,

lo hace sentir mas deprimido por el trato que recibe; un codigo o un turno tienen mayor
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valor que la curacion o el tratamiento de la enfermedad, en conclusion, un sistema que con

su pésimo disefio y administracion genera una enfermedad adicional.

Por otro lado, el médico aunque cada vez con mayor conciencia sobre la confianza y
credibilidad que debe promover en su relacion con el paciente, aun guarda para si algunos
datos de vital importancia para el manejo del tratamiento y la enfermedad, por miedo o por
responsabilidad, por prudencia o por respeto, esos lenguajes se deben descubrir, la practica

de una comunicacién abierta no es decir mas, es decir lo que ayude a mejorar.

Patologicamente el cancer se entiende como una malformacion que puede consumir
o0 destruir progresivamente el cuerpo en donde se encuentra, por esta razon, la practica del
silencio causado por el temor o la verglienza se deben erradicar del tratamiento, esto sélo es
posible con la participacion consciente y determinada de médicos, pacientes y familiares en
un frente levantado a base de confianza, autonomia y credibilidad y atravesado por

préacticas contundentes de comunicacion.

3.1.4. Dimension 3: Lo Familiar.

El rol del familiar en algunos casos es vital, para algunos oncélogos como lo
menciona Susan Sontag (1980), el diagndstico s6lo se debe entregar a un familiar, en otros
casos, la interpretacion del marco legal hace que el médico se exprese sin medir y pueda
acelerar la muerte del paciente con solo diagnosticar, en todos los casos, el familiar funge
como una suerte de catalizador, de filtro que al entender sin sentir fisicamente la

enfermedad, puede traducir al dolor lo que esta sucediendo con la enfermedad.

Segln un grupo de médicos investigadores de la Universidad Auténoma nuevo
Ledn de México la relacion con la familia del paciente representa retos particulares para los
profesionales, no s6lo compete a los médicos de familia y exige ademas tener ciertas
habilidades o competencias en temas tan puntuales como la entrevista a grupos familiares,

la entrevista individual con enfoque familiar o técnicas para trabajo con familias.
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La participacion de estas personas cobra sentido cuando se identifica a traveés de su
participacion la presencia de sintomas diferentes o adicionales a los mencionados por el
paciente, herencias 0 patologias presentes en antecedentes de familia que han sido

ignorados o comportamientos del paciente que son dificiles de afrontar por €l mismo.

También resulta muy importante el impacto de la enfermedad en la relacion
familiar, la dimension para uno y otro en medio del dolor, el rol de este familiar que es
identificado mas como el cuidador y por ello la responsabilidad asignada o auto-asignada

tiene efectos directos en la postura del paciente frente al tratamiento y a la enfermedad.

Claramente cémo se menciona en el articulo publicado “Relacion de colaboracion
médico-paciente-familia”, aclarar todas las expectativas de la familia respecto de la
enfermedad y alinearlas con las del paciente son claves infaltables a la hora de tratar asi
como la vinculacion de todos al plan de trabajo a seguir y la ejecucién cuidadosa del mismo
(Garza Elizondo, Ramirez Aranda, & Gutiérrez Herrera, 2006)

Los tratamientos alternativos probados o promovidos por cientificos en algunos
casos como el de Alastair Cunningham psicélogo, doctor y profesor de la Universidad de
Toronto quien en sesiones como las de los conocidos grupos de alcohélicos anénimos lleva
a los pacientes a compartir un problema comun y de alguna forma, a liberar la presion
generada por portar la enfermedad, traslada al grupo a un escenario de comunicacion
abierta en la que el reconocimiento y el compartir con otro igual construye puentes de
confianza y optimismo para manejar la enfermedad (Healing Journey UK, 2010).

Otros profesionales, también de la salud han publicado exitosos libros
testimoniando su propio caso frente a la enfermedad, esta vez tratados por la via de la
alimentacion, Servan (2008) y Furmanski (2010) mostraron al mundo su triunfo sobre el

tumor y lograron introducir dietas especiales como tratamiento contra el cancer.

Con el recorrido de este capitulo hemos podido dimensionar el crecimiento del

cancer como enfermedad, su crecimiento acelerado y la reaccion del mundo para detener el



57

impacto en la salud de la poblacién, se han evidenciado los esfuerzos publicos y privados y

la preocupacion desde diferentes sectores por encontrar alternativas de contencion.

Se han analizado los aspectos mas relevantes de las relaciones entre meédicos,
pacientes y familiares en el contexto del cancer con la ayuda de articulos y hallazgos de
investigaciones propuestos desde diferentes sectores que nos permiten entender los lugares
desde los que se pueden evidenciar las tensiones de esos intercambios comunicativos que
transitan en la enfermedad, también se ambientaron los roles de los agentes participantes en
la relacion y se delinearon algunos comportamientos observados que permiten proponer las

dimensiones desde las que se pretende observar.

Estas dimensiones segmentadas en categorias para facilitar y delimitar el analisis,
pretenden encontrar los significados perdidos en relaciones unidireccionales que se hacen
hoy por hoy a un espacio dindmico y participativo en una relacién de menos poder y méas
respeto por parte de los actores, respeto que llega a manifestarse sin palabras ni gestos sino
con comportamientos como el cambio de médico, la segunda opinién o la busqueda de
mayores niveles de confianza generados por el tipo de interaccion. La reflexion y la
capacidad de emular al otro, de sentir y traducir lo que el otro siente de manera correcta y
sin dejar el yo, son la base de las practicas que buscamos a través de estos planteamientos
para establecer un parametro que permita homogenizar la comunicacion en el tratamiento y

darlo como un protocolo que logre la comprension, la confianza y la adherencia al mismo.
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Presentacion

Se ha vuelto cada vez méas normal para mi el hablar de la enfermedad en cualquier
espacio, inevitablemente llega la oportunidad para indagar o expresar con total apertura lo
que he recogido con la experiencia de contactar a pacientes, familiares y médicos. Las
cifras que menciono en el primer capitulo de este proyecto tienen cada vez mas consistencia
y la dura realidad planteada por la OMS en términos de poblacién afectada para este siglo

se siente cada vez mas clara.

Una vez definidas las dimensiones desde las que se aborda el estudio y las
categorias que permiten el desarrollo de las mismas, se trabaja en la identificacion de la
metodologia para recoger la informacion pertinente. La necesidad de contextualizar la
enfermedad define el analisis documental como la primera herramienta de este desarrollo,
los publicos elegidos permiten identificar la necesidad de preguntarles, escucharlos,

documentar y analizar sus testimonios.

Se elabor6 una guia de preguntas para cada publico orientadas a responder los
planteamientos consignados en los objetivos del proyecto y con fundamento en los
documentos analizados en la elaboracion del contexto de la enfermedad, la relacién de
médicos, pacientes y familiares y las dimensiones estructuradas como parte de la

perspectiva tedrica propuesta.

El contacto y la seleccion de los pacientes, médicos y familiares se inicio con el
apoyo del Centro Javeriano de Oncologia entendiendo los momentos y lugares adecuados y
los conductos para acceder a ellos, posteriormente se logr6 el contacto con la Fundacion
Colombiana de Leucemia y Linfoma y por su intermedio se vincularon algunos de los
pacientes al proyecto, las limitaciones en este punto fueron evidentes, el tiempo de los
médicos y el sufrimiento de pacientes y familiares fueron barreras fuertes en la consecucion
de los testimonios, sin embargo, el contenido y los objetivos del “proyecto se usaron como

argumento para conseguir el apoyo de los actores.
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Las entrevistas se desarrollaron en los momentos y lugares decididos por quienes
nos compartieron su testimonio y luego de hablar con todos ellos y sentir su fuerza, también
siento la fuerza de quienes luchan por superar la enfermedad o la han superado,
entendiendo que esta tiene un sintoma paralelo manifiesto en todos los testimonios, el

proceso de comunicacion.

En cada linea, en cada frase, en cada caso, el paciente hace evidente el impacto que
tiene un diagnostico mas humano, menos técnico, mas enfocado en la comprension de lo
que le sucede al cuerpo, las razones y el plan de accion que en la causa cientifica y la
terminologia médica, médicos que son angeles y otros que s6lo son mas médicos, pacientes
gue son mas re-activos y otros que son mas obedientes y familiares que son mas socios
frente a otros que son mas administradores de la relacion. En cada caso la subjetividad que

permite entender un fondo difuso afectado por células malignas que hacen prever la muerte.

Los relatos son vivas manifestaciones de pacientes que han encontrado un camino
para avanzar en la batalla y generosamente comparten su posicién con la esperanza de
convencer a otros sobre lo que se puede hacer si unen fuerzas para afrontar la realidad, me
esfuerzo por transmitir aquello que me conmueve y me da la certeza de la oportunidad de
interpretar el proceso comunicativo que puede ayudar a otros a hacerle frente a una

enfermedad mortal.

Las posiciones de los médicos que con humildad y gran profesionalismo asumen
aquello que esta bien y lo que tiene oportunidad de ser construido de manera diferente,
sobre todo en los temas en los que la comunicacion esta presente, son también un hallazgo
importante y una invitacién a ver su responsabilidad desde otra perspectiva y que decir de
los familiares, coequiperos de tiempo completo, comprometidos en el amor y la lucha
conjunta para superar la enfermedad. Finalmente existen fundaciones cuya misién es
amparar a los pacientes, suplir de alguna manera la falta de la vida por efecto de la

enfermedad, con pocos recursos, muchos suefios, poco apoyo y muchas ilusiones son el
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soporte de muchos, la compaiiia para otros y la guia de todos quienes nunca pensaron que

esto les podia pasar.

Las entrevistas son el resultado de un proceso de acercamiento a las personas que
sufren la enfermedad o que tienen un familiar en esta situacion y que de una u otra manera
sienten que con su testimonio pueden ayudar a otros, encontré pacientes y familiares que
debido a la experiencia vivida o al resultado fatal de la misma no quieren compartir,
prefieren mantener distancia y hablar muy poco al respecto, advirtiendo que no es falta de

solidaridad sino abundancia de dolor.

Durante el proceso de cada entrevista se revive la historia, se recuerdan episodios de
alegria y tristeza que nos llevan a las lagrimas y a las sonrisas, a la esperanza 'y a la muerte,
los pacientes recuerdan a quienes no logran superar la enfermedad y parten, pero también a
quienes los inspiran por su combatividad y decision para vivir. Los recuerdos més fuertes y
dificiles de superar son los que involucran nifios, como pacientes o como familiares, por el
dolor de una muerte a temprana edad o por la ausencia de un padre o una madre y la

inminencia de un destino en soledad.

Silencios profundos, deserciones temporales o definitivas y emociones profundas
son frecuentes en el desarrollo de cada relato, cada pausa un significado, un impulso para
continuar o un momento para desistir, solo se viven en ese momento y seguramente ni la
grabacion, ni el relato recibido podran igualar como fueron en realidad. Nuevas evidencias
para los mismos protagonistas que al mirar atras, entienden algunas cosas y se confunden
con otras que sucedieron y que al recordar entienden o interpretan. Recogi cada testimonio
en un lugar, algunos sirvieron para ambientar el relato y otros para llamar la atencion de
quienes escuchan u observan la inter-accion, todos fueron colmados por miradas en espera,
lagrimas y risas, esperanza y muerte, todos fueron importantes para ellos, quienes sufrieron,

quienes alentaron y quienes trabajaron para enfrentar la enfermedad.

En este texto rescato las voces de quienes accedieron a hablar, otros que ademas me

permitieron grabar y otros mas que me permitieron solo escuchar y con sus palabras me
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convencieron cada vez mas que hay un camino desde la comunicacion en el que se puede
andar y usar para ayudar. En primera instancia recojo los testimonios de los pacientes en los
que quiero entender el impacto del diagnostico, sus sentimientos sobre el momento y la
forma en que se recibe la noticia, la nueva vida, los nuevos lenguajes y el nuevo entorno en
el que se debe vivir. Voy luego a los familiares para entender como cambia su relacion, su
vida y su cotidianidad, sin tener dentro la enfermedad pero queriendo ayudar como si asi
fuera, entendiendo desde otro punto de vista la nueva realidad y procurando siempre
ayudar, con amor Yy resignacion pero casi siempre con mucha determinacion. En tercer
lugar estan los médicos, los profesionales para quienes el paciente es un caso mas, una
nueva oportunidad para ayudar y aprender, para construir y evolucionar sin involucrarse

pero entendiendo cada historia y cada situacion.

Finalmente, como una mirada externa y complementaria se incorporan los
testimonios de dos fundaciones amigas que han acompafado el proceso y que a pesar de
que su dedicacién esta orientada especialmente a personas con pocos recursos y a la ayuda
en temas legales, también abordan en algunos casos temas de comunicacion y son un
complemento en algunos grupos de pacientes, se convierten en un lugar de consulta y de
ayuda imparcial, con objetividad orientan al paciente con menos emocionalidad que su
gente cercana, pero mas que su equipo médico profesional, con menos racionalidad que en
la clinica, pero mas informacion sobre la forma en que se debe tratar basados en la

experiencia de todos aquellos que comparten ese espacio para tratar de ayudar.
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1. Elrelato de los pacientes

“Todo comportamiento es una forma de comunicacion” (Watzlawick, Helmick Beavin,
& Jackson D, 1985)

Los pacientes como fuente primera para entender los cambios obligados en lenguaje
y comunicacion, en sentimientos y reflexion, su postura agredida por la enfermedad y la
necesidad inmersa e inmediata de actuar en consecuencia de la nueva realidad, obligan a la
evaluacion, cambian la perspectiva y el abordaje de la vida, estas frases, estos testimonios,

son inspiracion, ejemplo y evidencia importante para este trabajo desde la comunicacion.

Encontrar los nuevos lenguajes, los procesos comunicativos a los que obliga su
nueva condicion y el relacionamiento con su entorno fueron el objeto principal de cada
entrevista, previamente se elaboré la guia cuyo formato es parte de los anexos del trabajo y
una vez en el campo se aplicd buscando que los pacientes que lograron completar el

proceso dejaran evidencias las practicas que emergen en la enfermedad.

Aunque cada caso es duefio de circunstancias particulares, las vivencias recogidas
tienen elementos comunes que se evidencian en la lectura, factores determinantes desde el

relacionamiento y de la comunicacion como facilitador del proceso.

1.1. “Antes del celador nadie me habia dicho nada” - Johanna Nufiez

Johanna es madre cabeza de hogar, tiene 35 afios, vive en bosa al sur-occidente de
Bogota en una pequefia casa que ha ido construyendo con mucho esfuerzo y el producto de
piezas de yeso que pinta con sus manos y comercializa en cualquier lugar en el que tenga la
oportunidad de hacerlo. Los ultimos cuatro afios ha venido lidiando con un linfoma no
hodking de célula grande en v difusa, una inflamacién del sistema linfatico por la que le
pregunté si sabia de qué se trataba cuando lo diagnosticaron y a lo que me respondié “No y
aunque estaba en la historia clinica ningin médico me habia dicho que era, al principio
me dijeron que podia ser un absceso, luego el médico que me opero me dijo que eso era

una masa, que habia que quitarla y que no me podia decir nada mas, que no le
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correspondia y yo la verdad solo queria que me quitaran la masa porque ya no podia casi

ni caminar, cuando me la sacaron pesaba casi 3 kilos .

En este caso debo agregar que el hospital de Kennedy pertenece a una de las
localidades méas grandes de Bogota y su poblacion estd atendida a través del sistema de

salud publica en la que la calidad en la atencion es constantemente cuestionada.

Ademas de la prudencia mostrada por los médicos segun el testimonio de Johanna,
la falta de informacion bien sea por su propia proteccion o por la de los pacientes, el riesgo
de interpretacion o la subjetividad manifiesta agobiada por el desamparo que se siente y la
desesperacion por la basqueda sin resultado de un diagndstico claro hace que suceda algo
ain mas impactante en palabras de nuestra paciente: “Después de la cirugia yo fui a pedir
el resultado de la monostoquimica fui a ver al médico pero no lo encontre, estaba
desesperada y el celador me dijo que para que venia, le mostré la historia y el leyé que
tenia un linfoma no hodking y me dijo usted lo que tiene es cancer”. Revisando la
terminologia, supongo que el término al que se refiere Johanna es inmuno-histoquimica
como herramienta cientifica para diagnosticar. “Yo no me quede con lo que me dijo el
celador, me fui a internet y averigiie mas” ;Qué encontraste? “pues que era un cancer de
células que atacaba el sistema linfatico y pues que si no se trataba a tiempo podia ser
mortal porque es un 70% de proliferacién y las masas crecen muy rapido, me llene de
miedo pero queria saber mas, que seguia, que era el tratamiento, que dificultades podia
tener?” Este acceso a la informacion contenida en la red es una constante en el ejercicio de
las entrevistas, es masivo y no sélo los pacientes sino también en familiares y personas
cercanas. Amplia y limitada, escrita de acuerdo con la fuente consultada en términos
cientificos, con traduccion emocional o en palabras escuetas de acuerdo con los emisores,
testimonios, historias, hallazgos médicos, descripcién de medicamentos, libros con dietas y
métodos de todo tipo son las coincidencias cuando en el buscador se inscribe la palabra
cancer o como en este caso, linfoma no hodking lo cual nos lleva ineludiblemente al mismo

lugar.
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La misma Johanna es quién después de consultar y de haber transitado por el duro
tratamiento, juzga internet pues segun ella la informacion disponible no iguala la realidad
aunque al compararla con lo dicho por el médico, resulta un complemento, poco
recomendable desde el punto de vista de los oncologos , pero muy valioso para los
pacientes y familiares que con angustia deben suplir los vacios creados en el consultorio:
“cudles eran las consecuencias, que podia uno reaccionar bien, que podria reaccionar
mal, la caida del cabello, le falta también un poquito al internet unas cuantas verdades
porque a uno tampoco le son sinceros o sea el médico piensa que si le dice a uno todo
como va a quedar después de recibir el tratamiento, si el tratamiento es bueno, pero
también le perjudica otros 6rganos la vision, el oido, hasta para comer, los dientes se le
aflojan a uno, le duelen, a veces uno no puede masticar porque quedan muy sensibles los
dientes y eso a uno el médico no le dice, bueno yo le hago la quimio pero usted puede
guedar sin dientes o0 no puede escuchar bien, no va a ver bien las escuchas bien o a veces

va a ver bien, a veces borroso, se te van a irritar los ojos”.

La suma de las emociones que genera el encontrarse en esta situacién, ser una
madre responsable por tres hijos con una escasa calidad en su formacion académica y unas
necesidades econdmicas acordes con esta realidad, Johanna debe afrontar lo inevitable. Se
apoya en su familia mas cercana, su padre y su hermana, en ellos recae la responsabilidad
de los nifios mientras ella hace frente a la batalla de su vida. A diferencia del primer tramo
médico, en el hospital de Soacha encuentra a una doctora a la que llama “su angel”, le
merece este seuddnimo por la manera en que se comunica con ella, sus palabras llenas de
carifio, pero sin dejar de lado la realidad, la atencion que fija a través de su mirada y de la
actitud con que la escucha y trata de suplir sus dudas y finalmente, la demostracion de
compromiso durante las sesiones de quimioterapia y demas componentes del tratamiento,

hacen que esta paciente admire, respete y sobretodo, segln sus palabras, viva.

Johanna agradece la sinceridad, aquella que no aparecio al inicio en el otro hospital,
para ella, la dureza de la realidad no se supera ocultando la verdad, la doctora le dio
noticias devastadoras como paciente y como mujer, sin embargo, su tono y su forma de

actuar le dieron a esta mujer el impulso suficiente para empezar a luchar. “me dijo que iba
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hacer un tratamiento largo, yo tenian mi cabello muy largo , que me fuera olvidando de mi
cabello, eso fue, eso creo que es lo més terrible que le pueden decir a una mujer, lo que
mas me marcd, me mande a rapar o sea dije no, no me molestare mas, no me voy a torturar
mas peindndome y que se me caiga el cabello, no, pasenme la maquina y de una me mande

a rapary cambio radical total y empecé como a aceptar’.

Luego durante el tratamiento, las quimioterapias y las diferentes fases de la
hospitalizacion y las etapas de control, la descripcion es la misma, claridad en la
instruccion, transparencia en las consecuencias y en los signos que aparecian o que podian
aparecer, confianza y credibilidad y todos los elementos que median una relacion compleja
y de enorme responsabilidad. Ademas de ser su médico, Johanna la describe también como
su psicooncologa y es que aungue no sepa de qué se trata esta profesion, describio lo que en
el Centro Javeriano de Oncologia hacen los profesionales de esta disciplina como

herramienta para ayudar en el trance de la enfermedad.

La enfermedad no existe segun su dltimo control, quedan algunos rastros en su
pierna y en la memoria de esta valiente mujer, decidida a luchar, motivada por la vida de
sus hijos y apoyada por su padre y hermana ha encontré en medio de carencias econémicas
y porque no, de comunicacion y de una correcta atencién, la manera de enfrentar y superar

esta invasiva enfermedad.

1.2.“El Doctor al tocar a mi mama, le dio tranquilidad” - Diego Alexander

Orozco Cabrera

Diego con apenas 21 afios ha lidiado con una leucemia linfoblastica, un tipo de
cancer que afecta la sangre de pacientes en edades tempranas de vida principalmente, no lo
ha sufrido una sino dos veces en su corta existencia y ademas ha debido enfrentarla en
condiciones que la hacen ain mas dificil, vive en Sogamoso departamento de Boyaca en
donde los avances tecnoldgicos y cientificos no hacen presencia frecuente y rapida como en
las ciudades mas grandes y su familia estd compuesta por mama y hermana viviendo con un

ingres
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La historia estremece de principio a fin, los sintomas aparecen cuando apenas se
acercaba a los 8 afios de edad, “tenia demasiado suefio, demasiado suefio, en cualquier
lado me quedaba dormido y de ahi nadie me levantaba , la palidez, mas que la palidez era
un color verdoso , fiebre mas de 38 llegando a 40, debilidad en los pies tanto que dure un
tiempo sin poder caminar, un sintoma que no es muy comun en todos los casos fue un brote
en los labios, brote que parece granos de mazorca en todos los labios, totalmente”. Adn
con estas sefiales el diagnostico inicial del cuerpo médico en Sogamoso fue el de una

simple anemia como nos cuenta en su relato, hasta que la enfermedad “explot6”

“Me refiero a que se mostro, ya no di un paso mas, no podia caminar, los sintomas
eran méas fuertes, los medicamentos normales que supuestamente los médicos Ilaman
medicamentos para una anemia ya no funcionaban ya sin saber el diagnostico ni lo que
tenia empecé a necesitar cosas que nunca se pensaron que iba a necesitar como glébulos
rojos o como plaquetas y ahi fue cuando comenzamos todo el tramite, a eso es a lo que me
refiero con que explot6 porque ya la enfermedad no dio a basto ademas que los médicos en
Sogamoso no se explicaban por qué, gracias a ese doctor fue que me remitieron acé en

Bogotéa y acé en Bogotéa fue donde dieron con el diagndstico”.

La situacion de esta familia en la que el padre desaparecié una vez conocié el
diagnostico, en una ciudad pequefia con acceso limitado a los servicios de salud que
requerian en este momento y el nivel profesional demostrado por los médicos son
situaciones que hasta ese momento habrian podido causar la muerte de Diego, sin embargo,
los altibajos que hemos evidenciado en la prestacion del servicio a lo largo de diversos
testimonios, resulta paradojico en casos como este en el que la historia nos permite sentir el

vértigo de la travesia.

“Amanecié ese dia y mi mama dijo, hoy tenemos que salir para Bogota hijo, vamos
a hacer unos examenes, no se consiguen aqui glébulos rojos, que me tenian que colocar,
entonces vamos hacer eso en Bogota. Nos venimos ya con una orden directamente del
médico que nos remite para Bogota por el caso que él sospechaba, nos remiten

directamente a la clinica del nifio, en el transcurso de Sogamoso a Bogota ocurrio algo
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gue ninguno pensamos que ocurriera, dado el caso que no se consiguieron los globulos
rojos debian transportarme de Sogamoso a Bogoté y deciden traerme con oxigeno, el
oxigeno al entrar a Bogot4, se acaba, se termina en ese momento y yo empeceé a irme para
el otro lado, a morirme, todos desesperados hasta que llegamos... gracias a la buena obra
también del sefior de la ambulancia que logré meterse por carriles de TransMilenio, coger
autopistas mas rapidas y todo lo relacionado logramos llegar a tiempo a la clinica. En la
clinica que papeleo ni que nada, aunque me cuenta mama, que casi no nos dejan entrar
porque hasta que no se hiciera el papeleo y todo, entonces, otro angel mas que llega, una
enfermera y en silla de ruedas que papeleo ni que nada y me entra a urgencias, en ese
momento llegamos, entramos por porteria principal pero me pasaron a urgencias y

lograron rehabilitarme y reanimarme, llegamos ahi y me atiende el onc6logo”.

De inmediato inician el tratamiento con los especialistas de Oncologia quienes
ordenan los exdmenes especializados para comprobar la hip6tesis del médico en Sogamoso
la cual, efectivamente se comprueba y se ordena la hospitalizacion y el inicio del
tratamiento. Diego menciona que el Dr. Caro supo transmitirle la informaciéon a su mama
en medio del caos que se habia desatado y de las aventuras que debieron enfrentar para
llegar a este estado. Su mama le confirma que es un tema complejo, pero que con la ayuda
y orientacion de este doctor podran salir adelante, en ese momento era un nifio y no tenia
idea de que se trataba con exactitud, s6lo podia confiar en lo que su mama y las personas

del equipo médico le decian.

La primera hospitalizacion fue de un mes y medio, su mam4, siempre presente,
recibia las primeras noticias, los resultados de esos primeros examenes no fueron positivos,
la presencia de la leucemia era agresiva y exigia accion urgente y sin que el nifio supiera de
la magnitud del tema, sin embargo, su percepcion era clara, algo grave estaba sucediendo,
“Si, yo siempre percibia que habia algo malo, sentia, pero ¢qué pasa? Pero ellos, pues por
el miedo de que yo me deprimiera o algo o de pronto me diera un arrebato de no quedarme
en el hospital, muchas cosas, trataban de mitigar que yo no supiera”. Su mama ya sabia
que el tratamiento era largo, su principal preocupacién era su hijo, sin embargo, en casa

estaba su hija, sola, lejos, triste. La vida le ponia un enorme reto, debia estar al lado de su
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hijo sin descuidar la otra parte de su vida. El equipo médico y la evolucion positiva fueron
de gran ayuda, después de ese primer mes y medio, estaba hospitalizado durante ocho dias
y salia por quince més, regresaba nuevamente para otros ocho de tratamiento y salia de
nuevo por quince mas. El tratamiento completo se extendidé por 3 afios, un periodo de
aprendizaje y de constante evolucion en medio de la etapa de crecimiento de Diego en la

que pasaba de nifio a adolescente en medio de la enfermedad.

“Empezamos con varios ciclos no tengo ya muy presente cuales fueron, cuantos
fueron los ciclos de quimioterapia, semanal eran mas 0 menos dos o tres dias a la semana,
habia un ciclo que era de 24 horas, sélo quimioterapia un goteo muy despacioso, parte de
inyecciones pero era semanal eran mas o menos 3 o cuatro dias maximo a la semana y los
otros descansaba, pero no me podia ir para la casa porque tocaba seguir, después de ello
vinieron otros ciclos que eran ya otros medicamentos y también eran por goteo y ya cada
15 dias eran las inyecciones que en este momento no recuerdo como se llaman, otra parte
de medicamento por goteo y pasta tomada”. Diego es contundente al afirmar que hasta ese
momento no le habian mencionado la palabra cancer y seguramente si lo hubiesen hecho,
habria sido lo mismo para él, su recuerdo es del fastidio por tanta intervencion, por no tener
una vida normal, como los otros, pero a pesar de ello también recuerda que siempre tuvo
gran actitud inclusive en los periodos en los que por dias no podia caminar, lo recuerda
porque habian momentos en que no sentia ganas de comer, pero su conciencia y
responsabilidad le daban las fuerzas para hacerlo pues sabia que su cuerpo lo requeria.
“Creo que llegué a ser muy poco pregunton y muy poco a indagar sobre el tema de que lo
que me esta pasando, lo Unico que sabia era lo que tenia que hacer, que estaba enfermo y
que para poder salir de la enfermedad tenia que seguir lo que mamé me decia”. La tnica
comunicacion que recuerda con el equipo médico era el saludo y la felicitacién por el

avance que presentaba en cada visita o revision.

En medio del proceso Diego continud estudiando, recuerda que en el colegio le
ayudaban a entender que proceso debia seguir para adelantar las materias y deberes que
dejaba cuando se desplazaba a Bogota para recibir tratamiento. Su mama también recibi6 el

apoyo de sus patrones quienes mantuvieron su empleo sin importar las ausencias a que se
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debian someter. Se percibe cierta tristeza cuando se refiere a su padre, desaparecio al saber

sobre la enfermedad y nunca volvié a tener contacto.

De nuevo como es constante en los testimonios que hemos construido a lo largo del
proyecto aparece internet, este caso no es diferente, Diego, su familia y amigos buscaban en
la red informacion sobre la enfermedad, sobre el tratamiento y sobre las causas y
consecuencias que podria tener, esto empieza a ocurrir de manera autonoma cuando Diego
llega a los diez afios de edad, con un poco mas de conciencia y sabiendo que se trata de un

cancer y que aquello es una grave enfermedad.

La historia toma un giro especial, después de seis afios de haber finalizado con éxito
el tratamiento, de cumplir con los controles y de concluir con el equipo médico que la
enfermedad se habia superado, unos extrafios sintomas empiezan a aparecer, suefio,

cansancio y el color de la piel eran un aviso fatal.

“Lo que menos nosotros nos imaginamos después de 6 afios era que otra vez iba a
aparecer esto, mas que los médicos ya declararon mi sanidad total, para nosotros ese
momento fue muy duro, no méas pensarlo. No puede ser que yo otra vez vuelva estar en
esto, no cabia en nuestras cabezas porque sabiamos todo lo que habia pasado. Por
decidimos no venirnos directamente para Bogota sino alla en la clinica en Sogamoso,
nuevamente caimos nosotros en nuestra misma ignorancia, que no, que eran sintomas de
anemia, sabiendo lo que habia pasado anteriormente no nos percatamos, me mand6 un
tratamiento de un poco de pastas, alimentacion y todo, y lo que hicimos fue ayudar a que la
enfermedad con esos medicamentos avanzara mas rapidamente, eso fue en enero, si no

estoy mal, enero 19 y la enfermedad tardo tan s6lo un mes y ocho dias en dar abasto”.

¢Se desarrollo?, “Siy ahi fue cuando el doctor no nos quiso remitir para aca para
Bogotd, que no, que eso no se tenia que remitir, a nosotros nos toco venirnos en bus ni
siquiera en una ambulancia, nada nos vinimos en bus. Mi mama se queria moriry yo le
dije: madre si esta de dios que esta enfermedad aparezca pues que aparezca, pero nos

vamos para Bogota, entramos por urgencias y efectivamente nuevamente no mas con que
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el médico me viera, en ese tiempo estaba ya la doctora Leila, el doctor Caro ya no se
encontraba en ese tiempo, la doctora me reviso y dijo: mamita, con todo el dolor de mi

alma le tengo que decir que su hijo esta entrando otra vez en ese estado”.

Con mucha serenidad y a la vez con mucha emocién Diego me relata que estaba
alterado porque no podia creer que pasara de nuevo y al mismo tiempo menciona que dios
empez6 a aparecer en su vida al mismo tiempo que el c&ncer y que en ese momento, sin
Ilanto ni desesperacion lo invocé para que lo ayudara con el momento y la desesperacion,
oracién en la que se unié a su madre quién en medio de las emociones elevo también su
plegaria personal. “Ella cree mucho en El Sefior de los Milagros de Buga, ella me entreg6
al Sefior de los Milagros, o sea, la fe hizo que ella hiciera, creo, lo que pocos padres
pueden hacer con un hijo, que fue decirle: Sefior de los Milagros, si mi hijo esta4 para
quedarse aca, déjamelo, pero déjamelo sano, sino haz tu voluntad! asi de simple, y yo creo

que esa fe de ella, el creer que yo me iba sanar es la que hoy en dia nos tiene aqui”.

“En ese momento se me vino todo encima y dije: bueno, de aqui no nos vamos a ir,
vamos para un piso, hospitalizacion y de ahi dije, yo me programe, dije: yo soy muy fuerte,
yo Sé que voy a superar esto, yo seé que yo puedo, yo lo voy a poder superar y en ese
momento para mi lo mas importante era ver a mi madre, por mi madre lo hago dije, y yo sé
que lo voy a superar, ya sé por lo que me toca pasar, entonces que me hagan los exdmenes
rapido y de ahi en ese momento fue cuando yo dije: Sefior, si tU me permites salir de esto,
abreme la puerta de un lugar donde yo pueda empezar a ayudar a otras personas, en esto
por lo que yo estoy pasando y te lo prometo que estaré en un lugar en el cual yo pueda
ayudar a los deméas”. Conoci a Diego a través de la Fundacion Colombiana de Leucemia y
Linfoma alli trabaja desde su ciudad por las personas que como él han recibido en su vida
la enfermedad, su testimonio no s6lo ayuda a entender la realidad del proceso con que se
debe afrontar, los beneficios médicos del tratamiento sino que inspira a otros para que a
través de un proceso de reflexion y fortalecimiento mental logren sumar armas para

enfrentar la invasion fisica del cancer.
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Después de este trance, Diego inicio de nuevo el tratamiento, nuevamente recibio
quimioterapia y con disciplina cumplié todo el proceso, de nuevo vencié el cancer y hoy,
entrando en una nueva etapa de su vida, muestra una gran madurez y un enorme

compromiso con aquellos que tienen que empezar la batalla.

1.3. “Entre con vida y Sali muerto” - José Edgar Garcia

José Edgar tiene hoy 65 afios, fue diagnosticado con cancer en 2011, una vez
empezamos a conversar me dejo claro que ya no tiene cancer, lo tuvo y lo supero es un
hombre diferente debido a esa experiencia pues como lo menciono en el titulo, entro vivo al

consultorio y sinti6 que al salir estaba muerto.

“Iba a los controles normales porque sentia una molestia en el estbmago, me dolia
de vez en cuando y se inflamaba, los médicos generales aun no estan preparados para
detectar este tipo de cancer” en medio de su testimonio Edgar se queja sobre la atencion de
la entidad promotora de salud que atendid su caso, también del médico general y en general
del sistema de salud por la poca eficacia en los servicios, este tema es recurrente en los caso
que he escuchado, sin embargo, es el mismo sistema el que ofrece luego, a través de
personas diferentes, en una etapa que seguramente requiere mayor profundidad, una

atencion diferente y con resultados positivos en el manejo del tratamiento.

Los sintomas continuaban y entonces el médico general ordena una visita al
gastroenterdlogo, remision que terminaria evidenciando la presencia del cancer y el dafio
avanzado que estaba generando en el interior de su cuerpo. ;Como fue el momento del
diagnostico? “Estaban en el proceso de prepararme para la endoscopia, eso es una
especie de culebra, al introducirla empez6 a tocar hacia el fondo de mi estdmago y cuando
empezO a mirar alla y se reflejaba en el computador yo medaba cuenta que le decia a la
enfermera que habia lugares muy duros y luego me dijo que el estbmago tiene unas capas,
4 tal vez y que la enfermedad ya estaba comiéndose casi tres, ahi era evidente que tenia el
cancer, le pedi que dejara entrar a Clara y cuando entro me compungi mucho, creo que

Ilore es como separar dos mundos, el que cuando entré yo con vida y sali muerto, entonces



73

por eso te decia que yo no le deseo ni al enemigo mas grande le deseo que le digan eso, la
forma no importa porque es que uno sabe que se tiene que morir, pero no espera que la
muerte le llegue, hay una lucha avanzada aqui, es decir, uno no espera ese momento yo

creo que nadie espera el momento que le digan usted tiene cancer”.

El apoyo de su familia y de su novia Clara fue fundamental, particularmente su
hermano Fernando quien ademas es sacerdote le ofrecid un especial apoyo y guia tanto en
el momento reciente del diagndstico como durante el proceso que emprendid. En su relato
evidencio que su madre tuvo también la enfermedad, sin embargo, la menciona como una
especie diferente provocada tal vez por los venenos que se usaban en Saldafia departamento
del Tolima, su tierra natal. Segin sus palabras, este linfoma no tenia conexion con el

episodio materno y podria tener una diferente causalidad.

El recuento del proceso de recuperacion inicia con la conexién a un proceso inicial
de equilibrio corporal y espiritual que inicié con Clara como parte de la busqueda de una

cierta paz mental.

“Con Clara hemos pasado muchos sube y baja dificiles, econémicos y hasta
sentimentales, una cantidad cosas pero es tan importante descubrir en esto momento que
tenemos que prepararnos y en cierta forma yo estaba preparado pero cuando uno se da
cuenta del golpe dice uno, todavia no estoy preparado, me falta me falta y entonces uno se
da cuenta que muchas cosas que hasta que la prueba no llegue uno no puede decir esta es
la verdad. Ademaés habia también unos antecedentes que no se pueden olvidar en los cuales
por ejemplo nosotros empezamos a tratar de conocer la profundidad de espiritu, hicimos
procesos de yoga no como lo manejan porque pasamos la trascendencia pero empieza uno
a conocerse y a darse cuenta que tiene la capacidad de dominar la mente y que fuera de
dios la mente es toda la vida, el que sepa manejar la mente maneja este mundo y no es
basura, al investigar descubria y también por informacion y por conocimiento de antes
habiamos descubierto que dentro de nuestro ser con nuestros Grganos a través de la
columna vertebral ahi tiene uno todos los 6rganos conectados a la columna y que si uno

sabe manejar eso puede arreglar el corazon, el higado y cualquier cosa. No estoy diciendo
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que la ciencia no ayuda con los medicamentos claro, pero si, la mitad o por lo menos la

mitad de la sanacion la tiene uno dentro del ser”.

Por el recorrido hecho durante su vida, Edgar ha experimentado diferentes estados
de busqueda de equilibrio en su caminar, se considera un catolico “tibio” término acufiado
por el mismo a pesar de la influencia de su hermano y de su familia cuyo origen
provinciano le asegura una religiosidad profunda por lo menos en intensidad y a pesar de su
supuesta preparacion, nos dice que en el momento en que recibio la noticia su debilidad
aflord. Tal vez no por la noticia en si, sino, por la sorpresa y la sensacion que le produjo. La
evidencia de no estar tan preparado como se pensaba, la supuesta madurez que le otorgan
los afios vividos y los procesos de auto-conocimiento que en su momento lo llenaron de
orgullo y alimentaron su ego otorgandole un cierto nivel superior se esfuman y desnudan su

verdadera esencia, sus miedos y du fragilidad.

Insiste en su posicién de mantener al margen la responsabilidad del médico, sin
embargo dice que los médicos estan preparados para atender en serie “ los médicos son
formados sin corazdn, habra algunos gue si tengan corazén, los pacientes son cosificados,
si llega uno le dicen que tiene y si se va a morir o no, si no lo hacen estan siendo
hipdcritas, esa es su responsabilidad y si uno se muere sigue otro y asi y podria agregar
que el médico donde se vuelva muy sensible como somos dos pues no hace nada, los
nervios se lo tiran, lo acaban, (...) de pronto en la expresion comun, mds humanos porque
si no, nos enfrentariamos a terrestres y como se llaman los de arriba extraterrestres hay

muchas diferencias”.

Para Edgar aunque la comunicacion podria ser diferente, la responsabilidad del
médico prima sobre la sensibilidad, el tiempo de atencion sobre la preparacion del mensaje
y la enfermedad fisica sobre el impacto psiquico que pueda generar. Defiende la
responsabilidad del profesional de la salud sin descartar la posibilidad que existe en mejorar
la forma en que se comunican con los pacientes. Esta aseveracion se hace evidente cuando
menciona que su especialista posterior, con quién inicié el proceso de lucha contra la

enfermedad es una doctora que por ser mujer es duefia de una sensibilidad diferente y que
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efectivamente su forma de comunicar es diferente, mas simple, pausada y afectuosa lo que
a la postre genera una atmosfera diferente y le genera cierta tranquilidad. “las mujeres
tienen mas sensibilidad tal vez les da mas sentimientos pasarse de la raya, son
equilibradas y con armonia para actuar y dar un diagnostico. Son mas suaves, como que

piensan mejor, son mas humanas es tal vez la expresion”.

Edgar como todos los pacientes entrevistados, acudié también a la red, investigd
mas sobre la enfermedad, sobre las causas, los tratamientos y las posibilidades reales que le
ofrecian los diferentes tratamientos, no obstante, consultdo otras fuentes, una familiar
enfermera, médicos naturistas, homeopatas y cualquier profesional de la salud que le
pudiese brindar informacion para con su propio criterio crear un mapa de su situaciéon y
entender cada vez mejor lo que sucedia en su interior y preparar su cuerpo para la invasion
quimica de las terapias, todo ello con la supervision de la especialista que le ofrecié una
relacion diferente, medida por la confianza y la credibilidad y que nunca limit6 su proceso

de investigacion.

“Mi organismo se prepar0 para recibir el veneno porque la quimioterapias, me
preparé integralmente, a mi no me afecté nada, me hicieron seis, es decir, durante seis
meses mensualmente me aplicaban los medicamentos la quimioterapia y en el tercer ciclo
ya estaba sano. Cuando uno inicia, el médico a una charla le dice como se reportara, como
se debe alimentar, que riesgos corre, los sintomas, que pueden darle dolores, hipotermia,
diarrea, vomito, escalofrio, ganas de no comer”. ;Como calificarias la charla? “buena, muy
buena, de pronto no integral pero si dentro de lo normal. Sélo la primera vez fue la
induccion del proceso luego ya después, yo en la noche y en la mafiana hacia oracién y me
iba con el paquete adentro, entonces iba con frutica para comer all4 adentro porque era

de las nueve la mariana hasta las cinco de la tarde y eso es directo el proceso”.

En la tercera sesion menciona Edgar que le solicitaron hacer exdmenes de control y
el resultado fue positivo, la enfermedad no existia, sin embargo, el protocolo obligd a
cumplir las otras tres sesiones para garantizar que la enfermedad estaba erradicada.

Actualmente tiene una vida normal, ayuda a otras personas con su testimonio y esta
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siempre dispuesto a orientar a otros que como él, sienten morir al recibir el mortal

diagnostico.

1.4. “En ese momento Se te olvida todo, sélo queda... cancer” - Carlos Andreés

Espinoza

“Cumpli 42 afios el 30 de enero de 2014, casado, con dos hijos y tengo cancer de
prostata”. Asi se presenta Carlos Espinoza quién al cabo de esta entrevista se prepara para
afrontar un proceso de radioterapia, camara hiperbarica y terapia de hormonas dentro de la
segunda fase de su tratamiento contra el cancer que segun el diagndstico, padece hace méas
de cinco afios, pero sélo hace cuatro meses esta identificado y hace uno fue intervenido y

extirpado el tumor.

“a finales del 2013 tuve un descenso en el flujo de la orina que me alerto, fui donde
el médico y después de todos los procesos estandares de revision, el tacto de la prostata, el
antigeno prostatico la resonancia magnética y la biopsia llegamos a la conclusion que
tengo cancer de prostata , por protocolos médicos en el mundo estos examenes solo se
puede hacer después de los 40 afios y mi caso es completamente anormal a las préacticas
médicas mundiales porque dicen que lo mio yo lo tenia hace 5 0 6 afios”. La presencia de
algunas sefiales hace que Carlos inicie el proceso médico tan comunmente recomendado
para hombres que llegan a los 40 afios, estas sefiales hicieron evidente lo que en su cuerpo
se venia gestando con cierta anormalidad, no s6lo por el tumor sino por el tiempo que
segun la evidencia médica muestra sino por el tamafio alcanzado. En su relato este paciente
que hoy ya no tiene el tumor en su cuerpo, habla con cierto orgullo de lo particular de su
caso y de los especiales episodios que ha vivido y que comparte en las lineas de este

testimonio.

“No hay ningan familiar cercano que tenga o que haya tenido cancer de prostata o
sea, es completamente raro de hecho ha sido presentado en juntas médicas de la ciudad e
incluso fue presentado como ponencia en el congreso de Oncologia que fue en San

Francisco el fin de semana del 30 de enero para analizarlo definir tratamiento, dos mil
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médicos lo vieron y lo votaron y definieron o validaron el tratamiento”. Segun su propia
explicacion, el caso es tan especial porque los Oncélogos le han confirmado que ese tipo de
cancer no se presenta en pacientes menores de cuarenta afios y que ademas, el tamafio del
tumor mostraba un avance dentro del cuerpo que tampoco se presenta en pacientes de esa
edad. “en mi caso el cancer ya salia de la prostata, cogio vesiculas y ya estaba
acercandose a los ganglios o sea era una cosa que estaba creciendo a mucha velocidad y
resulta que cuando mas joven es uno mas rapido es el crecimiento porque tengo mas

testosterona, a esta edad corre, es muy rapido”.

En los primeros examenes encontraron que efectivamente la préstata de Carlos
estaba agrandada y el antigeno por encima de la medida normal, a pesar de ello, el médico
le dice que puede tratarse de una hiperplasia benigna, pero también puede ser un tema
maligno, es decir, no existe confirmacion cierta y se genera en el paciente una gran
incertidumbre y el paciente advierte una situacion que le genera una de sus mayores
inconformidades en un proceso que ha calificado como muy exitoso por el resultado que ha
conseguido. “cuando me tomé el examen de laboratorio de antigeno prostatico me
empezaron a llegar llamadas de laboratorio, me decian bueno Carlos Ilamamos del
Centro médico y queremos preguntarle a usted porque le mandaron el examen, les dije
pues porque fui al urélogo, replicaron, pero porque, porque tengo un agrandamiento de
prostata dije, es que se resultado no fue bueno, me respondieron. Entonces aqui es cuando
ellos mirando un protocolo de pronto deben revisarlo internamente, creo que hubo un gran

error de comunicacion que atenta contra la estabilidad del paciente.”

Efectivamente el resultado no era positivo, sin embargo, la manera que fue
manejado el mensaje aumento la angustia del paciente, se orden6 de nuevo el examen y lo
que mostro fue un resultado méas grave, el antigeno continuaba en aumento, esta vez, el
resultado fue enviado por correo electronico y Carlos lo envio de inmediato al Oncologo
quién a su vez le pidi6 que se vieran rapidamente y le pidié nuevos examenes, mas
especializados. “pues doctor, lo que haya que hacer, yo confio en su criterio, en ese
memento ayuda la forma en que el médico maneja la situacion, sin embargo, te digo,

’

cuando él me dijo que parecia un cancer, a uno se le olvida todo, solo queda...cancer.’
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Hablamos de las alternativas y de otros casos que en este proceso ha conocido, se
inclina por pensar que como en su caso, al paciente se le olvida todo lo que le dicen pues la
palabra cancer es devastadora y su asociacion con la muerte es inminente a pesar del gran
avance de la ciencia en los ultimos afios, sugiere entonces la construccion de una guia 'y me
dice que tiene conocimiento de su uso en otros paises “se trata de una cosa muy sencilla,
una cartilla que explica todo muy claramente y que puedes consultar después de haber

asimilado el impacto..”

Durante la resonancia magnética, uno de los examenes especializados, Carlos trata
de indagar al operador sobre el resultado o los hallazgos del examen y menciona que esta
persona le dice no entender del tema y le recomiendo que sélo hable con el radiélogo quién
es el profesional idoneo para revisar el resultado y comunicarlo a las instancias que
corresponde. “siguio entonces la biopsia, me hicieron los pinchazos y el resultado de la
patologia supuestamente me lo entregaban el 2 de enero, pero el doctor Aluma muy
diligentemente hablo con el patologo, le dijo “tengo un paciente de 40 anios que estamos
viendo, aparentemente tiene un cdncer avanzado” eso me lo contd €l y yo le creo porque

es muy diligente y todo salio rapido”.

Una vez se obtienen los resultados Carlos menciona que el doctor Aluma es muy
calido y asertivo, también me dice que una vez conoce el diagndstico exacto empieza su
propio proceso de investigacion, como en los demas casos estudiados. Internet es la fuente
inicial, pero en este caso, Carlos incluye libros especializados, testimonios y consultas a
otros profesionales, su objetivo segin me afirma, es entender lo que los médicos le dicen

pues siempre hay términos o frases completas muy cientificas y todas muy impactantes.

“Le pregunté al doctor Aluma con quién habia revisado mi caso, él me dijo: con el
doctor Carlos morales, entonces fui con mi esposa a buscar al doctor Carlos Morales, es
un médico diferente, mucho mas directo. “Con este caso hace cinco anos te habiamos
desahuciado, te habriamos hecho un tratamiento paliativo mas no curativo porque no
existian estudios cientificos que pudiera asegurar algo, pero ya hay estudios cientificos y

tratamientos para que puedas durar mucho mads tiempo” la terapia de hormona mata, pero
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deja ahi en cambio la prostatectomia saca todo, esta tiene unos efectos secundarios que
son fuertes para una persona porque se debe sacar prostata, sacar vesicula seminal y
sacar ganglios y pues eso genera consecuencias como incontinencia urinaria porque
debajo de la prostata esta el esfinter automatico y al sacarlo pues ya no tienes como parar
la orina automaticamente sino que ya tienes que hacerlo a través de masculos del piso
pélvico... y la otra es impotencia, es otro riesgo inherente a la cirugia uno queda
impotente, al quitar los nervios, porque los tiene que sacar todos, ya no hay una
conectividad nerviosa que haga que haya una ereccion yo sigo con orgasmo pero no voy a
tener eyaculacion asi voy a quedar yo entonces digamos que toda esa informacion Aluma
me la habria dicho diferente, Carlos morales fue muy conciso, me dijo mira Carlos lo que
th tienes no es sencillo es algo grande. Y a mi me parece que asi debe ser”. Para este
paciente es muy importante la forma en que recibe las noticias, el primer médico usa un
tono mas suave y como €l lo llamo, adornado, cosa que no habia influido en su confianza y
al final se comprob6 que no generd ninguna reaccion, sin embargo, el segundo fue mas

concreto y Carlos dice hoy que lo prefiere de esa manera.

El siguiente paso era descartar la presencia a través de metastasis en otras partes del
cuerpo, particularmente en los huesos pues es donde este tipo de cancer se aloja, se ordeno
entonces una gammagrafia, “cuando me dicen esto pues es muy duro, inmediatamente
pregunte sobre la expectativa de vida, yo estaba so6lo y queria saber, de alli en adelante
siempre mi esposa me acompario, yo a ella le habia contado al comienzo que el antigeno
estaba alto y que habia probabilidades de que fuera un céncer, ella, que estaba
amamantando a nuestro hijo, en ese momento de 6 meses, pues se seco, la angustia la seco
y empez6 a acompafiarme a todo, ya después cuando empezamos a superar los primeros
dias cuando llegd la hora de la gammagrafia, sentia ansiedad, de ese resultado dependia
de que mas dafio me podria hacer y luego cuando salié el resultado pues fue una gran

’

alegria, no habia metastasis y ese era un motivo para celebrar.’

Su celebracion consistié en hacer realidad un plan que tenia aplazado, como algunos
de esos enunciados que nos hacemos y que por falta de determinacién y disciplina, siempre

dejamos de lado, la materializacion de un acuario en su casa, esta era la excusa perfecta
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para hacerlo, emprendié la marcha y asi celebro la finalizacion del afio y el resultado

positivo del examen confirmando que no habia metastasis.

Carlos afirma contundentemente que el tratamiento de un cancer depende de la
expectativa de vida del paciente y en este caso por su corta edad en relacion con el tipo de
cancer, este se hacia mas complejo, al mismo tiempo me advierte sobre el cambio de
percepcion que tiene respecto del dia que recibio la noticia, hoy en dia es una enfermedad
como cualquier otra, “para mi el tema esta cada vez mas superad, tanto que hablo
abiertamente del tema, antes me guardaba muchas cosas , ahora vivo el dia y no quiero
quedarme con nada, sin embargo, veo las caras de las personas cuando les cuento,
justamente en diciembre tenia un comité y antes de empezar me preguntaron, ¢cémo te
fue?, les dije, tengo cancer de prostata y de inmediato vi las caras, no sabian que decir o
como decirlo, al final mi jefe logr6 sacarlos del momento y yo los subi y les dije, no es

nada que no se pueda superar.”

En gran medida la posicion de Carlos frente a la enfermedad, lo especial de su
tumor y toda la investigacion que adelanto, le permitié conocer mucho mas detalles sobre
las diferentes escuelas de tratamiento, especialistas de diferentes partes del mundo generan
tratamientos que son considerados tendencias o proponen nuevas alternativas combinando

ciencia y medicina alternativa como la homeopatia.

“Yo llegue de tanto leer a compartir con el doctor Aluma los tratamientos
homeopaticos que pueden ayudar a una mejoria e incluso a una curacion entonces yo
Ilegué a tener mi tratamiento homeopatico listo por Internet, se trataba de un médico que
me refirié una amiga, el doctor Calonge, él trabaja con el doctor Santiago Rojas, de hecho
, en Bogoté atiende en el mismo consultorio, €l es médico especializado en Alemania en
medicina homeopdtica, él me dijo “tu lo tienes claro yo voy a ser tu director técnico y te
voy ayudar con otras cosas’ me mando limpiar los filtros, el tema de cero azicar de
poquita sal de cero harinas blancas, muchas frutas, muchas verduras, me dijo Carlos
tienes una espada Damocles y deberias ser vegetariano, entonces muchas lentejas, frijoles

y adicionalmente tienes que tomar omega tres, entonces empez6 a volver mi organismo,
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empezO a meterme sueros, me mando unos supositorios, ozono rectal, también desde el
tratamiento homeopatico me empezé atacar el tumor porque en el tratamiento quimico no
puedo hacer nada, después de la biopsia en esos 60 dias antes de la cirugia en la parte
clinica no hay nada que hacer, nada. Yo siempre le decia al doctor Aluma y aungue no es
normal que un médico oncologo vaya por alla gracias a Dios cai con gente abierta de
mente y no estaba en contra de lo que estaba haciendo me dijo que la limitacion muy
importante y que le parecia muy bien, él respeta mucho y yo trataba con los dos médicos
que estuvieran informados, al urdlogo le contaba lo que esta haciendo con el homedpata y

al homeopata le contaba lo que me decia el urologo y los mantenia sincronizados.”

Comunicar la noticia a la familia es también un proceso que debe asumirse
adecuadamente, su posicion es que debe generarse una red de apoyo, su esposa ha estado
normalmente a su lado después de que se confirmo el diagndstico, a finales de diciembre le
conto a sus suegros en casa Yy luego a sus padres y hermanos, a estos ultimos con el mensaje
de urgencia para que se hicieran los examenes de rigor los cuales hasta la fecha no han
producido nada extrafio. Nos menciona a su hermano mayor y como si fuera un experto
urélogo nos dice que siente que le preocupa porque lo ha escuchado y la presiéon de su
emision de orina no le parece normal, también mencioné que este hermano le dijo que
segun sus investigaciones, el cancer era casi exclusivamente una enfermedad producida por
problemas emocionales y que al eliminar estos se eliminaria el cancer, Carlos lo recibi0,
pero claramente no comparte su teoria. También coordiné una cita para que el doctor
Morales le contara a sus padres y estos entendieran la gravedad y las posibilidades que

existian, segun él, para concientizar aun mas a sus padres sobre la enfermedad.

Carlos ha superado con éxito el primer tramo de la enfermedad, dice que el amor
con el que ha recibido todo este suceso ha sido en gran parte su motor, le ha permitido ver
la vida de una manera diferente, también cree vital la disciplina para seguir el tratamiento,
la determinacidn para vivir y la ayuda profesional en todas las corrientes, siempre y cuando
tengan credenciales que avalen experiencia y conocimiento. Va al psicélogo, le mencione la
psico-oncologia y aungue no la conoce le parece por mi breve descripcién, una herramienta

mas para usar y afrontar la lucha diaria contra la enfermedad. Se prepara para las siguientes
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etapas, le deseo suerte y me dice que le gustaria finalizar diciendo lo siguiente: “hay que
luchar, aquel que se entrega pierde la batalla porque se lo consume completamente la
enfermedad, si alcanza el sistema inmunoldgico este se cae y entonces no hay nada que
hacer, las células cancerigenas ganan. Si no hay quien esté batallando con decision no hay

nada que hacer”

1.5.“Lo unico que queria sentir era que el viento me rozara” - Luisa Fernanda

Bohorquez

Luisa Fernanda se acerca a los 17 afios, los dltimos dos los ha dedicado a luchar
contra una Leucemia Linfoblastica Aguda un tipo de cancer producido en la sangre y en la
médula osea. “Y0 entre por urgencias, ya llevaba como 2 semanas enferma con fiebre y
habiamos ido al médico pero no me mejoraba, ese dia, cuando saliamos del hospital otra
vez él me dijo que cambiara un billete y cuando estaba en la caja me desmaye y pues todo
el mundo se alarmd, me recogieron y listo me estabilizaron, me subieron a una camilla, me
entraron, examenesy luego dijeron, esta bien, se puede ir para la casa”. Luisa y su familia
vivian en ese momento en Fusagasuga y acudian al hospital local, en este primer evento
estuvo alli por tres dias. “Se me paso un poco, pero después en la casa tenia mucha rinitis y

congestién nasal y empezaron los dolores en las piernas y en los brazos”.

Luisa me dice que era muy dificil que pudiera incluso levantar su brazo para comer
y que queria permanecer acostada todo el tiempo mientras que su familia la estimulaba a
que estuviera activa “Mi papd me dijo vamos a la tienda a comprar un jabon, yo le dije
bueno listo vamos, hice el intento fui, pero no alcance a llegar cuando dije devolvAmonos
porque no puedo, nos devolvimos y subimos al segundo piso porque ahi viven mis
abuelitos, mi abuela me acosté me dio un agua no me acuerdo de que, me acosté y me
estan sobando las piernas cuando empez6 el dolor critico, ya no me aguantaba, era
impresionante, las piernas y los brazos, fue cuando le dije a mi papa que me llevara a las

urgencias porque no aguantaba mas”
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De nuevo en el hospital Luisa me dice que el médico seguia insistiendo en que los
exadmenes no mostraban nada y que la observacion que atin6 a hacerle a sus padres es que
era una nifia muy consentida o que revisaran si en casa estaban viviendo alguna situacion
que la pudiera afectar, sin embargo, ante la insistencia de su madre, se ordenaron nuevos
examenes y una vez recibieron el resultado decidieron remitirla a Bogota pues ya habia
indicios de Leucemia o Colagenosis segln lo consignado por los médicos en la planilla de
remision. “Lo Unico que yo escuche es que me iban a remitir y que debian descartar una
Colagenosis, eso fue lo que yo escuche, entonces pensé, eso suena como que tengo la
sangre coagulada o algo asi, pero no le dije a nadie s6lo pense y asi me quede, empezaron
a llegar mis abuelos, mis tios y mi hermana para despedirse y como que yo no entendia

muy bien que pasaba”.

Efectivamente el diagndstico inicial apuntaba a una Colagenosis 0 una Leucemia,
asi se lo confirmaron a sus padres, pero ella s6lo escuchd el primer término e hizo su propia
conclusién. “Cuando me subi a la ambulancia empecé a preguntar y entonces la enfermera
me decia tenemos que esperar yo queria saber pero nadie me dice nada y entonces en el
camino escuché a mi mama hablar con la auxiliar, ella tiene una amiga a la que se murio
una hija de cancer, ella se llama Rita, entonces cuando ella empez6 a mencionar a Rita a
mi se me hizo raro porque empezd nombrar el cancer. Empecé a pensar, puede ser cancer
pero fue algo como muy que de un momento, fue alla como en mi mente en lo profundo, en
ese momento no sabia nada de cancer, en el colegio nos habian dicho algo como muy
rapido, explicaron que los glébulos blancos se convierten en malos y se comen a rojos y
que las personas quedaban calvas, obviamente la quimioterapia pero no tenia ni idea que

era ni la gravedad ni que me podia morir”.

Me dice ademas que escuchd a la enfermera decirle a su madre que debia darle jugo
de mora y “cosas rojas” para que le subieran los globulos. En ese momento tenia trece afios
y no sabia nada de la enfermedad, hoy, su madurez y conocimiento son evidentes, el
sufrimiento ha marcado este tiempo al igual que la fuerte relacién con su madre y las ganas

de vencer la enfermedad y seguir viviendo.
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En Bogota fueron recibidos en la Clinica Infantil de Colsubsidio, su sensacion fue
muy diferente, dice que desde que la recibieron sinti6 que la gente era muy céalida y amable,
sin embargo, el proceso apenas comenzaba, “El médico me dijo, tenemos que empezar de
cero, dije dios mio, fue tiempo perdido todos los exdmenes que me han hecho, yo le tenia
muchisimo miedo a las agujas eso era terrible para mi y que me canalizaran era muy feo,
pero entonces, pues ya hoy en dia es como la costumbre. Me dijo tomamos examenes, placa
de térax y todos los examenes de sangre cuando estén los resultados entonces decidimos
por donde nos tenemos que encaminar, yo me dormia, me despertaba, sentia mucho
malestar, pero solo hasta que estuvieran los resultados podia empezar a tomar
medicamentos, antes nada, me subieron a una habitacion ya mucho més comoda, con
television y bafio grande, tenia dos camas y yo no entendia porque no subian a otra
persona, sélo después entendi que los que tenemos cancer no podemos compartir con
nadie, también entendi porque cuando me subieron, también subid un nifio que se cortd
una mano con una maquinay se veia muy grave, pero cuando llegamos al piso vi que todas

las enfermeras se vinieron conmigo.

Una vez en su habitacion el equipo médico de Luisa Fernanda inicia el proceso y
segun su relato, la claridad y la buena disposicion son la constante y le ayudan a entender
que sucede en su cuerpo “Mi cabello antes sera Crespo y esponjado y en esos dias como no
me arreglaba tus tenia el pelo alborotado, el Doctor Castro empieza a molestarme, cortese
ese cabello mechuda, me decia, él le pone apodos a todas las personas y a mi me llamaba
por el apellido, Bohorquez me decia. Era muy especial y entonces él me dijo vamos hacer
una biopsia y me explicaron lo que era, él y la doctora Martinez vamos a anestesiarte
completa, te vamos a voltear, te vamos a meter una aguja muy delgada en la cadera y te
vamos a sacar un liquido, digamos, el huesito el pollo tiene como un liquido por dentro, en
nuestro huesos es parecido, entonces vamos a sacar ese liquido del hueso y vamos a
examinarlo y va a ser en una sala de cirugia con enfermeras y todo va estar muy bien,
entonces yo al dia siguiente estaba nerviosisima porque iban a hacer el procedimiento, no
puedes comer después de las 10 de la noche y por la mafiana no puedes desayunar, estaba
muy muy nerviosa porque era la primera que me hacian algo asi, me dijeron bueno,

despidete de mama y entonces nos fuimos por un corredor largo, largo, vi una que decia
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unidad de cuidados incentivos y lo miraba hacia adentro y por una ventanita los atriles y
los sueros y la cantidad de maquinas que habian en esa zona y me daban muchos nervios y
luego pasamos por la sala de recuperacion, se veia a las personas adoloridas y yo decia
dios mio sera que yo voy a quedar asi, entonces me entraron, me pusieron la careta y alla
en esas salas hace mucho frio yo entre sola, mi mama lleg6 hasta cierto punto y se quedo

llorando, me entraron, me anestesiarony ya”.

Lamentablemente el examen debid repetirse pues segin el médico, los huesos de
Luisa Fernanda estaban muy secos y no fue posible extraer el liquido suficiente para
realizar la prueba lo que genero un retraso y la necesidad de hacer el mismo proceso cuatro
dias después. Mas tarde Mayerly su madre, recibi6 el preliminar de los resultados en los
que efectivamente le confirman que es una leucemia, sin embargo, no le cuenta a Luisa
Fernanda, se queda con ello esperando tal vez, que el definitivo unos dias después pueda
arrojar un resultado diferente, le cuenta a su esposo, llora fuera de la habitacion y frente a
Luisa es fuerte como se lo recomendd el médico al transmitir su diagndstico y como lo

describo con mas amplitud en el testimonio de Mayerly.

“Mi mama me dijo que debiamos esperar porque todavia no era claro el resultado y
yo creia en todo lo que ella me dijera, empezaron a llegar muchas personas a visitarme,
inclusive a mi mama le tocaba hacer cosas porque habia restriccion por tanta gente en la
habitacion, ya todos ellos sabian pero yo no tenia ni idea” El objetivo de su mama era
protegerla hasta el Gltimo momento, sin embargo, la noticia se sale de control y genera la
solidaridad de todas las personas cercanas, unos dias después, el diagndstico se confirmo y
el doctor Castro después de hablar con su mama, fue a la habitacion de Luisa Fernanda, “Mi
abuelita en ese momento estaba conmigo cuando entro el doctor, ella lo presentia y lo
primero que me dijo el doctor es efectivamente t0 tienes cancer, asi no mas, él era muy
fresco y de una manera tan espontanea y tan directa, en ese momento dolié pero al mismo
tiempo como que no estuvo tan duro. Me dijo, el paso a seguir es ponerte unos soldaditos
que te van subir, él estaba hablando de la quimioterapia, vamos a poner unos soldaditos
qgue van a subir por tu espalda y van a llegar al cerebro y ahi van a matar a los

guerrilleros, asi me dijo, en ese momento me dio risa y ya después él se fue, se despidio de
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mi, yo llore un poco, lloré porque me dijo cancer, yo habia escuchado que las personas
mueren de cancer entonces dije, ahora que va ser de mi, mi abuela me consol6, me

tranquilizo y entro mama y ahi si ya nos pusimos a llorar las tres”.

Luisa Fernanda estaba proxima a celebrar su cumpleafios numero 15, lograba
entender lo complejo del diagndstico, pero en su comprension de la vida aun no entendia
porque estaba en esta situacion, su valentia y el apoyo de su mama eran fundamentales para
que su fuerza prevaleciera y lograra afrontar cada episodio. “Al otro dia vino la doctora
Martinez y empieza a contarme y yo lo primero que le pregunte es por mi cabello, si se me
iba a caer, me dijo, no te preocupes a algunas personas no se les cae, eso depende de cada
quien pero igual, si se te cae o se te empieza caer no te preocupes, eso vuelve a salir. Yo
tenia mi cabello muy largo yo trataba de manejarlo y cuidarlo mucho, tenia unos crespos
muy bonitos, un amigo de mi papa me decia vanidad porque yo me cuidaba mucho, pero en

ese momento el cabello no era tan importante, lo mas importante para mi estar bien”.

El tratamiento adecuado para casos como el de Luisa Fernanda tarda dos o mas afios
segun les explico el doctor Castro, sin embargo, la primera etapa es la mas compleja,
requiere de 45 dias en los que el cuerpo recibe una gran dosis de quimioterapia. “Hay que
hacer toda la quimioterapia de chorro entonces yo hice un calendario y marcaba dia a dia
todo lo que pasaba y entonces ahi me di cuenta que mi cumpleafios caia cuando no se
habia acabado y pensé, yo no quiero estar aqui en mi cumpleafios, le dije al doctor, yo
quiero salir en mi cumplearios, al menos salir al menos porque en esta hospitalizacion lo
que mas deseaba lo que yo més deseaba era salir y que el viento me rosara porque ahora
sé que uno no puede sélo pensar en las cosas materiales que no tiene ningun valor hay
cosas mas grandes por ejemplo el sol y sentir el viento es algo muy hermoso que a veces
uno no lo aprovecha y yo he aprendido con esto que eso a uno no lo llena, hay gente que
piensa que si no tiene un celular o no tiene otra cosa no es feliz. Yo me acuerdo que
cuando estaba alla veia a las personas afuera y yo desde la ventana y no poder salir,
entonces esa parte fue la mas dura, mas que la quimio que era muy duray le hacia mucho

dario a mi cuerpo”.
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1.6. Interpretando la voz de los pacientes

Entendiendo lo intra-subjetivo como la reflexion que parte del Yo en interaccion
con el mismo sujeto, debo empezar por el impacto del diagndstico en las modificaciones
mentales y comportamentales que segun los pacientes ocurren en el momento de recibirlo.
“Entre vivo y sali muerto”, “Sélo me quedo en la cabeza la palabra Cancer”, “Cancer
significa muerte”, “habia escuchado que las personas se mueren de cancer”, estas frases
recurrentes en cada entrevista hacen parte del primer encuentro con la enfermedad y su
efecto parece guardar proporcionalidad con la manera en la que se recibe o mejor, con la

manera en la que el médico comunica al paciente el resultado de la evaluacion pertinente.

Sin excepcion, la asociacion es fatal, la desesperanza y la angustia se apoderan del
paciente y de su familia, el médico pasa a un segundo plano, no obstante, se reclama una
forma asertiva y amorosa en la transmision del mensaje, deja una huella negativa mas
profunda aquel médico que se ocupa Unicamente de lo fisico o por aun, aquel que subestima
0 juzga sin tener la certeza de un diagndstico final, Mayerly madre de Luisa Fernanda aun
habla con dolor al recordar que el pediatra que la atendio las primeras consultas por su hija,
le dijo después de varias visitas por urgencias “Dijo que nosotros la teniamos muy

consentida o que qué problema teniamos en la casa porque ella queria llamar la atencion”.

La rapidez con la que el paciente asimila la noticia es la siguiente variable que
define el nivel de adherencia al tratamiento, la reflexion interior y la bdsqueda de
informacion adicional son los estadios que transita el paciente, en el primero, la familia es
la gran motivacion, el motor decisor “Y0 veia a mis hijos y pensaba, no me puedo morir” o
“Tenia que luchar, en mi casa estaban mis hijos esperando” y “Mi mam4 estaba conmigo
todo el tiempo, ella era mi motivacion” en todos los casos analizados la familia es un
decisor de vida, sea porque existe un compromiso vital y una responsabilidad frente a la
vida de otros o porque reciben el aliento necesario para que la vida siga. Este estado de
reflexion surge de un proceso de dialogo interior, la misma persona es emisor y receptor, se
pregunta y se responde, se cuestiona y se justifica, siempre buscando una explicaciéon que

argumente su estado actual y le permita encontrar una razon para continuar.
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El segundo estado es una mezcla de esperanza y frustracion, de entendimiento y
miedo, el equipo médico en general lo reprocha, pero es la practica mas comun, el camino
segun mi observacion, mas inmediato a la profundizacion de lo que significa la
enfermedad. El acceso a la informacion sea esta cientificamente comprobada o no, parece
ser tan rotunda como el mismo tratamiento, todos los pacientes, todos los familiares y todos
los médicos entrevistados mencionan esta bdsqueda como una constante una vez se sabe

del diagnostico y se inicia el transito por la enfermedad.

“Yo no me quede con lo que me dijo el celador, me fui a internet y averiglie mas”
(Qué encontraste? “pues que era un cancer de células que atacaba el sistema linfatico y
pues que si no se trataba a tiempo podia ser mortal porque es un 70% de proliferacién y las
masas crecen muy rapido, me llene de miedo pero queria saber mas, que seguia, que era el
tratamiento, que dificultades podia tener?” Este fragmento de la entrevista con Johanna
NUfiez resume con cierta crudeza lo que ocurre en todos los casos, se diferencian las
evidencias por la forma en la que se accede a la informacion, en el nivel econdmico con
menores recursos se accede a través del sitio pablico, el andlisis de la informacion
conseguida es muy superficial y el tiempo se limita, en los niveles econémicos con mayor
poder adquisitivo y con mejor nivel educativo se hace desde casa, no hay limites de tiempo,
la interpretacion inicial abre otras puertas y se torna mas como un proceso investigativo en

el que se validan fuentes y se consulta con mayor detalle.

En todos los casos, la evidencia encontrada por los pacientes genera reacciones que
se mueven entre la desesperanza, el desconocimiento y las ganas de luchar, sus dudas
crecen, la informacién procesada no genera claridad, la angustia se hace presente y a mas
acceso y mayor profundidad, mayor desconcierto y mas preguntas que surgen para el
médico tratante que incluso podrian interferir. Aunque ninguno de los pacientes me
confirma que la informacion encontrada era incorrecta, los médicos todos como veremos

adelante, acusan esta practica como nociva para la evolucion en la enfermedad.
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Tampoco encontré evidencia de que la informacién encontrada se haya compartido
con el equipo meédico en su totalidad, depende del nivel de confianza que sienta el paciente
la cantidad de inquietudes que en este sentido traslade en su consulta, también desde mi
punto de vista, depende del nivel de certeza que sienta sobre aquello que consulto. La
confianza que siente el paciente depende en todos los casos de elementos como el tiempo
dedicado, la actitud que perciba sobre la forma en la que el medico le habla, la postura y
disposicion en cada contacto y la motivacion que le transmita cuando explica en detalle lo
que estd sucediendo en su cuerpo, esta Ultima, teniendo en cuenta que existen términos
técnicos que en las relaciones de confianza son explicados de diversas formas para

garantizar adherencia al tratamiento.

La coincidencia de la informacion consultada con aquella que su entorno le ofrece a
través de otros testimonios, de su contacto con los pacientes en las sesiones de
quimioterapia, de los consejos que las personas que por afecto y en su afan de ayudar
recetan con base en su propia comprension, son otra realidad del paciente que alimenta la
ansiedad y que so6lo con el médico podria confirmar, sin embargo, mucho de esto se queda
en la mente del enfermo, no se exterioriza por temor o por la claridad que el médico pueda

brindar y contrarrestar.

Durante el proceso el paciente adquiere conocimientos a través de la relacion de los
dialogos con el médico, de toda la informacién que ha recibido del exterior y de la
experiencia misma de sufrir la sintomatologia y atacarla segun el tratamiento, este proceso
genera control de la situacion, no reduce del todo la ansiedad, sin embargo, cada vez se

tiene mas conciencia de lo que sucede en el cuerpo y de la lucha por librar.

Cierran este plano los imaginarios que sobre el cancer existen en la concepcién por
parte del paciente de esta enfermedad, muertes de personas conocidas, efectos de
tratamientos anti-cancer cuyas personas hacen parte de la memoria del paciente,
estadisticas, historias y realidades palpadas que distorsionan su propia realidad y afectan la
emocionalidad y s6lo cuando este estado es superado, aparece la decision y firme

conviccion de enfrentar la enfermedad.
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2. El relato de los Familiares

“De lo que abunda en su corazon, habla su boca” (Lucas 6:45)

La expresion sincera de amor y su manifestacion generosa a través del
acompafiamiento al paciente es el comun en los testimonios de los familiares o cuidadores,
por momentos la determinacién del familiar, la palabra indicada en el momento adecuado

hacen la diferencia en la reaccion del enfermo.

Durante el desarrollo del estudio se encontraron familiares que no querian compartir
su testimonio, contrario a la disposicion de los enfermos en esos mismos casos, la
responsabilidad asumida por ese familiar que se declara cuidador es importante frente al
tratamiento y a la adherencia que busca el equipo médico. En todos los casos, se mencionan
como parte del equipo y tienen labores especificas durante todo el proceso, algunos de ellos
compartieron su experiencia al mismo tiempo con el paciente recordando momentos muy
fuertes para ambas partes y evidenciando profundo dolor por aquello que se vivio. El
tiempo no conto, cada entrevista podia tomar horas o minutos y luego ser retomada, el
recuerdo del dolor se podia manifestar incluso fisicamente, este ejercicio resulto mas

impactante que aquel en donde s6lo estaba uno de los actores.

2.1. “Los médicos en eso, no tienen humanidad” - Clara Lucia Pinedo

Clara Lucia es hoy en dia la esposa de Edgar, paciente que superd un linfoma no
hodking y que aportd su testimonio a este trabajo. Clara tiene una posicién muy fuerte en
contra de la forma en la que se manejé la entrega del diagnostico a Edgar, en ese momento
era su novia, tenian planes de matrimonio y ella lo acompafi6 muy de cerca en todo el
proceso. “cuando yo veo salir a Edgar, pues él se desencajo logicamente su rostro
manifestd el impacto tan duro, pienso que el médico de alguna forma debe tener mas
humanidad y ética para decirle un diagndstico que tiene tanta trascendencia y que va

afectar al paciente, pienso que no fue la forma adecuada, debieron haber como manejado
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la postura de una cristologia sana como ponerse en el zapato de quien estaba tratando y
no en el zapato en ese momento de que yo como médico le hablo asi tan escueta mente sin
pensar que esa persona también puede tener algun proceso dentro de su familia los

médicos en eso de pronto no tienen humanidad o no tiene la suficiente informacién”.

Clara manifiesta su inconformidad con claridad mientras que, Edgar en su relato
trata de justificar de alguna manera el actuar del médico, sin embargo, es notoria su
desilusion y se lee en su mirada la frustracion porque no fue diferente y pudo serlo, porque
ahora mismo, en otros pacientes puede ser diferente y no lo es. EI médico como lo
confirman las palabras de quienes ejercen y han consignado sus palabras también en este
trabajo, estd preparado para intervenir un cuerpo que presenta alguna anomalia y esa es la

esencia de su labor.

“En la medicina si habian de darles o puntualizarles humanidad y cristologia para
que sepan manejar ese tipo de condiciones porque uno ante un impacto de esos no saben
en gqué condicion animica esta el paciente porque légicamente uno no esta preparado para
un chichonaso tan grande como es el de la salud, cuando sale Edgard demacrado y me dijo
amor tengo cancer y creo que es el mas agresivo, me voy a morir entonces le dije no se va
morir porque la ciencia la tecnologia ha avanzado mucho si Dios no nos ha dado los

’

momentos mas dificiles que hemos vivido como novios mucho menos ahora’.

A lo largo de su relato, Clara quiere dejarme claro que su papel en este episodio de
la vida de Edgar y de su compartir como pareja era la fortaleza, asi se lo hizo saber, asi
actdo en todo momento y asi luce ahora, después de que el evento ha sido superado, siguen
siendo equipo. “yo no me desesperé, ni lloré, ni nada, fue como si alguien me hubiera como
invadido mi cuerpo para darle fortaleza y no pensar en la muerte sino en positivo, que
podia hacer después de ese momento porque yo lo que queria que entendiera es que no se
va morir porque la ciencia la tecnologia hoy en dia frente a otros afios pues ha avanzado
muchisimo uno dice, bueno cuanta gente muri6 antes sin saber ese diagnostico pero por

falta de informacion, de tecnologia pues no se podia hacer nada, hoy en dia se puede .
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Desde el momento en que su novio sale del consultorio Clara se convierte en una
especie de baston que lo sostiene, lo acompafia y lo apoya en cada paso, el relato de ese
momento es desgarrador, Clara confirma que Edgar sale transformado, su rostro pélido
evidencia la mala noticia, las ilusiones del matrimonio planeado desaparecieron para é€l, la
vida se acabd; ella en cambio, no se desvanecio, al contrario, lo reto, le dio argumentos para

vivir y se comprometio ain mas con su relacion.

“A mi me sucedié algo muy particular y fue que cuando llamaron a Edgar para
iniciar la endoscopia, le dije que mi dios me lo bendiga y ojala no vaya a ser nada grave;
yo no sé, yo le dije eso y €l me dijo tranquila amor que no me va pasar nada yo salgo bien
porgue todas las endoscopias que le habian hecho antes estaban bien y resulta que ahi vino
como el golpe més grande para la vida, de ahi salimos para la casa de Edgar I6gicamente
estaba en ayunas. Lo lleve para que comiera algo pero por el impacto no lo pudo hacer, le
dije no nos vamos en buseta, nos vamos en un taxi. Yo vivia en Modelia y el en Fontibon en
la casa del hermano, entonces qué paso, nosotros llegamos a la casa y en esos dias estaba
el hermano que es sacerdote y ese dia del diagndstico ya se iba para Estados Unidos
entonces nosotros llegamos y Edgard de una vez le dijo a los hermanos que estaban ahi
que tenia un cancer, que se lo habian diagnosticado y todo lo demas el padre no estaba
ahi, estaba en el segundo piso y Edgar subi6 y le comento, se abrazaron y pienso que la
manifestacion de Fernando su hermano pues fue lo mas ecuanime porque pues él como
sacerdote tenia como mas experiencia digamos era el mas adecuado para manejar ese

momento”.

Después del encuentro familiar, de la reflexidn teoldgica de su hermano sacerdote y
de la fortaleza transmitida por Clara empezaron juntos a definir cuéles eran los pasos a
seguir, que alternativas habia dado el médico y que otros profesionales podrian consultar,
en medio de esa construccion, menciona Clara que su novio hacia pausas en las que le
compartia que sentia que habia perdido todo, su relacion, su familia y su empresa, no sentia
ganas de luchar y entonces de nuevo conversaban y decidian volver a intentar. *“ pues uno
tiene que como introspectiva pensar o animar desde su corazon algo positivo para la otra

persona sin decir nada, con la misma actitud que uno tenga frente al hecho de pronto eso
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ayuda a la persona, entonces la comunicacion en primera instancia no fue de rechazo por
parte mia sino, vamos para adelante la primera experiencia no fue agresividad como tal
porque le pasdé Edgar sino el acompafiamiento vamos, hagamos, miremos, analicemos,

observemos que viene que va pasar entonces me dedique como a acompanarlo”

Ademéas de ser su motivacion, esta mujer se convirtio en la responsable
administrativa, relata que estaba pendiente de las fechas y horas de los exadmenes
especializados, de los tramites con las empresas promotoras de salud y con todo aquello
que mediara en el tratamiento que debia iniciar muy pronto su compafiero, ayudada por
otros familiares de Edgar quienes lo acompafiaban mientras Clara trabajaba lograron un
equipo eficiente para enfrentar la enfermedad.

A Clara y Edgar los une también la inquietud de conocerse mas como seres
humanos, ambos caminaron por diferentes rutas tratando de encontrar un equilibrio
emocional y espiritual, hicieron yoga, meditaron, estudiaron mas desde la religion y desde
lo espiritual y en medio de este evento usaron todos sus conocimientos y buscaron mas. “al
investigar descubri también por informacion y por conocimiento que antes habiamos
adquirido que dentro de nuestro ser nuestros érganos se conectan a través de la columna
vertebral, ahi tiene uno todo los 6rganos conectados a la columna y que si uno sabe manejar
esto, puede arreglar el corazon, el higado y cualquier cosa no estoy diciendo que la ciencia
no ayuda con los medicamentos, claro, pero se la mitad de la mitad la sanacion la tiene uno

dentro del ser pues es muy importante en este momento”.

Clara llevo a la préactica el conocimiento que por diferentes medios y durante un
gran tramo de su vida aprendio, investigdb mas, en internet como ha sido comdn en todos
los testimonios e hizo cosas especiales como imprimir en tamafo real el sistema digestivo
humano, con el nombre de cada drgano y la ubicacion precisa, el color méas cercano segun
la descripcion de los documentos que consulto y le entreg6 una copia a Edgar, otra para ella
y se conectaban en meditacién u oracion antes del amanecer, visualizaban juntos el sistema

y se enfocaban en verlo sano y trabajando.
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Cuando inicio el tratamiento encontraron a una oncéloga que segun ellos les ayuda a
encontrar el camino. “ella fue excelente en eso fue muy profesional y muy ética en el
momento del diagnostico, a ella le recordamos con una eterna gratitud, primero, porque
con el hecho de ser mujer entendié que a pesar de su profesién cuando hay un hombre
enfermo se le puede dar una respuesta valida y sin ser sentimental, ella con su forma de

hablar y de informar nos ayuda a superar”.

Para Clara el éxito fue el trabajo entre todos, la alimentacion, la oncdloga, la
visualizacion y en fin todo el plan que disefiaron para enfrentar el cancer el cual
efectivamente en la tercera de seis sesiones ya habia desaparecido, se culmind el
tratamiento porque el protocolo médico asi lo establece y se confirmé lo que el primer dia,

el dia del diagndstico fatal le dijo a su novio, “de esta vamos a salir”.

2.2. “Toco quitarle parte del seno izquierdo” - Angela Vargas

Angela es la hija menor de Flor Maria Pérez, paciente de 61 afios con cancer de
seno, le fue descubierto en un grado muy avanzado, sin embargo, tuvo la oportunidad de ser
intervenida y salvar su vida, aunque es la hija menor, su perspectiva de la enfermedad en
casa es importante para entender un rol diferente al de aquel que esta directamente
involucrado como responsable de la compafia. “a la cita siempre la acompafiaba mi
hermana mayor, Luz porque ella siempre tenia el tiempo para ir, cuando ya se lo
descubrieron ya estaba muy avanzado y toco quitarle parte del seno izquierdo y todos los

ligamentos toco quitarselos”.

La familia esta compuesta por los padres y 8 hijos, seis mujeres y tres hombres, la
mujer mayor asumio la responsabilidad, segun el relato de Angela, por su disponibilidad de
tiempo, pero también porque al ser la mayor estaba mas cerca de su madre y tenian una

relacién de mayor confianza.

“Mi mama empezo a sentirse muy mal, le dolia mucho, le hicieron muchos

examenes y como mi papa siempre la tuvo afiliada al seguro pues tocaba hacer todo el
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proceso del seguro, entonces se demoraron muchisimo tiempo en darle el diagnostico y
finalmente cuando lo encontraron, la bola ya habia evolucionado muchisimo, entonces
tocaba quitarle la parte del seno”. En su relato Angela muestra inconformidad por el
servicio publico de salud, ella misma trato de llevar el proceso a una pdliza privada ofrecida
por su empleador, sin embargo, todo el rastro se perderia, habria que empezar de nuevo y
existirian algunos avances que se perderian segun su version del proceso y por ello la

obligatoriedad de quedarse con el curso inicial.

“en ese primer examen ella llegd, pues, Luz que es la hermana mayor y nos conté a
todos, nos dijo que la doctora le habia dicho que ya se veia que era cancer de seno pues
por la forma en que estaba la bola y todo lo que alli se veia y porque ella ya habia visto
muchos pacientes con esa misma patologia, pero que sin embargo habia que hacerle el
examen a la bolita, entonces bueno, le hicieron el examen y salié pues que tenia cancer en
ese seno.” La percepcion de Angela es que Luz tenia informacion previa que manejo con
prudencia para no generar alarma en el resto de la familia, lo menciona con una posicion de
gratitud y un dejo de inconformidad o mejor, de conformismo pues el resultado al final fue

igualmente doloroso.

“Nosotros somos 6 mujeres y 2 hombres y mi papd, estdbamos todos entonces ella,
mi hermana porque mi mama no podia hablar, solo lloraba y lloraba sin consuelo, nos dijo
que habia que quitarle el seno, que habia que operarla, que habia que empezar a hacerle
quimioterapias, entonces qué pues teniamos que nosotros buscar el tiempo para
acompariarla también a las quimios porque ya tocaba mas seguido, casi que eran dos por
semana Yy bueno, pues dependia de cémo evolucionara”. Tal vez el hallazgo mas
importante para este trabajo en ese momento fue el entender que aungue todos sin
excepcidn recibieron la noticia con mucho dolor, ninguno tenia conocimientos ni siquiera
basicos de lo que significaba una quimioterapia y sélo lo evidenciaron una vez que el
primero de ellos fue como acomparfiante, a su regreso compartié con otros y asi hasta que
todos quedaron enterados de lo que realmente significaba el proceso, sorprende ain mas
que ninguno de ellos investigo de que se trataba, sélo Luz les confirmo después que cuando

se inicid el proceso ella uso la red y trato de entender sin mucho detalles.
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Para Angela la experiencia fue conmovedora porque se imaginaba una maquina en
la que su mama entraba y se aplicaba el procedimiento, cuando se hall6 en un espacio
compartiendo con otros enfermos de cancer, todos conectados a las maquinas tipicas desde
las que se suministran sueros o se hacen las donaciones de sangre a través de las cuales
recibian los quimicos en su cuerpo y durante horas compartian anécdotas, respuestas
fisicas, inquietudes, actitudes positivas , pero también negativas de pacientes y

acompariantes fue para todos los hermanos una experiencia diferente y sensible.

“Lo mas duro era ver que a unas personas les daba muy duro, vomitaban, se
movian, se quejaban, a mi mama también le pasaban cosas pero mas después de la quimio.
Aun en esas sesiones ella no hablaba mucho con nosotros es como si sélo quisiera hablar
de eso con Luz.” A pesar de la buena relacién con toda la familia, este episodio parecio
solo reservarse a su hija mayor, ni siquiera su esposo, compafiero de toda la vida tuvo la
oportunidad de compartirlo tal vez, piensa Angela, porque la parte del cuerpo

comprometida era el seno, muy femenino, muy intimo.

“Hoy en dia mi mama hace de todo, ella pinta, hace cursos de cocina y de todo lo
que le ofrezcan, ya no tiene cancer, pero su vida cambié mucho, la relacién con mi papa es
cada vez peor, pelean mucho, él dice que no entiende que pasa y ella no quiere estar
mucho tiempo en la casa”. Su padre, segin lo menciona, ha sido un gran damnificado del
tumor, no logr6 hacer parte del equipo de apoyo y posterior al tratamiento no ha tenido la
oportunidad de ayudar como quisiera hacerlo, mas bien, el proceso ha generado un

ambiente de independencia y lejania que tiende a empeorar.

2.3. “Vamos a recibir esta enfermedad con amor” - Laila Ortiz

Laila es esposa de Carlos Espinoza, paciente de 40 afios con cancer de prostata,
estan casados hace 10 afios y tienen dos pequefios hijos, Luna de tres afios y Jacobo de
apenas ocho meses de edad, cuando apenas terminaba su licencia de maternidad vino el

diagnostico y la nueva vida que hoy, a partir de la enfermedad, estan construyendo juntos.
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“Yo no estaba aqui en el apartamento, tampoco lo habia acomparniado al médico
porque pensaba que era cualquier otra cosa menos cancer, cuando entre al cuarto, estaba
acostado viendo el noticiero, yo le traia el regalo de navidad pero no lo baje del carro
cuando entonces lo miré en la cara y le dije que te pasd, entonces me mird y empezd a
llorar, no sé si te ha pasado, en el momento que uno sabe que decir, la mente queda en
blanco, cualquier cosa que en su momento diga no va hacerlo sentir bien porque esto es
una bomba. Yo quedé sentada y pensaba, que le digo, que le digo, no le puedo decir nada,
entonces le dije contame, que te dijo el médico y entonces €l era ahogado llorando, tengo
cancer de prostata mi amor yo estaba muda yo hablo mucho y es la primera vez en mi vida

que no supe que decir tan solo, no te preocupes no te vas a morir”.

Laila me cuenta no haber sentido tanta angustia en su vida como ese dia, era
navidad, las personas, la ciudad, su familia, todos a su alrededor se movian en un ambiente
festivo, para ellos, era un nuevo comienzo “Mi regalo de navidad era una mariposa,
entonces le dije mira este es el mejor regalo para este momento lee lo que dice ahi,
abrimos la ventana y échala a volar ponle todo los positivo que puedas a esa mariposa y
todo esto va a pasar, pero claro, mientras yo le decia eso pues también pensaba miércoles
éste se puede morir porque lo primero que uno piensa cuando le dicen cancer es eso,
entonces estuvimos en el cuarto cerca de dos horas, él lloraba y lloraba y decia, mis hijos y

lloraba y estaba atacado”.

Entiendo como una solicitud el que Carlos le haya dicho a su esposa que no
compartieran esto con nadie, segiin esa primera conversacion ese era el acuerdo, demasiado
pedir segun Laila “Yo le conté a mi hermano, la posicion de él era que nadie supiera, pero
yo le conté a mi hermano, le dije que era un secreto y mi hermano igual estaba palido y no
sabia que decirme, después le dije a mi papa ya mi mama yo salia del cuarto, estdbamos
solos ellos y yo, les dije tengo algo que contarles, entonces los dos me quedaron mirando,
yo no podia aguantar, no podia quedarme con eso entonces yo les dije imaginense que a

Carlos le acaban de diagnosticar cancer. A mi mama se le aguaron los 0jos, pero mi papa
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me miro y me dijo, hay que hacerle y miro a mi mama como diciendole, ahora no puedes
llorar, tenemos que apoyarla”.

En medio de su relato me deja ver la angustia que produce el enfrentar una nueva
realidad, el reto que le impone la enfermedad de su esposo es mostrase tan fuerte como
pueda para apoyarlo aunque en su interior este sufriendo por los dos o por los cuatro,
pensando inevitablemente, que puede pasar a su familia si él no estd y al mismo tiempo
afrontando una realidad que le muestra lugares que nunca imagino recorrer, conocer
personas que nunca pensd conocer y vivir cosas que nunca pensd vivir “Uno empieza a
encontrarse con otra realidad, vos entras a la clinica como paciente y esta ya no es la
primera clinica a la que entraste es otro lugar, aqui encuentras nifios que tienen de todo y
vos ves a las mamas de esos nifios y estan llenos de energia y entonces tu dices yo de que
me quejo, yo sé que existe la posibilidad que este hombre se muera pero también se puede
salvar”. Las circunstancias van labrando el nuevo camino, la nueva situacion, su vida se va
tornando de acuerdo con la enfermedad, no son sus planes, son los planes que €l cancer
propone. “Antes de entrar a la gammagrafia yo llame a mi psicéloga, le dije Lucia tengo
gue contarte algo, imaginate que a Carlos le diagnosticaron cancer en la prostata y ella
me dijo, que estas pensando en este momento, yo le dije, que se va morir y ella me dijo, de
un cancer en la prostata que no se va a morir, ese es un cancer del que los hombres no se
mueren, hay otras implicaciones, pero no se muere y me dijo, Laila lo siento mucho, si
Carlos Andrés necesita mi ayuda yo no voy a salir de Cali, si necesita que lo acomparfie en

este proceso, yo estoy ahi, llamame cuando quieras y coordinamos una cita”.

Laila menciona que son muchos los aprendizajes, uno de ellos es que deben esperar
cada evento que presenta la enfermedad como una posibilidad de superar o retroceder, la
paciencia y el dominio de la ansiedad se hacen retos mayores “Estabamos esperando la
gammagrafia porque eso definia muchas cosas, si de verdad se iba a morir o no, entr6 alla
al examen y no se demord mucho, luego salid la persona que tomé el examen y le dijo yo
no veo que haya metastasis, claro, él entro con una cara y salié con una completamente
diferente, por ahi ya habia una ganancia, algo mas positivo porque luchar, sin embargo,
cuando llevamos el resultado y el médico lo vio, nos explicd, me dijo que si tenia alguna

pregunta, pues mira en su momento uno no entiende que es el cancer, que carajos alcanza,
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lo primero que uno asocia es la muerte y lo segundo es el miedo, el medico de Carlos
Andreés es divino pero ellos hablan en sus términos que uno dice, que carajos me esta
diciendo y aunque uno termina entendiendo igualmente sale con muchas mas preguntas y
los dias pasan y tienen mas preguntas que los médicos en ese momento no podian

responder”.

Como parte de su nuevo rol, Laila dice que el trabajo debe ser compartido y que ella
es el soporte de su esposo en este proceso “Yo llamé a una amiga y le dije mija Carlos tiene
cancer, ella tuvo cancer pero fue muy pequefio lo que encontraron, era en la tiroides lo
segundo que me dijo fue, lo siento mucho pero recibe esta enfermedad con amor, cuando
ella me dijo eso te digo que me puso la cabeza cuadrada porque, como uno recibe
semejante golpe con amor y esta es una persona muy espiritual que dice las cosas con
amor entonces yo dije, pues si, recibamoslo con amor. Carlos entro al bafio y yo le dije
acabo de hablar con Diana Izquierdo tal vez no te conté, pero ella tuvo un céancer y me
acaba de decir esto, que recibamos esta enfermedad con amor, él me dijo, listo, vamos a

recibirla con amor esto viene para enseriarnos algo entonces recibamoslo con amor”.

Ninguno de los dos pregunto qué significa recibir una enfermedad con amor, ambos
asumieron que en su corazon y en su razon estaba claro el concepto y que el amor es
auténtico y proviene del interior de cada ser, asi, recibiendo con amor cada noticia, cada

avance continuaron con su plan y su percepcién sobre lo que venia era diferente.

“Lo que recibiamos en ese momento también era todo positivo lo primero que mi
papa dice es hagale, lo segundo que recibo es, recibelo con amor y lo recibia yo, entonces
bueno, de aqui es empezar decirle a mi psicologa qué carajo hago con esta bomba por
favor atiéndeme ya porque no sé qué decir, es empezar a buscar que me ayudaran a mi

para yo poder ayudar”.

“Carlos se puso a leer en Internet, compro muchos libros, leia, investigaba, lo
unico que Aluma le dijo después de explicar la enfermedad es comprate este libro y ese

libro le invita a que tienes que hacer un cambio de alimentacion, mas o menos de vida,
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entonces td dices listo vamos hacer un cambio y el cambio incluye la alimentacion,
entonces empiezas a preguntarte como comes sin carne, mi amiga empieza a mandarle
videos y cosas y todo el mundo empieza decirte que coma esto que se coman un toquecito
de aquellos, que las pastas x, la gente es muy querida muy amable pero asi no se

soluciona”.

Aun cuando el diagnostico estaba claro, los dos decidieron ver a un nuevo médico,
un doctor recomendado por urdlogos y otros profesionales de su entorno mas cercano,
recién llegado de su especializacion en oncologia en Canada el doctor Carlos Morales los
recibe: “Nos sentamos frente al doctor Morales él es un tipo sUper joven pero explica las
cosas super bien entonces tu quedas super claro de que carajos es lo que tiene y de qué por
cosas del destino le dio a él y que el que sea un hombre joven hace que las implicaciones
que pueda tener con especiales y al final era lo mismo que Aluma habia dicho, tenia que
operarse ya, entonces cuando a ti te dicen que tienes que operar ya es ya, Carlos Morales
nos dice, mire el cancer de tu esposo es de esos cancer que por ser tan joven funciona
diferente y no hay los suficientes estudios de como funciona ese cancer, pues se queda uno
con esperanza pero sin esperanza, y dice ademas que se puede comportar como un cancer
de pulmon entonces td empiezas a decir, que es un cancer de pulmén y la gente se muere de
un cancer de pulmén entonces empezamos otra vez”. Con mas informacion, pero sin
conformidad total continuaban en la busqueda de mas respuestas o tal vez de una sola, la
que les diera més esperanzas sobre la vida de Carlos. “Le conté a otra amiga y mi amiga me
dice, mi sobrina esta oncoéloga de la fundacion, ya habiamos agotado la clinica entonces
vamos a la fundacion, nos fuimos para alla y la sefiora siper querida, qué mujer, es una
mujer que tiene un angel tremendo creo que se llama Maria Isabel y claro cada vez que
nos decian que tenia cancer entonces Carlos a llorar y llorar y cuando llegamos a ella nos
dijo exactamente lo mismo y que ella haria exactamente lo que Aluma y Morales nos

dijeron”.

La cotidianidad cambio, tosas las versiones y consultas ratificaban el resultado y el
camino a seguir, en equipo lo asumieron y empezaron a trabajar “Compramos el libro y

empezamos a cocinar todo sin sal, td no te imaginas lo que son unas lentejas sin sal, en ese
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momento ni siquiera lo hablamos porque todos vamos para el mismo lado todos hacemos
lo que haya que hacer y no sélo nosotros en casa, los nifios, la empleada, la nanay yo, una
amiga hizo una misa y fuimos todos, ese dia si llore mucho, al fin me desahogue pero me
sirvid, me recargue para empezar de nuevo y todos empezamos a tratar de hacer lo mejor,
compramos un libro, compramos recetas y ella empez6 a cocinar diferente entonces
escuchamos que la psicologa dice debes sentirte supremamente bien porque estas
acompariado no te imaginas cuantas personas vienen aqui y nadie los acompafia entonces
me sorprendié como todo mundo empieza ayuda de una manera diferente, los amigos se
solidarizan de una manera tan especial si salimos a comer entonces vamos a un lugar
donde haya algo vegetariano y llaman a preguntar como esta, como salié el examen,

cuando es la operacion”.

“Carlos toma la decision que nos tenemos que ir de vacaciones porque él seguia
pensando que se iba a morir entonces Luna no conocia el mar y Jacobo era muy chiquito
entonces nos fuimos y fue muy interesante porque es reencontrarse con su familia, como
pareja, todo se mueve, todos los problemas que habian y que estaban escondidos todo sale,
absolutamente todo sale, se hacen evidentes todas las faltas, se evidencia sino has hecho lo
suficiente como pareja, si no has hecho como esposa, sale hasta con las personas que nos

ayudan”.

Su reflexion en este punto es de frustracidn, siente que perdié oportunidades
valiosas para construir una mejor relacion y se cuestiona el hecho de haber dado prioridad a
otras cosas, al mismo tiempo se llena de valor para continuar apoyando a Carlos sin
descuidar a su familia, la exigencia es mucho mayor, siente que debe definir quién la
necesita mas, sus hijos le reprochan la ausencia, su esposo se deteriora y ella esta en la
mitad de todo, requiere de valentia y de mucho amor, lo tiene y por ello continda sin
desfallecer. Me cuenta que antes de ir a la cirugia visitan a un médico bioenergético que le
ayuda a preparar su cuerpo a través de una dieta especial, medicina alternativa y ejercicios
mentales para lograr, segun él, un equilibrio que permita soportar la agresividad de la
intervencion, le cuentan a su equipo médico y obtienen comentarios positivos pues segln su

criterio y la educacion cursada en los paises donde recibieron su especializacion contempla
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este tipo de medicina como una alternativa que aporta y no interfiere en los procesos

clinicos.

“Julio es un hombre muy especial, cuando tu de verdad le crees el tipo se abre de
una forma maravillosa y lo que recibes es respaldo, amor, apoyo, fe y esperanza. él lo vio
en la tarde anterior a las cirugia y le dijo, ti vas a guardar silencio desde las siete de la
noche, debes estar tranquilo y vas a estar conectado, no me preguntes con que va estar
conectado pero €l esta4 conectado entonces cuando esas personas tan especiales que estan
a tu alrededor te estan llenando de tanto positivismo pues td también te llenas de eso y vas
dispuesto, y cuando llegamos a las seis de la mafiana a la clinica, la sefiorita que nos
recibe es una nifia querida que te saluda y la nifia que lo esta4 preparando para cirugia
también te sonrie y te ayuda entonces tu dices, voy para adelante y cuando pasan a la
habitacion después de una cirugia tan larga, seis horas, dos mas de lo que estaba provisto
y empiezo a ver la recuperacion, al dia siguiente se estaba levantando de la cama y me dice
que no le duele nada y empiezan también otra vez los amigos que te llenan de fe y
esperanza de aqui estamos entonces ves al médico y también entonces, si todos jugamos
para el mismo lado es mucho mas facil si vamos todos al mismo lado es mas facil entonces
las enfermeras y todo el mundo y yo les llevaba tortas y de todo para alimentar el mismo

ambiente y mantener la fe .

2.4. “Yo reaccione y empecé a ayudarle en todo” - Fanny de Pava

“Ella casi siempre se hacia a la mamografia juiciosamente, pensamos que no pasaba
nada grave pero un dia encontramos que un seno se veia mas grande que el otro entonces y
a pesar de que habia salido bien la monografia era notoria la diferencia, pensamos que era
por la lactancia, pero entonces ella le pregunto al médico y él le dijo, no es normal,
entonces pidid que hiciéramos otros examenes”. Fanny es madre de Cristina una mujer de
43 afios, casada y con 2 hijas, trabaja mucho y sus habitos no se ajustan a lo que

normalmente los médicos recomiendan.
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“Cuando ella me contd que el médico habia pedido otros exdmenes pues yo me puse
un poco nerviosa y el dia que fue a hacerse la otra mamografia Carlos y Yo la estdbamos
esperando en la casa, al comienzo no queria decirme nada, pero yo insisti y ella después se
puso a llorar, estaba muy triste y me dijo que el resultado no era bueno, que parecia que
tenia cancer, para mi fue terrible, terrible”. En ese momento estaban reunidos los tres, el
resultado que compartié Cristina mostraba efectivamente cancer en su seno, sin embargo,
debia realizar otros exdmenes para identificar el tipo de tratamiento que requeria. “Estaba
muy triste, me dijo tranquila mamita, calmese, ella es muy fuerte, muy fuerte, me dijo, yo
voy hacer todos los exdmenes y todo lo que me digan porque por mis nifias tengo que vivir
entonces todo lo que viene lo voy a hacer, no me puedo morir” Fanny me dice que estaba
aterrada, pensaba inevitablemente en lo que pasaria si Cristina faltaba, las nifias, su esposo,

su padre y toda la familia, la conmocion que esto podria generar.

En la siguiente fase del proceso le practicaron nuevos examenes y el doctor le
confirmo a Cristina que debian hacer una cirugia en la que perderia gran parte del seno
“Viene la siguiente noticia y para mi ese instante fue mas terrible, llore mucho, es una cosa
que no sabia qué pensar solo decia, que sea lo que dios quiera, Cristina me dijo cuando me
vio llorando, mama yo la necesito muy fuerte, usted para mi es toda mi ayuda en todo, es
muy importante, mamita si te pones asi, no me ayudas, entonces yo reaccione y empecé a

ayudarle en todo”.

Aun no tienen claridad porque a pesar de los controles periédicos no se habia
detectado la anomalia si el tamafio del seno segin su testimonio era evidentemente mas

grande y esta es una sefial clara de alerta.

“Desde ese momento yo le pedi que me contara todo porque yo realmente queria
ayudarle y a ella el médico le decia todo muy claro porque ella me contaba, lo primero que
le dijo es que tenia que hacerse la cirugia, que el cancer no estaba muy avanzado pero era
muy delicado y dio la instruccion de hacerlo rapido” Es evidente que existe una diferencia

segun el acceso que el paciente tenga a los planes de salud, en este caso, Cristina cuenta
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con un plan de medicina pre-pagada el cual le da acceso rapido y amplio a las necesidades

que tenga.

“Después de que se recibid la noticia se hicieron los examenes y se programé la
cirugia, al mes ya estaba programada, ese tiempo fe muy dificil, Carlos y toda la familia
estdbamos muy angustiados, mi esposo oraba todo el tiempo, él es muy fuerte y medaba
fuerza a mi siempre, €l decia a mi nifiita no le va a pasar nada, él tiene noventa afios y lo
vieras, es muy fuerte y tiene mucha fe, estaba aterrado al comienzo pero dijo vamos a
rogarle a dios para que no pase nada, a las nifias no les habiamos dicho , pero a Natalia
tocaba contarle, Cristina le dijo y las dos lloraron juntas y ella lloraba cada rato por su
mamita”. Ademads del apoyo familiar Cristina recibi6 ayuda psicologica en su trabajo y le
ofrecieron el mismo apoyo para su familia. “Yo estaba aterrada de la fortaleza de Cristina, a
mi me tocaba llorar por alla escondida, pero ella se veia casi siempre tranquila, lo Unico que
decia es que tenia que salir adelante por sus hijas, yo siempre la he visto muy fuerte pero en

esos momentos me admiraba de su tranquilidad y fuerza”

La cirugia fue exitosa y la recuperacién la hizo en casa de sus padres, alli tenia el
apoyo y los cuidados necesarios, Fanny menciona que durante ese mes de recuperacion
Cristina estuvo muy inquieta por lo que significaba esa intervencion, sus causas, Sus
consecuencias y las implicaciones que podria tener “Se la pasaba horas pegada al
computador, al iPad, leia revistas y todo lo que le mandaban, investigaba todo el tiempo, y
también leia siempre, pero nunca pensé que podria pasarle a mi hija, leia revistas, todas las
de Colsanitas que me llegan todos los meses, la revista selecciones también trae articulos y

los leo con mas atencion”.

Las campafias de prevencidn para este tipo de cancer, el despliegue en los medios
masivos y en general la divulgacion sobre controles y cuidados son mencionados en forma
positiva por Fanny y segun ella, también por Cristina, sin embargo, en su testimonio hace
énfasis en que después de vivir este episodio hay una mayor conciencia y la rigurosidad es

total asi como el miedo a que puedan encontrar algo extrafio en cada control.
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“Afortunadamente no tuvo que hacer quimioterapias, so6lo un medicamento que
tiene que tomarse por el resto de su vida, no me acuerdo como se llama, pero eso es mejor
que la quimio, ademas tiene que cuidarse con la dieta y con el estrés, ella es muy fuerte,

pero esto es un aviso”

Como apoyo Yy soporte a su hija y al resto de su familia Fanny vivid el proceso
previo y luego la recuperacion, en ese transcurrir, vivié una hija diferente a la que educé y
ayuda a crecer, mas fuerte de lo que recordaba, con la decision de superar el reto y la
humildad para pedir ayuda, con la valentia para afrontarlo y el amor para apoyarse en su
familia “Yo creo que todo lo que paso le ayudo a salir adelante, sus hijas, su pap4, verlas
crecer y responder por ellas y hoy estad como si nada, también es muy importante Carlos su
esposo, €l siempre la apoyo y ahora después que hay consecuencias él le dice que todo
sigue como si nada, que siente el mismo amor, pero es dificil, ella esta pensando en hacer

una cirugia reconstructiva porque de todas maneras eso impacta mucho”.

2.5. “El pediatra dijo que nosotros la teniamos muy consentida” - Mayerly

Garcia

Mayerly madre de Luisa Fernanda Bohdrquez paciente con leucemia, ella y su
familia debieron cambiar su lugar de residencia en Fusagasuga por uno en Bogota debido a
la necesidad de atender el tratamiento de su hija, el sacrificio segun su relato, es de toda la

familia, la enfermedad no discrimina, sélo llega.

“Luisa Fernanda siempre ha sufrido de rinitis alérgica entonces debido a los
cambios de clima hacian que ella viviera constantemente con gripa, la llevAbamos al
médico muy seguido y a mi ya no se me hacia extrafio, un dia estuvimos en una finca con
mis papas y llegando de esa finca ella empez6 con el mismo episodio de amigdalitis y
rinitis pero ese proceso nunca se paso, la llevamos al médico y él dijo que no era nada
grave y le mand6 amoxicilina y acetaminofén, luego empezd con fiebre y tres dias después
la llevamos otra vez, el médico dijo que era normal, la incapacitd, paso el fin de semana y

regreso al colegio, estando en el colegio se metid a la piscina y yo le habia dicho que si se
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iba a meter debia llevar ropa de cambio, no llevd y duro todo el dia con la ropa mojada, en
la noche se sentia mal, mi esposo me dijo que habia llegado como maluca y yo pensé que
era por esa mojada.” De acuerdo con lo que me dice Mayerly, ya habian estado dos veces
en urgencias con el mismo resultado y la respuesta habia sido la misma, sin embargo,

aparecieron otros sintomas que obligaron una nueva visita al doctor.

“Cuando yo llegue la hermanita le estaba sobando las piernas, ya no sélo era la
fiebre sino que aparecid ese dolor tan fuerte, nos fuimos otra vez ara urgencias, como
siempre s6lo habia un médico atendiendo y se demord un monton, yo le dije, doctor
ademas Luisa estd durmiendo mucho, ella es dormilona, pero hace unos meses esté
durmiendo mucho mas, le da suefio cada rato, él me dijo que era normal porque estaba
entrando a la adolescencia y que los exdmenes que le habian hecho estaban bien, que

estaba normal.”

Mayerly me dice que cada vez estaba mas intranquila, sentia que algo sucedia y que
Luisa Fernanda no se comportaba como normalmente lo hacia, su corazon de madre
palpitaba diferente y el servicio de la clinica no estaba ayudando en realidad. “Le dije a
Alvaro, la nifia no esta bien, uno de mama sabe cuando algo esta mal y los examenes
siempre estaban bien, hoy después de todo lo que hemos vivido sabemos que hay examenes
especiales que pueden determinar eso, la oncologa nos explicé que hay otros sintomas que
le dan a los nifios y que los médicos no estan preparados para detectar cuando es cancer,
yo hable con la mayoria de manitas y exactamente les paso lo mismo un mes, un mes y
medio yendo y viniendo mirando a ver qué pasaba que el dolor no es normal, entonces a
los doctores desafortunadamente no los no los capacitan, a un médico general no lo

)

capacitan”.

De regreso al relato, me cuenta que la situacion econdémica se tornaba dificil, su
esposo estaba desempleado hacia casi tres afios y ella llevaba uno trabajando luego era él
quién estaba acompafiando a las nifias durante el dia y en estos casos, era quién iba al
médico y hacia el seguimiento, sin embargo, Mayerly crecia en intranquilidad porque las

constantes visitas y la Gltima hospitalizacion de tres dias no arrojaron nada definitivo, por el
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contrario, dos dias después se hace necesario una nueva hospitalizacion y una nueva salida
sin nada definitivo. “Sale nuevamente el sabado por la tarde y nada, hasta el pediatra dijo
que nosotros la teniamos muy consentida o que qué problema teniamos en la casa porque
ella queria llamar la atencién, eso fue el pediatra de la clinica Belén, de todas maneras
dijo que hiciéramos unos examenes por consulta externa, yo decia dentro mi corazén, algo
est4 pasando con Luisa porque no es normal, ella casi ni puede caminar. El sabado yo
estaba en la cocina estaba terminando de organizar, la voltee a mirar y le vi una gotita de
sangre ya mi esposo me habia dicho unos dias antes que le habia visto una gota, llamamos
a una prima que vive en Medellin y es médico, me dijo, digame que dicen los exdmenes, se
los lei, dijo, no escucho nada anormal pero hay que hacer los otros examenes, nosotros
somos cristianos, vamos a una iglesia cristiana evangélica y alla conseguimos a otra
persona que es médico que vino y la vio y también vio los examenes y también dijo, no veo
nada anormal, eso esta raro puede ser un dengue hemorragico, la examino por todas

partes y dijo se me hace muy raro porque no encuentro nada”.

La angustia era cada vez mayor, buscaron todas las alternativas, no confiaban en los
diagnosticos iniciales, Luisa Fernanda estaba cada vez mas enferma, perdia peso, no tenia
apetito y los dolores eran cada vez mas intensos, solo quedaban los resultados de los
examenes ordenados por consulta externa para determinar si existia algo mas complejo que

atender.

“Otra vez la llevamos a urgencias, yo entre al consultorio de la doctora y le dije,
por favor, llevamos un mes en este proceso y mi hija esta cada vez peor, por favor digame
si puede hacer algo por ella o me la llevo a cualquier otro lugar, ella la vio y me pregunto
cuando habiamos tomado los otros examenes, llamo al laboratorio y pidié el preliminar,
no me dio el resultado, pero me dijo que la nifia quedaba hospitalizada y que el pediatra
debia verla, asi fue, el sefior llego al otro dia madrugado, el mismo que habia dicho que
era una consentida y apenas la vio me dijo que debia ir a Bogota porque tenian que hacer
unos examenes especializados”. La alarma fue mayor, no habian confirmado un

diagnostico, pero la remision a Bogota era una sefial inequivoca de la gravedad de Luisa
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Fernanda y por supuesto no podian dejar de pensar en el tiempo que se perdié y que podria

ser definitivo a la hora de enfrentar una enfermedad.

“Cuando yo llegué a la clinica con la maleta lista una enfermera me dijo, mama eso
toca esperar, una remision hasta que haya ambulancia por alla el jueves o viernes, yo bien
desesperada por mi nifia y esta mujer hablandome de esa manera, yo sé que los doctores a
veces se vuelven con el corazon duro, fuerte, pero no puede ser tan grosera, me fui a
preguntarle otra persona y esta persona me dijo tiene que ser all4 en referenciacion,
cuando llegé la persona yo pregunte y me dijo, la ambulancia va a llegar entre 1:30 pmy
2:00 pm vy se la van a llevar para Bogot4, hasta ahi no me habian dicho nada, pero
cuando llegé la ambulancia la doctora que me la entregd me dijo que teniamos que

descartar colagenosis o leucemia, quede perpleja, casi me muero”.

El viaje en la ambulancia para Mayerly fue eterno, la enfermera le hablaba de las
alternativas naturales que podia darle a la nifia, Mayerly veia la remisién y no podia creer
que se encontrara en esa situacion, recordd a una amiga quién perdié a su hija por un
cancer, pensO en su situacién econémica actual, su hija menor, su esposo, su vida en

general estaba tomando un giro de complejidad.

“Cuando llegamos a la Clinica Colsubsidio todo fue diferente, la atencién, la
calidez de las personas, todo el mundo era especial, la recibieron, una camilla y el médico
nos dijo que habia que empezar de cero para descartar y determinar por donde se debia
encaminar la especialidad que tenia que seguir Luisa, le hicieron mas examenes y luego la
mandaron a piso, habia de todo, un nifio que se habia quitado la mano con una sierra,
muchos nifiitos llorando, pero sobre todo las mamas se veian muy fuertes y luchando por
sus hijos, con el primer examen nos remitieron por oncologia y llego el doctor cortes que
es un angel, es un costefio con una energia impresionante, él se rie, habla con todo el
mundo, se sentia siempre que él llegaba, molestaba con los pacientes y me dijo, mamita
tenemos que hacer unos exdmenes para saber exactamente que es, le vamos a hacer una
extraccion de medula, entonces le explico a la nifia con todos los detalles como iba a hacer

el examen”.
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Lamentablemente las condiciones de Luisa Fernanda eran especiales, habia perdido
mucho peso y sus huesos no estaban en la mejor condicion, el examen debio repetirse, el
martirio para ella y la angustia de su mama se prolongaban y cada dia era mas dificil la
situacion, Mayerly pidi6 a su jefe una licencia que se agotaba rapidamente y la situacion de
su esposo no cambiaba, su hija menor estaba en Fusagasuga con los abuelos, pero sin sus

padres.

“El 6 de junio me llamaron, estdbamos el doctor Castro, la doctora Martinez y yo,
me dijeron bueno, ya salio el diagnostico de Luisa Fernanda, es una leucemia, es un
cancer de sangre, afortunadamente el que a ella le dio es leucemia linfoblastica aguda y es
de riesgo estandar, es una de las mas bajitas, de las mas suaves, médicamente se puede
tratar y se puede curar pero mama desafortunadamente uno en este momento lo que piensa
es que los nifios se mueren de cancer pero puede que no con el cancer, se puede morir de
una neumonia o deficiencia renal o de cualquier otra cosa, eso me explicé el doctor,
médicamente ese tipo de cancer se puede curar pero los riesgos a los cuales ella se va a
exponer son muy grandes. Lo Unico que le pido es que usted como mama, sea el apoyo total
de Luisa Fernanda, va a ser la persona que la va ayudar, usted es la que va respirar por
ella, va a vivir por ella, va a hacer todo porque su actitud es la que va ser que lo supere,
nosotros hacemos lo nuestro pero si usted no colabora, no se empata con su hija, no va a

ver resultados”.

El compromiso era total Mayerly me dice que lloraba mucho, pero no frente a su
hija, hubo momentos en los que inevitablemente las lagrimas la consumian y se abrazaban
y cantaban alabanzas, pero hubo muchos mas en los que llor6 sola o con su esposo, en 1os
que sintio desfallecer, en los que s6lo el amor por su hija logro darle las fuerzas necesarias
para avanzar, el tratamiento ha sido muy largo, el primer mes es muy agresivo con el
cuerpo, las dosis son enormes y las consecuencias también, la actitud del equipo médico fue
siempre una gran ayuda segun su testimonio y hoy, casi dos afios después siente que ha
crecido, ha aprendido y ha valorado cada vez mas el regalo de tener una familia y de luchar

por una causa comun, las palabras del médico son una realidad, su apoyo y soporte fueron
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fundamentales para que Luisa Fernanda esta muy cerca de terminar su tratamiento y aunque

las consecuencias aun no se superan del todo, tiene una vida casi normal.

“Conocimos una mama que decia yo a mi hijo no lo dejo ver de nadie, s6lo mi
esposo Yy yo y lo mantenia aislado, como a los tres meses el nifio murid, de nada le sirvio
aislarlo, su actitud se apag6. Yo obviamente tenia muchos cuidados y protegia a Luisa
pero no al extremo porque decia, la vida tiene que seguir, ella era exagerada y los
extremos son malos, ni siquiera lo daba jugar, no lo dejaba disfrutar de nada. Para mi es
muy importante poder dar este testimonio porque dios es el que nos da la vida y dios
también es el que nos la quita, yo veo a Luisa y es un testimonio para decir que por encima
de todo esta dios y después obviamente los médicos y la actitud y todo pero para mi ha sido

dios el que ha hecho posible todo esto”.

2.6. Interpretando la voz de los familiares

“Cuidadores” son llamados por algunos médicos y miembros de fundaciones u
organizaciones de ayuda, en efecto el familiar funge como tal, es un miembro mas del
equipo que debe consolidarse para enfrentar la enfermedad, su rol es vital y asi queda

evidenciado al revisar su testimonio como el de médicos y pacientes.

En primera instancia debo mencionar que en los casos en que el paciente recibe el
diagndstico sélo, después de la reaccién que ya narre arriba, al compartir con el familiar o
acompafante que asume la posicion de mayor cercania y quien a la postre seréa la compafiia
durante el proceso, la reaccién es facilmente repetible y superable por parte del enfermo y
es devastadora para quién recibe la noticia. Propongo la analogia entre el didlogo del
médico y el paciente en el que el médico comunica y el paciente recibe, procesa y reacciona
con el momento en el que el paciente comunica y el familiar o cuidador recibe, procesa y
reacciona, claramente son posiciones diferentes, s6lo uno lleva la enfermedad, sin embargo,
el proceso es similar por cuanto el mensaje es devastador y lleva a las personas a

significados similares, muerte y ausencia.
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Laila, esposa de Carlos me dice: “En el momento que uno sabe que decir, la mente
queda en blanco, cualquier cosa que en su momento diga no va hacerlo sentir bien porque
esto es una bomba. Yo quedé sentada y pensaba, que le digo, que le digo, no le puedo decir

nada’.

Ese momento inicial muestra la responsabilidad que ha de asumir esta persona
durante el proceso de la enfermedad, la reaccion inicial, las primeras palabras, la fuerza y el
amor son algunos de los elementos que los entrevistados mencionan como fundamentales al
recibir la noticia, de hecho, algunos me dicen lo que harian si volvieran a vivir el momento.
El silencio como elemento de comunicacion, la lectura répida de la situacion del otro y de
lo que su conocimiento sobre esa persona le permite aportar y en adelante, el filtro que debe

realizar para realmente ayudar.

El médico le da un alto valor, considera a esta persona como vital, puede en algunos
casos interferir, sin embargo, su presencia es esencial, debe recibir la misma informacién de
parte del médico, en los casos de pacientes menores de edad, son responsables del
tratamiento, en los mayores, la responsabilidad es garantizar la adherencia sin importar la
calidad de la relacién médico y paciente, es un catalizador, carga con una parte del dolor y

con una parte del tratamiento para superar.

Las personas que me compartieron su testimonio desde este rol, confiesan también
la angustia, la ansiedad y la desesperacién, al mismo tiempo, la forma en que asumen su
responsabilidad y también las medidas correctas 0 no que toman como parte de su funcién.
Todos los casos son objetos también de la tentacion de buscar informacion, internet de
nuevo es la primera opcion, testimonios, casos cercanos, conocidos que atravesaron la
misma situacion, alguna informacion es compartida con los pacientes o con los médicos
segun su percepcion y en todos los casos muestran este hecho como una evidencia del

querer ayudar.

Son parte también de la construccion de la confianza “con la misma actitud que uno

tenga frente al hecho de pronto eso ayuda a la persona, entonces la comunicacion en
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primera instancia no fue de rechazo por parte mia sino, vamos para adelante la primera
experiencia no fue agresividad como tal porque le pasdé Edgar sino el acompafiamiento
vamos, hagamos, miremos, analicemos, observemos que viene que va pasar entonces me
dedique como a acompafiarlo” me dice Clara, pareja de Edgar en la vida y en la
enfermedad y es ademas, la posicion de todas las personas que entrevisté y que tuvieron

este papel como familiares o cuidadores.

Una responsabilidad adicional es la de confirmar y ratificar el entendimiento del
paciente sobre las indicaciones del médico, claramente es de enorme importancia la
objetividad que debe mantener, la prudencia al preguntar y la seguridad al escuchar, sus
emociones estan afectadas, sin embargo, es el equilibrio entre el profesional y el enfermo y

su aporte tal como me lo confirman, esta en lograr el mayor balance.

Escuchar al paciente fuera del consultorio en su ambiente natural resulta muy
valiosos como hallazgo para la relacion, observar las modificaciones del comportamiento y
manifestar su compromiso a través de palabras y hechos, son elementos importantes para
construir confianza en el paciente, también lo son, su tolerancia a la frustracion, el amor y
la capacidad de reflexionar como me deja entender Laila en este fragmento de su entrevista:
“Nos fuimos y fue muy interesante porque es reencontrarse con su familia, como pareja
todo se mueve, todos los problemas que habian y que estaban escondidos todo sale,
absolutamente todo sale, se hacen evidentes todas las faltas, se evidencia sino has hecho lo
suficiente como pareja, si no has hecho como esposa, sale hasta con las personas que nos
ayudan”. Aprendizajes y revisiones obligadas que requieren un verdadero compromiso

para aportar en el manejo y control de la enfermedad.

La confianza que el médico busca construir a partir de su conocimiento y del
proceso de comunicacion con el paciente es complementado por lo que el familiar o
cuidador haga para el mismo fin, el establecimiento de normas o mejor, de un plan de
accion con una meta clara y la actitud con la que trabaje y persevere hacen que el paciente
construya a la par, no es garantia de una reaccion positiva siempre, pero es la forma en la

que segun mis entrevistados, se logra avanzar.
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3. El relato de los médicos

“No se trata, pues, de los hombres y de sus momentos, mas bien de los momentos y

sus hombres” (Goffman, 1972)

La responsabilidad médica no se circunscribe exclusivamente al tratamiento
cientifico, el testimonio médico permite entender el alcance del lenguaje en el logro del
objetivo profesional expresado en el nivel de adherencia que se logra de parte del paciente,
para los médicos el éxito de cualquier tratamiento depende de manera importante de este
aspecto y este se logra a través de la interaccion.

La disponibilidad del médico se presentd como una barrera importante para
conseguir las entrevistas, una vez en la labor, la voz del médico dejé lo cientifico y entro en
lo humano, en la relacion y en la mediacion de la comunicacion, en todos los casos se
confirmd la importancia de crear confianza y ganar credibilidad a través de la manera de
emitir los mensajes y retroalimentar. Confluyeron también en que la responsabilidad del
profesional es persuadir al paciente y a su cuidador y que esto se logra con un lenguaje
claro y concreto y con habilidades en comunicacion cuya intensidad durante el proceso

académico no es suficiente.

3.1. “La gente tiene mucho mas acceso a la informacion” - Doctor Mauricio

Chaparro

El doctor Chaparro es oncélogo pediatra del hospital de la samaritana, suma mas de
quince afos de experiencia y comparte en su testimonio, el punto de vista del profesional,
pero también del ser humano que vive y siente en medio de la enfermedad. “yo te diria que
hay una limitantes y problemas que son facilmente demostrables en términos de que hay
muchas cosas que seguramente el paciente no entiende de lo que le explica el médico,
también hay muchas cosas de pronto que el médico por falta de tiempo no es capaz de

darle al paciente toda la informacion que necesita, desde otro lado hay mucho acceso a la



114

informacién y no hay un filtro, no hay forma de filtrar lo que uno puede oir, porque el
paciente puede oir de los médicos, puede oir de las enfermeras que usualmente es lo
mismo, en la sala de espera por ejemplo puede oirse a otras familias que es una
experiencia valiosisima, pero también puede oir de las personas que estan en el entorno,
que ya tenian experiencia, que conocen de alguien, que conocen o hablan de la fruta o
pueden acceder a informacion facilmente en Internet y ahi si el filtro se pierde
completamente.” Segun el doctor chaparro quién ha ejercido durante el mismo tiempo en el
que el acceso a la informacion ha logrado su mayor desarrollo, ese acceso se convierte en
una trampa para médicos y pacientes no solo por los cuestionamientos sino por el riesgo de
dafar un tratamiento o poner en peligro una vida que desde la otra posicion se esta tratando
de salvar.

“El problema tener tanta informacion es saber que sirve y que no sirve y el punto
mas dramatico seria en realidad que el paciente finalmente no creyera en lo que le estan
diciendo en el equipo de salud y pasa, depende mucho del nivel socioeconémico y el nivel
educativo, hay gente por ejemplo que viene desde un pueblo, de una vereda a tres horas de
la cabecera municipal, a ocho horas de Bogota que si le tienes que decir que tiene cancer
tienes que explicarle que tiene que recibir un tratamiento y que debe venir tres o cuatro
veces a la semana que se puede complicar y que tiene que rapidamente ir al hospital, que
de pronto se muere y decirlo en términos facilmente entendibles para el paciente a veces no
es sencillo y si el paciente dificilmente lo capta puede pasar que abandone el tratamiento, y
pasa.” Para el médico no s6lo depende de lo que se diga, se deba decir o de lo que no se
deba decir por prudencia médica, se trata mas bien del nivel de convencimiento y
adherencia que se logre de parte del paciente y por supuesto, ese logro en gran medida
depende del desempefio del profesional que debe convertir las palabras cientificas en
lenguaje universal y asegurar su entendimiento, entendiendo ademés que del otro lado
puede haber una persona con minimo acceso a la educacion basica, con limitaciones de
movilidad o desplazamiento por cuanto habitan en lugares geograficamente apartados de
los centros asistenciales méas desarrollados, pacientes que como menciona este especialista,
pueden incluso abandonar el tratamiento y morir por el sacrificio que significa ir en busca

de la ayuda profesional o mantener los controles con la regularidad que se requiere.
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“En la vida real lo que te decia, el nivel socioeconémico es fundamental porque hay
familias que si son por ejemplo de la ciudad que papa y mama trabajan, que el nifio va al
colegio, ta te sientas hablar con ellos y en cuestion de 20 minutos has podido explicar todo
el tratamiento, las complicaciones, el pronostico y la probabilidad de que se salve, que se
cure y seguramente te captan la idea perfectamente. Con la gente que tienes un nivel
socioecondémico més bajo casi siempre es mucho més dificil hacerles entender incluso hay
gente, entre nosotros hacemos el chiste, que finalmente nos hemos gastado tres horas y
sabemos que no han entendido absolutamente nada entonces si creo que asi como hay una
forma distinta explicarselo a cada persona y hay que tener mucha habilidad para saber
cémo y con quién estd tratando uno porque si no se dedica siempre hablarle como a los
que entienden facilmente pues va a haber muchos que no captan.” Aunque se hace mucho
énfasis en el nivel educativo y/o socio-econdmico no se puede descartar que el impacto de
un diagndstico como este pueda afectar la recepcion de cualquier informacion en ese

momento de choque y tension.

Para el médico es importante que el paciente atienda las instrucciones impartidas
pues buscan siempre combatir la enfermedad, el paciente escucha y recibe, sin embargo, la
misma posicion del profesional ha cambiado, no es la Gnica fuente como en el pasado, el
paciente pretende saber mas “la gente tiene mucho mas acceso a la informacion tiene mas
fuentes de pronto antes habia una sola fuente y lo que decia el médico eso era, pero si la
sefiora en alguna parte se encuentra con alguien que tuvo una experiencia, que el médico
le dijo que era una enfermedad terminal y se puso a tomar guandbana y con eso tuvo,
entonces de ahi parte y dice que el médico lo que le dice es mentira porque ya se curd con
un jugo de guandbana. Nosotros hemos tenido incluso pacientes que dicen, yo no quiero
que le pongan quimioterapia a mi hijo porque a tal nifio le pusieron quimio y se murio,

)

entonces ahi se bloquea completamente lo que uno pueda o quiera hacer.’

Para el doctor Chaparro es una realidad la oportunidad de trabajar en el tema de
entregar informacién clara y concreta sobre los diferentes tipos de cancer y sus

tratamientos, menciona su experiencia con el hospital St. Jude en los Estados Unidos donde
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existen fuentes autorizadas y oficiales para médicos y pacientes, estd ha sido preparada
previamente por grupos inter-disciplinarios y tienen ademas personal dedicado exactamente
a poder explicarle a los pacientes como es el diagnostico. “si creo que hay mucho que
trabajar porque nosotros sabemos que no lo estamos haciendo en forma adecuada y
tampoco hay un equipo para hacerlo de la forma adecuada y sacar el tema adelante, no es
sencillo y me parece que este trabajo es valiosisimo por eso con el diagnostico hecho se
puede impulsar para que la fase siguiente, bueno disefiemos tal estrategia de comunicacion

’

para que esto no suceda.’

También es evidente para €l la limitacion de tiempo disponible para los pacientes y
el riesgo que ello tendria en la generacion de credibilidad y la construccion de confianza en
la relacion con el paciente aungue menciona el margen de maniobra que tendria el
profesional en este manejo, sin generar falsas expectativas dice que se dejar explicito el

riesgo de muerte, pero estimular que si hay cosas por hacer se hagan y se intenten.

“Se necesita mucho compromiso del médico para generar en la familia un buen
ambiente para las cosas que puedan venir. Nosotros te cuento particularmente el caso de
trasplante porque la gente viene con la idea de si ya hicieron el trasplante pues ya con eso
tiene, pues ya se curd y la realidad es que 50% largo plazo de los trasplantes mueren por
recaida en la enfermedad entonces la balanza, la que te decia, es que nosotros tenemos que
explicarles a los papas la realidad para que tengan los pies sobre la tierra sobre lo que
puede pasar pero tampoco quitarle la esperanza y de hacerles ver que s6lo morir porque
igual todos son probabilidades y uno no puede decir que la probabilidad que se cure es
tanto y no sabemos si su hijo va a estar en el 50% de los que se curen o en el 50% que
recaen, pero mientras haya cosas por hacer pues hay que hacerlas todas y hacerlos lo
mejor posible con esas palabras normalmente las familias entiende que existe el riesgo de

’

muerte, pero pues hay que tratar a ver si se puede curar.’

Un tema muy importante que hace evidente el doctor Chaparro es la asociacion que
se crea entre la enfermedad y el médico encargado de atender al paciente, menciona como

inevitable o muy frecuente esa relacion, por obvias razones el médico encarna la
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enfermedad y es uno de los obstaculos iniciales que debe superar el profesional para
generar una relacion en la que se logre la adherencia al tratamiento. Normalmente se logra,
en su concepto, este primer paso, sin embargo, esto no evita recaidas o depresiones
generadas por la angustia de la muerte como elemento inherente al diagnostico de este tipo
de enfermedad en la que ademas cada etapa de vida en la que se encuentre el paciente,
genera reacciones diferentes por la expectativa de vida de cada quién y en cada caso es el

médico quién debe manejar esos factores externos.

Finalmente al abordar los temas puros de la comunicacién y la forma en que esta
aplica en las relaciones médico paciente, este profesional hace énfasis en temas como las
especialidades y las necesidades de desarrollar ciertas habilidades segun el caso, “es
probable que no todos los médicos necesiten tener las mismas habilidades por ejemplo el
patdlogo, el radidlogo nunca estdn en contacto con los pacientes pero para todas las
especialidades en donde hay contacto con el paciente creo que si es muy importante
saberse comunicar sabes expresar e intentar hacerse entender seria una herramienta muy
valiosa para el trabajo incluso para la gente que estd muy presionada de tiempo por
ejemplo saber de tips de como comunicarse de manera efectiva en poco tiempo seria
importantisimo para poder discriminar exactamente qué es lo que hay que decir, creo que
tener estrategias de comunicacion seria muy valioso para el ejercicio del médico. Como
médicos no tenemos a donde acudir, mas bien somos muy empiricos tratamos de hacer las

cosas lo mejor posible y depende mas bien de cada uno como persona.”

3.2. “Lo primero que manifiestan es la negacion” - Doctor Carlos Marifo

El doctor Marifio estd vinculado al Centro Oncoldgico Javeriano alli puede el
panorama completo de un tratamiento de cancer desde su diagnéstico hasta su desenlace, su
relato lleno de honestidad y espontaneidad me muestra una perspectiva muy importante de
le enfermedad. “A pesar de que se han hecho esfuerzos grandes por aplicar medicina
basada en evidencia epidemiologia clinica, bioestadistica, como aplicarle modelos
matematicos para uno volver estas practicas algo menos intuitivo y algo mucho mas

objetivo pues el contacto con los pacientes no se puede estandarizar y cada una de las
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relaciones que se establecen son diferentes. El hecho de uno atender un hombre o una
mujer es completamente diferente, un nifio, un adulto es diferente, un adolescente
totalmente diferente y desafortunadamente no todas las personas que estudian medicina
tienen digamos que las caracteristicas de su personalidad para atender pacientes pero hay
gente que lo descubre y entonces estudian por ejemplo, patologias y el patologo se encarga

de tejidos, células, partes que usualmente no tiene contacto con los pacientes.”

Con la misma transparencia el doctor Marifio asume la evidencia de falta de
fortalezas en temas de comunicacion para el cuerpo médico y sin afirmar que este sea un
grave problema si nos deja entender que desde la academia existen oportunidades para
desarrollar ciertas habilidades que a la hora de estar en contacto con el paciente serian una
parte fundamental de la relacién. Me afirma de nuevo que la flexibilidad que ofrece la
carrera y las especializaciones le ofrecen al profesional la oportunidad de dirigir su carrera
a campos con menos contacto con el paciente y es una posibilidad que en efecto se adopta
de acuerdo con el objetivo técnico, pero también con base en los rasgos de personalidad.
“la medicina le ofrece todas las posibilidades si ustedes extrovertido o timido o no se
relaciona con un paciente directamente, se relaciona con las imagenes del paciente lo que
hacen los radidlogos o con los tejidos como el pat6logo y simplemente interpreta lo que
dicen las células con los tejidos. Como también hay especializaciones en la medicina como
la psiquiatria en donde ya necesariamente debe tener comunicacién con el paciente. Segun
el doctor Marifio la formacién en temas de comunicacion existe, sin embargo, la
profundidad o el uso intensivo de las mismas no se hace evidente en el ejercicio diario
donde prevalece la anomalia del cuerpo y la necesidad de intervenir. “Realmente hay unas
guias porque yo las he revisado pero usualmente no tienen los criterios de objetivacion y
no son aplicadas, de forma regular por ninguna facultad de medicina, por ninguna
institucion, que ocurre, pues eso si genera muchos problemas a la practica del médico
porque la incapacidad para expresar el paciente el conocimiento que tiene en la cabeza es
lo que genera mas confusion, méas ansiedad al paciente y esa incapacidad de comunicacion
genera todos los problemas médico legales que se pueden llegar a presentar por mala
interpretacion de la formula médica, un ejemplo muy claro, no sé si ha escuchado ese

dicho que tienen letra de médico, no se le entiende muy bien, hay casos de personas que
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han anotado darle al paciente una o dos gotas del medicamento X y sucede que la mama le
da 102 gotas porque no hay una adecuada comunicacion, una adecuada transmision del

mensaje.”

Segun su vision el paciente debe interferir muy poco o nada en la toma de
decisiones con respecto a su propia enfermedad pues en el evento en el que un paciente
deba interpretar algo y no tenga las herramientas para hacerlo, la posibilidad de error es
altisima y las consecuencias de un medicamento mal formulado o la realizacion de un

examen no necesario pueden ser fatales.

Menciona también que una importante proporcion de pacientes no hacen lo que les
corresponde, tal vez porgue la reaccion inmediata es de duelo como cuando se presenta una
perdida subita de algo o alguien muy importante, como consecuencia, lo primero que
manifiestan es la negacion y en esta circunstancia cuando hay obligacién por parte del
paciente respecto a la enfermedad es muy dificil establecer unos vinculos adecuados para

que el paciente ejecute los protocolos que se tienen establecidos.

“Yo estoy trabajando aqui en este centro donde manejan pacientes con cancer y
aqui se maneja un tema que se llaman manejo integral en cancer ese integral consiste no
solamente en darle al paciente la parte de oncologia clinica sino que nosotros tenemos un
grupo multidisciplinario en el cual tenemos personas que se encargan de hacer el manejo
quirdrgico otros se dedican a las terapias o radioterapias, otros a la parte quimica y
finalmente estan los que se dedican a la parte psicoldgica, haciéndolo de esa forma pues,
por lo menos el objetivo que tenemos es darle al paciente el manejo completo del cancer.
El manejo integral es clave en el tratamiento, sin embargo, nos menciona que existen casos
en que la mayor cantidad de informacion la tiene un familiar o un conjunto de ellos y tienen
posiciones diferentes sobre lo que creen que debe o no hacerse como tratamiento, sin
embargo, aunque los familiares o cuidadores son parte del tratamiento, el médico siempre
debe actuar con base en la relacién con el paciente a menos que este sea un nifio y claro,
esto exige mucho mas al profesional porque debe comunicarlo a todos los grupos de

interés.
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El acceso a la informacion a través de diferentes fuentes como la red, debe ser mas
aprovechado segun el doctor Marifio, en campafias de tamizaje, prevencion o deteccion
temprana. “Por ejemplo con lo que le ocurrio a Angelina Jolie que se hizo una
mastectomia bilateral entonces, el informe de su diagnostico es que tenia una mutacién en
un par de genes que estan relacionados con el cancer de seno y de ovario comdn en la
mujer. Esa informacion se colocd en puablico y ahora es una informacién que esté
buscandose en Internet todo el tiempo, todas las personas que estan teniendo ese problema
quiere saber si tienen o no esa mutacion.” También advierte del peligro inherente a estas
mismas fuentes, la mala interpretacion por parte de algun paciente o cuidador puede llevar
a la toma de decisiones que podrian resultar fatales seglin su perspectiva.

“A nivel de comunicacién lo mas importante que consideramos nosotros es
informar acerca de la enfermedad con la verdad pero también hablando de una forma,
digamos que, comprensible y no siendo tan crudos, desafortunadamente muchas veces no
hay una forma buena de dar una mala noticia, pero usualmente cuando uno esta dando
una mala noticia seguro tiene una determinada actitud y con respecto a eso, uno puede
mejorar mucho la aceptacion de su noticia y para el momento del choque en el que queda
la persona uno puede mandarle la cuerda salvacion o el salvavidas y el paciente va a tener
la posibilidad de tomar las decisiones adecuadas en el momento adecuado, la idea es que
primero uno pueda hablar con la verdad pero tratar de decirla de una forma entendible
porque en lo que llevo trabajando escuchado todas las historias, en que el paciente paga
una consulta particular $380.000 en el mejor hospital de Bogota con oncélogo reconocido
y el paciente sale el consultorio y te dice que lo que mas le alegra es que no tiene cancer,
pero si tiene cancer y el médico nunca le dijo la palabra cancer, utilizé la palabra tumor,
infiltracion, metastasis, Nédulo, pero nunca nombra la palabra cancer yo no le podria
decir ni que sea por temor o0 por costumbre o por respeto pero son cosas desafortunadas

’

que suceden.’

Finalmente menciona el caso contrario en el que el diagndstico no ofrece mayores

esperanzas por lo avanzado de la enfermedad y el paciente se rinde, “esta escrito en libros
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de la especialidad de Oncologia, de psiquiatria, de la especialidad del sistema neuro-
endocrino, esti escrito que cuando una persona se echa a morir Se muere, eso esté
comprobado cientificamente” y dice que el médico no puede robarle las esperanzas al
paciente, pero tampoco puede generar falsas expectativas entonces la exigencia intelectual

es muy alta, pero puede ser mucho mas alta la competencia comunicativa y humana.

3.3. “Existen 500 protocolos de quimioterapia” - Doctora Maria Camila Umafia

“Hasta hace unos 40 o 50 afios existia algo que se llamaba la conspiracion del
silencio, al paciente no se le decia nada acerca de la enfermedad porque pensaban que el
que supiera que tenia cancer lo iba a deprimir y lo iba a matar més rapido, se le informaba
a la familia y ya.” La doctora Umaifia dice que el médico con el paciente deben hacer una
alianza terapéutica y acordar que es lo mejor, el paciente tiene la potestad de decidir si
quiere o no hacer el tratamiento que le corresponde, el trabajo del equipo de especialistas es
generar la suficiente confianza a través de la informacion sobre la enfermedad y los

objetivos que en conjunto se buscan.

Su trabajo como psicooncéloga le exige hablar con los pacientes todo el tiempo,
entender sus miedos, sus motivaciones para la vida, su posicion frente al tratamiento
propuesto y al tiempo generar una atmosfera que les permita expresar todo lo que sienten

sobre todo lo que sucede por efecto de la enfermedad en su vida.

“Creo que la clave no solo esta en el contenido de la informacion que se le brinde
al paciente sino en la forma, la forma me refiero a que contenga las palabras adecuadas
que pueda entender el paciente, entendiendo que pueden haber diferentes grados de
comprension pero también la parte para-linglistica, es decir, la expresién corporal, el
tono de la voz, mirar a los 0jos, eso es algo que no se entrena y yo creo que el que lo tiene
de la casa, lo aplica y el que no lo tiene de la casa lo pone como una barrera y le toca

realizar su trabajo rdpidamente porque es la exigencia.”
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Del lado del medico también debe haber un entrenamiento previo dice, deben
procurar que el paciente hable y diga todo lo que piensa, haga las preguntas que se le
ocurran para evitar que luego vaya al computador y entonces el riesgo de una auto-
medicacion o de una interpretacion errada es muy alto y el resultado puede ser fatal. Las
experiencias de otros y las creencias alrededor del cancer son una fuente no confiable y que

todo el tiempo juega en contra de los vacios que la relacion con el médico pueda generar.

“Existen hasta compafias que se dedican a la produccion de suplementos
alimenticios, llegan al paciente, no sé como, diciéndole que debe tomarse este suplemento
alimenticio cuando el médico no considera que sea la mejor opcién sino que la mejor
opcion es continuar con una alimentacion comun y corriente, desayuno, almuerzo y comida
entonces le llega al paciente una cantidad de informacion y una de las mejores como
descripciones o de la forma que intentamos que el paciente entienda es decirles que él no
debe ser una esponja que absorbe todo lo que hay en el medio sino un filtro que selecciona
a quien le cree y que cree.” NoO obstante el esfuerzo de los equipos médicos, la ansiedad
que genera la presencia de la enfermedad y la inminencia del riesgo de muerte hacen que el
paciente caiga en la trampa de la informacion no oficial y tal como se repite en los
testimonios de pacientes, la consulta es individual frente al computador, sin guia y sin
control. La alarma se enciende cuando los controles se vuelven un monologo del paciente
hablando del tipo de cancer que padece y las alternativas que segin su investigacion,

existen para tratarlo.

“Asi como un psicologo no tiene la habilidad para explicarle al paciente
exactamente el efecto que va a tener su quimioterapia porque existen 500 protocolos de
quimioterapia, pero el psicélogo de pronto si tiene la habilidad de indagar acerca de la
familia, entender el punto de vista, el médico tampoco puede abordarlo todo, se le iria al
medico mas de una hora y media de consulta y seria un proceso personal muy desgastante
pensar exactamente todas las partes del paciente.” La segmentacion del tratamiento a
través de un trabajo multidisciplinar es una de las estrategias que en la actualidad se ha
implementado entendiendo que el médico se concentra en el cuerpo y las anomalias que

presenta, el radidlogo en la ejecucion de la terapia y el quimico en la preparacion y
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suministro del tratamiento definido, también el psicologo se une al equipo buscando liberar

la mente del paciente y mejorar su recepcion y calidad de vida.

Las estrategias funcionan, sin embargo el avance de la enfermedad y los sistemas de
atencion son obstaculos permanentes, asi como el acceso a mas y mas informacion par
parte de los pacientes, lo cual exige del especialista una mayor preparacion y conciencia de

la forma de atencion.

“Ta puedes ser empatico solo sabiendo que esta sufriendo esa persona, puedes ser
asertivo entendiendo cual es la mejor forma en que la persona comprenda la informacion y
hay gestos, entonces que me atrevo a decir yo, que se trata mas de ensefiar al médico una
habilidades concretas acerca de cdémo informar lo pertinente a lo suyo obviamente
ubicandose en que la persona tiene un contexto particular, es decir, el medico no va a
tratar igual a una nifia de 18 afios que a un paciente de 85, es también como, y yo en
realidad creo que lo hacen porque saben que la nifia de 18 afios tiene mucho por vivir y el

’

paciente de 85 estd ya desgastado.’

Considera la doctora Umafia que debe trabajarse con el equipo médico en el
desarrollo de habilidades concretas para que la adherencia al tratamiento se garantice y no
se generen vacios en la relacion, puntualiza en que no se trata de conocer la vida de los
pacientes, pero si, en un trabajo concreto que permita un mayor entendimiento sobre lo que
se padece y los caminos posibles para superarlo 0 manejarlo sin generar expectativas
diferentes a la realidad. “7Todos somos lo mismo al final, entonces no se trata de indagar
todo en la vida de la persona, se trata de poder escuchar al paciente y también de saber
direccionarlo y si nota que el paciente esta emocionalmente abrumado y que lo que tiene es
una cantidad de problemas familiares, de angustias econémicas, el médico no va a resolver
eso pero si tiene que tener la habilidad para decirle yo entiendo su dolor, entiendo su
preocupacioén y lo remito a, Trabajo Social, lo remito al Psicélogo para que ellos acudan a

esas necesidades particulares mientras trato su enfermedad.”

3.4. “Lo psicoafectivo es la mitad del resultado”- Doctor Eduardo Ferro



124

El doctor Eduardo Ferro dermatologo de la Universidad Nacional y Oncélogo de la
Universidad Javeriana me dice al empezar nuestra entrevista que estd convencido de la
importancia de la comunicacién para transmitir la informacién de manera adecuada a los
pacientes, “Sé que algunas universidades incluyen la comunicacion como parte del proceso
de formacién del médico, no todas, y deberian ser todas, es una herramienta fundamental
en la relacion con el paciente, sin esta no se puede transmitir de forma adecuada la
informacion sobre lo que indica el tratamiento y entonces probablemente el paciente no lo

haga como debe ser”.

Su énfasis durante el dialogo esta en la responsabilidad que como profesional debe
asumir para el manejo de la relacién con los pacientes, su vision es que el medico, por tener
la formacion y el conocimiento debe ser quién con objetividad y claridad propone el
camino y la comunicacion. “Uno sabe administrar la informacion, pero si uno no tuviera
estas herramientas se generaria un impacto muy negativo y los pacientes tenderian a
deprimirse a tomar posiciones un poco agresivas o de negacion, entonces uno sabe que
trabajando en esto tiene que saber explicar a los pacientes lo que se debe hacer, yo sé que
hay muchos médicos que no lo saben hacer y esos pacientes reciben la noticia de una
forma muy devastadora sobre todo en oncologia, pero los que si lo saben hacer pues hacen
que los pacientes lo reciban mucho mejor y no sélo hablo de la parte verbal sino la parte
de la actitud, la confianza que se debe entablar con el paciente, que se va construyendo y
se construye principalmente oyendo, si yo no escucho si yo no veo al paciente a los 0jos, no

a sentir esa confianza”.

En cuanto al acceso a la informacion a través de internet como una fuente a la que
acuden los pacientes, su posicion es muy clara “En el punto en que estamos como sub-
especialistas la gente es muy respetuosa, pero con frecuencia dicen yo lei esto o, usted que
sabe sobre aquello y uno respeta lo que la gente dice y responde buena forma, que es muy
interesante pero que eso no tiene ninguna relevancia médica, ningln sustento, pero igual,
los escucho para que ellos se desahoguen y sientan esa paz; otros por solamente leer por

Internet llegan aqui devastados porque de alguna forma leen el peor desenlace y lo toman
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como si fuera propio, alli tengo que explicarles que no es su caso, que hay todavia
alternativas para manejar la enfermedad, si prefiero decirles que no leas nada por
internet”.

En sus 10 afos de experiencia oncologica ha tenido contacto con muchos pacientes,
cada uno de ellos segun su relato, es una oportunidad para continuar aprendiendo como
manejar la relacion, siempre apuntando que es el médico quién tiene la responsabilidad
mayor en este aspecto, “Generalmente he tenido pacientes que pueden cuestionar pero
finalmente lo depende de lo que uno hace y como lo hace, siempre debo tomar las cosas
con humildad, si le creen a uno pues bienvenido y sino pues pueden tomar otro concepto y
uno sabe que como lo que esta haciendo, esta bien hecho, entonces sabes que el segundo
concepto va a ser igual, existen médicos que pueden ser arrogantes, la universidad le da
algunas herramientas pero no le van a cambiar lo que le dan en la casa, si en la casa no le

han dado formacion pues en la universidad no la va a encontrar”

“Yo explico con dibujos es la forma mas practica o con algunas fotografias también
obviamente yo busco lo que puede servirle y le explico sobre las fotos, en ultimas es la
forma mas didactica y me tomo el tiempo que el paciente necesite, no me dejo afectar por
los temas de la regulacion o de la ley, si usted quiere una cita conmigo, sabe que me puedo
demorar con el anterior o me puedo demorar con usted, si tiene algo grave no lo puedo
sacar rapido, yo creo que la confianza me la gano dedicandole tiempo que necesita asi el
que siga se ponga bravo, obviamente es dificil manejar pero yo trato de hacerlo asi y he
tenido pacientes que llegan envenenados y me les demoro lo que necesiten y al final

terminamos bien porque yo trato de que ese modelo de tiempo no me afecte”.

La confianza segun lo dicho por el doctor Ferro se construye a lo largo de la
relacion, es importante escuchar y manejar el tiempo segin se requiera en cada caso,
menciona como fortaleza la formacion que recibio en la universidad en la que hicieron
énfasis en temas de manejo del comportamiento de los paciente e insiste en que alli existen
herramientas, pero como lo mencion6 antes el doctor Marifio, hay condiciones que vienen

del proceso de formacién y crecimiento de la persona.
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“La gente no va al médico por sobar, puede ir porque realmente tiene problemas
médicos o0 porque tiene problemas no médicos pero que los quiere manifestar con
problemas médicos y con el hecho de venir aqui ya siente como un alivio, hay gente que
viene y me dice, cada vez que llego al médico se me pasa todo, hay consultas en donde yo
me demoro veinte segundos viendo problema y los otros 20 minutos escuchando eso es
totalmente vital, por lo menos la mitad del resultado es lo psicoafectivo, si usted le tiene fe
a su médico, confia en él, dice, le voy a traer a mi hija entonces usted ya con eso se
sugestiona Yy siente que lo que le mando le va servir, esta demostrado que los médicos
déspotas tienen mayor riesgo de demandas y demas, el mejor cirujano puede fallar, pero si
el paciente siente que usted es buena persona y que se esforzd por él, no va a tener

problema”.

En la construccion de una relacién que ayude al paciente en la superacién de la
enfermedad, el doctor Ferro me habla del rol del médico, de la mayéutica como técnica
para que el paciente llegue a donde él lo quiere llevar, de esa manera evita confrontaciones
y consigue un mayor compromiso por parte del paciente, de la misma forma actda con los
familiares, los cuales considera fundamentales en el proceso. “Como doctor también tengo
que manejar al familiar del paciente, no solamente debo formular un tratamiento sino
saber manejar las situaciones, es un todo. Tengo pacientes que vienen aqui con sus
familiares y el mas lejano es el que siempre dice y manda a decir que no funciona, entonces
yo le invito, lo escucho, dejo que hable, le pregunte que quiere o que no quiere y porque y
con argumentos y con sus propias conclusiones lo llevo a que me diga, si usted tiene razén,
sin discusiones, si el paciente o el familiar quieren probar otras alternativas, yo no peleo,
si tienen fe en otras cosas no me opongo, la medicina no es perfecta, si asi fuera
tendriamos casos de ciento cincuenta afios de edad, si ellos me dicen que quieren tomar
aguita yo digo que no hay problema, si eso los sugestiona o le permite ser feliz perfecto,
aqui llega gente que me dice a usted me lo han super recomendado, con esa fe mueve

montanas”.

3.5.: “El paciente llega por el voz a voz de otros pacientes” - Yolima Méndez
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“Nuestra funcion principal es educar al paciente a través de material educativo,
capacitacion y diferentes publicaciones; movilizar recursos para eliminar las barreras de
acceso al sistema de salud y educarlo en sus deberes y derechos como usuario, brindar

apoyo emocional individual y familiar a través de grupos de apoyo”.

Yolima menciona que su iniciativa nace de la vivencia personal con su abuela
materna quién sufrié una leucemia y en su momento no encontr6 el apoyo adecuado para
que el tratamiento fluyera. “Cuando pensé en crear la Fundacion, lo hice con conviccion.
No es facil el sacrificio inicial, asumir el reto sin saber si funcionara o no, la
incertidumbre por el presente y por el futuro. Se requiere de una gran determinacion para
renunciar a la “estabilidad” de la vida y aventurarse en un proyecto de corte social

incierto”.

Sin embargo, creo que de eso trata, el que identifica una oportunidad debe
apropiarla como un proyecto de vida y enfrentar con resolucion las situaciones dificiles. Es
cuestion de voluntad sin olvidar el riesgo, pero con la firme esperanza de la recompensa en

el futuro cuando se alcancen los objetivos.

“Para crear una Fundacion se debe tener ademas de la voluntad, la conviccion y la
resolucién, una filosofia clara, un codigo de actuacion y un marco de ética que no se
negocian; los valores y principios institucionales no solo deben estar ahi colgados en la
pared, se deben introyectar y deben guiar nuestras negociaciones, acuerdos y decisiones en
beneficio de los pacientes, quienes siempre deben ser nuestro interés mas genuino. Todo lo
anterior, acompafiado de una gran dosis de dedicacion, organizacion, seriedad,
compromiso, altruismo y humildad, ayudaran a dar bases mas solidas a cualquier proyecto
social. Un consejo: Piénselo en grande, no en pequefio e invite a mas personas a que se
enamoren de su causa, no pretenda hacerlo solo. Por ultimo, equilibre bien las cargas y
ponga limites, jamas permita que el sacrificio y el esfuerzo para sacar adelante un

proyecto termine afectando lo mds valioso y prioritario en la vida: La familia”.



128

Desde la primera visita a la Fundacion Yolima siempre expreso su apertura a todo
aquello que parezca ayuda, divulgacion del proyecto, interés por entender, nos abrid sus
puertas y ha respondido a cada Ilamado, algunos de los pacientes y familiares que hemos
contactado manifiestan siempre en su testimonio el agradecimiento por la definitiva ayuda
de la Fundacion, por la creacion de espacios de informacion y educacién, de apoyo

emocional, espiritual y social para los pacientes y sus familias.

Cada vez son mas conocedores del tema, la Fundacion cumplira en julio préximo
siete afos sirviendo y ayudando a pacientes y familias, su equipo se concentra en ofrecer
espacios educativos y de apoyo emocional con el propdésito de favorecer la conformacion
de lazos solidarios entre las familias, bajar los niveles de estrés y ansiedad y aumentar la
informacién y comprension de la enfermedad de sus hijos, asi como de los factores

emocionales relacionados con el diagndstico, tratamiento y recuperacion.

A través de su boletin de publicacion mensual “El Faro”, la fundacion publica
resultados de investigaciones, testimonios de pacientes, entrevistas a profesionales de
diferentes areas para que los pacientes sepan qué hacer ante la negativa de una E.P.S., como
actuar antes de un procedimiento o entienda con mayor claridad la dimension de su

enfermedad.

“Generalmente el paciente llega a la Fundacion gracias al voz a voz de otros
pacientes, porque recibe un volante en el hospital o porque ve un afiche invitando a alguna
actividad. Los pacientes también escriben o Ilaman porque nos encuentran en la pagina
web y eventualmente llegan remitidos por su médico tratante. Nuestras principales
necesidades estan relacionadas con el sistema de salud: demoras en las autorizaciones,
negaciones, cambios de IPS, demora en la entrega de medicamentos, etc., necesidades de
apoyo emocional, de informacion sobre la enfermedad, el tratamiento, el prondstico y los

cuidados que debe tener”.

La actividad de la Fundacion no para, Yolima participa de eventos, Juntas directivas

de otras organizaciones que se han creado alrededor del cancer, promueve espacios, vincula
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profesionales, entidades hospitalarias y en casos como el nuestro, escucha y apoya todas las
iniciativas en las que se hable del cancer y de las posibilidades que existen para mejorar la
calidad de vida de los pacientes a través de asesorias de especialistas y de la voz de quienes

han estado involucrados de alguna forma con la enfermedad.

“Nuestros voluntarios son vitales, son nuestro recurso humano mas valioso, son
esas personas sensibles a la causa, muchos de ellos pacientes o familiares de pacientes que
han superado, la parte dificil de su proceso y han decidido compartir su experiencia con

otros pacientes”.

Con su determinacion como la mas poderosa herramienta y las ganas de ayudar
como el motor que les mueve, el equipo de la Fundacién Colombiana de Leucemia y
Linfoma usa como eje de sus camparias el testimonio para demostrar que el cancer se puede

superar.

3.6. Interpretando el relato de los médicos

La conciencia sobre el uso y desarrollo de habilidades de comunicacién es colectiva,
todos los testimonios recibidos me hablan de la importancia que cobra el hecho de
transmitir con claridad el diagnostico, la situacion clinica del paciente, el plan de accion y
todo lo relacionado con la enfermedad y con el tratamiento, arriba describo la reaccion del
paciente en el momento de recibir la noticia, aqui debo leerlo desde otra perspectiva, la del
médico que debe entregar informacién en medio de un choque emocional del paciente, una
persona que asocia el fin de su vida con ese momento en el que ademas de la palabra
cancer, se recibe informacion en lenguaje nuevo, instrucciones para preservar la vida, un
instante en el que la mente se ocupa de diversas cosas a la vez es alli donde se pone a

prueba la capacidad comunicativa del profesional.

A propésito de la formacion profesional en habilidades de comunicaciéon los
médicos entrevistados mencionan la necesidad de profundizar en este tema haciendo

observaciones como: “Se trata mas de ensefiar al médico una habilidades concretas acerca
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de cémo informar lo pertinente a lo suyo obviamente ubicandose en que la persona tiene
un contexto particular”, esta es la posicion del Doctor Ferro, sin embargo, recoge lo que
cada uno de ellos en forma separada y coincidente mencionan sus colegas. Sienten que
efectivamente la formacion técnica-cientifica es de alto nivel, sin embargo, requiere de
otros elementos para entregar una atencion integral, reviso esta acepcion del médico de
hoy y encuentro similitudes con la vision de Focault (1966) en su arqueologia de la mirada
médica de hace mas de 50 afios “La superposicion exacta del "cuerpo™ de la enfermedad y

del cuerpo del hombre enfermo no es, sin duda, mas que un dato historico y transitorio”.

Asi como se asume la necesidad de profundizar en la forma de comunicar, le
otorgan a la evolucion del tratamiento un porcentaje mayor en términos de actitud y

confianza logradas a través de la comunicacion.

En cuanto a la construccion de confianza como elemento fundamental de la relacion
y garantizador de mayores niveles de adherencia al tratamiento la opinién de los médicos es
clara, se construye a través del contacto, en ausencia de las habilidades en comunicacién
como parte de la estructura académica, debe suplirse con las caracteristicas de personalidad
de los profesionales y de alli la diferencia percibida por los pacientes en cada caso. Frases
como “lo que viene con cada persona” o “depende del carisma del médico” las cuales
hacen parte de los testimonios recogidos muestran que efectivamente en ausencia de una
metodologia o de unos parametros que guien al profesional, el estilo personal y el criterio
propio rigen la relacion y serdn tan efectivas en la construccién de confianza como se

apliquen segln la personalidad del médico.

El otro elemento importante segin la posicion de los médicos es el “combate”
frecuente e intenso con las fuentes de informacion, los pacientes, como advertimos antes,
consultan, reciben y encuentran informacion relacionada con su patologia en muchas
fuentes, me dijeron que sélo en algunas ocasiones y segun la relacion con el médico, hablan
de ello. Los médicos frente a esta realidad dicen que efectivamente es una practica comun y
que interviene como un problema de cara al tratamiento, es decir, aquello que el paciente

siente que no esta sucediendo con frecuencia, el medico lo interpreta diferente, sucede y va
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en detrimento del control de la enfermedad, son las fuentes externas, internet, testimonios
de otros enfermos, de familiares de otros enfermos, de amigos que escucharon a otros
enfermos, en resumen, gente que quiere ayudar y cuya informacién termina interfiriendo en
el tratamiento que el médico determina, el doctor Chaparro lo resume asi: “La gente tiene
mucho mas acceso a la informacion tiene mas fuentes de pronto antes habia una sola
fuente y lo que decia el médico eso era, pero si la sefiora en alguna parte se encuentra con
alguien que tuvo una experiencia, que el médico le dijo que era una enfermedad terminal y
se puso a tomar guanabana y con eso tuvo, entonces de ahi parte y dice que el médico lo

que le dice es mentira porque ya se curo con un jugo de guandabana”.

Ademas de enfrentar esta realidad y combatirla con su conocimiento médico y su
estilo de personalidad, el médico debe enfrentar la regulacion y las condiciones que el
mercado impone, la poca oferta especializada, la alta demanda y la abundancia de
informacion, no obstante, los especialistas consultados hacen evidente la falta de tiempo
por efecto de los elementos mencionados, pero hacen énfasis en su responsabilidad con la
vida de los pacientes y manejan el tiempo de acuerdo con la necesidad de cada caso, “cada
caso es diferente y le doy el tiempo que requiera” €s la posicion comun y comprobable, en
algunas de las entrevistas a los médicos debi esperar a que finalizara su consulta y la
sensacion en la sala de espera era de resignacion, ansiedad y paciencia pues aunque la
posicién del médico ha variado respecto de décadas anteriores, su posicion le sigue
otorgando la responsabilidad sobre la vida del otro y por ello el tiempo dedicado es

fundamental.

Aun habiendo acusado la ausencia de profundidad académica en la formacion como
médicos, hablan con propiedad de elementos de comunicacion no verbal como la postura,
la atencion que se manifiesta a traves de la mirada, de la escucha activa y de la forma en
que se expresan Y reciben respuesta de sus pacientes, tocamos ese tema porque hace parte
de la construccion de confianza y completa la ecuacion, actitud sumada a conocimiento a
comunicacion y a tiempo dedicado daran como resultado mayor adherencia y por ello mas

posibilidades de vida.
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Finalmente la atencion de personas de diferentes niveles sociales y econdmicos
reflejan primero, una condicién humana igual para todos sin discriminacion alguna, cada
cuerpo sufre, se enferma, se recupera y vive sin distinguir abolengos o apellidos, todos lo
manifiestan, el doctor Ferro me dijo “Atiendo a pobres y a ricos, mi mision es salvarlos a
todos, la enfermedad no escoge”, sin embargo, es importante entender que el acceso a la
educacién si puede generar distancias en el entendimiento de la enfermedad, también la

edad, el género y el tipo de cancer que se deba tratar.
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I1l. HALLAZGOS Y CONCLUSIONES
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Presentacion

El recorrido investigativo a través de las dimensiones planteadas y las categorias
que la componen permite la evidencia de hallazgos importantes en cada uno de los publicos
consultados desde la perspectiva comunicativa. Cada publico analizado de manera
individual y luego desde la interaccion con los demas, identificando las tensiones asi como
los elementos comunes de cada relacion y el impacto en el manejo de la enfermedad hacen

parte de las reflexiones resultantes de este proyecto.

El contraste entre la perspectiva tedrica y la realidad encontrada a través de las
palabras de los publicos consultados evidencia oportunidades para continuar profundizando
e investigando y para este ejercicio, permiten efectivamente describir las précticas de
comunicacion que emergen en la enfermedad, los lenguajes que median la relacion y el

aporte de estos en la adherencia al tratamiento y al control del cancer.

De otro lado, el aporte de los hallazgos abre un espacio adicional, la construccién de
nuevas estrategias para la salud desde los elementos de la comunicacion, es indiscutible la
necesidad de orientar el lenguaje, el acceso a la informacién y en general todos los procesos
de interaccidn en la relacion humana, al aporte de la salud. La palabra como modificador de
conducta y como elemento de motivacion debe explotarse a través del uso en protocolos de
atencion médica y en la orientacién a los pacientes para superar los episodios de

enfermedad.

Aparecen también como parte del resultado, las narrativas ocultas y la interpretacion
de lo no verbal, apelando a los espacios que permite la perspectiva cualitativa en tanto se
recuperan de manera imaginativa y segun el contexto en el que se recogié cada testimonio.
El contacto con la enfermedad a través del paciente, del familiar y del médico, permitio la
cercania con una realidad alterada, con un escenario posible para cualquier ser humano,
desnudando nuestra fragilidad y evidenciando la importancia de procesos como el

comunicativo en cualquier estado de la vida.
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1. De las dimensiones, intima, familiar y médica

En la primera dimensién el contraste de la realidad objetiva de los pacientes
evidencia elementos comunes, el primero de ellos es el didlogo interior, atravesado por la
percepcion previa de la enfermedad, el sentimiento comin de muerte pues en todos los
casos afirman la asociacion de la palabra cancer con la muerte. La reflexion como elemento
fundamental de este dialogo interior, proyecta al ser humano a una evaluacién de su pasado,
su presente y un corto futuro definido individualmente de acuerdo con el impacto y la
dimensién que otorga cada quién, esta categoria emerge como esencial en el proceso de
asimilacion del diagndstico y mantiene presencia durante el desarrollo de la enfermedad,
sobre esta construye el paciente una préctica, un modo de vivir, luchar, perder e intentar de
nuevo. Por otro lado, aparecen en paralelo con el diagndstico otros dos elementos de
comunicacion que empiezan a circular sobre la nueva realidad, el primero es la bdsqueda
ansiosa de informacion sobre la enfermedad y el segundo, la vinculacién de una persona
cercana, generalmente el familiar, al proceso de enfrentar la enfermedad. La busqueda de
informacién se hace primordialmente a través de internet, se consultan otras fuentes, sin

embargo, la mas importante por volumen y variedad es la red.

Los médicos ven esta practica subyacente a la enfermedad como un elemento
incontrolable y nocivo en general, sin embargo, aceptan la dificultad para evitarlo y
mencionan el mayor esfuerzo que deben hacer para evitar que interfiera en el tratamiento.
No solo el paciente busca informacion, el familiar una vez es involucrado también hace

parte de ese proceso de investigacion.

La busqueda de informacion como elemento comun, se produce indistintamente de
la actitud del paciente, en todos la asociacion con la muerte es igual, sin embargo, la
respuesta y la postura frente a la misma son diferentes y marcan el objetivo de buscar y
encontrar informacion en una manera de luchar o de justificar lo inevitable. En todos los
pacientes, que hasta el momento de finalizar este trabajo ain continGan vivos, es claro el
animo de continuar la lucha contra la enfermedad, la diferencia encontrada esta en el

tiempo y la forma en que superaron el momento del diagnostico y decidieron avanzar,



136

diferencia que tiene una gran carga en el didlogo interior, en la relacion con el familiar, en
la informacidn consultada y en relacion que desde el inicio se construya con el médico para

lograr confianza y credibilidad.

En todos los pacientes es evidente la apropiacion que han hecho sobre el lenguaje
clinico, més especialmente del lenguaje del cancer, quimios, tumores, radiacion y todos los
términos incluida la muerte, pues han visto partir a otros que como ellos estuvieron
enfermos y no lograron superarlo. Cuando se les indago sobre las razones que podrian ser
causantes, mencionaron la extrema soledad, el aislamiento por voluntad propia o por
decision de quienes los acompafiaron, la falta de una buena relacién y al final, la carencia
fisica del cuerpo para vencer. Los médicos frente a esta misma indagacion, dan importancia
a la agresividad de la enfermedad, pero no descartan la falta de confianza y determinacion

para superarla.

Los elementos evidenciados se encuentran y dan paso a la revisién de los hallazgos
de la primera interseccion en las dimensiones del paciente y de lo clinico. Los médicos nos
han permitido entender el nivel de su responsabilidad, pero también han sido claros con la
responsabilidad del paciente frente al resultado del tratamiento, hoy en dia una importante
cantidad de casos de cancer se pueden superar, si se atienden las campafias de
comunicacion enfocadas a la prevencion y si se asumen con responsabilidad los
tratamientos recomendados que no incluyen Unicamente el aspecto cientifico, sino que esta
mediado también por un ejercicio de conciencia y motivacion construido a traves del

lenguaje usado en tanto elemento de interaccion en la relacién humana.

Al contrastar los testimonios de médicos y pacientes emergen como necesidad la
sinceridad, la franqueza y la interpretacion, este circuito de retroalimentacion se presume
desde cada actor como adecuado segun su realidad, el paciente porque siente que la
enfermedad otorga derecho para decir lo que siente en la manera que lo siente y el
profesional de la salud porque es responsable de diagnosticar y recomendar. Lo
fundamental de esta relacion es la manera en que circula la comunicacion, el paciente en su

derecho y deber transmite toda la informacion al médico, este a su vez traduce los términos
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médicos a un lenguaje comun y debe obtener la adherencia del paciente al tratamiento, los
casos evaluados muestran un progreso importante en términos de adherencia, sin embargo,
en tres de los cinco casos, se evidencio un problema inicial en el que la omisién genero
inconformismo Yy falta de credibilidad, elemento fundamental en el testimonio médico para

la evolucion positiva y el combate de la enfermedad.

Los médicos sin excepcion hicieron evidente la necesidad de lograr confianza y
credibilidad a través de la comunicacion al tiempo que mencionaron no haber recibido
ningun elemento de este tipo o alguno muy bésico dentro de su formacién, lo cual los hace
pensar en un cuerpo que se debe intervenir y no en un ser que debe adquirir los elementos
necesarios para enfrentar una enfermedad. Las habilidades en comunicacion son una
necesidad para los médicos entrevistados, segin sus palabras, hoy apelan a aquello que
como seres humanos tienen en personalidad lo cual deja un gran velo de subjetividad en la

forma de encarar la relacién.

También es un elemento comun para los médicos el hecho de afrontar como
realidad la busqueda de informacion por parte de pacientes y familiares y su
responsabilidad para lograr la confianza, escuchar y aclarar con las palabras adecuadas la
situacion que para cada paciente es particular. El didlogo en torno a esa misma situacion es
el punto de partida para que la confianza del paciente se convierta en motivacion, elemento
o transformacion que segun los galenos, nace de quién esta enfermo, pero se construye a

partir de lo que recibe de los demas actores de esta relacion y de su propia reflexion.

Médicos, pacientes y familiares mencionaron como fundamental la conformacién de
un equipo en el que las tres partes tienen responsabilidad, sin embargo, fue evidente durante
el proceso, que esta conformacidn se logra en tanto fluya correctamente la comunicacion, la
confianza entre unos y otros no aparece sin que previamente exista un didlogo directo, claro
y respetuosos y que las partes asi lo entiendan, es claro que existe una interpretacion
subjetiva de cada quién, sin embargo, el médico emerge como eje central de la relacion y
debe ir en procura de lograr credibilidad y por ende adherencia al tratamiento y evolucion

del paciente frente a la enfermedad.
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2. El desafio: la construccién de una ética de cuidado

El estudio realizado, ademas de hacer una aproximacion a las practicas de
comunicacion de la relacion entre los pacientes con cancer, sus familiares y medicos y de
plantearnos algunos desafios para la formacién médica y nuestro sistema de salud, también
se convierte, de manera mas profunda en un desafio para pensar y construir acciones en el
marco de lo que se ha denominado la ética del cuidado (Gilligan, 1982), escuchar, prestar
atencion, responder con respeto y consideracion son aspectos racionales que hacen parte del
concepto que en su desarrollo también deja como precedente y elemento fundamental en
este tipo de relaciones, el amor y la entrega por el otro. No es coincidencia que en todos los
casos de familiares presentados en este proyecto, las protagonistas sean mujeres, no se trata
de una cuestion de género, es que la biologia de la mujer se constituye en el fundamente
para el cuidado, tampoco significa que el hombre no lo pueda ejercer, de hecho, en el caso

de Luisa Fernanda fueron las circunstancias las que impidieron que su padre estuviese alli.

En este mismo concepto se menciona la transformacion positiva del ser humano al
ofrecer desinteresadamente su cuidado al otro, en el plano moral se ratifica en cada
testimonio, la solidaridad y el amor que exige entregar este tipo de relacién hace crecer
interiormente a quien lo profesa y busca con honestidad preservar la vida del otro. Desde la
perspectiva filosofica implica también principios como el reconocimiento de la existencia
de una necesidad, necesidad de recibir y de ofrecer cuidado o la responsabilidad de cuidar,
cuidarse o ser cuidado, estos principios tienen implicaciones claras en las relaciones que se
han venido describiendo en este trabajo. En la relacion con los pacientes, el médico
dimensiona la necesidad de cuidado que se requiere de acuerdo con el diagndstico y
también con las manifestaciones del enfermo en cuanto a requerimientos personales se

refiere.

Los familiares necesitan reconocerse como cuidadores y responsables del otro, en la
relacion con el médico y con el paciente, esta responsabilidad queda expresada y aceptada
tacitamente desde que nace la decision de acompafar el proceso en sus primeras instancias.

El reconocimiento trae consigo la carga emocional, el analisis de la relacién y el juicio
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sobre lo que se debe hacer para aportar en el transito conjunto por la enfermedad, alli nacen
aquellas iniciativas que hemos mencionado antes sobre la bdsqueda de informacion, la
confrontacién al paciente o al medico, la emocionalidad, la culpa y demés aspectos que

tensionan la relacion y que hacen parte del cuidado.

Esta practica tiene también una serie de valores que van cambiando en la medida en
que avanza el rol, se incrementa el aprendizaje, se ilustra por parte del médico y se vive de
acuerdo con las circunstancias, en el concepto de cuidado, estos avances generan valor para
la relacion, construyen confianza y mejoran la calidad de vida, no obstante, como todo
aquello que se mecaniza, puede perder la creatividad para afrontar nuevas situaciones, giros
inesperados de la enfermedad y esto trae afectacion a la relacion y al tratamiento de la

enfermedad.

El desarrollo del cuidado requiere decision, respeto, amor, desapego y dedicacion,
humildad y persistencia como tolerancia a la frustracion. La fragilidad de la paciencia es

peligrosa para la relacion y el cuidado del otro requiere un esfuerzo especial.

3. Elementos para construir una agenda para la accién

Cada interaccidn con el cancer, desde la informacién previa al diagnostico o la mera
especulacion sobre lo que podria suceder son elementos que modifican la vida y requieren
accion, todo se habla, todo se lee y todo se oye, en la enfermedad la actitud cambia, el
comportamiento se modifica y la orientacion y el didlogo mediando las relaciones son
claves para sumar vida. El objeto del proyecto en tanto fuente de entendimiento de los
elementos comunicativos se logro, sin embargo, es pertinente ampliar los elementos que
cada uno de los roles puede aportar desde la comunicacion para que la confianza surja con

mayor rapidez y tenga un efecto como el de la deteccion temprana.

Es comudn en los casos de superacion a los que se tuvo acceso, encontrar que
cuando se definen reglas previas entre médicos, pacientes y familiares para el manejo

integral del tratamiento incluyendo la comunicacion y la confianza se logra y se consolida
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con mayor rapidez, la adherencia no tiene objecion y la disposicion del paciente es mas

abierta y activa.

Desde la academia el promover espacios de construccién y aprendizaje en
habilidades de comunicacién para médicos en general es una oportunidad, los profesionales
de la salud asi lo acusan, sus esfuerzos se basan en valores individuales, no existen
procesos estandarizados ni guias generales o particulares para transmitir o buscar

adherencia a los tratamientos.

Las campafias de prevencion lideradas por las entidades de salud son cada vez méas
mas masivas, sin embargo, parecen responder a la necesidad de reducir el volumen de
pacientes atendidos y no a la atencion de un problema de salud. Nuestro sistema ha
mostrado debilidades tan fuertes que se han convertido en conceptos como “el paseo de la
muerte” para acuiar la falta de una adecuada y oportuna atencion. La autonomia que tiene
el medico para manejar los protocolos de comunicacién es una muestra de la poca
importancia que el sistema le otorga a un tema que médicos y pacientes determinan como

vital.

La responsabilidad desde la investigacion es promover los espacios y divulgar en
todas las escalas, la necesidad de anticipar cualquier sintoma a través de la vinculacién
como elemento de una sociedad cuya enfermedad comun es la debilidad al comunicar. En
un sistema actual que pasa con extrema facilidad de un escenario en el que el gobierno de
turno advierte de la gravedad de no reformar, al de los mismos gobernantes que pasado el
proceso electoral menciona la misma reforma como irrelevante e inadecuada, todo en

cuestiéon de un mes.

Este proyecto ha buscado describir las practicas que emergen en la relacion de
enfermos con cancer, familiares y médicos, evidenciando la importancia de la
comunicacion como parte del proceso de adherencia a los tratamientos médicos y a la
superacion de enfermedades, sin embargo, evidencia también, la necesidad de profundizar

desde la misma perspectiva en escenarios como el disefio de politicas publicas de salud, la
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relacion entre médicos y entidades intermediarias del sistema y entre pacientes y las
mismas entidades, relaciones que daran cuenta del estado real del manejo precario de la

salud en nuestro pais.

Los médicos con autonomia ponen por encima del sistema su propia vocacion, sin
embargo, lo precario de nuestra administracion de salud evidencia el efecto negativo que la
politica tiene sobre cada tratamiento, las muertes causadas por la ineficiencia de un sistema
burocratico y corrupto no estan adn cuantificadas, pero son evidentes los casos y fragiles
los enfermos, principalmente en aquellos sectores donde la otra enfermedad es la falta de

acceso a la educacion y los evidentes niveles de pobreza de la poblacion.
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Anexo 1: Guia de Preguntas a pacientes.

1. ¢Que tipo de Cancer padece?

2. ¢Hace cuanto esta diagnosticado?

3. ¢Tiene antecedentes en la familia?

4. ¢Recuerda como fue ese momento del diagndstico?

5. ¢Hatenido un s6lo médico o ha cambiado?

6. ¢Porque razon?

7. ¢Como le ayuda su médico ademas de la medicacion y las indicaciones sobre el
tratamiento?

8. ¢Cdomo cree que podria ayudarle més?

9. ¢Qué ha aprendido de la enfermedad?

10. ¢(Cbémo lo ha aprendido?

11. ¢ Con quien comparte los temas particulares del tratamiento?

12. ¢Hay temas que se reserva sélo para usted?

13. ¢Porque?

14. ;Que tanta informacion recibe sobre la enfermedad desde que la padece?

15. ¢Como llega esa informacién?

16. ¢Le sirve?

17. ¢La comparte?

18. ¢Cdémo le conto a su familia?

19. ¢ Quiénes son los mas cercanos?

20. ¢(Cémo la han ayudado?

21. ;Ha cambiado la relacion desde la aparicion de la enfermedad?

22. ¢{Cémo ha sido la relacion con su médico o con el grupo de médicos?

23. ;Como ha sido la relacion entre los médicos y sus familiares?

24. Y los 3, es decir, usted, los médicos y sus familiares?
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Anexo 2: Guia de preguntas a Médicos

N

10.
11.

12.
13.
14.

¢Cual es su especialidad médica?

¢Cuanto tiempo lleva ejerciendo?

¢Cual es su percepcion sobre la formacion el médico Colombiano en aspectos
comunicativos?

¢Como se da la comunicacion médico paciente en los ambientes pedagogicos o en
ambientes clinicos?

¢Cuales son las concepciones y actitudes del médico colombiano ante la
comunicacion con el paciente?

¢Como se da la comunicacién en ambientes urbanos y rurales, y qué variaciones
existen por regiones?

¢Cuales son los problemas de comunicacion médico paciente en nuestro medio,
cémo ha influido la ley y la normatividad en esta relacion?

¢Qué posicion y qué impacto tienen las politicas de atencién al cliente de las
entidades de salud en este particular?

¢ Qué caracteristicas y diferencias tiene la comunicacion con los pacientes desde las
diferentes areas profesionales de la salud?

¢Cual es el rol de la familia en los casos que usted atiende?

¢Como se afecta la relacion por la cantidad de informacion a la que el paciente
puede acceder?

¢Puede la comunicacion ayudar en el tratamiento? ;En qué proporcion?

¢ Qué casos conoce que pudiera mencionar?

¢Quiénes y como deberian participar en el proceso con el paciente?
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Anexo 3: Guia de preguntas a familiares

1
2
3.
4.
5
6
7
8.

9.

10.
11.
12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.

¢Ha tenido mas casos cercanos como este?

¢Hace cuanto esta diagnosticado su familiar?

¢ Tiene otros antecedentes en la familia?

¢Conocia antes algo sobre la enfermedad?

,como?

¢Recuerda como fue ese momento del diagnéstico?

¢Ha tenido conversaciones privadas con el médico para recibir orientaciones
particulares?

¢Como cree que le ayuda su médico ademas de la medicacion y las indicaciones
sobre el tratamiento?

¢Como cree que podria ayudarle mas?

¢Qué ha aprendido de la enfermedad?

¢Como lo ha aprendido?

¢Comparte los temas particulares del tratamiento con otras personas?

¢Hay temas que se reserva solo para usted y su familiar? ¢ Porque?

¢Qué tanta informacion recibe sobre la enfermedad desde que diagnosticaron a su
familiar?

¢Como llega esa informacion?

iLe sirve?

¢La comparte?

¢ Coémo se entero la familia?

¢Quiénes son los mas cercanos?

¢Como la han ayudado?

¢Qué mas podrian hacer o han hecho para ayudar?

¢ Cémo ha sido su relacién con los médicos?

¢Como cree que ha sido la relacion entre los médicos y su familiar enfermo?

¢y los 3, es decir, los médicos, el paciente y usted como familiar?
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Anexo 4: Entrevista Johana Nufiez

Eduardo: Hola, tu nombre completo es...

Johana Nufiez Lozano

Eduardo: ¢Cuantos afios tienes?

Johana: 35

Eduardo: ¢ Soltera, casada?

Johana: soy felizmente separada, vivo con mis tres hijos ahora mi hija mayor esta fuera de
Bogota porque trabaja fuera de Bogota, mi otro hijo estudia, la nifia también estudia.
Eduardo: vives, vives con quién?

Johana: con mis dos hijos con la nifia y el nifio que esta haciendo 11.

Eduardo: ok. Con ellos dos. Cuél es el tipo de enfermedad que tienes?

Johana: tengo un linfoma no hodking De célula grande en v difusa

Eduardo: habias oido hablar antes de eso?

Johana: no, nunca, nunca, en ningin lado ni cuando uno va donde el médico porque
digamos, en todos los hospitales son por decir hay una pancarta de tipos de cancer no,
nunca

Eduardo: hace cuanto tiempo te diagnosticaron?

Johana: hace ya cuatro afios aproximadamente voy a cumplir

Eduardo: cuatro afios

Johana: 4, si

Eduardo: en tu familia habia alguien que tuviera cancer o alguna otra enfermedad parecida?
Johana: no

Eduardo: nunca supiste

Johana no, nadie en mi familia ha tenido cancer, solamente soy yo, mi mama tiene diabetes
Y mi papa sufre del corazon pero nadie en la familia ha tenido cancer ni leucemia nada de
eso

Eduardo: tu recuerdas cuando te dijeron que esa era la enfermedad como fue ese momento,
como fue el diagndstico, como fue todo el proceso? digamos ...

Johana: eso fue bastante complejo porque no fue ni el médico, entonces fue portero del

Hospital de Kennedy porque a mi me hicieron una cirugia inicialmente fui a recoger el
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estudio de monostoquimica entonces cuando yo fui y le dije pero el médico? Entonces me
dijo pero el médico no estd, pero yo le dije qué diagndstico tiene? Decia linfoma No
hodking, entonces yo le dije, pero eso que es ?él me dijo: eso es un cancer y yo pues
Eduardo: quién te dijo?

Johana: el celador de ahi del hospital

Eduardo: pero tu estuviste en el hospital?

Johana: por la cirugia, entonces yo fui a reclamar el examen de monostoquimica, entonces
ahi decia...

Eduardo: pero que cirugia?

Johana: la de la pierna, es que a mi el linfoma me salié fue en la pierna

Eduardo: te dijeron que era otra cosa?

Johana: si que podia ser un absceso, a mi nunca antes de las cirugias nunca me dijeron Ud.
puede tener esto, cabe la posibilidad nada hasta después de hacer el estudio de
monostoquimica fue que se dieron cuenta de que yo tenia un linfoma, antes no

Eduardo: ningun médico te dijo nada?

Johana: no

Eduardo: pensaron que era otra cosa?

Johana: si no sé si por no complicarme las cosas o porque no me sé la cirugia algo asi

Eduardo: y la cirugia te dijeron en qué consistia?

Johana: que inicialmente me iban hacer era una puncién, una biopsia y cuando ya estaba en
quiréfano me dijeron que no me podian hacer ninguna biopsia sino que tenian que hacer la
cirugia pero que si tenia dinero para pagar eso, yo les dije que a mi no me importaba pagar
pero que por favor me ayudaran porque yo estaba desesperada no podia casi ni caminar la
masa alcanzd a tener casi los tres kilos me cogieron 20 puntos ya me estaba dando la vuelta
a la pierna, estaba envuelta

Eduardo: te la sacaron?

Johana: si total

Eduardo: pero hasta ahi cuando te la sacaron no sabiamos que era cancer?

Johana: no

Eduardo: nadie te habia dicho?

Johana: nada, nadie me habia dicho nada.

Eduardo: pero tu sabias? crees que los médicos sabian?

Johana: pues yo creo que ellos estan preparados para eso, pues a mi me opero un médico

cardiovascular periférico que son los encargados con ese tipo de cirugias pero el en ningln
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momento me dijo es que usted puede tener un cancer, es una masa, no se sabe que €s, no le
puedo decir nada porque eso no me corresponde a mi y se fue, eso fue lo que inicialmente,
lo que me respondid

Eduardo y cuando saliste de la cirugia?

Johana: yo esperé ocho meses para que me dieran el certificado, el estudio, después tres
meses mas para esperar la cita con el hematodlogo total que en todo ese proceso fue un afio
larguito para que ahi si me vieran y empezar el tratamiento

Eduardo: pero ya sabias cuando el celador te dijo que era un cancer ?

Johana: pues si me preocupe, pero igual no me fie de la palabra del celador

Eduardo: claro, pero en la historia clinica te pusieron eso?

Johana: linfoma no hodking

Eduardo: y tu no tenias ni idea que era ni preguntaste nada?

Johana: no, me meti en Internet

Eduardo: después de eso que el celador te dijo fue lo primero que hiciste?

Johana: meterme al Internet

Eduardo: que encontraste?

Johana: pues que era un cancer de células que atacaba el sistema linfatico y pues que si no
se trataba a tiempo podia ser mortal porque es un 70% de proliferacion y las masas crecen
muy rapido ya eso fue

Eduardo: cuando hiciste esa investigacion por tu cuenta que?

Johana: me llene de miedo pero queria saber mas, que seguia, que era el tratamiento, que
dificultades podia tener?

Eduardo: como empezaste a averiguar eso?

Johana: pues primero cuéles eran como, qué era lo g le hacian a uno, la aplicacion de los
medicamentos, que era una quimioterapia

Eduardo: todo eso por Internet?

Johana: si, todo eso esta por Internet y después cuales eran las consecuencias que podia uno
reaccionar bien podria reaccionar mal la caida del cabello, le falta también un poquito al
internet cuantas verdades porque a uno tampoco le son sinceros o sea el médico piensa que
si le dice a uno todo como va a quedar después de recibir el tratamiento, si el tratamiento es

bueno, pero también le perjudica otros organos la vision, el oido, hasta para comer, los
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dientes se le aflojan a uno, le duelen, a veces uno no puede masticar porque quedan muy
sensibles los dientes y eso a uno el médico no le dice, bueno yo le hago la quimio pero Ud.
puede quedar sin dientes 0 no puede escuchar bien, no va a ver bien las escuchas bien o0 a
veces va a ver bien o va a ver borroso, se te van a irritar los 0jos

Eduardo: eso no te dijo

Johana: en ese momento no

Eduardo: y tu le contaste al médico todo lo que habias hecho?

Johana: si

Eduardo: y que te dijo?

Johana: Entonces yo cuando fui alla donde la doctora Puerto le dije: doctora, la verdad, o
sea Yo quiero que usted sea honesta conmigo como yo he sido con usted, qué posibilidades
tengo yo, cuanto tengo yo de un 100% del tratamiento que me voy a hacer, como estoy en
condiciones fisicas y me dijo 50 y 50, entonces yo le dije tengo la mitad perdida pero bueno
tengo la mitad ganada asi que no me va dejar ir y después haga lo que tenga que hacer , él
me dijo no es que se queda hospitalizada de una vez

Eduardo: y eso fue un afio después? y que paso ahi de una vez te hospitalizaron ? Y qué
mas te dijo la doctora ?

Johanna: me dijo que iba hacer un tratamiento largo, yo tenian mi cabello muy largo , que
me fuera olvidando de mi cabello, eso fue, eso creo que es lo mas terrible que le pueden
decir a una mujer, lo que mas me marc6, me mande a rapar o sea dije no me molestar mas,
no me voy a torturar mas peindndome y que se me caiga el cabello, no, pasenme la méaquina
y de una me mande a rapar y cambio radical total y empecé como a aceptar primero que
todo la enfermedad, que si no me hacian tratamiento y no tomaba conciencia en ese
momento que era muy importante para mi entonces no habia familia, amigos , no habian ni
médicos, si yo no aceptaba lo que me iban a hacer porque primero uno tiene que estar
preparado psicolégicamente y su cuerpo para que el tratamiento evolucione perfecto, si td
no lo aceptas el cuerpo tampoco lo acepta

Eduardo: eso porgue lo sabes?

Johana: por experiencia propia.

Eduardo: si?
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Johana: si claro, a mi me fue muy bien y eso que yo recibi uno de los tratamientos mas
agresivos que hay, porque a mi la quimioterapia no me hizo, a mi me hicieron una
poliquimio porque me hizo metastasis en la otra pierna o sea tenia mas masas la segunda yo
lloré un dia cuando llegué aca a mi casa yo sali de la clinica me caminaron y cuando llegue
a mi casa me senté y cuando me fui a parar no podia y yo dije quede como invalida de la
aplicacion De la primera eso es bastante dificil

Eduardo: quien te acomparfio?

Johanna: me acompafaron un amigo y mi papa y me sacaron de alla, cuando llegué aca a
mi casa y no me podia parar yo dije me van a matar de a poquitos porque es que uno en ese
momento uno dice: estoy luchando por mi vida y verse ahi sentado no poderse parar ni
siquiera para hacer sus cosas por uno misma entonces es muy dificil, ya la segunda yo fui y
me hicieron una ecografia de tejidos blandos de miembros inferiores me dijeron que tenia
una metastasis porque apenas me aplicaron la primera dosis se estallaron las otras masas
entonces yo le dije doctora pero me estan doliendo muchisimo las piernas porque el dolor
era terrible y me dijo: no, no te esta haciendo la quimio, te tienes que quedar ya
hospitalizada, te quedas 15 dias a cada y 15 dias en casa ,15 dias aca y asi fue alrededor de
seis meses practicamente en el hospital.

Eduardo: cuando, ya vamos a ir a esos seis meses en el hospital que son fundamentales,
cuando tl investigaste en Internet y deméas con quien compartiste esa informacion?
Johanna: con mi hermana, pues porque yo no conocia mas personas que tuvieran esa
dificultad y no es facil decirle oiga tengo este problema porque la gente no esta preparada
para eso, si ellos piensan porque td tienes cancer tu contaminas a todo el mundo por la falta
de informacion si ves? ellos miran el cancer por decirlo asi como si fuera un sida

Eduardo: es lo que tu sientes que lo ven asi?

Johana: es lo gque yo inicialmente senti

Eduardo: entonces no le contabas todo el mundo porque...

Johanna: no, yo le dije a mi Hna. Y a mi pap4, tengo esto, esto me pasa, pues me van a
hacer este tratamiento, espero que me mejore.

Eduardo: que te dijeron? cémo te ayudaban?

Johana: me iban a visitar, yo la verdad soy bastante consentida por ellos, ellos me llevan el

almuerzo porque yo la verdad la comida del hospital no... No en el hospital no, imposible,
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Eduardo: en qué hospital estabas?

Johanna: en el cardiovascular en Soacha y ademaés las enfermeras también me consentian
mucho porque uno con ese tratamiento no come , primero que todo lo que le sirvan sino no,
es lo que uno quiera y hay veces que uno so6lo quiere un helado con una ensalada de frutas o
solamente queria un caldo solamente el agiita del caldo, no queria carne ni nada porque
todo uno lo vomita, pero si fueran dos cucharadas que me quedaran, me quedaba algo, la
idea era que tenia que comer asi vomitaras 50 veces

Eduardo: y luego cuando llegas al hospital y le compartes todo lo que habias investigado a
la doctora, ella que te dice?

Johana: que ya estaba preparada psicol6gicamente para el tratamiento

Eduardo: o sea que de alguna manera si te ayudo que tuvieras toda esa informacion?
Johana: si

Eduardo: y la doctora ¢Estuvo pendiente de ti? ;ExplicAndote tu tratamiento?

Johana: si claro

Eduardo: te ayudo

Johanna: mucho

Eduardo: por qué crees? Como te ayudaba?

Johanna: me ayudaba en que me despejaban las dudas, yo le decia doctora porque ese
medicamento ?por qué tanto tiempo? como va a reaccionar mi organismo ?cuando salga de
aca que? Todo me preocupaba, la estadia y lo que me podia pasar porque uno con una
poliquimio, uno esta aislado, no se puede relacionar con nadie, es que ni siquiera la sefiora
que reparte los almuerzos, puede entrar al cuarto porgue uno se contamina

Eduardo: si?

Johana: claro, totalmente

Eduardo: Eso te lo conto la doctora?

Johanna: si pero pues cuando ella me dijo ta te tienes que quedar y practicamente me senti
como secuestrada entrar y no volver a salir...pero le doy gracias a Dios porque pues gracias
a esos aportes y a esos conocimientos me ayudd a superar porque es bastante dificil la
verdad, eso no es nada facil, manejar eso

Eduardo: te contaba claramente? te explicaba? se tomaba de hablarte?
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Johana : claro, me mandaba donde el psicélogo, tuve sacerdote, el psicélogo, el gerente del
hospital, la doctora, la Jefe, todos los internistas de ahi y el enfermero que era Isaac, ellos
fueron muy condescendientes conmigo, en mi parte como paciente y de parte humana ellos
me dieron lo mejor que tenian a su alcance en ese momento yo les decia que yo me siento
que me hacian la quimioterapia en el cuarto y yo les decia que no, que me bajaran porque
yo ya esté aburrida ya, que me bajaran a la sala donde estaban haciendo la quimio porque
yo sabia que habia mas pacientes y que por lo menos iba a ver gente y bueno te bajamos,
pero ahi acostada en mi camilla, porque no me podia ni mover, a mi me tenian que bafar y
llevarme en silla de ruedas porque no podia caminar y si me daba el viento de una vez se
me venia la sangre por boca y nariz con el sélo hecho de que yo saliera a la calle no podia
era muy dificil
Eduardo: la mayor parte del tiempo que estaba alla compartias era con los otros enfermos?
Johanna: con enfermos y con los pacientes
Eduardo: y los pacientes que te decian?
Johanna: primero que ellos no aceptaban como la enfermedad porque ellos me veian como
muy tranquila a pesar de que ellos estaban ahi unas horas y que yo duraba unos dias yo esta
muy tranquila, entonces yo les decia, lo que pasa es que si yo no estoy tranquila
sencillamente los medicamentos no van hacer el mismo efecto, entonces hablaba y con la
doctora ella decia que entre mas el cuerpo estuviera mas tranquilo y mas relajado, iban a
surtir mejor efecto, entonces yo le decia: Isaias, no tienes una pastillita para yo poder
dormir un ratico muestras me aplican el medicamento? El me decia, te quieres dormir? Y
yo si, quiero dormir, y asi lo hice, y vi que todo me sali6 perfecto, la verdad
Eduardo: crees que la actitud pero como mas se logra esa tranquilidad?
Johanna: tomando conciencia de que si uno no estd bien, uno no va a estar bien con la
familia, ni con nada, sencillamente ser su primer amor, creo que por uno mismo si Dios
quiere que me quiera a mi mismo tengo que luchar por ese amor y asi le tengo amor a los
demas

Eduardo: esos pacientes que no lo pueden conseguir asi tan facil como td, ese amor

propio, como lo podrian hacer ?el médico podria ayudarles? los enfermeros?
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Johanna: primero que todo tienen que aprender a escuchar es el primer paso aprender a
escuchar y a manejar qué es lo que realmente le pasa uno y aceptar lo que uno tiene, Y si
tiene uno que seguir esa ruta hasta llegar al final, no darse por vencida

Eduardo: tu crees que los otros pacientes le afecta no saber escuchar?

Johanna: si

Eduardo: por qué?

Johanna: porque se enfocan mas en preocupaciones como la familia, el mercado, la casa y
creo que cuando a uno le diagnostican ese tipo de cosas, esas cosas pasan a un segundo
plano, lo importante es como estoy yo

Eduardo: y escuchar a quién?

Johanna: al médico, los testimonios de las demas personas que han vivido esto, este tipo de
experiencia que no es facil, no sefior, porque ahorita el estado que estoy, haberlo logrado ,
después de cuatro afios y verme mucha gente no lo cree, me dicen td tenias cancer? y yo si,
pero es que no parece, me dicen, me veo mas enferma yo que usted, entonces a mi me da
risa y lo otro es aferrarse mucho a Dios, tener amor a Dios y la buena comunicacion con él,
eso te da la fortaleza

Eduardo: como es esa buena comunicacion con Dios?

Johanna: llevarla primero que todo reconociendo uno sus mismos errores, aceptando que
uno tiene culpabilidades de las cosas que a veces le pasan y orando, no a rezar el padre
nuestro todos los dias, no, hay que pedirle de corazdn, El es el mejor médico que he tenido
en mi vida, la verdad

Eduardo: y después de que saliste de la clinica 0 méas bien estando en la clinica en el
tratamiento recibias méas informacion sobre la enfermedad?

Johanna: si

Eduardo: de?

Johanna: de la fundacion me visitaron en el hospital

Eduardo: Llegaron a través del hospital o porque conocian a alguien?

Johana :no , llegaron al hospital, ese es un hospital especializado en todo tipo de
enfermedades, asi llegd la fundacidn, asi fue que los conoci a ellos y fui a un evento que
tuvo la Camara de Comercio y ahi, porque la verdad yo estaba muy mal, ahi hablé con la
doctora Margarita, yo le conté mi caso, pues era muy dificil, yo estaba sin animos, no podia
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casi caminar, agotada no sélo fisicamente , sino psicolégicamente , de la presion de aca
porque debia servicios, no tenia dinero, no podia trabajar, estaba totalmente abrumada,
entonces yo fui con ellos y hablaron de la enfermedad, aprendi a conocer mas, ellos me
decian mas o menos que eran los medicamentos, cual era el protocolo, cuantas aplicaciones
mas 0 menos, cudles eran las dificultades que se podian tener en ese medicamento, que se
podia tratar por tener el diagndstico a tiempo podia salvarse

Eduardo y eso te ayudo a seguir entendiendo la enfermedad?

Johanna: si claro,

Eduardo: uno informalmente otras personas que no fueran médicos o los de la fundacion
que te contaran su testimonio que te ensefiaran de otro medicamento que sirve o que te
recetaban el juego de guanabana o algo asi?

Johana: ah si, eso pasa, claro, que tomate la sangre del chulo y comete la serpiente...
Eduardo: quien te decia eso?

Johanna: los otros pacientes que a ellos les habian recomendado, lo que si me tome es el
jugo de Noni, eso si me trajeron y miel pura, virgen

Eduardo: quien te lo trajo?

Johanna: mi Hno., él vive en el campo y me trajo una botella de miel y me la tomé toda
Eduardo: y quien te hablé del Noni?

Johana: no, mire en Internet

Eduardo: y le pediste a quién?

Johanna: a mi hermano, €l vive en las afueras de Girardot y all& se cultiva el Noni yo le
dije: papi ta me puedes traer un tarro de Noni? Unas fruto as? No...Pero eso le juro que toda
la casa olia a Noni, todo el tiempo olia a Noni, al abrir la nevera, jaja todo

Eduardo: te la llevaron al hospital?

Johanna: no, eso fue después, en la casa

Eduardo: y luego tuviste controles con la Dra.? Y le contaste del Noni?

Johanna: si

Eduardo: y ella g te dijo?

Johanna: yo no le veo nada de malo porque igual es una fruta y no estas tomando ni sangre

ni nada de eso, es que eso mucha gente tdmate la sangre del chulo y esto y lo otro
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Eduardo: y cuando te decian que te tomaras la sangre del chulo porque decian que era
bueno? Te explicaban?

Johanna: no que porgue el chulo come todo el chulo tenia muchas defensas y yo no yo no
soy capaz de tomarme eso, yo les decia que mi religion no me permitia probar eso jajaja, yo
les decia eso porque eso para mi no esta bien, la verdad...

Eduardo: sélo tomate el noni y la miel? porque lo leiste en Internet, y los otros pacientes
hablaban de eso? habia alguno que te dijera que habia tomado sangre de chulo?

Johanna: si habian muchos de ellos que habian comido serpiente, habian ese tipo de
anécdotas, que no les importaba nada con tal de curarse, yo creo que no esta tanto, tantas
recetas, sino todo esta en la mente, uno es como una computadora, si uno se programa todo
va fluyendo

Eduardo: perfecto. Tu crees que la doctora te habria podido ayudar méas? yo sé que te ayudd
mucho, pero te habria podido ayudar mas?

Johanna: pues no sé hasta qué punto pues ella medio lo mejor de si en ese momento cuando
estuve en el tratamiento, pues no se ahora la tecnologia ha avanzado un poco mas, entonces
no sé cémo lo estdn manejando, pero lo que estuvo al alcance de ella creo que me dio lo
mejor de si, su confianza...

Eduardo: eso, la confianza, esa palabra es clave, como crees que se logré esa confianza
entre las dos?

Johanna: primero, pues porque éramos mujeres, teniamos género si me entiende? eso uno
habla sin tapujos mejor que con el médico, Entonces, yo le decia: Doc., entiéndame que yo
también estoy preocupada porque tengo mis tres hijos y me decia: por eso, si te vas a hacer
el tratamiento, hazlo por ti, después piensas en ellos, siempre me motivo, la que me inculcé
practicamente que tenia primero que pensar en mi para poder pensar en los demas eso fue el
mejor consejo que recibi de ahi en ese momento creo que lo apliqué

Eduardo: esa es una ventaja? esa buena comunicacion con ella fue una ventaja?

Johanna: si ella siempre me visitaba en mi cama, me llevaba cositas, me llevaba
chocolatinas, asi, un dulce, porque es que alla pues la verdad por el medicamento uno
quiere comer algo dulce

Eduardo: y todo lo médicos eran asi?



158

Johanna: no todos, ella era la Gnica, no sé, eso depende también de las personas, habian
pacientes que estaban todo el tiempo a la defensiva con todo el mundo que porque yo estoy
enferma y entonces porque se enfermo estar agresiva o asi, yo nunca fui asi

Eduardo: no puede haber comunicacion...

Johanna: exacto.

Eduardo: y en tu casa como fue ese proceso? tu le contaste a tu hermana y a tu papa?
Johanna: a mi mama, a mi familia, yo estoy aca porque ellos me dieron todo el apoyo yo he
vivido siempre aca hace aproximadamente ocho afios, desde que mi hija estaba bebe, con
ellos, solamente con mis hijos, mi papa viene todos los dias a visitarme, mi mama viene de
vez en cuando porque ella no vive en Bogotad, mi hermana viene todos los dias, mis
sobrinos, tengo tres sobrinitos.

Eduardo: y eso pasaba antes de la enfermedad o empezé a pasar después?

Johanna: no, siempre ha sido asi, siempre he tenido un vinculo con mi familia muy
estrecho, siempre he sido como el eje y pues el hecho de que estuviera enferma, ellos estan
todo mas tiempo conmigo

Eduardo: ¢Y ta le contabas todo lo que te pasaba? ¢ Todo?

Johanna: si, ellos me cuidaban muchisimo.

Eduardo: no hubo nada que te guardaras solo para ti?

Johanna: no

Eduardo: todo, Y a tus hijos?

Johanna: también, a ellos fue a los primeros que les dije, si, porque yo no les podia ocultar
algo asi

Eduardo: como fue ese momento? como les dijiste?

Johanna: ufffff, eso fue... terrible, primero porque yo no sabia como decirle a mi hija tengo
cancer, a mi hijo mayor, en ese tiempo mi hijo tenia 16 afios, mi otro hijo tenia 12 afios, la
nifia tenia seis afos, fue bastante dificil...

Eduardo: ;Y ellos? ¢Los reuniste a los tres y les dijiste?

Johanna: si me toco dejar a mi hija en, como se llama? En custodia temporal a una tia por
parte del papa porque si Bienestar familiar venia... para poder hospitalizarme, porque si no
me la quitaban, porque yo no se la podia dejar a mi pap4, él no la podia tener porque él

tenia las nifias pequefias en ese tiempo, pues ellas estaban mas pequefias, yo tengo mi
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madrastra, pero pues como la dejaba a ella responsable de algo que no, no me sentia bien,
mi hija siempre tuvo la opcion de tener esa segunda familia a pesar de que el papa no esta
con nosotros, ella siempre estaba con ellos entonces yo siempre la veia a ella como la
segunda mama y yo sabia que mi hija no le iba faltar nada y no me importaba firmar lo que
fuera porgue yo sabia que llegado el caso que me llegase a pasar algo, mi hija iba a quedar
en buenas manos, yo firmé y dije: yo le firmo porque sé que me tengo que hacer esto y voy
a estar bien, eso fue dificil y a pesar de esa dificultad pues también esa motivacion no me la
tengo que dejar quitar tengo que salir de aca, a los otros en el colegio les ayudaron mucho
porque la profesora supo , yo le conté lo que pasaba y a mi hijo el que sale ahora de 11, le
colaboraron demasiado, él estaba en un estado de &nimo terrible porque yo decia que tal vez
me iba morir, mi otro hijo estaba pendiente acd en mi casa, mi papa me ayudd
econdémicamente con los gastos de acd del mercado, pero los servicios y fue dificil y si
habia para una cosa no tenian para la otra, pero igual mi Diosito estaba ahi todo el tiempo
conmigo

Eduardo: siempre con fe.

Johanna: si, siempre

Eduardo: y hablaban mucho de la enfermedad o no hablaban de la enfermedad?

Johanna: no, la verdad hablamos mas bien de como me sentia, ya sabian que yo tenia el
cancer y no se convertia en esa llaga de que a todo hora estoy enferma y tengo esto, no, ya
se sabia que estaba en un tratamiento y que me iba a ir bien y ellos veian la mejoria dia tras
dia

Eduardo: y tu hermana y tu papa que eran los mas cercanos, hablaban la doctora?

Johanna: no.

Eduardo: por qué?

Johanna: mi papé le da miedo, él tiene 64 afios va para 65 afios y aparte del miedo, el como
gue no creia, era escéptico, me decia termine el tratamiento y yo confio en eso, él siempre
ha sido asi.

Eduardo: y tu hermana?

Johanna: mi hermana si, ella preguntdé que como era el tratamiento, que cuantas sesiones
eran? Acerca del proceso y pues ahora no se, mi hermana tiene unos creo que son miomas y

yo la he motivado a que tiene que ir donde el médico, hacerse su tratamiento que dese
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cuenta aunque lo mio hubiera sido muy dificil, pero aqui estoy que tiene un ejemplo que
tiene que seguir.

Eduardo: ella es mayor?

Johanna: no, ella es menor, Ella tiene 30 afios

Eduardo: pero siempre converso con ella con la doctora, ella estaba contigo?

Johanna: si

Eduardo: nunca converso a solas con ella?

Johanna: no, no, la doctora converso con una persona con la que yo esta saliendo en ese
tiempo, a él si lo llamo aparte le dijo que podria, no sé hasta qué punto serd verdad o sea
mentira, no sé, si él tomo eso también

Eduardo: eso te lo conto el después?

Johanna: el después, el después, pero él no me lo dijo en el instante, me dijo que la doctora
le habia dicho que asi como podia aceptar el tratamiento, no podia reaccionar bien y me
podia quedar en ese tratamiento, porque lo que me iban a hacer era muchisimo mas fuerte
que cada vez las dosis Iban a ir aumentando mas y que el cuerpo se tenia que ir
acostumbrando, en la tercera poliquimio casi me muero, creo que no sé si mori y volvi a
nacer, la verdad, no lo sé

Eduardo: pero que sentiste?

Johanna: me dio taquicardia, no sé, me tratd dar un paro cardiaco, porque los médicos en
ese momento no sabian que yo soy alérgica al tramadol, a la morfina, yo no tomo ese tipo
de medicamento, me relaja mucho, me puedo morir, en la tercera yo le dije la sefiorita que
si a mi me iban a aplicar, siempre yo les decia que no antes de aplicarme, yo siempre estaba
ahi preguntando, que me va aplicar?, en eso yo si soy un poquito exigente que me va
aplicar, no, que no me apliques eso para el dolor, un ibuprofeno por favor, no me aplique
eso porque si me dolia, pero con el ibuprofeno me calma, en cambio la morfina me afectaba
mucho el ritmo cardiaco y sabia que me iba poner muy mal

Eduardo: en esa tercera poliquimio?

Johanna: la enfermera no me quiso escuchar. Y eso como en la noche, el turno de la noche
la verdad de hospitales es pésimo, pésimo, pésimo para nosotros los pacientes de cancer

Eduardo: pésimo en qué sentido?
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Johanna: porque a veces no lo escuchan a uno, algunos dicen no y tiene que pasar por
encima de uno, para hacerlo que porque el médico dijo es eso y tiene que ser asi y muchas
veces porgue el médico puede recetar pero no sabe como uno lo va a asimilar, si entonces
cometid la falla que el médico dejo ese tramadol de 1 cm o algo asi, cuando yo le dije: por
favor no me aplique eso, no me aplique que siento que me voy a morir, no me apliquen mas
cosas porque me voy, le dije no mas, no me siento bien, por favor no més, ella me alcanza
a aplicar algo, no lo cogié todo, solo un poquito y bueno yo me acuerdo que eran como las
4:30 la mafiana y yo no estaba dormida porque yo me acuerdo que estaba con los 0jos
abiertos y me desperté como a las 10 de la mafiana pero cuando empeceé asi me tomaron el
pulso del pulso cardiaco de 80 Y bajé como a 35 y ahi fue cuando no me acuerdo de mas
Eduardo: perdiste el sentido?

Johanna: si, total.

Eduardo: Cuanto tiempo duraste asi?

Johanna: como unas que cinco o seis horas aproximadamente.

Eduardo: y ahi volviste...

Johanna: si, yo no me acuerdo que haya abierto los ojos, sino que estaba con los ojos
abiertos.

Eduardo: pero tomaste conciencia?

Johanna: si.

Eduardo: y que te dijeron los médicos?

Johana: no, ahi si que no me iban a volver a aplicar el tramadol, pero me hubiesen podido
matar

Eduardo: pero fue por efecto del tramadol o de la poli.

Johanna: no, del tramadol. Del tramadol porque ya después me hicieron la otra, antes
cuando iba a salir me tocaba sacarme en silla de ruedas, no podia caminar, en la ultima sali
del hospital caminando hasta la autopista

Eduardo: ya estabas decidida?

Johanna: si, cogi transporte y todo porque antes me tocaba llamar el taxi, que lo llevaran
hasta alla y que me trajera hasta aca a la casa porque empezaba el goteo interno, porque eso
es un goteo interno, si a ti te sale eso en la calle después de haber aplicado el tratamiento te
da fiebre, si te da sol, te da fiebre, te da vomito, te da diarrea, por cualquier cosa esta
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vulnerable al comienzo entonces si uno no se cuida los primeros dias con eso, si no lo mata
el tratamiento lo puede matar la contaminacion.

Eduardo: de acuerdo, Johanna, tu, que le dirias digamos si estuvieras en una sala, a los
médicos, a otros pacientes, a sus familiares que estan como tu papa y tu hermana que han
estado muy pendientes, que les dirias en ese momento a ellos que les permitiera a los
pacientes tener digamos conseguir esa confianza de la que ti me hablas, esa actitud, esa
apertura al tratamiento?

Johanna: lo primero, pues que el médico sea honesto con uno, que no es que le digan al
familiar a espaldas de uno, que Ud. se puede morir, no, porque entonces ya uno sabe, si ver
? primero, eso seria con el médico, para los pacientes, que hay que ser consciente que es
una enfermedad que es mortal y que si se trata a tiempo se puede curar, para los familiares,
que el cancer no es un virus que mate y contamina a toda la familia, que por el hecho de
que uno esté enfermo no significa que deje de ser menos, pues, es una persona que tiene
mas capacidad que cualquier otra por la situacién en que tiene uno que pasar y no, nada
mas ...

Eduardo: la fundacién como te ha ayudado?

Johanna: en muchas cosas me ha ayudado, a conocerme mas como persona, me ha dado a
conocer mas, he estado con la fundacién y he ido a dar testimonio de vida para los demas
pacientes y he estado en auditorios con médicos para mostrar cbmo ha evolucionado el
tratamiento, mis amigos, yo he tenido muchos amiguitos que apenas estan empezando el
tratamiento, Y cuando me ven me dicen: no, es que td te ves muy rozagante, td te ves muy
linda, ese cabello tan lindo que tienes, yo les digo: yo también estoy asi como vos, no tenia
nada yo les digo, yo tengo fotos de portadas de revista, he tenido muchas cosas donde yo te
puedo mostrar que yo también estuve asi, sin nada y esto es gracias a la confianza que yo
tengo en mi misma, en Dios y en los médicos, porque primero Dios y segundo el médico,
entonces con ellos he trabajado en eso, la fundacién también me ayuda a vender mi
artesanias , me ha apoyado en eso, porque yo la verdad trabajo es en esto porque no he
tenido un trabajo estable, no porque no quiera, sino porque mis condiciones fisicas estaban
muy prematuras, hasta ahorita yo estoy otra vez como cogiendo el ritmo ya puedo caminar
mas, ya no me fatigo tanto y después del tratamiento he vuelto a ser como la persona que

era antes, un poco mas activa
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Eduardo: y has seguido viendo al médico? A la doctora?

Johanna: no, ya me la cambiaron, 6sea ella término, yo no sé, es que yo digo que ella era
como mi angel, yo creo, ella estuvo en esa clinica durante el tiempo que yo estuve y chao
Eduardo: se perdid... Y los médicos que han estado después de ella?

Johanna: no es que ya me miran es como en los controles y los exdmenes y ya me mandan a
esto y no...Esta bien ya, pero no hay un vinculo asi que yo diga, ninguno asi que yo diga
muy afectivo muy afectivo con ellos no lo hay, con la doctora fue porque ella estuvo todo
el tiempo en el tratamiento conmigo motivandome, dandome fuerzas

Eduardo: y eso fue fundamental?

Johanna: si, si, verla a ella todos los dias, como estas yojis? Irme a visitar al cuarto, te
quieres bajar, dime q vas a comer? Que estas comiendo? Ella me decia pues, yo le decia:
Doc. , quiero... Un dia me antoje de Ud. pescado, ero es que eso tiene mucha grasa? Yo le
dije: pero es que no me lo voy a comer todo, y pues si, tenia razon pues si uno come cosas
con mucha grasa el vomito es peor, de demasiado terca me como un poquito porque me
Ilevaron una mojarra frita, yo le quite lo de encima pero sin embargo, el sabor del aceite
adentro fue terrible, pero pues aprendi a que no tenia que ser terca.

Eduardo: ella te dejé probar?

Johanna: si, si, claro

Eduardo: era parte de la confianza q se habia creado.

Johanna: ya me dejaban entrar la comida, lo que yo quisiera ella me dejaba porque yo le
decia que yo no toleraba la comida del hospital, Ilegaba a veces la Sra. del carro yo le decia
por favor: aléjese, aléjese, no quiero verlo, ella me decia: pero por qué? Yo le decia: no, es
Ud., es el carro que no lo quiero ver,

Eduardo: Johanna, yo te agradezco mucho este espacio, seguramente

Johanna: que los familiares lo que hacen con eso es llevarlo a uno como a la muerte mas
rapido dicen: este se va a morir, no le vamos a decir porque se va a morir muy rapido
Eduardo: y los médicos que te han respondido en ese caso? Que por que lo hacen?
Johanna: no, que porque el paciente puede ponerse mas mal pero yo creo que lo mejor es
que a uno le digan la verdad y no que todo el mundo a escondidas esté murmurando lo que
estd pasando uno oiga, algo estd pasando que no me quieren decir...que serd ¢Qué sera?

para no tenerlo a uno ahi todo el tiempo como la expectativa ¢ Sera que si? Sera que me voy
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a morir y no me quieren decir y no hay quien le despeje a uno esa duda porque uno merece
esa opcion de saber, que sean sinceros con uno independientemente de la situacion que esté
pasando

Eduardo: eso es clave para tener confianza?

Johanna: si es que de ahi empieza la confianza, de ser honestos.
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Anexo 5: Entrevista Diego Orozco

Eduardo: dame tu nombre completo por favor

Diego: Diego Alexandra Orozco Cabrera

Eduardo: ¢cuantos afios tienes?

Diego: Tengo 21 afios

Eduardo: ¢cuéntame cudl fue la enfermedad que tuviste y hace cuanto tiempo?

Diego: tuve diagndstico de leucemia linfoblastica aguda hace 12 afios en primera remision
y hace 4 afios, casi cinco afios en segunda remision.

Eduardo: ¢como se fueron cuenta que tu tenias esta enfermedad? ¢Como te la descubren?
Diego: en mi caso fue gracias a los sintomas, tuve la mayoria de sintomas.

Eduardo: ¢cuales son?

Diego: como el suefio, demasiado suefio, demasiado suefio, en cualquier lado me quedaba
dormido y de ahi nadie me levantaba , la palidez, mas que la palidez era un color verdoso ,
fiebre méas de 38 llegando a 40, debilidad en los pies tanto que dure un tiempo sin poder
caminar, un sintoma que no es muy comun en todos los casos que fue un brote en los
labios, brote que parece granos de mazorca en todos los labios, totalmente y que recuerdes
esos eran los sintomas que empezaron que Yo tenia

Eduardo: ¢cuéanto tiempo duraste con esos sintomas?

Diego: fue aproximadamente cinco, meses cinco meses con esos sintomas

Eduardo: ¢ibas al médico en ese tiempo, te aguantaste los sintomas o fuiste rapido?

Diego: no en la primera vez siempre estuvimos en el médico constantemente, estuvimos
aqui igualmente en un control y los médicos decian que no era nada grave, que no era nada
raro, que era una simple anemia hasta que la enfermedad exploto

Eduardo: ¢cuando dices estuvimos, quienes estuvieron?

Diego: ¢junto con mi mama?

Eduardo: ¢tu mama siempre te acompafié en el proceso? ¢A qué clinica venian? ¢Por qué
seguro venian?

Diego: estuvimos en la clinica del nifio Jorge Bejarano que actualmente creo que ya no
existe, nos atendio en ese tiempo Como primera instancia el Doctor Caro no recuerdo el
nombre y eso queda en el can, en la 26

Eduardo: eras muy nifio

Diego: yo tenia siete afios y medio cuando vimos por primera vez

Eduardo: ;te acuerdas de todo?

Diego: exactamente de todo

Eduardo: cuando dices: ¢explotd la enfermedad, a qué te refieres con eso?

Diego: me refiero a que se mostrd, ya no di un paso mas, no podia caminar, los sintomas
eran mas fuertes, los medicamentos normales que supuestamente los médicos llaman
medicamentos para una anemia ya no funcionaban ya sin saber el diagnostico ni lo que
tenia empecé a necesitar cosas que nunca se pensaron que iba a necesitar como glébulos
rojos o como plaquetas

Eduardo: ¢inicialmente ellos pensaron que era una anemia? ¢ Lo trataron de esa manera?
Diego: un Doctor que fue el que dio en Sogamoso, dio con el medio chiste y dijo no hay
que enviarlo para Bogota y ahi fue cuando comenzamos todo el tramite, a eso es a lo que
me refiero con que exploto porque ya la enfermedad no dio a basto ademas que los médicos
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en Sogamoso no se explicaban por qué, gracias a ese doctor fue que me remitieron acé en
Bogoté y acé en Bogota fue donde fueron con el diagnostico

Eduardo: ;como era tu nacleo familiar en ese momento?

Diego: mi nucleo familiar era de tres personas, era mi madre, mi hermana que en ese
momento estudiaba su bachillerato y mi persona

Eduardo: ;tu mama es madre soltera?

Diego: mi mama es madre soltera, siempre ha sido madre soltera pero mas o menos hasta
los 7 afios y medio tuve apoyo de mi padre

Eduardo: ¢te empezo la enfermedad antes o después de que él se fuera?

Diego: no, antes de que él se fuera

Eduardo: ¢él supo que estabas enfermo?

Diego: cuando él supo que yo iba a empezar el tratamiento y que yo estaba en ese proceso,
hasta ahi estuvo con nosotros.

Eduardo: ¢t0 te vienes a Bogota ya con un diagndstico? ¢O era sélo una idea que tenia el
Médico?

Diego: no, era una idea del médico pero era muy certera, yo no lo sabia, lo sabia mama,
hasta donde tengo conocimientos, el médico le dijo: mamita, su hijo hay que enviarlo para
Bogoté porque su hijo no tiene nada normal que se pueda ser tratado acd, yo conozco parte
de eso, he estudiado sobre eso, pero aqui en Sogamoso es muy poca la probabilidad de
tratar eso, los chicos que hemos tratado no han salido, su hijo, yo le puedo cerciorar de que
su hijo tiene algo grave y es esto y esto, es leucemia, en ese momento mi mami, pues
I6gicamente muy duro y todo, pero todavia no era nada certero

Eduardo: ¢ella te dijo en ese momento?

Diego: no, ella no me dijo

Eduardo: ¢t0 sabias que venias a Bogota porque estabas enfermito, pero no tenias idea de
nada?

Diego: no, ni idea de nada, amanecid ese dia y dijo hoy tenemos que salir para Bogota hijo,
vamos a hacer unos examenes, no se consiguen aqui glébulos rojos, que me tenian que
colocar, entonces vamos hacer eso en Bogota

Eduardo: ¢tu mama trabaja alla?

Diego: mi madre trabaja en Sogamoso Boyaca

Eduardo: ¢y pidié permiso en su trabajo?

Diego: si, gracias a Dios contamos con unos buenos patrones de mama y le dieron el
permiso.

Eduardo: ¢y ella te ha contado cémo fue ese primer impacto con el médico, como le hablé?
¢Si le habldé con tranquilidad, si le explicé bien de la enfermedad, o simplemente se lo
dijo?

Diego: si, ella me ha hablado mucho, aunque yo también he tenido la oportunidad de hablar
con el Doctor que le dijo eso a mi mami, un doctor que yo lo catalogo como una muy buena
persona, una persona gque fue gracias a Dios, primero por existir, porque al tocar a mi mami
fue de una forma tan sensible y le supo decir las cosas, le supo dar en ese momento apoyo,
tranquilidad

Eduardo: ¢qué especialidad tiene ese médico?

Diego: €l es médico pediatra?

Eduardo: ¢en el hospital de Sogamoso?

Diego: en este momento trabaja en el hospital regional de Sogamoso.

Eduardo: ¢en ese momento tu fuiste a ese hospital?
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Diego: no, en el tiempo en el que yo empece el tramite estaba trabajando en la clinica Julio
Bejarano de Sogamoso

Eduardo: ¢todavia tienes contacto con ese médico?

Diego: si todavia tenemos contacto con él.

Eduardo: ¢entonces él les cuenta la noticia ustedes se vienen inmediatamente para Bogota?
Diego: si nos vinimos inmediatamente para Bogota

Eduardo: ¢qué pasa cuando llegan aca a Bogota? ¢Ya vienen con una remision de él o
Ilegan a buscarla?

Diego: venimos ya con una orden directamente de él que nos remite para Bogota por el
caso que él sospechaba, nos remiten directamente a clinica del nifio, en el transcurso de
Sogamoso a Bogota ocurrié algo que ninguno pensamos que ocurriera, dado el caso que no
se consiguieron los globulos rojos con los cuales debian transportarme de Sogamoso a
Bogot4, deciden traerme con oxigeno, el oxigeno al entrar a Bogota, se culmina, se termina
en ese momento y yo empecé a irme para el otro lado, a morirme, todos desesperados y
hasta que llegamos... gracias a la buena obra también del sefior de la ambulancia que logré
meterse por carriles de Transmilenio, coger autopistas mas rapidas y todo lo relacionado
logramos llegar a tiempo a la clinica. En la clinica que papeleo ni que nada, aunque me
cuenta mama, que casi no nos dejan entrar porque hasta que no se hiciera el papeleo y todo
otro angel mas que llega, una enfermera y en silla de ruedas que papeleo ni que nada y me
entra a urgencias en ese momento llegamos entramos por porteria principal pero me
pasaron a urgencias y lograron rehabilitarme y reanimarme, llegamos ahi primero, me
atiende el oncologo.

Eduardo: ¢de una vez el oncélogo?

Diego: si, de una vez, en ese tiempo estaba el doctor Caro y estaba la Doctora leyla
Martinez, pero ella me recibe luego del doctor Caro, efectivamente el Doctor Caro revisa
los exdmenes que teniamos, ordena otros y ese mismo dia, pues , le cerciora a mama que la
probabilidad de lo que yo tenia si era lo que el médico de Sogamoso le habia dicho, que no
nos apresuraramos a los hechos pero que como miraba todo el creia que si, me remiten a
biopsias, examenes respectivos Y comenzamos el tramite y todo hasta que sale el resultado
de biopsia y médula y todo lo relacionado

Eduardo: ¢todo ese tiempo que estuviste esperando el diagnéstico de los examenes estuviste
hospitalizado? ¢ O sales de la clinica y vuelves y entras?

Diego: no, en ese momento quedo inmediatamente hospitalizado

Eduardo: ¢cuanto tiempo?

Diego: Duro hospitalizado cerca de mes y medio

Eduardo: ¢y esa primera informacion que le da el Doctor Caro a tu mama como se la da?
¢Simplemente le dice, o la prepara, le cuenta o simplemente le dice efectivamente lo que
estan pensando eso es?

El doctor caro es una los especialistas que es muy rigido en sus cosas, es muy metido en sus
cosas Yy no estan de pronto ...es un poco bravo, de caracter fuerte, en ese momento me dice
mi mami, a pesar de la situacion tan dura, del caracter de él, que le logra decir a mi mami,
ella me comenta, le dijo: mamita, hay que tener mucha paciencia porque parece que
efectivamente si es el diagndstico con el que la remiten a Bogota, pero en el momento del
examen final ya cuando sale la biopsia y todo, en ese momento no hay nadie Que le
informe a mi mami sino que ella misma se entera por sus propios medios y por sus propias
manos, es la que se entera de que efectivamente ...

Eduardo: ¢a ella le entregan el resultado de la biopsia y ahi lee?
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Diego: era la Unica que tenia permiso para ir a reclamarla, tenia autorizacion.

Eduardo: ¢no espero y lo abri¢?

Diego: no se aguantd, en ese momento estaba sola frente al edificio donde se lo tenian que
entregar, se lo entregaron, ella dijo no me aguanto hasta llegar y tengo entendido que ella
lo abrié y miro leucemia linfoblastica aguda y ahi llanto hasta donde mas pudo, llorar lo
mas que pudo hasta antes de llegar adonde yo me encontraba en mi habitacion y pues de ahi
mantener un poco pues yo tenia ocho afos poco entendimiento sobre el cancer pero
igualmente lo mantuvieron en secreto para mi parte en este tiempo

Eduardo: ¢cuando ella le entregan el sobré al Doctor Caro, el que le dijo?

¢ Y ella que le preguntaria? ¢ Sabes?

Diego: no, no sé mucho del tema pero pues lo Gnico que sé es que cuando ella le entrega al
Doctor, el Doctor le dice: efectivamente mamita, era lo que se estaba sospechando, hay
que empezar el tratamiento, es un tratamiento que va a durar cerca de dos a tres afios
Eduardo: inmediatamente le empez6 a explicar el proceso ?Cual era el proceso.

Diego: si, y mama dijo pues no hay nada mas que hacer, si toca, se puede decir que estaba
muerta en vida

Eduardo: ¢ mucha tristeza? ;Y tu se la percibias?

Diego: si, yo siempre percibia que habia algo malo, sentia ¢pero qué pasa? Pero ellos pues
por el miedo de que yo me deprimiera 0 algo o de pronto me diera un arrebato de no
quedarme en el hospital, muchas cosas, trataban de mitigar que yo no supiera

Eduardo: ¢cuanto tiempo duro el tratamiento? ;Cémo empez6? ;Como fue?

Diego: empez06 el 1 de junio de 2000 y terminamos efectivamente el 17 de mayo de 2003.
Eduardo: tres afios

Diego: tres afios efectivamente

Eduardo: ¢todos esos tres afios aqui en Bogota o ibas y volvias?

Diego: los primeros cuatro meses por obligacion y por recomendaciones del médico en
Bogota y ya luego regresaba

Eduardo: ;esos 4 meses fueron dentro de la clinica? ;O Salias y entrabas?

Diego: fue mes y medio en la clinica y salia ocho dias y regresaba nuevamente cerca de 15
dias, volvia ocho dias y asi hasta que se completaron los cuatro meses.

Eduardo: ¢dénde se quedaban?

Diego: en ese tiempo nos quedamos donde mi tia que nos brind6é la mano viene en la
gaditana y de ahi nos trasladdbamos de mi casa al hospital

Eduardo: ¢cuéndo estabas en el hospital a tu mama la dejaban quedarse contigo?

Diego: si, haya siempre le permitieron, primero por lo que éramos de lejos y segundo
porque pues habia una sillita no muy cémoda pero la dejaban ahi sentarse

Eduardo: ¢y como fue el tratamiento?

Diego: empezamos con varios ciclos no tengo ya muy presente cuales fueron, cuantos
fueron los ciclos de quimioterapia, semanal eran mas 0 menos dos o tres dias a la semana,
habia un ciclo que era de 24 horas, s6lo quimioterapia un goteo muy despacioso, parte de
inyecciones pero era semanal eran mas o menos 3 o cuatro dias maximo a la semana y los
otros descansaba, pero no me podia ir para la casa porque tocaba seguir, después de ello
vino otros ciclos que eran ya otros medicamentos y también eran por goteo y ya cada 15
dias eran las inyecciones que en este momento no recuerdo como se llaman, otra parte de
medicamento por goteo y pasta tomada

Eduardo: ¢no preguntabas porque me estan haciendo esto? ¢Ni qué es esto que me hacen?
¢Nada?
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Diego: pues uno de chico sabe que esta enfermo y que en algun momento va a salir, para mi
era el martirio mas que todo, ¢por qué me hacen todo esto? ;Qué es lo que pasa? Yo
siempre me preguntaba y todo eso, pero ella lo Unico que decia era: no, es que ta estas
enfermo, pero nunca dijeron cancer, ni nada.

Eduardo: ¢ni te dijeron que era lo que te estaban haciendo o tU sabias que era una
quimioterapia?

Diego: no, yo no sabia que era una quimioterapia yo sabia que eran unos medicamentos
Eduardo: no sabias que era. ;Y cuando terminabas la quimioterapia como te sentias?
¢ Cémo estabas?

Diego: mi actitud recuerdo tanto que siempre, desde pequefio, ha sido muy alta, muy buena,
la quimioterapia me daba sintomas secundarios entre eso estuvo una vez que dure 20 dias
sin poder caminar, otros como fiebre

Eduardo: ¢vomito?

Diego: no conozco en ninguno de los dos tratamientos, lo que es un vomito ni hemorragia,
solo nauseas, ganas de vomitar, poco apetito pero siempre recuerdo una actitud muy alta y
la alimentacion que por mas que yo sentia que no queria comer siempre yo de una u otra
forma comia

Eduardo: (0 sea que el efecto secundario no era muy diferente a tu enfermedad? porque uno
podria pensar que si es el efecto secundario es muy diferente de lo que tengo pues me estoy
empeorando, de pronto ¢eso en tu caso no paso?

Diego: no paso

Eduardo: ¢no te hacias preguntas? de, si me estoy mejorando ¢porque me da otra cosa
adicional?

Diego: creo que llegué a ser muy poco preguntdén y muy poco a indagar sobre el tema de
que lo que me esta pasando, lo unico que sabia era lo que tenia que hacer, que estaba
enfermo y que para poder salir de la enfermedad tenia que seguir lo que mamé me decia
Eduardo: ¢a tu mama? no lo del médico lo de tu mama, ¢los médicos hablan contigo?
Diego: no, llegaban a examinarme y todo eso pero era poco el contacto de ellos conmigo
Eduardo: ¢ni llegaron a nombrar la enfermedad, ni nada?

Diego: nunca nombraron la enfermedad delante mio, ellos llegaban: ;Como estas Diego? y
¢,como vas ?te felicitamos porque vas bien en tu tratamiento, te vamos a hacer un
procedimiento mas pero para que sigas mejorando, cosas asi relacionadas, pero nunca:
Diego te vamos hacer esto o0 esto, no, siempre eran un poco o muy directos conmigo
Eduardo: ¢Eran prudentes?

Diego: si, eran prudentes.

Eduardo: ¢en qué momento de enteras ti de lo que tienes?

Diego: no recuerdo, exactamente en qué momento me entero, yo creo que yo me entero de
que tuve cancer cuando ya empecé a tener conocimiento, ya no de nifio sino de joven,
Eduardo: {Mas 0 menos a los cuantos afios?

Diego: yo le pongo que oir ahi a los 10, 11 afios, cuando estable terminando el tratamiento.
Eduardo: ¢y tu en todo ese tiempo estudiaste?

Diego: si, en el 2009, yo estaba en segundo de primaria yo dure cerca de 4 meses
estudiando, me ausente porque me tuve que venir a Bogota y volvi a los 4 meses, eso fue
mas 0 menos en mayo, volvi en agosto y cuando volvi en agosto me permitieron seguir
estudiando

Eduardo: ¢ Adelantarte?
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Diego: si, adelantarme, y a lo ultimo me hicieron una prueba de los conocimientos basicos
de segundo de primaria, la condicidn era que si yo pasaba la prueba pasaba a tercero, si no
pasaba la prueba, no pasaba a tercero, pero tuve la oportunidad de estudiar cerca de tres
meses antes de presentar la prueba y después del tratamiento y cuatro meses antes de saber
mi diagnostico, 7 meses en el afio mas o menos y efectivamente me hicieron la prueba, pase
la prueba, pase los examenes y pase a tercero

Eduardo: ¢Y ya en los otros afios que duro el tratamiento?

Diego: segui estudiando normalmente

Eduardo: tu te ausentabas mientras

¢Venias a tu tratamiento y seguias estudiando normal?

Diego: exactamente

Eduardo: ¢Cuéanto tiempo pasabas aqui y cuanto tiempo alla?

Diego: bueno, al principio era cada 8 dias, pasaba 8 dias en clinica, 15 dias en casa
Eduardo: ¢Estudiabas en Bogota?

Diego: no, en Sogamoso todo el tiempo, yo viajaba, salia de las quimios y me iba a
Sogamoso, ni hubo un afio que no estudiara por cuestion de tratamiento.

Eduardo: ¢Y tu mama?

Eduardo: y ¢ Tu mama para trabajar en todo ese tiempo como hacia?

Diego: mi mami no tuvo trabajo en esos tres afios, ella no podia trabajar, ya después de que
paso lo mas riguroso de mi tratamiento ella volvio a trabajar alla, por decir, yo mientras iba
a estudiar, ella volvia y trabaja, los patrones no le quitaron, le guardaron el trabajo, ella
trabajada esos dias y volvia, nos ausentamos pero en parte de los pocos dias que ella podia
trabajar, parte de todo el apoyo q tuvimos de la gente que me conocia, que me conoce,
familiares, amigos , etc. etc.

Eduardo: ¢0sea ustedes no tenian otro apoyo? ¢ Tu papa no volvié? ;En ese momento no se
enterg?

Diego: No, mi papé tengo entendido, que él se enterd, pero nada, él nunca se acerco a decir
hijo toma estos 100 mil pesos, necesitas alguna vitamina?, te falta alguna droga?., tengo
entendido que él se acercé a la clinica preguntar si era verdad que yo estaba enfermo, pero
de ahi no més.

Eduardo: tu mama solo se comunicaba con los médicos? Tu mama te dice si ella estudio la
enfermedad en algin lugar? O ella solo se qued6 con la informacion que los médicos le
daban?

Diego: yo pienso que ella empezé a indagar con las demas mamitas y demas pacientes y
cuidadores de la clinica que empezd a conocer, con las personas que se encontraban en
otras instituciones, aun con la ayuda de mis primos que lograban entrar en internet y
averiguar mas que era, asi en el primer tratamiento. En el segundo tratamiento tenia un
poco mas de conocimiento.

Eduardo: Tu te enteras de cual fue la enfermedad exactamente que tuviste cuando se acabd
el primer tratamiento o cuando iba e empezar ya el segundo?

Diego: no, cuando se termind el primer tratamiento, yo ya, uno ya empieza como a tener
mucho conocimiento y ya uno sabe que esta enfermo pero que esta enfermo de algo; igual
uno empieza a indagar pero desde que uno que empieza a indagar por redes sociales y hoy
en dia toda la tecnologia, yo a raiz de todas las conversaciones que escucho con el doctor y
mi mama, logro saber que tengo cancer.

Eduardo: cuando te empiezas tu a cuestionar, cuando nace el nifio preguntén, ya te
empiezas a preguntar qué es lo que tienes?
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Diego: si, yo me empiezo a preguntar 6sea que es eso, que es el cancer y alli es donde
pues...

Eduardo: tu le alcanzaste a oir a alguno, en algin momento es cancer? Recuerdas?

Diego: si recuerdo que les oi a mama y al doctor...no recuerdo

Eduardo: Para ti fue impactante cuando oiste esa palabra cancer? O era sencillo por que
eras un nifio

Diego: Era un poco sencillo a pesar de que tenia la edad chica, pero no me impacto porque
tenia un poco alta actitud, pero 6sea..Yo..Bueno..Cancer.

Eduardo: Por qué crees que no te impacto? Por esa actitud alta que dices has tenido desde
chiquito o por desconocimiento natural de un nifio que no significa la palabra cancer?
Diego: yo pienso que por los dos aspectos y mas por uno mas que en ese tiempo el cancer
no estaba, 6sea no se habia disparado como hoy en dia, 6sea se escuchaba un céncer pero
no era en relevancia o en tanta gente que hoy en dia. Si, estas enfermo de cancer pero
entonces no se veia se veian muchas nifios pero no se veia por ejemplo en nuestro
departamento; yo creo que por el conocimiento y por la actitud.

Eduardo: Y entonces exactamente no recuerdas cuando te enteraste, pero recuerdas el
momento en que hiciste conciencia de lo que tenias era cancer?

Diego: Si, si lo recuerdo. Pero como te digo, no me ...tengo Céancer, pero no me impacto.
Ya esté sano.

Eduardo: Ah, no te impacto por lo que ya estabas sano, entonces fue Tuve. No, tengo
cancer.

Diego: estaba saliendo del tratamiento, entonces como que llega el punto positivo , en
donde uno dice Wow, tengo cancer y lo supere sin saberlo y ahorita estoy saliendo.
Entonces fue como el punto de felicidad en parte para mi, el punto de felicidad de mama al
verme que yo supe y no me impactd y no me llevo.

Eduardo: ta crees que ese fue el motor de tranquilidad de ella? Esos tres afios para ella
tuvieron que haber sido muy intranquilos, cuando ella sabe que td lo sabes y ya lo habias
superado.. La tranquilidad regreso a ella o tu la percibias intranquila?

Diego: ella siempre estuvo muy intranquila. Durante los tres afios estuvo muy intranquila
Eduardo: Como reflejaba esa intranquilidad?

Diego: La tristeza en la cara, los ojos siempre rojos tanto de llorar, yo la veia asi siempre,
tanto que yo lloraba y le decia a ella: que te pasa? Y ella me decia: mijo, no pasa nada.. Yo
era el que le daba &nimo a ella en muchas ocasiones. “No tranquila madre que de esta
vamos a salir”. Era siempre lo que yo le decia, recuerdo tanto.

Eduardo: Ta fuiste su apoyo?

Diego: si, yo fui su apoyo.

Eduardo: Tus palabras y tu actitud.

Diego: Exactamente.

Eduardo: y como recaiste? al cuanto tiempo ?

Diego: bueno sali a los tres afios de tratamiento en el 2003 de ahi para aca empezamos con
controles mensuales, después cada dos meses, asi.. A los seis afios y medio sin nada de
droga, muy bien, ya los médicos me daban sanidad, total no se sabe porque ocurrid, no se
sabe de qué dependio, el primer caso para muchos médicos, un caso super especial
Eduardo: un caso muy especial el tuyo?

Diego: si, mi caso. Eso fue en enero del 2009, del 2003 al 2009 estuve bien, en enero del
2009 empiezo a tener nuevamente como algunos sintomas, no todos ni iguales a los de la
remision anterior
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Eduardo: ¢Cuales sintomas?

Diego: el cansancio, mucho cansancio, no se me quité el poder caminar pero era mucho
cansancio, el color nuevamente en la piel que era como verdoso y suefio, suefio, pero mas
que todo fue el cansancio y el color en la piel, los profesores me decian: Diego pero qué te
estd pasando, mira que tienes un color como verdoso, ve al médico, entonces vuelve a
suceder lo de Sogamoso

Eduardo: van otra vez a donde el Doctor? el mismo Doctor?

Diego: no adonde otro Doctor

Eduardo: ustedes no sospecharon gque fuera lo mismo? Tu mama no sospecho?

Diego: lo que menos nosotros nos imaginamos después de 6 afios era q otra vez iba a
aparecer esto, mas que los médicos ya declaraban mi sanidad total, para nosotros ese
momento fue muy duro, no mas pensarlo: no puede ser que yo otra vez vuelva estar en esto
I no cabia en nuestras cabezas, en nuestra cabeza no cabia pesar, porque sabiamos todo lo
que habia pasado ... por eso fue que decidimos no venirnos directamente para Bogoté sino
alla en la clinica en Sogamoso, nuevamente caimos nosotros en nuestra misma ignorancia,
que no, que eran sintomas de anemia, sabiendo lo que habia pasado anteriormente no nos
percatamos, me mando un tratamiento de un poco de pastas, alimentacion y todo, y lo que
hicimos fue ayudar a que la enfermedad con esos medicamentos avanzara mas rapidamente,
eso fue en enero, si no estoy mal, enero 19 y la enfermedad tardo tan sélo un mes y ocho
dias en dar abasto

Eduardo: se desarroll6?

Diego: si y ahi fue cuando el Doctor no nos quiso remitir para aca para Bogota, que no,
gue eso no tenia que remitir, a nosotros nos tocd venirnos en bus ni siquiera en una
ambulancia en nada nos dimos en bus porque es una abaleadas Eduardo que haces
entendiendo. Qué esta pasando Diego yo le dije madre siesta de Dios que es enfermera que
aparezca si no estd ahi pero nos vamos para Bogota, entramos por urgencias y
efectivamente nuevamente no mas con que el médico me viera en ese tiempo estaba ya la
Dra. Leyla, el Dr. Caro ya no se encontraba en ese tiempo, la Dra. Leyla me reviso y la
Dra. Leyla: mamita, con todo el dolor de mi alma le tengo que decir que su hijo esta
entrando otra vez en ese estado

Eduardo: les dijo a los dos o solo a tu mama?

Diego: le dijo a mi mama sola pero yo no estaba muy alejado

Eduardo: tu alcanzaste a oir?

Diego: si, yo no estaba muy alejado y alcance a oir

Eduardo: como lo tomé tu mama?

Diego: yo estaba afuera del consultorio, pero mi mama supo que yo habia alcanzado a oir,
en ese momento yo le dije al Sefior: Sefior en esto es para prepararme para lo que tu me
tienes, hazlo Sefior, yo ya sabia, lo Unico q le dije fue: que pasa madre, que te dijeron? No
hijo que toca hacerse unos examenes..

Eduardo: pero ya tl sabias ...

Diego: si, pero tocaba hacerse de todas formas unos examenes la Dra. Leyla, dijo: igual
esto hay mucha probabilidad...yo ni llorar ni nada

Eduardo: estabas sereno? tranquilo? Porque estas tan tranquilo?

Diego: no sé, no sé, mi angustia era ver a mi familia, ver a mi madre sufrir, yo sabia que
iba sufrir mas si yo estaba intranquilo, si yo estaba de pronto alterado porque otra vez o
alguna vaina, entonces yo dije: no, serenidad y que sea lo que tu quieras! Yo soy muy
aferrado a Dios.
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Eduardo: quien te infundio esa fe, tu mama o ta mismo?

Diego: yo mismo desde que empez6 el cancer a llegar a mi vida

Eduardo: desde chiquito? y tu mama tiene una fe similar?

Diego: si te digo es de una fe mucho mas alta, més alta, pero entonces yo creo que el dolor
de madre al ver un hijo ...

Eduardo: pero tu crees que esa fe le sirvio de apoyo? porque en ese momento esta en una
ciudad desconocida, lejos de tu hermana, sin su esposo, su hijito esta enfermo, cual crees tu
que fue el apoyo de tu madre?

Diego: si, la parte espiritual para ella era el mayor apoyo, tanto que ella cree mucho en El
Sefior de los Milagros de Buga, ella me entregd al Sefior de los Milagros, o sea, la fe hizo
que ella hiciera, creo, lo que pocos padres pueden hacer con un hijo, que fue decirle: Sefior
de los Milagros, su mi hijo esta para quedarse aca, déjamelo, pero déjamelo sano, sino haz
tu voluntad! asi de simple, y yo creo que esa fe de ella, el creer que yo me iba sanar es la
que hoy en dia nos tiene aqui.

Eduardo: tu pensamiento fue: tengo que apoyar a mi mama? por sobre tu misma
preocupacion por todo lo que probablemente se venia, por sobre todo, estuvo méas apoyar a
tu mama?

Diego: a mi en ese momento se me vino todo encima, el pensamiento de la juventud,
fiestas, colegio, muchas cosas de las que me tocaba privarme para estar encerrado
nuevamente en una clinica, amigos que quizas iba a perder oportunidades...bueno, muchas
Ccosas.

Eduardo: tu de una vez reorganizaste mentalmente muchas cosas? en esta etapa que ya estas
con mas madurez porque ya has pasado por un proceso antes que te hizo madurar, yo sé
que la actitud es buena, pero tu que asumes? que haces en ese instante ? cuéles son los
pasos que tu consideras que debe seguir? cuales son tus pensamientos cuando te vuelves a
enterar?

Diego: en ese momento se me vino todo encima y dije: bueno, de aqui no nos vamos a ir,
vamos para un piso... Hospitalizacion y de ahi dije, yo me programe, dije: yo soy muy
fuerte, yo sé que voy a superar esto, yo sé que yo puedo, yo lo voy a poder superar y en ese
momento para mi lo mas importante era ver a mi madre, por mi madre lo hago dije y yo sé
que lo voy a superar, ya sé por lo que me toca pasar, entonces que me hagan los examenes
rapido y de ahi en ese momento fue cuando yo dije: Sefior, si ti me permites salir de esto,
abreme la puerta de un lugar donde yo pueda empezar a ayudar a otras personas, en esto por
lo que yo estoy pasando y te lo prometo que estaré en un lugar en el cual yo pueda ayudar a
los demés.

Eduardo: pensaste inmediatamente en servir?

Diego: si

Eduardo: ese fue tu primer pensamiento? No ir a buscar informacion, documentarte en
Internet ?

Diego: no, yo ya sabia que era la leucemia

Eduardo: cuando tu saliste la primera vez de esta enfermedad y tomaste conciencia, ya
habias hecho el proceso de averiguar? De documentarte?

Diego: si ya yo habia averiguado un poco, como que me empecé a familiarizar con ello, ya
sabia que tengo que vivir con eso, que habia tenido un cancer a veces es para toda la vida
Eduardo: era algo natural para ti ya?

Diego: si

Eduardo: podriamos decir que tu creciste con eso, por lo tanto para ti no fue tan traumatico?
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Diego: exactamente, eso fue algo muy calmado, no me impact6 nada, porque ya yo habia
pasado por ello, entonces ya yo sabia que un céncer....nada, ni una lagrima, ni miedo ni
nada...

Eduardo: asumiste esto asi: ya esto lo vivi entonces lo voy a vivir y me va ir bien y voy a
salir de esto para llegar a otras personas? como fue ese segundo proceso?

Diego: alli empezamos...sucedi6é algo que yo nunca jamas, O sea, yo pienso que ahi fue
donde Dios empezd a responder, durante ese tratamiento nos hospitalizaron, hicieron el
tramite, nos subieron a piso, en ese momento que me suben a piso, a mi me dejan en una
habitacion donde habia otro chico se llama Andrés Buitrago, se llama porque hoy todavia
vive, yo llegué y o sea, como te digo, sereno.

Eduardo: cuantos afios tenia Andres?

Tenia 17 en esa época
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Anexo 6: Entrevista Claray Edgar

Edgar perfecto iba a empezar corrigiéndote porque la pregunta que me pasaste es presente
y para mi eso es pasado hoy yo no tengo céncer el linfoma no hodking que me
diagnosticaron paso la historia en mi vida hoy me siento un hombre libre en cuanto entre
enfermedad a pesar de que las secuelas del veneno de la quimioterapia me ha afectado
algunos 6rganos pero no en un estado alto sino en un estado bajo en cuanto a la dureza del
animal que pueda dar

E.C.: hace cuanto tiempo fuiste diagnostica

Edgar mira yo fui diagnosticado en el mes de enero del afio 2011 estaban compafiia aclara
que en ese tiempo todavia era mi novia hoy en dia puedo considerar con mucho gozo que es
mi esposa Yy eso pues también hay que analizarlo antes y después cuando uno esta el novio
el mundo se le viene al mundo encima de ilusiones y cuando se me dieron el diagndstico
sendero el mundo encima y las ilusiones se perdieron yo entendido parte de todo esto que
cada uno cada persona por ser Unica e irrepetible responde ante las noticias buenas o malas
de acuerdo con su estado animico pero para mi aunque de alguna forma estéa preparado pero
nunca me imaginé que mi cuerpo se estaba gestando la muerte.

E.C. Edgar hay antecedentes en tu familia de este tipo enfermedad

Edgar no en cuanto linfoma no porgue hoy se descubre que linfoma es otro tipo de cancer
diferente a los tipos de cancer es que hay no hay antecedentes hay antecedente por el lado
de mi madre pero en cuanto a la vesicula parte del hecho de que cientificamente algun
médico nos dijo que habian hecho algunos estudios porque nosotros nacimos en el Tolima
en la vereda de Saldafia en una zona donde se cultiva mucho arroz y parece que todos estos
cultivos estan sometidos para poder crecer limpios y puros sometidos a veneno se pierde
sidas y parece que esto fue quedando en las aguas este germen de cancer pero es otro tipo
de céncer entonces no puedo asociar el linfoma al tipo de c&ncer de liga.

E.C.: recuerdas como fue el momento del diagndstico

Edgar creo que me adelanté antes de esto fue un impacto que pudiera resumirlo en que no
se lo deseo a nadie con impacto en el que se le va uno la vida habian ilusiones y se fueron
al suelo yo soy muy efectivo muy sensible y lo Unico que me acordé fue de mi esposa que
en ese momento era mi novia y mi proyeccion era casarme y entonces en eso momento
pensé se acabd esta vaina no importa la expresion no por repetir 1000 veces me pegd muy
duro y lo levante con mi familia hemos sido muy unidos a pesar de las diferencias que
como personas humanas se puede presentar pero el impacto fue brutal.

E.C.: recuerdas como te lo dijo el médico como persona enfermedad

Edgar mira el médico fue descarado en cuanto museo cuenta que yo podia sufrir un parto en
ese momento

E.C.: tu porque acudes al médico

Edgar habia sintomas el estbmago se me inflamaba me dolia de vez en cuando entonces eso
fue como el motivo para asistir a citas con el corriente con el médico general y me sacaba o
me mando a sacar examenes pero nunca me dijo que habian esos sintomas desde cuando va
dolor de cabeza.

E.C.: en donde se manifest6 linfoma

Edgar en el estbmago no digo més de lo sumado porque el estomago me duele pero si
sentia todo el malestar lo sentia en el area abdominal

E.C.: fuiste por urgencias o si te comunico riente
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Edgar no fui a citas Comun corriente me daban algunos medicamentos que me controlado
por un ratico pero me segui el malestar

E.C.: y como empieza sospechar es el médico general que empieza sospecharlo

Edgar no el médico general entrecomillas aun todavia hoy los médicos generales no
conocen los signos y sintomas del cancer sobre todo linfoma es facil descubrir los otros
canceres pero en el caso linfoma no hay sintomas concretos que pueden determinar la
presencia del cancer entonces como se descubrid Premier hacernos chico a través de una
endoscopia.

E.C.: en la endoscopia que contrario

Edgar en las endoscopio mostrd el médico sino estoy chocado el estomago tiene tres o
cuatro franjas y ya iba en la Gltima esta con un grosor muy grande es decir vulgarmente yo
solo yo para olvidar y para recordarlo que tiene un hueco grandisimo como la abertura en
mis manos entonces pues ya estaba en un estado pues ya nada que hacer el diagndstico ya
no era favorable la endoscopia melase un especialista un gastroenterélogo que trabajaba
con humana vivir creo que son que estd una media de ciamos después que fracasamos en
€s0 porque era humana morir.

E.C. y quien te dice el gastroenterélogo él tiene la capacidad entender que es un cancer el
fuel que te dio la noticia impactante

Edgar si claro pero no estoy de acuerdo como te decia al principio pero tiene razon la forma
de preparar al médico es prepararlo para eso para que no tenga sentimientos, lo que tiene
que ser porgue es también importante.

E.C.: tu entiendes ti me puede escribir como estan en la endoscopia €l te dice como fue
exactamente su momento

Edgar si estaban el proceso para hacerme las endoscopia y me empacan una especie culebra
sobre eso siempre falld su parte para no poner resistencia al introducirla y empez6 a entrar
hacia el fondo de mi estomago y cuando empez6 a mirar alla y reflejado en el computador
empez6 a darse cuenta que le decia la enfermera esto hay lugares duros como piedras

E.C.: pero lo decia palabras técnicas

Edgar no él estaba compartiendo mientras hacia el proceso yo estaba solo porque Clara
estaba afuera no la dejaron entrar

Eduardo tienes un mismo momento, él te dice.

Edgar no él cuando él me lo dice termine el proceso me dice mira aqui ti tienes Ulcera
gastrica pues uno ya con la vida no entiende y yo estaba solo entonces cuando abrié la
puerta yo dije llame a clara y me compungi tanto creo que lloré y todo y le dije mira tengo
cancer

Eduardo cuando esté dice mira tienes que hacer td qué hiciste

Edgar no yo me quedé callado y en silencio

Eduardo y él no te dice otra cosa

Edgar no pues ya obviamente con el diagndstico tenia que remitirme a otro lado la E.P.S.
me remite al nido general al médico general y con la orden del especialista

Eduardo entonces tu sales a hablar con Clara ese instante fue aturdido como lo describes
Edgar mas que tu vida veo muerte porque es como separar dos mundos el que cuando entré
yo con vida y sali muerto entonces por eso te decia que yo no le deseo ni al enemigo mas
grande le deseo que le digan eso la forma no importa porque es que uno sabe que se tiene
que morir pero no espera que la muerte le llega hay una lucha avanzada aqui es decir uno
no esperes un momento yo creo que nadie espera su evento que le digan usted tiene cancer
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para morirse Eduardo en ese momento su pensamiento fue me voy a morir asi si habia
salida si habia droga o no era el pensamiento y también el mio.

Eduardo para ti clara ;como fue ese momento como recibiste la noticia?

Clara pues primero que todo cuando yo voy salir a Edgar pues él se desencajé ldgica mente
su rostro manifestd el impacto tan duro que el médico de una forma piensa que deben tener
méas humanidad ética para decirle un diagnostico que tiene tanta trascendencia y que va
afectar al paciente pienso que no debio haber sido la forma debieron haber como manejado
la postura de una cristologia sana como ponerse en el zapato de quien estaba tratando y no
en el zapato en ese momento de que yo como médico lo hallado asi tan escueta mente sin
pensar que esa persona también puede tener algin proceso dentro de su familia los médicos
en eso de pronto no tienen humanidad o no tiene la suficiente informacion alguna materia
en la medicina si habian darles o puntualizarles humanidad y cristologia para que sepan
manejar ese tipo de condiciones porque uno ante un impacto de esos no saben y qué
condicion animica estd el paciente porque I6gicamente uno no estd preparada para un
Chicho raso tan grande como es el de la salud cuando sale Edgard demacrado y me dijo
amor tengo cancer y creo que Ser mas agresivo me voy a morir entonces le dije no se va
morir porgue la ciencia la tecnologia ha avanzado mucho si Dios no nos ha dado los
momentos mas dificiles que hemos vivido como novios mucho menos ahora.

Eduardo tu que sentiste cuando te dijo voy a morir inmediatamente salio esa fuerza clara no
yo no me desesperé ni lloré ni nada fue como si alguien me hubiera como invadido mi
cuerpo para darle fortaleza y no pensar en la muerte sino el positivo que podia hacer
después de ese momento porque yo lo que queria que entendiera es que no se va morir
porque la ciencia la tecnologia hoy en dia frente a otros afios pues avanzado muchisimo uno
dice bueno cuéanta gente murio antes sin saber ese diagnéstico pero por falta de informacion
de tecnologia indecencia pues no se puede hacer nada hoy en dia se puede.

Eduardo tu tenias conocimientos previos del cancer o de algo asi

Clara no a mi me sucedié algo muy particular y fue que cuando llamaron a Edgar para
iniciar la endoscopia le dije que mi Dios lo bendiga y ojala no voy hacer nada grave yo no
sé yo le dije eso asi él me dijo no tranquila amor que no me va pasar nada yo salgo bien
porque todas las endoscopias que le habian hecho antes pues estaba bien porque él
solamente como te dijo fue a un control como hacerse un control al afio de mi salud y
resulta que ahi vino como el chorro mas grande para la vida de ahi salimos para la casa de
Edgar I6gicamente estaba en ayunas. Yo valgo para que desayunara pero por del impacto
no lo pudo hacer le dije no los vamos en buseta nos vamos en un taxi yo vivo en Modelia y
el video Font Ivonne en la casa del hermano entonces qué pasé nosotros llegamos a la casa
y en esos dias estaba el hermano de él que es sacerdote de visita y ese dia creera el
diagnéstico ella se iba para Estados Unidos entonces nosotros llegamos y Edgard de una
vez dejar dos hermanos que estaban ahi con el padre que tenia un cancer que se lo habian
diagnosticado y todo lo demaés el padre no estaba ahi estaban el segundo piso y Edgar subio
y le comentd se abrazaron y le comentd y todo eso pero pienso que la manifestacion de
Fernando su hermano pues fue lo mas ecuanime porque pues €l como sacerdote tenia como
mas experiencia digamos era el mas adecuado para manejar ese momento ese dia nos
fuimos a buscar al médico que habia tratado a la mamé en una direccion que hacia mucho
rato pues ellos tenian como contacto pero no la encontramos el médico debera Castro
entero loco entonces no lo encontramos ese dia dijo Edgar me voy a buscar al médico las
hermanas dijeron que si queria lo acompafiaban él dijo no yo voy con Clara entonces la
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manifestacion durante todo ese dia fue como estar nosotros dos solos mirando las opciones
y las condiciones y los pasos de los que teniamos que seguir.

Eduardo como era la comunicacion entre los dos

Clara pues yo creo que a mi esa parte fuimos muy organizados primero porque la base del
trabajo de uno como profesional que para mi el turismo es como mi pasion a raiz de eso yo
creo que también se hizo un poco porque yo trataba de manera muy positiva que Edgard no
pensara y nunca penso de hecho sino que los avatares de pensar en la empresa luchar por
nuestro bienestar de ir mas adelante nuestra relacién porque pues yo creo que lo
fundamental que pensd fue no pues yo tengo cancer perdi a ella perdi mi vida si es lo
primero que uno se le viene a su mente.

Eduardo tu te concentraste en que empezaran otra cosa clara yo me concentre en que el
manejara un estilo de pensamiento positivo agradable a sus células yo nunca pensé forma
negativa no no va salir en forma no yo siempre la positiva

Eduardo y a esa posicion llegaste porque alcanzaste a leer algo estomacal del tercio de las
células o surgio tu interior

Clara surgié espontaneamente entonces pues uno tiene que como introspectiva hace uno y
pensar 0 animar desde su corazon algo positivo para la otra persona sin decir nada con la
misma actitud que uno tenga frente al hecho de pronto eso ayuda la persona entonces la
comunicacion en primera instancia no fue ni he rechazo por parte mia si nos vamos para
adelante la primera experiencia no fue agresividad como tal porque le pasé Edgar no sino el
acompariamiento vamos hagamos miremos analicemos observemos que viene que va pasar
entonces me dedique como a acompafarlo en los procesos de la E.P.S. a ver que mas habia
Eduardo donde investigabas clara para alla voy no investigue nada durante la primera
semana cuando ya estan trastero logo revisora endoscopia y dijo que era uno un sea gastrico
un buen kit tres yo me quedé con esa informacion pero yo esperé a que la E.P.S. mandar a
ver qué mas porgue yo en cierta manera desde muy pequefia y todavia me ha gustado como
la parte de ser raton de panaderia entonces yo me mori so tengo la capacidad de memorizar
y Yo me quedo con lo basico pero yo después empez6 indagar sin preguntarle nada nadie
Ilegamos a un humana y le ordenaron una biopsia para el 25 de enero de 2011 y pues yo por
mi trabajo pues muchas veces no lo puede acompariar sino a recibir sus autorizaciones a
pedir las citas a llamar a entrevistarme con los contactos de la E.P.S. para ver dénde se
pedian cientos autorizaciones a qué departamento es con qué personas a copiar los
teléfonos de los departamentos que estaban relacionados para manejar ese tipo de patologia
yo me encargue como a la parte administrativa y operativa digamos de todo lo que habia
que hacer en la E.P.S. entonces las hermanas ya le pasaron hacer el acompafamiento fue
una relacion en la que por juntas partes Hubo como una organizacion de comunicacion
positiva sin decir porque ni quejarse uno porque paso a la familia sino mas bien como para
el fortalecimiento entonces positivamente aunque mas mi relacion con las hermanas no era
tanto mi relacion con ellas sino me relacion con ella a mi me interesaba pues si no tanto
ellos si en relacion pero no como el conjunto sino cOmo manejar nosotros dos solitos esa
parte de comunicacién de lenguaje corporal la manifestacion fisica todo todas las actitudes
las condiciones nosotros llevamos eres un momento ocho afios de noviazgo eso fuera lo que
cumplimos ocho afios en 2011 nosotros nos conocimos en el 2005 entonces ella se dictaron
al manejo pre y pos quimio ya cuando sucedio todo el proceso hicieron la biopsia. Hicieron
la inmunohistoquimica en los marcadores empezé a salir ya como el bautizo del nombre
real que si era'y como era.



180

Eduardo quiero preguntar a Edgar en todo este tiempo en que claro organizaba todo esto td
dices que cuando te enteraste el primer diagndstico en la endoscopia tu sentiste el mundo se
me acab0 se me acabaron suefios mas 0 menos clara me dejo cuando tuve la respuesta
declara como piensas es tu actitud te daba seguridad la postura de clara la posicion que ella
asumio como recibias td el comportamiento de Clara.

Edgar podria decir que el momento critico ya pesaba pasar yo tenido siempre mi fe y
siempre creido la trascendencia y eso fue el baston fuerte que me sostuvo internamente y ya
tomaria la situacion de ella externamente claro es légico y normal el acompafiamiento de
ella fue fundamental en cada paso su ayuda su calor su investigacion que hay que hacer
adonde que acompafiarlo todo esto y en el trasfondo mi familia necesariamente vinculos
fundamentales pero pronto me toquen un poquito hacia atras nosotros con Clara hemos sido
cudl sera la expresion por ahora religiosos tales en qué sentido en tratar de vivir lo que se
trata de creer esto nos ha dado cierta ventaja sobre la vida y si un dia estaremos enterrados
porque hemos pasado muchos subibaja dificiles econdémicos hasta sentimentales una
cantidad cosas pero es tan importante descubrir en esto momentos que como ya empezo
hubiera un momento critico que empieza con una sentarse y a darnos cuenta que si tenemos
gue morirnos lo pensaba yo comparti con Clara pues tengo que prepararme y en cierta
forma estaba preparado pero cuando uno pero no cuando se da cuenta del golpe dice uno
todavia no estoy preparado falta me falta me falta entonces uno se cuenta que muchas cosas
que hasta la prueba que hasta que la prueba no llegue uno no puede ser esta la verdad
ademas habia también unos antecedentes que no se pueden olvidar cuales por ejemplo
nosotros empezamos a tratar de conocer la profundidad de espiritu hicimos procesos de
yoga de todo sin ser yoga nos metimos al yoga no como lo manejan porque pasamos la
trascendencia pero empiezan a conocerse darse cuenta que tiene la capacidad de dominar la
mente y que fuera de Dios lamentes toda la vida es que sepa manejar la mente vuelve este
mundo no se basura no sé como y al investigar descubria y también por informacion y por
conocimiento antes habiamos descubierto que dentro de nuestro ser con nuestros 6rganos a
través de la columna vertebral ahi tiene uno todo los érganos conectados a la columna y que
si no sabe manejar eso puede arreglar el corazén el higado y cualquier cosa no estoy
diciendo que la ciencia no ayuda con los medicamentos claro pero se la mitad yo pronto
menos de la mitad la sanacion la tiene uno dentro del ser el bar donde investigaron eso
Edgar en muchas partes dentro de nosotros en Internet haciendo procesos vivenciales nos
dirigian muchas personas el proceso no interesa fue la experiencia evidencia.

Eduardo a mi lo que me interesa tampoco es como quieren ese conocimiento que se nos
comunica no sé si valdria pena que lo mencionemos.

Edgar yo creo que no tal vez como conocimiento tuyo mas bien clara y yo somos catélicos
tibios y yo personalmente ella tiene su pensamiento teolégico catolico y yo también tengo
mi pensamiento a pesar de lo mismo pero diferente las aplicaciones a la vida los procesos
de entender el mundo y la vivencia en Jesucristo ha sido un poquito diferente y seguira
siendo diferentes porque queremos hacer un proceso mas profundo pero hay diferencias
entonces perdona mira yo personalmente durante 30 afios trabajé con un hombre que uno
dice Jesucristo si es una realidad el consumidor con sus hechos demostré y eso que ha
prometido hicimos proceso pero como uno sigo sigue siendo materia todavia la embarra
entonces cuando estoy recuerdo hito se ve como el mundo mejor y se va ese tiro no todo
esto me fue metiendo y ademas conociendo muchas cosas que muy hoy muy poca gente
Ilega a nivel teoldgico



181

Eduardo te hago una pregunta tu recibes la noticia impactante porque sientes que es algo
que sabe uno que va llegar pero que no va llegar tan pronto pero digamos que ya estabas de
alguna forma tu ser estaba ya preparado en algin momento esa noticia lo que te falto pronto
en ese instante fue esperar un poco de tiempo para poderlo digerir es decir lo que te
impacto tanto no fue la enfermedad sino la noticia una forma

Edgar no la noticia realmente la sorpresa, el miedo es diferente es hechos son el impacto
Eduardo si pudieras hablar con ese médico le dirias algo le dirias que dieran las noticias de
la manera diferente o sigues en tu posicion de que no importa como lo digan

Edgar no deberia sordamente nada porque lo que uno va mirando lo que uno va escuchando
por algunas personas con las que contactada que estudiar medicina y demés no habiendo
dos tendencias primero ayunos que los forman con corazén y otros que no mejora con
corazones decir si se supeditada es hipdcrita y todas las cosas que dicen que la gente no le
importa el otro el otro es cosificado y llamado por determinado con luego ya la persona
desaparece como digna y respetable entonces el otro dice hasta le dio cancer el médico el
oncélogo dice que se muera que iba proceso entonces ahi pues uno no puedo definir qué
seria lo mejor.

Eduardo oyéndote hablar yo pienso que el concepto que de pronto que tu llegas de la
medicina es como una fabrica méas o menos es decir igual enfermo lo repito lo paso ya asi
percibes la medicina.

Edgar si claro si ti te metes a un hospital donde llega todo por llegar y lo que debe llegar tu
eres la expresion de eso y es que podria agregar como comun es que el médico donde se
vuelva muy sensible como somos dos pues no hace nada los nervios se lo tiran lo acaban
entonces yo creo alguien eso antes que llego a pensar eso debian prepararnos para el tinte
terminados estados y momentos cierto porque después de la enfermedad o del diagndstico
deberia que el médico haga el acompafiamiento cierto no como digo no ser citas sensibles
pero de pronto en la expresion comin mas humanos porque si no nos enfrentariamos a
terrestres y como se llaman los de arriba extraterrestres hay muchas diferencias.

Eduardo en tu concepto el impacto la informacién es mayor por como esta la otra persona
por el estaban muy la otra persona por como lo puede recibir por la situacion especifica del
paciente 0 sea que el impacto sea mayor o menor dependiendo de como se encuentra la
persona si esta preparada si no esta preparada si yo creo que eso influye.

Edgar si yo creo que eso influye en el golpe del diagnostico yo creo que ahi se necesitaria
mucho estudio profundizacion psicoldgica si es el caso pero una sé que el médico no tiene
tiempo se cansé por decir de poderse analizar si aviso esto en esas condiciones o si que
impacto puede tener como digo ya sabes perdiendo la humanizacion y yo creo que no hay
conciencia de eso esta dentro la patologia.

Eduardo a ustedes que les confirma el diagnostico

Edgar el especialista clara la doctora Clara Virginia recibe la biopsia ella es
hematooncdloga y estaba en el cardiovascular de su hacha en el hospital cardiovascular de
Soacha donde humana vivir lo remiti6 para que lo atendiera es especialista.

Eduardo y ella reciben los de los exdmenes.

Clara si ella recibe todo el historial desde que empez6 su primera cita con el general la
endoscopia la biopsia y ahi fue cuando ella mando hacer otra serie estudios para empezar el
proceso de quimio para empezar digamos como la dosificacion de lo que tenia que recibir
el cuerpo y en qué estado estaba sus celulas

Eduardo es un método diagnostico contigo estaban juntos
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Clara si eso fue lo mayor 2011 esto sucede la siguiente manera después de que dijeron la
biopsia lo mandaron a una biopsia percutanea de hueso eso fue cuatro abril y se demoraron
del cuatro abrir al 9 de mayo para nosotros poder entrevistarnos con la doctora entonces
ella vio todo el proceso hizo todo lo que tiene que hacer en cuanto a auscultacion digamoslo
del paciente y le dice venga mafiana a las 10 de la mafiana eso empez0 la quimioterapia el
10 de mayo de 2011

Eduardo ella tan pronto les da el diagnostico también les explica bien acerca de la
enfermedad del tratamiento y todo clara ella informa que hay unos canales especificos para
esa sintomatologia entonces nos empezo6 explicar paso a paso lo que podria sentir y las
manifestaciones que podria tener y que de acuerdo a esos sintomas ella tenia que canalizar
una R8 por ciento 80 dias lo que equivale a seis meses de tratamiento y que eso ya lo iba
dosificar en la medida y como iba pasando cada ciclo de quimioterapia para que tampoco el
organismo se fuera a resentir qué fue lo que dijo ella. Eduardo ¢les parece que ella es desde
la informacion de manera mas humana? Clara uy ella fue excelente en eso fue muy
profesional y muy ética en el momento del diagnéstico Edgar a ella le recordamos una
eterna gratitud primero porque con el hecho de ser mujer entendi6 que Cuba cuando
nombres enfermo pueda dar una respuesta valida y sin ser sentimental con su forma de
hablar y de informar pues es otra condicion entonces podriamos hablar del queda la noticia
secas y esta que tengo uso de otra manera pero es una mujer que la otra clara Virginia es
muy buena Eduardo podriamos decir que fue clara y humana Edgar si fue clara humana e
integral una verdadera medico digamos Eduardo y no podemos pensar que ella esta
acostumbrada ya a ver esas noticias mientras que el gastroenterélogo a veces encuentra con
otras cosas y probablemente no sabe como enfrentar esta situacion que pronto ella haya
tenido méas experiencia Edgar si pero es que ahi esta la automéaticamente la diferencia entre
hombre y mujer tetona se ve que la mujer es mas sensible a pesar de que una cosa cambiado
pero que pronto hay mas mujeres mas frias hoy que los hombres Eduardo crees entonces
que las mujeres tienen mas sensibilidad para someto Edgar si tal vez da mas sentimientos y
pasarse de la raya equilibrada con armonia para actuar y dar un diagnéstico son mas suaves
si como que piensan mejor son mas humanas es tal vez la expresion Eduardo cuando esta el
diagnostico les explica como hacer el tratamiento ahi si ustedes decian investigar un poco
mas por su cuenta clara entonces yo en mayo me meti como raton de panaderia con dos
esquemas basicos yo parezco un ratén de panaderia porque yo me meti el 12 de mayo
investigue la primera el primer término que fue el buen kit grado 11l entonces especial de
usar a mirar sin meterme tanto en los cientificos como para decir como lo manejo Eduardo
como lo que un paciente de saber o un acompafiante de pacientes haber clara de ambos
forman investigue técnico cientifico y el factor emocional en esos tres topicos lo maneje yo
terminaba mi proceso laboral mi dia laboral y me metia como ratén de panaderia entonces
yo le mostraba Edgar le decia mire esto es asi esto tenemos que canalizarlo asi el linfoma se
puede manejar el eso consiste en esto el color de esta medicina va hacer esto y demas el 14
de mayo empecé a imprimir en colores el sistema digestivo desde la laringe hasta el ano en
colores imprimimos dos hojas Eduardo nuestro acierto por Internet clara si yo buscaba en
diferentes lugares me busqué una histologia porque tengo una tia que esta en Cali que fue
enfermera licenciada entonces yo tengo histologicas de ella cuando hizo todo su proceso
entonces yo también por la noche leia esa histologia imprimi esa parte y se la impresién le
pase una hoja Edgar y me quede yo con otra hoja de la misma y a las tres de la mafiana en
la oracion diaria que hacemos el en su casa yo mi casa empezamos a figurarnos el sistema
digestivo completamente sano entonces empezamos a manejar me digitacion sobre los



183

organos Eduardo que se procesd meditacion aprecian algan lugar en Internet asociado con
la enfermedad podra de la preparacion que ustedes tenian clara eso fue por experiencia vida
porque lo vamos adquiriendo con la manifestacion que tuvo Edgard con el sacerdote que te
cuenta de los 30 afios y pues yo también me soporten eso también he tenido conocimiento
no hemos tenido conocimiento de asistir a cursos de yoga no eso no sino mas bien de una
manera autodidacta y pues aparte de eso el hermano de Edgard también nosotros
retroalimentaban eso en los afianzado a traves de documentos de sacerdotes que han
manejado ese tipo de canal pero con sentido biblico

Eduardo ustedes podrian decir que la fuente de conocimiento la recibieron del Internet la
religion su experiencia de vida y su fe

Clara si correcto esos cuatro tipicos son los que nos han dado y el entorno el entorno que
nos ha rodado las personas y demas toda la familia mas que toda la familia que es el nlcleo
Mas cercano

Eduardo y ellos en qué sentido les ayudaron con informacién o con apoyo o que otro tipo
apoyo

Edgar no con apoyo moral econémico con un acompafiamiento integral antes de que se me
olvide habria que tener algo en cuenta que ustedes que pueden formar a los demas a través
de escritos o de cualquier otro medio sin querer queriendo en diciembre del afio 2010
nosotros emocion muy inquietos para muchas cosas asisti a un médico naturista que me
preparod el organismo sin saber para no morirme no tenemos conocimiento de la patologia
todavia eso fue el 9 de diciembre y él empez6 hacer su proceso una limpieza en
alimentacion una limpieza de pies a cabeza y sin querer y sin querer fue vital fue vital y
entonces nos metio en el cuento de la fruta la verdura del pescado cosas que sin querer mi
organismo funcione sino yo me muero con el proceso me muero

Eduardo o sea que el cuerpo esta preparado.

Edgar entonces mira a ver si nos ponemos de acuerdo para una sanacién de cancer no
importa el tipo de cancer es fundamental alimentacion fundamental entonces aqui implica
una serie de sugerencias ustedes deberian antes de meterle farmacos a la gente de crear
medidas para que la gente como bien se alimente bien y tirarse la plata y se roban en el
sistema salud la otra como dijo fue no sé si sera la segunda fuerza si la vitalidad espiritual
que a través de eso se hizo el proceso entonces si la gente come bien pero no se proceso
interior no sé si sea vulgar pero se jodid si la gente no hace proceso sino conoce su cuerpo
sino se sabe tranquilizar y no se sabe equilibrar entonces no hay nada que valga esto decirle
a los médicos a la gente pues es dificil pero somos locos y lo loco no sano.

Eduardo ustedes la doctora de la clinica basculé les explica el proceso y ya entiendo que
Clara investiga y hacen un proceso meditacion cada uno su casa pero al tiempo me imagino
que empieza el tratamiento las quimioterapias como fuese tratamiento y como fue ese
espacio ese tiempo Edgar entraba la clinica salia como fue proceso racional terapias.

Edgar si ya cuando las quimioterapias cuando empez0 el proceso de quimioterapia me traia
una de mis hermanas nunca estuve hospitalizado.

Eduardo sélo iba saber quimioterapia.

Edgar claro como ya te he contado antes mi organismo se prepard para recibir el veneno
porgue la quimioterapias un veneno.

Eduardo pero basicamente.

Edgar me preparé integralmente .
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Eduardo no estas hospitalizado sino que tu ibas a la quimioterapia salidas Edgar sobre todo
a mi no me afectdé nada me hicieron seis es decir durante seis meses mensualmente me
aplicaban los medicamentos la quimioterapia y en el tercer ciclo ya estaba sano

Eduardo cuéntame cémo es el proceso llegase la mafiana. ..

Edgar si cuando uno inicia el médico a una charla le dice como se reportara como sede
alimentar que riesgos corre los sintomas que pueden darle dolores lipotimia que seria méas
diarrea vomito escalofrio ganas de no comer.

Eduardo como calificarias en la charla humana completa profesional Edgar buena muy
buena de pronto no integral pero si entro lo normal si me parece que buena.

Eduardo entonces tu llegabas en la mafiana interracial con charla.

Edgar sélo la primera vez fue la induccién del proceso luego ya después no.

Eduardo antes de llegar como te preparabas para llegar a la quimioterapia.

Edgar yo en la noche y en la mafiana hacia oracion y me iba con el paquete antro entonces
iba con su frutita para comer alld adentro porque nos entr6 antes de las nueve la mafiana
hasta las cinco de la tarde y eso es directo el proceso

Eduardo y cuando salias como salias

Edgar me sentia bien hay mucha gente que le pega muy duro pero a mi no me daba nada en
el tercero ya me mandaron hacer exadmenes y ya estabas sano 10 sobre 10 es sélo
calificando recordd lo hace utilizando CCR ocho 12.

Eduardo al tercero yo estaba sano pero tu permitiste que hicieran mas es porque el
protocolo.

Edgar si claro el proceso lo marcaron el seis en seis para que las enfermedad desapareciera
pero al tercero ya desaparecio es decir el diagndstico estuvo mas largo y al tercer muestra
pasé

Eduardo como manejaron informacion del cancer en tu familia en tranquilidad siempre
también con la misma fe con el mismo positivismo

Edgar si pero uno se da cuenta sin que le comenten que impacta y por mucho que se tenga
fe y por mucho que se crea pues siempre que al borde del riesgo no entonces eso crea
también un poquito de desacomodo miento de pensar no se

Eduardo percibes que hubo con esta informacién un cambio de la actitud de ellos hacia ti
Edgar no yo creo que es decir se fue equilibrado a pesar de las diferencias y esto me parece
que no hubo cambio se dieron mas pero ese salieron mas dentro de lo normal uno descubria
en el acompafiamiento légicamente la ayuda la colaboracion la disposicion y todo eso en el
caso como familia pues Clara en el caso como més cercana pues diferente

Eduardo Clara en tu caso este ha sido el Unico caso que td has acompafiado o tu en tu
familia en tu nacleo familiar tuviste alguna vez algo similar alguna enfermedad que hacer
algiin acompafiamiento similar

Clara no yo creo que lo que manda fortalecid es de mi misma experiencia yo tuve un
trasplante de cornea los 12 afios he estado practicamente mis ojos como se dice un poquito
violentada digdmoslo asi desde que desde mi nacimiento y para mi fue una experiencia
enriquecedora porque a partir de su experiencia que yo tuve en el manejo del trasplante de
cérnea que para mi el primer afio fue traumatico porque pues presente rechazo al injerto
porque es normal quiero un érgano aungue sea otra persona al organismo no lo acepte
como estan yo creo que eso fue lo que me fortalecié porque cuando yo tuve trasplante de
cornea yo tuve mucho acompafiamiento entonces me quedo a mi adentro para poder hacer
el acompafiamiento al que me tocara y ademas de eso la fortaleza méas grande es que en el
2006 yo tuve un herpes poster en el trasplante porque por eso me hicieron el trasplante a los
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12 afos y en el 2006 fue la incapacidad mas grande fueron cuatro meses incapacidad eso
me obligd a retirarme laboralmente yo era dependiente trabajaba para una empresa y el
punto de apoyo ya como nos conociamos con Edgar entonces yo experimenté ese mismo
acompafiamiento no puedo decir que en retribucion de ese componente que él me hizo yo
me manifestardn una manera porque eso fue un proceso de mis 12 afios que también lo
tome como ensefianza y me permitié ayudar en ese momento a Edgar con esa patologia
Eduardo qué consejo me puedes dar tu si puedas hablar a médicos sobre la comunicacion
con pacientes enfermos de cancer qué consejo le darias a los médicos y a los acompariantes
de sus pacientes

Clara voy a tomarlo en tres franjas y es la siguiente la relacion médico-paciente el médico
no puede ser ajeno al estado animico del paciente porque detras del médico viene su cola
familiar que también puede experimentar no ese proceso pero si otros procesos mas duros y
que en determinado topico de su vida como profesional le va tocar también a asumir el rol
como paciente y no como médico lo primero humanizacion pero también cristologia deben
de saber independientemente de la religion que tengan pero si como meterse en el adentro
del ser que esté tratando y no la postura del como individual yo aqui como médico y estoy
aqui como paciente y la segunda yo como soy el médico tengo todas las de ganar el
paciente debera con que va venir el proximo o la proxima cita o el proximo de los como
segunda medida frente al acompariante el tiempo no deberia ser limitado de ellos frente al
paciente y al acompafiamiento porque hay muchos médicos que uno ve que se dirigen
solamente y si uno no les pregunta ellos no le van a decir a uno nada si yo no le digo al
médico oiga en cuanto tengo la perla depresion cosas basicas o cuantos mi peso sino le
pregunto él o me va decir sino de una vez en el computador van escribiendo el dato
entonces esa fase es primordial que la enfatizaron en las universidades cuando tiene sus
practicas de campo que en este caso para la medicina son jurados o residencia o bueno
diferentes esquemas que manejan y la relacion de acompafante paciente frente al médico
yo pienso que se debe manejar el mismo lenguaje porque si yo tengo una postura de que sea
algo de la enfermedad y el paciente tiene otra informacion porque no quiere decir 0 no
quiere comunicar entonces solo formar conflicto entre el paciente de acompafiamiento
enfrente al médico entonces al médico también le va quedar dificil digerir cuél es la postura
del acompafiante y cudl es la postura del médico y quizas ese es el topico necesario para
que se hable el mismo lenguaje para que la familia los cuidadores sea cual sea el entorno
alld el mismo lenguaje porque yo no puedo decir que una calma no jodas que ataca
linfocitos T células grandes difusas y el paciente diga cuales linfocitos T acaso eso lo que
yo tengo porque no hay esa complementariedad en la informacion o en la comunicacién no
es igual que el médico le digo una cosa el cuidado y otra cosa al paciente porque uno
muchas veces ve que atiende s6lo al paciente y sale el paciente y que entre el cuidador no
yo creo que deben estar los dos por mas duro que sea el diagnéstico hacer un equipo porque
uno realmente lo que ve es que a Edgar y amiga no sucedio eso ya las hermanas cuando
tuvieron la oportunidad acompafiarlo a ciertas citas tampoco le sucedid eso porque ella
permitia que era acompafante entrara en otros casos uno sabe y ve que primero el paciente
y si es algo rigor muy fuerte salga y entre el acompafante porque no le pueden dar el golpe
sino para que el acompafante lo maneje debia de ser triangulacion de la comunicacion que
lo mismo que sepa el paciente lo sepa el cuidado

Eduardo Edgar ti qué consejo le darias a los médicos y a los pacientes

Edgar a los médicos ya casi en el transcurso la charla hemos dicho pero tratemos como de
armar a ver yo pienso que la misma Medicine la teoria como replantearse ver que el médico
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se forma para prestar un servicio al que lo necesita y no ser tomado como un medio de
situacion econOmica porque ya en ese momento empieza a haber diferencias decia al
principio cuanto tienes cuanto vales si no tienes nada eres un desechable es el término que
se utiliza para un basurero segundo que se crearon a través de los medios masivos de
comunicacion mas informacién sobre las enfermedades mas normales y mas facil de
presentarse a nivel de la gente y que los métodos médicos también se preocuparan porque
ese aprendizaje también pasara la gente hasta el término normal y se evitaria la cantidad de
problemas ahora también tocaria atacar la estructura de la misma medicina porque un
médico lleno de problemas de dificultades economicas y contornos que pueda tener lo
someten a un horario donde ese horario implica el abandono del paciente es decir a usted
batiendo 10 minutos o 20 minutos y de ahi no puedo mas y ademas se hace mas grande la
situacion porque no pueden formular el medicamento que mas sirve y uno entiende que
deberia ser el mas conveniente entonces los intereses hay que mezclarlos y saber como
pulir eso entonces habria también que crear en las instituciones educativas médicas como
crear esto ahora si nos metemos a al nivel del hombre es mas complicado porque la gente
ya no cree y solamente la gente creyendo en algo puede voltear la cacerola no meto aqui y
me pertenece pero entonces con tanto pensamiento y te pareces a la gente les va quedar mas
complicado esta manera la ciencia médica no puede dejar de ser humano

Eduardo quiero que me cuentes sé que manejan el concepto de entra comunicacién es asi
quiero que me con cuenten un poco para finalizar como es ese proceso

Edgar mira por mi actitud y comportamiento entre pongo mis pies sobre esa fe pero esa fe
no la dejo sometida Unicamente la fe sino la somete al racionamiento una fe debe estar
sometida al razonamiento porque si no entonces es coja entonces si frente a esto
biblicamente me soporto en el caso que dice textualmente entra en tu cuarto cierra las
puertas y olvidate del resto pero no es para repetir cosas sino es para tratar de meterse entre
suceder y descubrir que ahi esta toda la capacidad de la persona humana toda absoluta
mente todo estd ahi que se necesitan tiempos afios para descubrirlo si pero que hay que
hacerse trabajo y ese trabajo le quita potencialidad a cualquier actitud negativa que pueda
sentir evitar riesgos evita onerosos econoémicos diagndsticos contrarios a lo que sera ser la
persona que se equilibrada maneja que aprenda manejar su cuerpo que sepa manejar su
mente y qué cémo deciamos hace ratico que, bien esa persona no Santa Marta vas y eso lo
puede experimentar todo el mundo ay no necesitan conocimientos sino ciertos pasos
Eduardo que es manejar la mente

Edgar manejar la mente es crear lo que yo piense negativo volverlo positivo en el caso
concreto si yo pienso tener una casa tengo que crearla mentalmente y armonizarla que
asientos le voy a colocar como va ser la estufa como va ser el porton como va hacer la llave
y con todo esto crearlo informarlo adentro del ser y luego diciendo esto me voy a ir atras es
lo que me pasd con mi salud porque yo crei mi salud adentro la visualicé mi higado bien mi
estomago bien mi corazon bien uno la construye mentalmente y va tomando forma casi que
uno se puede atrever la estoy tocando

Eduardo no podria ser que la mente le ordena al cuerpo se comunican

Edgar la mente es parte de accidn del espiritu es una de las maneras y formas en que el
espiritu se puede comunicar

Eduardo y tu clara como deferidas la entra comunicacion

Clara yo tengo una decision muy clara en dos formas si en nuestro entorno fisico uno
manifiesta las emociones hablando es porque lo que yo estoy sintiendo mi cerebro lo esta
captando para que mi cerebro para que yo lo ame y lo exprese de acuerdo mis sentimientos
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a nivel interno si yo construyo mis células para crear salud y a través de esa creacion y esa
manifestacion logro que me pensamiento con esa construccion de esas células sanas me
permitan desarrollarme en cualquier &mbito de la vida ahi estd comunicado alma cuerpo y
espiritu esa son las dos fases que yo tomaria

Eduardo cuando uno tiene miedo por ejemplo como le habla la mente al cuerpo

Clara de manera inversa porque es como cuando a ti te muerde un perro td segregas toda la
adrenalina porque ta sientes miedo que ese perro vienes a ti y te va morder entonces la
manera mas sutil es pensar uno en cosas agradables de otros momentos vividos puede ser
en un viaje puede ser en una situacion de unos cumpleafios muy bien vividos e ir disipando
la mente para que se miedo vaya bajando

Eduardo pero sin amenaza real como en este caso para

Edgar amenazara real hay una amenaza de muerte clara hay una tentativa digo yo Edgar la
enfermedad la iba creando lo mismo no sé si nos podemos extender cosita pueda explicar lo
poquito que trata de entender como casi sin grabarse y esta parte seria.

Eduardo mi pregunta es cémo le habla esa mente ese cuerpo en un momento critico en un
momento de alerta como se comunican como creen ustedes que se comunica la mente con
el cuerpo.

Edgar le ordena con autoridad positivo negativo.
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Anexo 7: Entrevista Carlos Andrés Espinosa: C.A.

Tengo 42 afios cumplidos el 30 de enero del 2014 soy casado con dos hijos tengo cancer de
préstata con gleason 3 + 4 hace. En 2013 tuve un descenso en el flujo de la orina que me
alert6 fui donde el médico y después de todos los procesos estandares de revision, el tacto
de la proéstata, el antigeno prostatico, la resonancia magnética y la biopsia llegamos a la
conclusién que tengo cancer de prostata. Por protocolos médicos en el mundo sélo se puede
hacer el examen de tacto los 40 afios, mi caso es completamente anormal a las practicas
meédicas mundiales porque me dicen que lo mio yo lo tenia hace 5 o 6 afios.

E.C.: ;se habia manifestado antes?

C.A.: No se habia manifestado y no hay ningin familiar cercano que tenga que haya tenido
cancer de prostata o sea, es completamente raro, lo han presentado en juntas médicas de la
ciudad e incluso fue presentado como ponencia en el congreso de oncologia que hubo en
San Francisco el fin de semana del 30 de enero para analizar mi caso y definir tratamiento
2000 médicos lo vieron y lo botaron y definir un tratamiento. Es Unico por la edad y por el
tamano, lo que pasa es que a esta edad si se presenta un cancer debe ser muy chiquito, en
mi caso el céncer de prostata ya sali6 de la prostata, cogié vesiculas y ya estaba
acercandose a los ganglios o sea, era una cosa que estaba creciendo a mucha velocidad y
resulta que cuando mas jovenes uno, mas rapido es el caso porque tengo mas testosterona a
esta edad el corre, el cancer corre, es muy rapido.

Ese dia ya me habian hecho el antigeno prostéatico que estaba superior a 50 ya habia una
alarma ya casi habia, digamos, uno ya se lo olia, el médico habia dicho que existia la
posibilidad de un cancer.

E.C.: ¢ Cuando fue la primera vez que te hablaron de esa posibilidad?

C.A.: El médico me habia dicho en diciembre mira Carlos tienes la préstata agrandada
después del tacto ese agrandamiento puede deberse a una hiperplasia benigna de prostata o
puede ser un tema maligno me planteo todas las posibles alternativas, que puede ocasionar
esa hiperplasia pero para asegurar un diagndstico es necesario que te hagas un conjunto
examenes.

E.C.: (Ese médico es conocido tuyo?

C.A.: No, era la primera vez que lo veia.

E.C.: ;Como crees que fue la comunicacién ese momento?

C.A.: Mira el tema de la comunicacion de ese médico es muy asertivo, pero yo si te puedo
decir queé es lo que hacen con los demas porque yo hablo con muchos pacientes de cancer y
se del estrés que tienen esos pacientes y he hablado con muchos médicos y bueno en este
momento estoy muy metido en el tema, entonces, él fue muy claro en el tema me mando un
conjunto examenes después le lleve el conjunto exdmenes cuando me llegé y aqui hago una
mencion al tema de la comunicacion, ya te voy a contar, cuando me tomé el examen de
laboratorio de antigeno prostatico me empezaron a llegar llamadas del laboratorio bueno
Carlos llamamos del Centro médico imbanaco, queremos preguntarle usted porque le
mandaron el examen, pues porque fui al ur6logo, pero porque, pues porque tengo un
agrandamiento de prostata, es que ese resultado no fue bueno, entonces aqui es cuando ellos
mirando un protocolo de pronto debieron tomar el examen y revisarlo internamente, me
alertaron a mi y de cierto modo es como si llegara por correo electronico, alli creo que
hubo error en la comunicacion, haciendo protocolo interno de la clinica yo cogi el examen
de laboratorio y se lo mandé al medico por correo electronico, me consegui el correo
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electronico porque nadie lo tenia, se lo mande por la noche dije si esto es tan grave quiero
que lo sepa, él estaba fuera del pais y yo no puedo esperar, a vuelta de correo me dijo
Carlos por favor ve al consultorio para que tengo una nueva orden para repetir el examen.
Entonces dio 50.4 y en el segundo dia 51.3 o sea esta creciendo, est4 creciendo, entonces
frente a eso me dijo necesito verte me dijo Carlos necesito que apenas llegué a Cali pida
cita para que nos veamos el martes, este médico empezé hacer de inmediato todo de nuevo,
Ilegd el examen al otro dia y el mismo dia me estaba atendiendo, mira Carlos este resultado
no es un resultado bueno puede deberse a que tengas un cancer en la prdstata pero hay que
certificarlo, o sea, hay estudios que no necesariamente dicen gque un antigeno prostatico
significa cancer entonces es necesario entrar a revisar tengo que hacerte una resonancia
magnética.

E.C.: ¢{Cual fue tu sensacion en ese momento?

C.A.: Pues doctor lo que haya que hacer, yo confio en el criterio que usted tiene, entonces
él me mando la resonancia magnética y una biopsia, eso fue el 17 de diciembre viernes, el
miércoles me hicieron la resonancia magnética por la noche yo le pregunté al que me estaba
haciendo el examen y me dijo no mira tienes que hablar con el radidlogo, esto me dijo el
operador, digamos, él lo manejo muy bien porque €l si vio pero yo no me di cuenta le
pregunté queé es y dijo no tienes que hablar con el radidlogo tienes que esperar el resultado;
Entonces ya el miércoles que me hicieron la biopsia el doctor Luis Gabriel con el radiélogo
y otro doctor porque eso es con un ecdgrafo y unas inyecciones a uno medio duermen pero
cuando él vio el resultado de la resonancia €l dijo este tipo tiene cancer, entonces me
hicieron los pinchazos y el resultado de la patologia supuestamente me lo entregaban el 2
de enero pero el doctor Aluma muy diligentemente hablé con el patdlogo, tengo un
paciente de 40 afios que estamos tratando aparentemente tiene un cancer avanzado por lo
que tiene, por lo que hemos visto en la resonancia magnética. Esto lo digo porque me lo ha
contado entonces se le recomendd el resultado trabajaron el sabado y el martes fue 24 de
diciembre el dia anterior el 23 de diciembre ya el patologo le dijo el doctor Aluma por
teléfono, mira si tiene un cancer aparente mente es un gleason 3 + 4 entonces 3 + 4 es muy
avanzado es de dos a 10 la escala, si fuera 3 todavia esta controlado pero 3 + 4 ya se salio
de su origen entonces el doctor Aluma el miércoles me llamaron y el me lo explico pero yo
necesitaba, soy un paciente que no se queda quieto sino que yo entro y profundizo para
tener capacidad y entender el idioma de los médicos a pesar de que el doctor es muy claro.
El 24 me llamaron la secretaria me llamé y me dijo que el doctor me enviaba un nuevo
examen, me pididé que fuera por él, yo estaba incapacitado porque la biopsia generé una
incapacidad larga porque esta es la peor biopsia que hay, entonces bueno, yo estoy cerca ya
voy para alld cuando me dice que van a entregar un examen de laboratorio pues pensé no,
me entregaran un papel cuando llegué me dijo ya el doctor Aruba viene para aca espéralo
un momento, cuando se sienta el doctor me dice mira Carlos ya salid el resultado de la
patologia, alli fue donde me conto yo cuando vi el dia de la resonancia magnética yo me di
cuenta que tenias un cancer y llame al doctor... no recuerdo el nombre para recomendarle
tu caso, el patdlogo a querer por teléfono me comentd esto y ese dia ya tenian el informe de
la patologia es un cancer en préstata con gleason 3+4 eso esta grandecito, digamos, ahi son
de las palabras que yo digo y que de pronto yo le cuestiono a este profesional el hecho de
decir grandecito uno no sabe si es grande o es pequefiito si me dice grande yo sé que es
grande pero grandecito no es grande mi chiquito. Bueno él me dijo es grandecito ya lo
tienes ya salié de la prostata, ya estd en la vesicula derecha, yo creo que lo siguiente que
tenemos que hacer es hacerte una gammagrafia porque la metastasis de un cancer de este
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tipo es a huesos entonces necesito que hagas una gammagrafia entonces obviamente es
duro le hice algunas preguntas, le pregunté sobre la expectativa de vida, yo estaba solo,
solo iba recoger un examen y en los demas controles o previamente habian habido dos citas
no mas entonces siempre estaba solo porque esto ha sido muy rapido, ya después de esa cita
siempre he ido con mi esposa por favor siempre acompafiame a todo porque entre los dos
sacamos esto, a veces a ella se le olvida algo o a mi se me olvida entonces
complementabamos los dos.

E.C.: ¢Le dijiste a ella desde la primera cita o cuando?

C.A.: Creo que ella no fue conmigo, tal vez fue méas adelante cuando me dieron el resultado
el antigeno prostatico lo vi alto y empezo todo entonces le dije mira gorda esto fue lo que
resulté hoy y hay una gran probabilidad puede ser un cancer entonces, digamos, ni a mis
padres ni a mis hermanos, a nadie le contamos eso, era mi esposa y yo los dos solitos
manejamos esta situacion, ya volviendo al 24 y siempre obviamente fue algo que lo tienes
que dejar claro en el informe es que ese dia se olvida todo, lo Unico que queda es la palabra
cancer Eduardo, te lo digo porque lo he validado o sea, ese dia ellos te dicen tienes cancer y
de aqui en adelante el tratamiento es tal, a la gente se le olvida, se me olvida todo porque
uno no toma apuntes y piensa, pues muerte es un sinénimo venimos de muchos afos en los
cuales se ha afirmado que el cancer es un sinbnimo de muerte yo ahorita pienso lo contrario
yo pienso gue el cancer es una enfermedad mas, el tema ha estado muy evolucionado como
los tratamientos

E.C.: ;como ves el proceso de cancer = muerte hoy que han pasado tres meses?

C.A.: Vamos despacio, entonces bueno el 24 pues llegué a mi casa, el doctor estaba muy
nervioso porque no tenian idea que tratamiento hacerme a mi, porque nunca le habia
llegado un chicharron como el mio, porque era el paciente mas joven que habia tenido,
muchos de los médicos en Cali no han tenido paciente de esta edad con un gleason tan alto
me imagino que sabes que el tratamiento para un cancer depende de la expectativa de vida
gue tengan entonces es normal en el que tenga 15 afios de expectativa pero para mi eran
mas de 30 afios expectativa entonces lo que se haga depende esa expectativa del paciente, él
me decia vamos hacer una radioterapia, luego vamos hacer la terapia de hormonas y me
decia cosas pero yo en ese momento lo senti como muy nervioso como inseguro, igual tu
caso yo lo voy a llevar a la junta médica de imbanaco y a la junta médica del Hospital
universitario del valle porque quiero tener certeza. Bueno me hice el examen de la
gammagrafia el viernes siguiente o sea 27 creo, obviamente uno bien estresado y no se
conseguia gammagrafias cerca todas en enero el mismo doctor Aluma con su secretaria me
consiguieron donde hacerla rapido inmediatamente, él ha sido muy diligente en el tema, el
27 me la hicieron yo hablé como pues siempre trato de hablar mucho con la persona gque
esta haciendo el procedimiento le dije, ven disculpame, si lo puedes decir que encontraste
entonces me dijo mira la verdad yo veo un resultado relativamente normal no veo nada raro
pero igual la Unica persona que puede dar la version real es el radio y el resultado te lo
entrego el 31 de diciembre, ya era un viernes entonces sabado domingo y Cali diciembre es
muy diferente a todo porque esta en feria entonces el doctor Aluma también esta
preocupado feria porque nadie se ha muerto tan rapido pero a pesar de todo, las cosas
fueron muy répido entonces coincidencialmente llame el 30 me dijeron espere momento el
31 ya tenemos el reporte, fui a recogerlo y el resultado es bueno no tengo metéastasis
entonces ese dia estuve feliz porque ya se sabe que esta concentrado porque si tuviera en
huesos o algo asi pues entonces “mas duro, entonces igual yo venia leyendo y leia, leia y
leia vi aca que habia que hacer con el gleason 3 + 4 y todo lo relacionado.
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E.C.: ;Compartes con alguien la informacion?

C.A.: No necesariamente, era méas para entendimiento individual y para fortalecer como los
posibles tratamientos que Uno se pueda hacer para lograr el objetivo

E.C.: (Se lo comportes al médico?

C.A.: Digamos que yo llegue de tanto leer a compartir de los tratamientos homeopaticos
que pueden ayudar a una mejoria e incluso a una curacion entonces yo llegué a tener mi
tratamiento homeopatico listo por Internet, algo que no te conté es que el 26 de diciembre
habia un comité una reunion todos sabian que yo tenia la biopsia y deméas entonces todos
me preguntaron como te fue yo les decia tengo cancer de prostata entonces todos quedaban
como... lo digo porque no he querido esconder esto yo no quiero guardarme mas cosas para
mi, esto es una enfermedad maés, todo el mundo veo que la cara cuando se lo cuento,
cuando yo le cuento eso a cualquier persona entiendo las caras ya yo a veces subo a las
personas y obviamente mi jefe manejo la situacion, se siguio la reunion y todos empezaron
a darme animo, eso fue un tema duro porque pues ahi es cuando yo digo que no me he
guardado nada, de hecho pues mi jefe tuvo su padre con cancer en prostata, es duro, él me
dijo mira Carlos cada quien dice muchas cosas y yo dije no me puedo guardar nada, esto es
como, tengo gripa o me quebré una clavicula, tengo un cancer, obviamente todos lo sefialan
a uno, todo el mundo sefiala, sabe que tienes cancer pero para mi es transparente no es que
sienta pesar sino que van a conocer una anécdota mas que yo tuve en mi vida. La gente se
acerca lo que pasa es que algunas personas si no tienen idea que decir y en vez de ayudar
como alguien que me dijo, lo siento, entonces, me mori y pues yo entendi pero después de
hablar con esa persona me dijo cuél era su razon, él tiene un estrés frente a ese mismo tema
él tiene una situacion de un gleason alto pero no ha tenido confianza con los urélogos
cercanos y por ende digamos él esta muy inseguro de ese tema. Lo siento porque de haber
leido mucho y saber que significa ese humerito alto aunque no sea tan alto como yo llegué
a estar. Volviendo al 31 yo llegué feliz, empecé un proyecto de vida mio que es hacer un
acuario, un estanque en mi balcon y ya tenia todo, fui a comprar los peces y a hacer un
montdn de cosas porque era una felicidad y queria celebrar.

E.C.: ¢ Desde ese dia en tu familia méas gente sabia?

C.A.: Si ya mas gente sabia, el 24 mi esposa 0 el 26 mi esposa le conté mis suegros, yo no
lo queria contar por teléfono a mi papéa fui y le conté mi mama, llegé el 2 de enero, ese dia
le conté y por ahi esta guardadito después no recuerdo como el 5 0 10 de enero ya llame a
mis hermanos y les conté bajo la premisa de que vayan y revisense porque si yo tengo
ustedes también pueden tener esto no soy yo s6lo, tiene una conexién a todos les avise y
creo que entendi que a ninguno le aparecié nada, me preocupa mi hermano mayor porque
yo lo escucho orinar y sé que puede tener como un sintoma parecido pero segun él no tiene
nada. Tuvimos cita con el doctor Aluma de nuevo ya con mi esposa entonces ya nos conto
el tratamiento ahi ya me cambid el tratamiento me dijo mira Carlos quiero hacerte un
examen especializado quiero hacerte radioterapia y después terapia de hormonas es lo que
yo quiero me dijo que lo discutio con otros médicos igual que en paralelo con mi esposa y
con algunos amigos a los que les contamos a los mas cercanos y algun grupo de amigos
entonces una amiga nosotros es familiar de unos urélogos muy reconocidos entonces nos
dijeron mira si yo tuviera mi hermano una condicion igual yo lo llevaria. Un urélogo
oncélogo que acaba de llegar de su especializacion en Canada, Se llama Carlos Morales
entonces nosotros le preguntamos al doctor Aluma con quien habia discutido eso, me dijo,
con el doctor Carlos Morales y yo pedi cita con el doctor Carlos Morales y fui con mi
esposa el doctor Carlos Morales tiene un método diferente es mucho mas directo, me dijo él
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fue que me dijo que se tenia mas de seis afios, me dijo, tu caso hace cinco afios te habiamos
desahuciado hace cinco afios con el mismo cancer te habriamos hecho un tratamiento
paliativo mas no curativo porque no existian estudios cientificos que pudiera asegurar algo
pero ya hay estudios cientificos, hay unos tratamientos para que puedas durar mucho més
tiempo que solamente radioterapia, terapia de hormonas, porque la terapia de hormona mata
pero deja ahi, en cambio la prostatectomia saca todo, esta tiene unos efectos secundarios
que son fuertes para una persona esta pero igual eso te haria eso, sacar prostata, sacar
vesicula seminal y sacar ganglios y pues eso genera consecuencias, uno, incontinencia
urinaria porque detrds de la préstata esta el esfinter automatico y al sacarlo pues ya no
tienes como parar la orina automaticamente sino que ya tienes que hacerlo a través de
musculos del piso pélvico.

Yo tengo que a través del musculo hacer el control, me toc6 hacer esperar terapia previa la
cirugia para fortalecer los musculos y por cirugia estar muy fuerte para después estar quieto
y no se baje tanto los musculos y la otra es impotencia es otro riesgo inherente a la cirugia
uno queda impotente osa a quitar los nervios porgue los tiene que sacar todos ya no hay una
conectividad nerviosa que haga que haya una eleccidn yo sigo con orgasmo pero no voy a
tener eyaculacion asi voy a quedar yo entonces digamos que toda esa informacion Aluma
me la habia dicho incluso me la dio el primer dia él siempre me la dijo el doctor Carlos
morales fue muy conciso me dijo mira Carlos lo que tu tienes no es sencillo es algo grande
te lo medio grandecito mijo es algo grande porque me gusta que me hable muy claro a mi
no me gusta que me minimicen yo no quiero minimizar el riesgo sino quiero tener certeza
hace actividad del riesgo para tomar las acciones oportunas entonces el doctor Carlos
morales me contd tienes esto tienes esto y el doctor Carlos morales curiosamente cuando yo
Ilegue al consultorio él pensé que le iba hablar de célculos cuando ni siquiera el paciente
doctora, de 40 afios entonces ya supercomputador empezamos hablar muy cordialmente es
un médico muy joven no tiene 40 afios tiene por ahi 36 es un poquito es el tejado pero stper
bueno empez6 a contarme mira Carlos el tratamiento que vamos hacer es el siete te vamos a
operar después vamos a hacerte radioterapias y después terapia de hormonas la operacion lo
primero que me pregunto es usted tiene hijos eso fue lo primero porgue uno no sabe coémo
las consecuencias de la cirugia entonces le dije si tengo dos hijos entonces después cuando
empez6 hace los efectos colaterales la cirugia de los riesgos porque me dijo los riesgos de
los servicios son para una persona adulta que al que le toca esta cirugia normalmente tienen
diabetes que tiene hipertension y otras cosas pero tu tienes 40 afios entonces tu eres de bajo
peso es muy sencilla la cirugia por tu condicién fisica obviamente tiene un riesgo inherente
pero no tiene el mayor rollo la cirugia entonces nosotros al final le preguntamos porgue
usted siempre me dice que vamos dos médicos que yo voy a participar de la cirugia en la
cirugia este tipo de venir dos urélogos no puede operar uso médico tiene que ir 21
seductora, y yo lo voy acompafiar entonces alla tendré un poco mas Eduardo siempre tu
eres el participante méas activa la conversacion o tu esposa tiene algo de participacion no
ella se mete yo igual no paro de hablar

E.C. ¢Nunca hubo una conversacion de sélo ella con el médico?

C.A.: yo solicité que mi yo creo que ya tu yo creo que ya la tuvo porque le dije gorda si
consideras necesario visita al médico para cosas que yo no te vas a ver hazlo y de hecho yo
le pedi a mi esposa que me ayudara cuadrando una cita para mis papas de hecho mis papas
creia que yo iba ir a la cita del doctor morales también le dije mire doctor en realidad no
creo que me cuéntame yo tengo claro lo que tengo y cudl es el tratamiento sino que mis
padres creen que esto es un juego el cancer de prostata que tiene todo el mundo no es el
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cancer de préstata que tengo yo porque mi edad es decir hay unas connotaciones que hacen
el mio més duro que las otras personas por la expectativa de vida que tengo entonces
digamos que una cita con el doctor Carlos morales ni siquiera con el doctor Aluma porque
él es muy conservador me parece muy bien cdmo maneja las cosas pero para un momento
de verdad pero cuando uno ya para el dia de la noticia perfecto como lo manejan es
perfecto pero pos diagnostico en el caso mio que te empiezo a leer y todo eso sin decir que
yo me iguale el conocimiento pero yo ya leo documentos que él ha leido quiero que me
hablen con la verdad directo y Carlos morales lo hizo asi y por eso yo le dije a mi esposa
por favor lleva a Carlos morales a mis papas de hecho ellos llegaron ahi estaba la carpeta y
me pregunto que si yo iba entrar yo le dije que no, que le cuente ellos el doctor morales fue
muy directo porque todos en mi casa siempre leemos. Mi hermano mayor salio con la teoria
de la medicina germanica de que todo cancer esti asociado un tema emocional como ti
entonces quitandose el problema uno o se va curar asi porgue si entonces mi papéa estaba
con eso y con eso entonces yo le digo todo es un sistema yo no puede ser una sola cosa se
tiene que trabajar con todas yo en paralelo que note contado que contar principio lei tenia
mi tratamiento homeopatico entonces yo llegué aqui el 3 de enero cuatro enero y les
pregunté a los muchachos ustedes tienen algin médico homeopatico que me recomiende
porque yo le dije a mi esposa que yo tengo tratamiento pero yo no soy médico y no quiero
dafar otra cosa entonces Marta Castro me recomendé el doctor Calonge que a ella se lo
habia recomendado el doctor Santiago Rojas y habia llevado a su papé y tuvo una mejoria
muy grande a pesar de que su papa recientemente fallecié pero les aumento tuvo una gran
mejoria entonces fui donde el doctor Calonge es un médico cirujano especializado en
Alemania no mis en medicina homeopatica de la linea de Santiago Rojas de hecho el doctor
cano se atiende en el consultorio del doctor faltar ojos en Bogota es especialista en
alimentacion en curarse con alimentacion sabe de eso entonces yo llegué empecé a contarle
y entonces me dijo mira Carlos ta lo tienes claro porque yo le dije mira yo se la dieta €l me
dijo ta lo tienes claro yo voy a ser tu director técnico y te voy ayudar con otras cosas que se
me manddé limpiar los filtros el tema de cero azlcar de poquita sal de cero harinas blancas
muchas frutas muchas verduras me dijo Carlos hoy tienes una espada Damocles y deberias
ser vegetariano entonces muchos frijoles y adicionalmente tienes que tomar omega tres
entonces empezO hacerme a volver mi organismo alcalino quitarme el azicar empezd a
meter sueros te mando unos supositorios cuando sono rectal el también desde el tratamiento
homeopatico me empezé atacar porque el tratamiento quimico no puedo hacer nada yo sé
que esperar 60 dias de la biopsia para hacer cirugia en esos 60 dias en la parte clinica no
hay nada que hacer nada, entonces desde la parte homeopatica mi alimentacién y el doctor
Aluma yo siempre le decia eso de hecho el doctor Aluma como él se sub-especializo en
Alemania organizando todo es cuando me dio el diagnéstico médico Carlos y comprate este
libro anti cancer donde explicaban la alimentacién el mismo me lo mandé que no es normal
que un medico oncdlogo vaya por alla gracias a Dios cai con gente abierta de mente y él
también iba la minoria y él no estaba en contra de lo que estaba haciendo me dijo no la
limitacion muy importante me parece muy bien que estés por alla y el respeto mucho y yo
trataba los dos médicos estan informados el ur6logo le contaba lo que esta haciendo con el
homeopata y al homeopata le conto lo que me dice el urélogo y los mantenia sincronizados
entonces en ese momento Yy en todos los dias tenia algo que hacer con el homedpata porque
yo tenia terapia piso pelvica tenia sueros tenia ordenes médicas tenia una agenda mas
ocupada que si tuviera la oficina ademas con la presion emocional digamos que los
primeros 15 dias fueron emocionalmente muy duros después de que llegué con el doctor
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Calonge ya me senti como que le dije no yo voy a salir de esto voy a lograrlo voy hacer
esto y empecé con la disciplina rigurosa que soy orientado al detalle muy disciplinado
disciplinada y segui asi de hecho le pregunté al doctor Aluma que tenia presupuestado un
viaje para que mi hija conociera el mar, apenas tiene tres afios la mayor entonces me voy
después de la cirugia o antes él me dijo vayase antes me dijo que tiene que operar a
comienzos de febrero y estard como 15 enero entonces salga buscar adonde irse que
supuestamente tengo cosas de camaron ya novia cupo ninguna parte docente se buscar
hasta que dije bueno este pues en mi Gltimo viaje entonces quiero volver a donde siempre
quise volver que fue a Cancun entonces receto para Cancun me creo un hotel bueno donde
podia comprometer bueno yo ya estuve ocho dias curiosamente yo viaje el 29 de enero en
el aeropuerto me encontré con el doctor Carlos morales es algo medio como éstas le dije me
voy de vacaciones me dijo bueno yo voy para el congreso. Luego me cuentan como les va 'y
desde alld me mandaron desde alld desde San Francisco un mensaje de texto donde me
decian que habian revisado del caso con muchos médicos urélogos oncologos y demas en el
Congreso y que el tratamiento que ellos habian planteado era el adecuado entonces pues me
sentia muy tranquilo con el médico

E.C.: ¢ Te sentiras tranquilo con el médico, con la relacion?

C.A. yo me sentia muy tranquilo porque por la relacion que teniamos pero ademas porque
me hayan dicho que ellos eran médicos muy especializados y todo el mundo lo
recomendaban me recomendaron con muchas personas Carlos morales era el Ultimo
urélogo que habias llegado al Centro médico Imbanaco entonces eso me da la tranquilidad
con ambas con ambos porque tenemos una buena relacion pero pues yo tenia a los mejores
especialistas a una muy buena dupla y ademas quién puede tener la oportunidad de que
lleve su caso la junta médica 2000 medicos entonces todo eso me respaldaba yo habia
pensado llevar ir a Estados Unidos a hacer tratamiento pero cuando yo empecé analizar
todo esto y pensé que la cirugia alld me la podia ser un robot pero pues no sé si
necesariamente me vaya a operar mejor o no en fin el hecho es que al final paso fue a las
vacaciones porque las vacaciones algo que ocurrié con mi esposa es estaba yo tengo un
bebé hoy en dia siete meses en septiembre nacié mi bebe nos fuimos a Cancun con el bebé
con la nifiera porque queria descansar entonces mi esposa estaba amamantando y esa
noticia la seco la seco ella pues solamente le ha tocado manejar mucha presion digamos que
crecié mucho méas que no me guardaron las cosas y en este caso crucial que estds muy
livianito y a mi no me estresa estar cargado de las cosas, si algo tengo que decirlo lo
expreso de frente antes yo me guardaba y preferia pero ya no eso es como parte del
aprendizaje que tenido en este momento y como he dicho siempre que recibido esto con
amor o sea Yo digo es una experiencia mas de mi vida y me la voy a disfrutar y me permitio
hacer cosas espectaculares y gozarme cada momento de mi vida cada momento pero estoy
gozando como estoy gozando casa porque Yo sé que esto le puede ayudar haz espacio a
otros pacientes y después te digo yo tengo. Muy vital que su momento crece la noticia al
paciente y ya bueno yo segui con Calonge el tratamiento homeopatico llegue te las
vacaciones ya el tema de la cirugia yo estaba muy tranquilo muy tranquilo el dia de la
cirugia algo que es un amigo pues me puso sentimental me operaron era una cirugia de tres
a cuatro horas dur6 seis horas y media fue una cirugia de alto riesgo fue una cirugia
complicada fue muy complicada tratando estar el tumor estd muy adherido al recto
entonces batearon una raya en el recto entonces hubo que traer otro equipo para que
organizar el recto la cirugia esta programa para separar de los cuatro horas en procesos y
media me despertaron antes determinarla sino la cirugia porque me han puesto una taquilla



195

yo me despertaron tus ingredientes seguian trabajando pero algo muy positivos que hacer
una cirugia muy compleja y después de la cirugia yo nunca supe nunca tuve dolor 0101 los
médicos que les cuento es una secaras algunos piensan que yo estaba haciendo negacion del
dolor pero la verdad es que no tengo sentia dolor me molestaba era que molestaba la sonda
porque yo tuve sonda por un tiempo y dos drenajes y la sondara la que molestaba porque
queria el cuerpo expulsarla entonces era una medicacion para eso y es arraigados quiera lo
gue me dolia pero la cirugia nunca medio techo ayer estuve donde lo Michael internista y
Lavalle Lili conocia ya referida y me dijo no te dolid es una cirugia grande y si no te doli6
es el médico estabas en manos de un muy buen cirujano que su doctora Luma y otro es la
preparacion que yo tuve homeopatica todo mostrar una foto de mi cirugia un dia después
cero morados o sea limpiecita la cirugia limpiecita la cirugia yo en la clinica yo estaba
como no me dolia gracias adios a mi operan el viernes a las cinco la tarde a la habitacion a
mi el domingo llamada quitado el analgésico y yo no me quejaba de dolor yo no sabia que
fue lo Unico que me doli6 realmente y cuando me quitaron los puntos y ese dia leche la
madre al médico porque dejaron pasar el tiempo no lo sabia puedo quitar antes pero el otro
médico quiso esperar doctora Luma quiso cumplir los tiempos estandares y es bella la
reaccion del cuerpo pero dijo no hay que esperar hay un estandar él es muy cefiido a la
norma y no le gusta improvisar sélo cuando es estrictamente necesario después yo segui
con los sueros y seguir con la dieta normal baje dos kilos y la proxima semana después de
semana Santa empiezo la radioterapia ahi espero que sea en las tardes porque me dijeron
que tenia hacer radioterapia y luego cama de cdmara hiperbarica y el homedpata me dijo
que yo queria tener suero antes y solo después entonces ahi te ha miedo es que puedo hacer
por las tardes para dedicarme a mi salud y en las mafianas pueda trabajar digamos que es el
resumen de todo. Yo desde la comunicacion metiéndome en el tema como la experiencia
previa que tenia el tema de la comunicacion y los comentarios que he recibido de alguien y
ese alguien me dijo a mi nunca el médico me dijo que yo iba quedar incontinente ni menos
impotente con el mismo procedimiento y si nunca me dijeron eso entonces que hablé con
ella 'y le comenté ella me dijo mira Carlos el mejor médico urélogo de Cali me ha contado
que le dice todo al paciente lo que pasa es que cuando me cuentan que tiene cancer se le
olvida todo, es una oportunidad doctora de méas entregas paciente si tiene que verme todos
los dias todos los dias me ve, en el ritmo de esos dias diagnosticando era impresionante
hagas esto hagas esto me llamaba yo lo Ilamaba el tipo se metié yo sé que los otros
urélogos pues probablemente no hagan eso porque tengo el caso un ex presidente del banco
me conto que le hicieron, lo [lamo la secretaria al médico viernes por la tarde a decirle que
los resultados de la biopsia sali6 humanos y que el doctor Fabio Rivera que neta vernos
entonces a bueno y mafiana nos puede no el doctor no puedo este fin de semana. Sélo puede
hasta el martes seas un mal uso de la comunicacién en cambio doctor Aluma lo visto no
conmigo porque el tiempo no lo puedo hacer pero con tus pacientes porque me la paso alla
metido el abre el espacio para la cual paciente cualquier paciente contar el paciente no le
llegd te lo llamaron esa noche y le dijeron es que doctor Aluma necesita tener cita con
usted quiere verlo a las siete la mafiana yo tenia la cita a las siete evento 7:30. Estaba
entrando cuando estaba saliendo y por cosas de la vida te vi el gleason que tenia 4 + 5 era
un sefior obviamente mayor de edad mayor calidad entonces esos muy importante que por
ningan medio alternos elegantes al paciente lo que pas6 ni con el laboratorio eso fue una
embarrada de laboratorio como un simple resultado lo tiene que manejar el médico. El
tiempo suficiente para orientar cuales son los pasos a seguir y que uno no se quede
mariposeando entonces aparte es muy importante que solamente el médico de turno de la
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noticia y que nadie previamente le dé pistas y el médico seria que la tienda debe tener
claridad cuales son los pasajes y cudles son los pasajes y de una vez el médico si tiene
dudas le informe al paciente que va establecer una junta médica para analizar el caso del
paciente y tomar la decision Eduardo hablando del tema comunicacion sirvié esa reunion
que tuve estas te entregue tus familiares el médico que paso en la region que tengan tus
papés antes y despues Carlos si sirvio igual ellos siguen como como aquellos como que va
salir de esto pero claro yo va salir esto pero hay que hacer cosas hay que hacerlas y no hay
que subestimar y decir que la vida continta igual porque yo estoy viviendo el hoy antes no
y ya tengo claro que no es igual hay que disfrutar y de hecho un equilibrio mas a lo mio que
a lo laboral y te lo digo abiertamente llamas que yo quiero que la organizacion coja mi
conocimiento yo tengo mucho conocimiento pero tengo que entregar entonces estoy
diciendo mi jefe yo le recomiendo que ponga aun Coordinada porque yo postre que tus 20
afios pero de pronto no entonces usted te queda muy facil pedirme alguien a mi y la
organizacion sin sentir gente lo vas haz si no pues ya es otro tema pero usted traer un
coordinador que sepa de tema de canales y demas muy bueno pero nivel de producto que
sepa mucho el tema comercial precario de pronto tengo mucho conocimiento volviendo
nuestro tema a un paciente no deben dar informacion previa que incluso cuando le den el
diagndstico me dado cuenta que los pacientes en otros paises del mundo tienen unas guias
en donde explican que su casa de préstata cuales son los distintos tipos de tratamiento luz
todas las todas las implicaciones es ser una clave darles una guia digamos yo leo yo ya vi
eso pero aqui no me entregaron nada en la informacion verbal que el médico medio pero
pienso que los demas pacientes deberian recibir una informacion adicional que lo
contextualice que este qué se trata para que sirve cuales son los posibles riesgos inherentes
con la verdad pero en un idioma de comunicacion, idioma clinico y yo particularmente soy
visual pero muchos nunca sabemos para qué sirve la préstata hoy habia yo soy urélogo pero
la mayoria no sepa que la prostata y mucho menos que habrd préstata estd el centro
automatico entonces a la gente hay que dar la oportunidad de que la gente que define yo no
voy a operar pero a los dias uno empieza reaccionar entonces yo me preguntaba después
que hice mal que fue lo que hice mal entonces ya cuando PC porque no leia entonces la
acidez no mis calculos que otros 20 afios fue calculo renal nota cosa buscando como los
culpables entonces una guia me puede ayudar a centrarme en realidad y ayudarle aceptarla
chiste no acepta ningan tratamiento le va servir y la emocionalidad en la que te va a tomar
una estabilidad emocional una actitud frente al diagndstico es la que te va permitir luchar
porque carta mi estoy yendo al psicélogo el hombre basicamente me ayudado a verbalizar
algunas cosas algunas situaciones que mirando la medicina germanica a ver las situaciones
como tratar de ayudarme a soltar a ver como estoy aunque me decia que pena Carlos pero
yo te veo bien -cinco yo me siento bien y yo lo estoy viendo semanal y me ayuda a
fortalecer mi posicion El si me dice que me quedé mucho mas ansioso porque estoy
hablando mucho y muy rapido pero tengo claridad de que lo genera y sé que la llegada la
préxima radioterapia ya es otro paso pero pues no sé qué va ocurrir en el siguiente no sé
qué es que me va quemar de no sé qué va pasar y me ha dicho yo tengo entretenido
pacientes que se entrega y aquel que se entrega pierde la batalla porque se lo consume
completamente, si el sistema inmunologico se cae entonces no hay nada que hacer las
células cancerigenas gana si no hay quien esta batallando no hay nada que hacer.
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Anexo 8: Entrevista Fanny de Pava

“Ella casi siempre se hacia a la mamografia juiciosamente, pensamos que no pasaba nada
grave pero un dia encontramos que un seno se veia mas grande que el otro entonces y a
pesar de que habia salido bien la monografia era notoria la diferencia, pensamos que era por
la lactancia, pero entonces ella le pregunto al médico y él le dijo, no es normal, entonces
pidié que hiciéramos otros examenes”. Fanny es madre de Cristina una mujer de 43 afos,
casada y con 2 hijas, trabaja mucho y sus habitos no se ajustan a lo que normalmente los
médicos recomiendan. “Cuando e¢lla me conté que el médico habia pedido otros examenes
pues yo me puse un poco nerviosa y el dia que fue a hacerse la otra mamografia Carlos y
Yo la estabamos esperando en la casa, al comienzo no queria decirme nada, pero yo insisti
y ella después se puso a llorar, estaba muy triste y me dijo que el resultado no era bueno,
que parecia que tenia cancer, para mi fue terrible, terrible”. En ese momento estaban
reunidos los tres, el resultado que compartié Cristina mostraba efectivamente cancer en su
seno, sin embargo, debia realizar otros exdmenes para identificar el tipo de tratamiento que
requeria. “Estaba muy triste, me dijo tranquila mamita, calmese, ella es muy fuerte, muy
fuerte, me dijo, yo voy hacer todos los examenes y todo lo que me digan porque por mis
nifias tengo que vivir entonces todo lo que viene lo voy a hacer, no me puedo morir” Fanny
me dice que estaba aterrada, pensaba inevitablemente en lo que pasaria si Cristina faltaba,
las nifias, su esposo, su padre y toda la familia, la conmocion que esto podria generar.

En la siguiente fase del proceso le practicaron nuevos examenes y el doctor le confirmo a
Cristina que debian hacer una cirugia en la que perderia gran parte del seno “Viene la
siguiente noticia y para mi ese instante fue mas terrible, llore mucho, es una cosa que no
sabia qué pensar sélo decia, que sea lo que dios quiera, Cristina me dijo cuando me vio
llorando, mama yo la necesito muy fuerte, usted para mi es toda mi ayuda en todo, es muy
importante, mamita si te pones asi, no me ayudas, entonces yo reaccione y empecé a
ayudarle en todo”.

Aun no tienen claridad porque a pesar de los controles periddicos no se habia detectado la
anomalia si el tamafio del seno segln su testimonio era evidentemente mas grande y esta es
una sefial clara de alerta.

“Desde ese momento yo le pedi que me contara todo porque yo realmente queria ayudarle y
a ella el médico le decia todo muy claro porque ella me contaba, lo primero que le dijo es
que tenia que hacerse la cirugia, que el cancer no estaba muy avanzado pero era muy
delicado y dio la instruccion de hacerlo rapido” Es evidente que existe una diferencia segin
el acceso que el paciente tenga a los planes de salud, en este caso, Cristina cuenta con un
plan de medicina pre-pagada el cual le da acceso rapido y amplié a las necesidades que
tenga.

“Después de que se recibid la noticia se hicieron los exadmenes y se program¢ la cirugia, al
mes ya estaba programada, ese tiempo fe muy dificil, Carlos y toda la familia estabamos
muy angustiados, mi esposo oraba todo el tiempo, él es muy fuerte y medaba fuerza a mi
siempre, él decia a mi nifiita no le va a pasar nada, él tiene noventa afios y lo vieras, es muy
fuerte y tiene mucha fe, estaba aterrado al comienzo pero dijo vamos a rogarle a dios para
gue no pase nada, a las nifias no les habiamos dicho , pero a Natalia tocaba contarle,
Cristina le dijo y las dos lloraron juntas y ella lloraba cada rato por su mamita”. Ademas del
apoyo familiar Cristina recibi6 ayuda psicoldgica en su trabajo y le ofrecieron el mismo
apoyo para su familia. “Yo estaba aterrada de la fortaleza de Cristina, a mi me tocaba llorar
por alla escondida, pero ella se veia casi siempre tranquila, lo Gnico que decia es que tenia
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que salir adelante por sus hijas, yo siempre la he visto muy fuerte pero en esos momentos
me admiraba de su tranquilidad y fuerza”

La cirugia fue exitosa y la recuperacion la hizo en casa de sus padres, alli tenia el apoyo y
los cuidados necesarios, Fanny menciona que durante ese mes de recuperacion Cristina
estuvo muy inquieta por lo que significaba esa intervencion, sus causas, sus consecuencias
y las implicaciones que podria tener “Se la pasaba horas pegada al computador, al iPad, leia
revistas y todo lo que le mandaban, investigaba todo el tiempo, y también leia siempre, pero
nunca pensé que podria pasarle a mi hija, leia revistas, todas las de Colsanitas que me
llegan todos los meses, la revista selecciones también trae articulos y los leo con mas
atencion”.

Las campafias de prevencion para este tipo de cancer, el despliegue en los medios masivos
y en general la divulgacién sobre controles y cuidados son mencionados en forma positiva
por Fanny y segun ella, también por Cristina, sin embargo, en su testimonio hace énfasis en
que después de vivir este episodio hay una mayor conciencia y la rigurosidad es total asi
como el miedo a que puedan encontrar algo extrafio en cada control.

“Afortunadamente no tuvo que hacer quimioterapias, s6lo un medicamento que tiene que
tomarse por el resto de su vida, no me acuerdo como se llama, pero eso es mejor que la
quimio, ademas tiene que cuidarse con la dieta y con el estrés, ella es muy fuerte, pero esto
es un aviso”

Como apoyo Y soporte a su hija y al resto de su familia Fanny vivi6 el proceso previo y
luego la recuperacion, en ese transcurrir, vivio una hija diferente a la que educé y ayuda a
crecer, mas fuerte de lo que recordaba, con la decision de superar el reto y la humildad para
pedir ayuda, con la valentia para afrontarlo y el amor para apoyarse en su familia “Yo creo
que todo lo que paso le ayudo a salir adelante, sus hijas, su papé, verlas crecer y responder
por ellas y hoy estd como si nada, también es muy importante Carlos su esposo, él siempre
la apoyo y ahora después que hay consecuencias él le dice que todo sigue como si nada, que
siente el mismo amor, pero es dificil, ella esta pensando en hacer una cirugia reconstructiva
porque de todas maneras eso impacta mucho”.
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Anexo 9: Entrevista Angela Vargas

Eduardo: porque no me dices tu nombre completo y me cuentas un poco sobre todo, pero si
quieres cuéntame primordialmente cuando le dieron el diagndstico, si ella estaba sola o con
alguien y como fue ese momento y luego ella como compartié con ustedes.

Angela: mi nombre es Angela Vargas, A las citas siempre la acompaiiaba mi Hna. Mayor,
luz porque ella siempre tenia tiempo para ir, cuando ya se lo descubrieron ya estaba muy
avanzado, tocé quitarle parte del seno izquierdo y todos los ligamentos tocé quitérselos.
Eduardo: cancer de seno. Como fue el proceso para identificarlo?

Angela. Si ella llegé a sentirse muy mala, decia que le dolia mucho, mucho, se hacia
muchos examenes, mi papa siempre la habia tenido afiliada al seguro y tocaba hacer todo
el proceso del seguro, se demoraron muchisimo tiempo en darle el diagnéstico y finalmente
cuando encontraron la bola ya habia evolucionado muchisimo entonces tocaba quitarle la
parte del seno

Eduardo: cuando empezaron los exdmenes ya le empezaron a decir que habia probabilidad
de cancer

Angela. si porque ya la bola se veia que estaba muy avanzada entonces Eduardo en el
primer examen que le dijeron que ella tenia algo en el seno que pas6 bueno en ese primer
examen de luz nos contd a todos que la doctora le habia dicho que ya se veia que era cancer
de seno con la forma en la que estaba la bola y todo lo que se veia porque ya habian visto
muchos pacientes pero gque sin embargo habia que hacerle el examen a la bolita, le hicieron
el examen Y salié que tenia cancer de seno.

Eduardo: Y tu hermana estaba siempre con ella?

Angela: la mayoria de veces fue ella quien la acompafio

Eduardo: cuando ya tuvieron el diagnoéstico como fue?

Angela: ese dia fue muy tenaz porque ella nos dijo que ya tocaba quitarle el seno
totalmente. Que Porque tal estaba muy avanzado

Eduardo: quien les dijo?

Angela: luz

Eduardo: no tu mama?

Angela: No, ella no hacia sino llorar todo el tiempo.

Eduardo: estaban quiénes?

Angela : todos ,nosotros somos seis mujeres , dos hombres , estadbamos todos y mi papa ,
entonces ella nos dijo que tocar quitarle el seno porque tocaba operar, empezar
guimioterapia, que ahi teniamos que nosotros buscar el tiempo para acompariarla porque ya
tocaba més seguido , casi que eran dos por semana dependiendo de como iba a evolucionar,
entonces le hicieron operacion. Ese dia de la operacion fuimos todos a la clinica, nos
dejaron entrar, dur6 todo el dia, era mucha la impaciencia, no nos decian nada, ni como
estaba, nada...finalmente cuando la sacaron ella se quedo en la clinica y ya nos dijeron que
no le habian quitado todo sino parte del seno y todos los ligamentos que iban atados como
al seno, todo eso le cortaron.

Eduardo: devolvamonos a ese momento en que luz les cuenta todo. Les contd algo sobre la
forma en que el médico se los habia dicho?

Angela. No, nos dijo

Eduardo: o sélo los examenes?

Angela: si los examenes
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Eduardo: tu mama tiene en el proceso siguiente les contaba como era su relacion con el
médico?

Angela: siempre la atendié un mismo médico que era un barranquillero, ella decia que
tenia muy bien trato con el Doctor, se llama Lobato y la que la opero fue otra doctora pero
que este médico le atendié siempre después de la operacion, que le daba consejos para
después de la quimioterapia como comer galletas saltinas o gaseosa ginger ale , que eso era
lo Unico que podia comer después de las quimioterapias que iba a sentir mucho rebote,
rabia, impotencia entonces que no se fuera a desquitar con nosotros porque igual eran
muchos y le preguntdbamos muchas cosas, se estresaba cuando se le empez6 a caer el pelo,
ahi dijimos rapémosla, porque eso de ver que cada dia se le caia la desesperaba

Eduardo. Es decision de todos?

Angela. Decision de todos pero ella fue la que tomd la voceria y dijo :no quiero seguir
viendo como se me cae el pelo , entonces empezamos a comprarle gorros de todos los
colores, le llevamos todos los dias algo diferente para que ya se pusieron la cabeza y no
sintiera que le faltaba su pelo

Eduardo y ella empezé a hablar de la enfermedad o no habla normalmente

Angela ella nos decia que le hacian bien como la cortaban pero pues mas alla de que era la
hora y eso no

Eduardo y ninguno investigo que era?

Angela. Luz. Ademas yo tenia una compafiera que habia tenido cancer que incluso me
presto la peluca g usaba para ponérsela a mi mama, cuando le daban tantas depresiones
porque estaba calva Usaba la edlica para no sentir esa debilidad, entonces fransoly era la
gue nos contaba mas de la enfermedad de las investigaciones y todo lo que hacia

Eduardo .que les contaba?

Angela. Todo lo que esta en internet. De los tratamientos posibles que habian.

Eduardo. Y eso ustedes se lo contaban a su mama?

Angela. Si pero ella decia :yo lo que quiero es hacer rapido todo y si me voy a morir pues
que salir de esto rapido , después de las quimicos salia muy mal y se desanimaba y a veces
no queria hacer nada, ni ir a la quimioterapia,

Eduardo: tu hablaste alguna vez con el doctor Lobatton o con otra doctora?

Angela: no, yo sélo la acompafie un dia pero no me dejaron entrar

Eduardo. Con ellos hablo siempre luz?

Angela: si, siempre

Eduardo: ella siempre hablo con todos

Angela. Si con todos

Eduardo. Pero enfrente de tu mama o a solas?

Angela la mayoria de veces era frente a ella pero muchas veces cuando ya le iban a decir la
sacaban porque por ejemplo en los ultimos examenes dijeron que la habia hecho
metastasis en los pulmones dijeron que no podia ser frente a ella, pero igual luz le conto y
ahora estamos en otra cantidad de examenes revisando que no hayan quedado secuelas por
otro lado.

Eduardo: pero ese examen de metastasis no se comprobg?

Angela: no. Le hicieron dos y los dos salieron diferente entonces toca volver hacer otro
pero como el seguro se demora casi un mes para cada examen, ahorita lo primero que hay
que hacer es operarla de la columna porque todas esas quimioterapias afectaron mucho los
huesos, entonces esta coja de una pierna pero es de lo mismo de la columna.

Eduardo: y ella como esté hoy?
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Angela: estudiando .ella se la pasa estudiando, Todo el tiempo, terminando el bachillerato,
haciendo un curso de sistemas, estd en curso de tejido, en curso de pintura, todas las cosas
que le dicen ella va para estar ocupada, ha conocido mucha gente, no se la pasa en la casa.
Eduardo: y estaban muy diferente?

Angela: claro, en esa época fue muy duro porque habia momentos que ella decia no me
quiero levantar en todo el dia, no quiero hacer nada, no quiero ni que vengan a visitarme,
no quiero verlos, me quiero morir.

Eduardo: dificil.

Angela: asf es.

Eduardo: y tenia otros pacientes conocidos que tuvieran cancer?

Angela: Fransory. La Gnica conocida fue ella pero pues igual ella falleci6 de todo lo que le
hicieron de todo lo que ya sufrio el nico que nosotros conocimos fue a ella.

Eduardo: no tenia una relacion con ningun otro y sélo escuchaban al médico?

Angela. Asi es.

Nosotros investigamos mas lo iba yo preguntaba mucho hablado donde gasolina mandaba
ella iba pero nosotros le deciamos no podemos cambiarla de médico y de pronto que otra
persona dijera algo diferente, ademas como siempre la habian atendido por el seguro no la
podiamos sacar de ahi porque yo traté llevarla por la péliza pero me dijeron que ya la estan
tratando alla y no la puede sacar de all4 porque alla llevan todo su proceso de pronto le
afectard algo y le iban a decir que porque la sacamos del seguro.

Eduardo: Como cambia la relacion de ustedes como familia, antes de la enfermedad era de
una manera y luego de otra forma?

Angela: si es que nosotras , las cuatro mayores ...yo soy la que sigo en el segundo ciclo,
ellas nos llevan 7 afios y han sido como las mamas y lejos de nosotros y después de estos
nos hemos vuelto méas unidos para estar pendientes , igual con mi papa porque sufrié
mucho de verla asi en este momento mi papa y mi mama pelean mucho por muchas cosas
ya no se aguanta en muchas cosas pero es por el mismo entorno de que ella no esta en la
casa de mi papa le pelea por eso pero ya no quieres a la casa quiere hacer muchas cosas
para mantenerse ocupada

Eduardo: cual fue la primera reaccion de tu papé ?

Angela: estar siempre ahi, pero mi mama tenia una reaccion de rechazo todo el tiempo
hacia él, él siempre estaba pendiente que necesita, yo le compro, yo le hago, yo le llevo
pero en el rechazo hacia €l y aln todavia

Eduardo. Todavia persiste. Y ya en temas de cancer ustedes empezaron a entender que era
una quimioterapia?

Angela: si, porque luz nos explicaba todo a nosotros, nos decia que las quimioterapias eran
para irla limpiando a ella para que le matara organismos malos que ella tenia ahi.

Que le iban a poner la blanca o la roja, que una era mas fuerte que la otra semana, que
cuando llegara nosotros teniamos que estar pendientes porque no todas las reacciones todas
las veces iban a ser iguales.

Eduardo: Luz siempre le contaba eso delante de ella o ella no estaba cuando les contaba?
Angela: muchas veces delante de ella, casi siempre. Otras veces nos llamaba y nos contaba
cada procedimiento.

Eduardo: y tu mama confiaba mas en tu hermana mayor que en las demas?

Angela: no, en todas, lo que pasa que Luz no trabaja entonces ella estaba todo el tiempo
acomparfiandola y pendiente de hablar con el médico y de todo. Ella tiene una facilidad para
entrar a todas partes, en algin momento no nos dejaban a nosotros en cambio a ella si...
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Eduardo: hablaba con los médicos?

Angela: si, tenia esa apacibilidad.

Eduardo: y ella que decia del doctor Lobato? Ella dijo que era muy buen médico

Eduardo: porque es buen médico?

Angela: por el tratamiento que le dio a mi mama. A mi mama le dio mucha tos durante el
proceso, a la cual ningin médico le prestaba atencion, sin embargo él le mando muchos
remedios porque él no coincidia con que fuera normal y le ayudo mucho.

Eduardo: y tu crees que tu mama confiaba mucho en el Doctor Lobato?

Angela: si, ademas lo menciona todo el tiempo.

Eduardo: por lo que €l fue quien estuvo siempre pendiente de ella y yo creo que él fue
como su base para salir adelante, yo en este momento la veo muy bien la veo muy bien.
Eduardo: y fue su base por qué? Como lo concluyes?

Angela: yo concluyo eso porque él fue la persona que después de la operacion la atendio,
la escuchaba, para ella todo era un problema, que me dio la tos, que me la gripa y el
siempre Y el siempre buscaba la forma de que ella no se quejara tanto de tantas cosas
porque habia momentos en que nosotros nos cansaba de tanto quejarse y ya no sabiamos
qué mas hacer, entonces muchas veces pensamos que era psicologico, entonces €l era el que
le explicaba, que la tos no es del cancer, el dolor que tiene no es del cancer, es por esto o
aquello y vamos a tratarla de esta y esta forma. Ardo le genero confianza Angela si porque
nosotros habia momento en que nos habiamos méas que hacer

Eduardo: y Luz tampoco?

Angela :no , es que habia momentos en que ya no sabiamos ya se le habian hecho los
examenes una vez nos entregaron los examenes que no eran, correspondian a otro paciente
y ese paciente estaba bien, nosotros felices pues salié todo perfecto cuando fuimos al
oncdlogo vimos que no eran de ella.

A veces pensabamos que ella estaba generando los mismos dolores por llamar la atencion,
porque ya no sabiamos qué mas hacer, el Doctor era el que la controlaba en ese aspecto,
ella también ella estuvo con psicologo porque habian momentos en que ya no sabiamos que
mas hacer.

Eduardo. El psicdlogo que le decia?

Angela: igual, que ella tenia que seguir todo el proceso, que no era facil, que la entendia,
pero que igual ella tenia que entendernos a nosotros porque para nosotros tampoco era facil
verla sufriendo y quejandose por tantas cosas y gue nosotros no sabiamos que hacer y que
muchas veces era para llamar la atencion

Eduardo: el psicologo se reunio con ustedes?

Angela: no. Sélo fue ella

Eduardo: y fue a varias sesiones?

Angela: yo creo que fueron muy poquitas porque ya después cuando él empezd decirle que
era como la que estaba generando esos inconvenientes ya no fue méas porque no le dio la
razon entonces ya fue cuando empezé estudiar y ya mantiene ocupada

Eduardo: pero el doctor Lobaton tampoco le daba la razon?

Angela: no, no pero con él si era més centrada

Eduardo: por qué? por qué crees?

Angela: bueno yo creo que porque la trato desde la primera quimioterapia que le hicieron a
ella, en la tratdé como si fuera un papa entonces para mi, que €l era el que le daba la
confianza decirle mire se va a poner bien con esto que yo le voy a hacer usted va a estar
bien, su familia va estar bien
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Eduardo: y crees que eso ayuda?

Angela: yo si creo

Eduardo: si?

Angela: si

Eduardo: crees que el médico debio hablar mas con ustedes de pronto?

Angela: si yo creo que si nosotros no lo hubiéramos tratado por el seguro social hubiera
sido diferente porque con el seguro no es facil y yo por eso intenté cambiarla pero me
dijeron ya no se puede ya esta muy avanzado el proceso, tiene que seguir alla porque habia
momentos en que decian hay que hacerle un examen , pero se demora un mes, entonces yo
decia, pero como se va a demorar un mes? no sabemos qué mas tenga, entonces la alcanzé
a ver una doctora por la poliza y ella la vio y le dijo: no, tu cancer ya estd muy avanzado
tienes que seguir con el seguro para que ellos te hagan todo el proceso

Eduardo: Y eso como tomo tu mama?

Angela: ella llegé y dijo: entonces Ud. para que me paga esa poliza ?salgase de eso , no
sirve para nada , pero tiene que mirar porque no la cubri6 porgue si la sacamos que tal que
no tiene ningun lado, una primera quimioterapia que toco poner tutela porque no querian
darle el medicamento entonces tocd poner una tutela y luz conoce a muchas personas de
laboratorios Roche y ellos donaron, nos dieron el medicamento para que se lo pusieran y
después seguimos con el proceso de la tutela y todo y después ya llegaron todos esos
médicamente al seguro para que se la aplicaran

Eduardo: a la doctora de la po6liza la conociste? o fue también con Luz?

Angela: no, fue Luz quien la llevo, si porque ese dia ella me llam6 y me dijo que hacemos?
No sé qué, entonces yo le dije espere y pido la cita, yo pedi la cita, le dije cual era la Dra.
Ella llegé all4 con mi mama.

Eduardo: y la doctora realmente les dijo que era por eso? Porque estaba muy avanzado?
Angela: si exactamente no recuerdo que dijo en ese momento, pero ella dijo q tenia que
seguir con el seguro, porque si la sacabamos del seguro pueda que después no la cubra la
poliza ni el seguro y ya seria un problema para nosotros.

Eduardo: y antes de ir a la cita, ella, tu mama, tenia la esperanza que fuera mejor?

Angela: si, ella por ejemplo ella siempre tuvo la esperanza en no hacer las quimios, dijo ay
porgue no me dan una pasta, porque no otra cosa y no las quimios?

Eduardo por qué?

Angela: porque le daba mucho susto, porque pues nosotros yo creo que todos nosotros
pensamos que era que la iban a meter por alla en un aparato pero cuando empezamos a
acompariarla cada uno a las quimioterapias, lo sientan en la silla conectan el medicamento
blanco y el rojo en cada abrazo y los dejan todo el dia hasta que el medicamento le riegue
por todo el cuerpo

Eduardo: y ustedes porque creen, se imaginaban, que la quimio era una irradiacion con
aparato, todos pensando lo mismo?

Angela: si yo creo que también es falta de investigar pero digamos Luz nos metia mucho
miedo también, decia mi mama se va a morir, le va a hacer esto, que tal no vuelva a pesar
de que ella era siempre la que estaba ahi, ella siempre nos metia mucho susto.

Eduardo: por la forma en que les hablaba?

Angela: eso. Es que ella es muy tragica y llora y se pone histérica y hace muchas cosas
entonces mete mucho susto

Eduardo: ella es asi en su vida?
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Angela: ella es asi normalmente, pero siempre ella desde las primeras era no yo voy con mi
mama ninguno mas, ella tenia que tomar el mando porque era la mayor...

Eduardo: asumio esa responsabilidad

Angela: muy egoista también, porque ella debi6 habernos dejado que nosotros también
participaramos, compartiéramos mas esa parte de ir a buscar también los médicos pero no
nos dejo

Eduardo: y esa primera quimio, en esa primera quimio digamos la cita era hoy ustedes
seguian pensando que era una irradiacion?

Angela: si, cuando la primera quimio todos todo el dia estresados porque no sabiamos
digamos que tal mi mama no salga de esa quimio, nos imagindbamos muchas cosas
Eduardo: y las compartian? Compartian lo que se imaginaban?

Angela: si, digamos nosotros veniamos por ejemplo los 4, Pedro, Alberto, Diana y yo que
éramos los mas chiquitos y siempre deciamos pero qué mas le van hacer , no sé que, y
éramos los cuatro que estdbamos en la casa con ella todo el tiempo, nosotros pero que mas
le van a hacer y que tal no llegue ? que hacemos entonces , entonces ya cuando luz y mi
papa fueron los que la llevaron a la quimio cuando ya llegaron llegé terrible con mucho
vomito y nos miraba terrible como diciéndonos porque me dejaron hacer esto, es terrible,
Yo no quiero volver o sea una reaccion terrible, entonces Luz dijo vayan compren las
galletas, la gaseosa para darle porque esto le baja un poco el vomito que ella tenia entonces
ya fue cuando nos los dijo : no, es que la sientan en una silla, le ponen el aparato pues hay
que dejar que fluya por todo el cuerpo y nos demorabamos, las quimios eran todo el dia,
llegdbamos a las nueve de la mafiana y saliamos tres o cuatro de la tarde hasta que el
medicamento le fluia por todo el cuerpo

Eduardo: ahi les conto y ustedes que sintieron?

Angela: nosotros, ya era como mas, pues bueno, no es tan tenaz, pero pues ella decia no es
tan tenaz para nosotros, pero para ella si es tenaz estar sentada alla viendo como baja de a
gotica el liquido, viendo como no fluye rapido para irse para su casa y que cuando se
levanta le da mareo, rebote, vomito entonces no era facil pero entonces ya en las Gltimas
quimioterapias hizo muchos amigos, alla entonces ponian todas las sillas unos frente a los
otros entonces se ponen es a echar chisme todos con todos y ya era mas facil para la gente
Eduardo: ¢Y les contaba que les contaba los otros pacientes?

Angela: ah no, ellos hablaban de su vida, Ud. que hace? Con quien vive? O sea ellos de la
enfermedad no hablaba porque A mi me tocé en una de esas Ultimas también entonces ya
me entré porque no me dejaban, me entre por alla entonces ella ellas mi hija y todos mucho
gusto estamos esperando que baje el liquido pero todos muy tranquilos y eran personas que
Ilevan mucho tiempo haciéndose sus quimioterapias y ya lo ven normal

Eduardo: bueno para ir terminando ya, hubo personas que les recetaron otras cosas
diferentes? Amigos o conocidos?

Angela: bueno, mucha gente nos dijo, no las lleven a esas quimioterapias, llévenla a la
iglesia no sé qué, ofrézcansela a no sé quién llévenla... Hasta una vez fue a la casa un sefior
de Melgar que es ciego que para ir a mirar entonces el la toco y dijo no es que el tumor esta
muy avanzado, yo no puedo hacer nada

Eduardo: quien trajo a ese sefior?

Angela: Luz, Luz los ha conseguido todos, por ejemplo hasta una iglesia que queda en la
49 con 18 que es como un japonés, un chino que reza ahi todo eso y hasta alla la ha llevado
para que ella...

Eduardo: y luz como consigue esos datos?
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Angela: bueno muchos amigos que tiene ella que le dicen haga esto y esto y ella todo lo que
le dicen lo hace

Eduardo: y tu mama le hace caso a Luz?

Angela: si por ejemplo una época traian unas aguas que Se supone que era un agua mineral
por alla de un pueblo decia tomese no sé cuanto esas aguas todo el dia al principio mama le
hacia caso y luego no yo no me voy a tomar mas eso que no me est4 haciendo nada, era
Agua normal pero entonces que esa agua era bendita y no sé qué

Eduardo: pero tu mama qué opina de eso? Si le hacia caso?

Angela: si por no llevarle la contraria a luz

Eduardo: se confia totalmente en Luz

Angela: no solamente ella siempre nos ha impuesto muchas cosas digamos a nosotros para
nosotros ella es nuestra segunda mama ella siempre ha sido como la segunda mamé y
nosotros entonces ella es como la guia de nosotros, todos le hacemos caso

Eduardo: OK y tu papa hoy como esta?

Angela: hoy se la pasa del mal genio porque mi mama no se la pasa en la casa entonces el
ahora cogi0 las riendas de hacer el almuerzo, de estar en la casa, de hacer el oficio y como
solo ellos dos viven con mis dos hermanos hombres que ellos se la pasan todo el dia
trabajando se la pasa todo el dia en la casa

Eduardo: cuantos afios tiene tu papa?

Angela: 62

Eduardo: y tu mama? Angela mi mama tiene 9 menos

Eduardo: 53

Angela: si

Eduardo: muchas gracias Angela



206

Anexo 10: Entrevista Luisa Fernanda Bohorquez y Mayerly Garcia

Ella siempre ha sufrido de rinitis alérgica entonces debido a los climas a los cambios de
clima brusco asi que vivia era constantemente con gripa. Llevamos al médico
periddicamente cada tres meses al médico cuando se hace mucho sol con el colegio que era
campestre habia mucho polvo en el ambiente y hacia que se generara mucha gripa asi paso
y episodios te ambientalistas que afectaban las vias respiratorias le afectaba la garganta.

Un episodio mas entonces siempre la llevamos al médico conforme pase el proceso de dos
o0 tres dias pero en el 2012 en abril nosotros estuvimos en una finca con mis papas y
Ilegando de esa finca ella empezd con el mismo episodio de amigdalitis y rinitis pero ese
proceso nunca se empez6 con la mente empez6é con el mismo proceso la Ilevamos al
médico en médico dijo eso

Si tienes dolores a mi no pillar hay paro entonces lo mismo amoxicilina acera minoren
bastante pero entonces empez6 a presentar fiebre hicimos la fiebre es porque tiene las
amigdalas muy inflamadas entonces la llevamos 3 dias después por urgencias Luisa
Fernanda yo entraba cita por urgencias con mi papa me dijo lo mismo que era la visita es
para la casa que ya sabia cdmo era eso.

Has salido de la cita mi papa tuvo que ir a cambiar un billete porque no tenia cambio
entonces yo estaba en la caja y de un momento otro mes entonces puesto mundo se alarmé
y no fue recoger listo me estabilizaron subieron una camilla me entraron examinada dijeron
esta bien pues va ser la casa ese fue el primer episodio extrafio que me olvidado de la gripa
que habia tenido pero empezamos con que ya se desmayd tienes y entonces algo de paseo
yo decia que mi mama era la que decia es que no le diga el grado de alarma tan tremendo
yo en ningin momento lo alcancé imaginar. Después me voy para la casa de Anda siempre
Hola mi pana tres o cuatro dias y ya se me pasé pero me daba muy poco mucha rinitis
congestion nasal y dolor en la garganta no me afecta casi mas entonces esta decision. Todo
después de dejarnos de los musculos Mayerly después episodio paso esta semana estoy
incapacitada por la recuperacion pase un fin de semana llego el lunes y ya fue el colegio y
tenia un caso dificil pero me dijo me llamo y me dijo queremos comprarnos a la piscina que
le dije mi amor te puede hacer dafio porque has tenido mucha gripa dijo que me quiero
meter a la piscina con muchos trabajadores entiendo porque mi esposo se habia quedado sin
trabajo. Le dije si te vas a meter a la piscina lleva ropa de cama que ya no me hizo caso se
metid la piscina y sera entonces pues chico que lo mas rico es meterse a la piscina y bafarse
pues que ya entraba las seis de la mafiana a las tres de la tarde entonces el tiempo para un
lado y ella con esa mojada todo el dia tenia la segunda tercera hora las ocho tenian piscina
ella no llevo ropa y entonces quedarse mojado todo el dia acaba de pasar ese episodio pues
no consigo la casa de Luisa ti qué hiciste entonces empezé a presentar fuerte las piernas en
Chicago en la noche esta noche que la vi acostar antes de llegar llame y mi esposo me dijo
Ilego Maluca sin entonces no lo dice siempre te adverti lo llevaste ropa de Jesus bueno mi
esposo me dijo ya esta durmiendo bueno antes de eso ahora me acordé yo le dije al doctor
yo veo que Nelson duerme mucho de por si Luisa sido dormilona toda la vida pero hacia
mMAas 0 menos unos tres o cuatro meses la bella que dormia mucho mas de lo que sea porque
siempre riéndose siempre con el suefio como yo no estaba en la casa yo me daba cuenta
pero lo dejaba pasar pero yo la llevo al médico estaba bien la examinaban los signos esta
bien normal. Sector que duerme mucho se como no se llegue el médico me dicho
subnormal porque estd empezando la pre adolescencia en esa época tenia sefiales muy
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normal que los nifios a desayunar hasta pero a mi es como que aun le queda la espinita pero
pues lo deja pasar el manual médico y entrecomillas td normal ya cuando medio del
episodio de dolor en las piernas de Kevin que la hermanita estaba sobando con crema
entonces me parece muy raro eso hermano menor. Nifia le dije Alvaro la nifia no esta bien
yo siempre uno de mama de mi lana le mira la cara y puedes ir hasta viejitos Alvaro me
dijo Eladio como esta como Maluca. Y que le senté mal esa mojada es un santo muy mal
hasta Maluca y ahora ese dolor en las piernas porque Cancha lloraba Luisa siempre ha sido
una nifia muy fuerte no llora porque si quiere seguirlo entonces como a las nueve de la
noche yo dije hoy comemos por aqui no hay peor vamos para la clinica nos fuimos
vayamos a buscar los humos a la clinica y no me atendieron rapido como todas las
urgencias estamos muy llenos y me lo atendieron como a las 12 de la noche habia s6lo un
médico y la nifia que se torcid del dolor entonces le conté todo el episodio anterior sabia
que la semana anterior habia ido dos veces por urgencias le comenté que le pasanos una
migrafia yo has un comunicado en las amigdalas nosotros a la familia mi hermano cuando
pequefio? A raiz de la amigdalitis le dio una ciudad reumatica quedo paralizado dos
semanas te dije como sufre la nifia pues es una ciudad y el doctor me impuesto que
descartar eres porque te ha venido sufriendo episodios amigdalitis seguir... tareas que salga
hospitalizada dos o tres dias por el dolor de las piernas porque no le da risa Fernanda
digamos que los examenes siempre era como de sangre pero nunca un examen salio borrar
huellas que nos cuenta que salir de currar use el error fue es que no hubo examen especial
para descubrir la leucemia publicas. No recuerdo como se llama el examen para mirar otras
cosas hoy ya con el tiempo la oncdloga nos explica que hay otros sintomas que lean a los
nifios que el doctor médico los médicos no estan preparados para detectar cuando descanse
ro cuando es una enfermedad normal con nosotros porque nosotros hablamos con la
mayoria de manitas y exactamente les pasa lo mismo un mes un mes y medio yendo y
viniendo mirando a ver qué pasaba que Dolores no es normal por el crecimiento es normal
portal cosa entonces los doctores desafortunadamente no los no los capacitan un médico
general no lo capacitan entonces eso es algo que los oncélogos la doctora Linares que la
oncéloga la jefe de Oncologia nivel nacional que ya estdn mucho trabajando en eso ella
trabaja en la u mi trabajar en el infantil de Colsubsidio sobre las primeras que nos vio en la
clinica porque la clinica el médico tratante era la doctora Martinez pero al principio nos dio
la autorregulacion doctor Castro entonces estamos en el hospital Luisa Fernanda a mi no
mes llamadas todo con Alvaro con mi papa porque mi papé el que siempre estaba ahi
porque mi mama estaba trabajando mi papa movil ya van las urgencias se quedaba
conmigo.

Es que estaba siempre conmigo y a mi nombre es Ana yo suponia que el dolor en las
piernas me quedd unos dos o tres dias o sea normal méas quiere mi esposo television que
tengo el médico entonces él menciond que es una mialgia que son dolores musculares
entonces tu me contaste porque Consultorio pasar revista pues yo no podia estar trabajar a
las siete de la mafiana y el otorgacién revista a las ocho la mafiana entonces tienes que
preguntar que es verdad esto y esto porque que hay que hacer esto pasara hasta el otro dia
que el pediatra volvia a pasar porque ya tengo una observacion asi paso pasar tres dias y
dolor en las piernas le puse un chipirdn creo que no normalmente ponen medicamento con
el espejo tres dias en observacion ya que fue bajando y se fue para la casa Luisa Fernanda y
estoy cansada. Ya me paso pues me dolia un poco y queria irme para la casa Mayerly que
ya sali6 el miércoles el jueves otra vez amanecid terriblemente dolor en las piernas de
alegria los brazos ya ella no podia comenzd yo tenia que levantar de los brazos para
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ayudarle a comer levantarnos para mafiana hacer esto porque ella hacer este movimiento no
podia Luisa Fernanda era tanto dolor en musculos que diga si me pensaba que era
imposible que yo levanta para que campe por ejemplo yo siempre estaba acostada siempre
por los dolores en los musculos y ese viernes mi mama me dijo la Diego la clinica Mayerly
paso asi la primera hospitalizada tres dias sale el miércoles el jueves nuevamente la
llevamos por urgencias sale nuevamente el sdbado el sabado por la tarde salid le dieron de
alta hasta el pediatra le dijo que nosotros lo tenemos muy consentida porque qué problema
teniamos en la casa porque ya queria llamar la atencion eso fue el pediatra de la clinica
Belén. Revisa examen de sangre siempre todas las reservas son entonces él dijo no una cosa
en estos examenes por consulta externa el mando una serie de examenes todos hay si
mandd examenes especializados hay si le mando pero por consulta externa entonces qué
paso eso se demora muchisimo cuando llegue me dice Alvaro saquemos la ver yo decia
dentro mi corazon algo esta pasando con Luisa porque no es normal que ellos deciden y
algo esta pasando paso ese domingo sobre nuestros en la casa vino mi mama estuvimos
caminando como una cuadra Luisa Fernanda dos acercaba a la casa de la piscina habiamos
ayer puro de la columna campestre. Mi mama dejé saquémosla a ver si le faltaba aire a ver
si respirando mejor puede hacerlo pero no pude Mayerly entonces que ya no puedo caminar
yo ahi me preocupe ese sdbado yo trabajar ya veremos acé en la clinica entonces que yo
estaba puesta en el sillon y yo estaba en la cocina estaba terminando de organizar la cocina
la voltee a mirar cuando le vi una gotita de sangre ya mi esposo me habia dicho que le salié
una gotica de sangre y yo dije que a ella le salga sangre por la nariz no es normal entonces
cuando ya yo la vi nuevamente con la gotica esa entonces llamamos a una familia que vive
en Medellin que es médico legal dijo digame que dicen los exdmenes se los lei dijo nada
escucho anormal pero hay que hacer los otros examenes yo solo digo nosotros somos
cristianos vamos a una iglesia cristiana evangélica y allad conseguimos a otra persona que es
meédico que vino Y la vio y también vio los exdmenes y también dijo hasta ahi no es nada
anormal todo esta normal los exdmenes todos eran normales dado para que eso no se sabia
que era porque todo estaba normal entre comillas entonces ella me dijo eso esta raro puede
ser un dengue hemorragico la examino por todas partes y dijo se me hace muy raro porque
no encuentro nada ya el lunes se le tomarnos los laboratorios que doctor habia ordenado por
consulta externa pero la nifia seguia mal mucho dolor mucho dolor y empezé comer menos
empez06 bajar el apetito y ella siempre ha sido de buen comer yo fui al medio de almorzar
ya pasé el lunes yo decia Dios mio qué sera lo que tiene Luis. Alvaro si mafiana amanece
mal la llevamos por urgencias otra vez y si ella no le ponen cuidado la llevamos a Bogota a
cualquier clinica porque nosotros no podemos dejar que eso siga pasando el martes mi
esposo me llamo yo voy almorzar no sacar la quede una vueltica mafiana digo no yo me
siento como bien entonces Alvaro la sacd pero no puedo caminar y ella misma le pido a
papa la llevo a la casa abuelita de su jugo de papaya la costd la cama ella le pidid papa
Ilévame por favor ya que ella me pida es muy gis Luisa Fernanda mi papa yo llegue a la
casa mi papa dijo vamos a la tienda a comprar un jabén yo le dije bueno listo vamos hice el
intento fui no alcance a llegar y dije devolvamos porque no puedo los dos ultimos salimos
al segundo piso porque te piden mis abuelitos y abuela me costé medio un agua no me
acuerdo de que me estan sobando las piernas cuando yo les dije me voy acostar en la cama
me acosté tienes un momento que empez6 el dolor critico ya no me aguantaba el dolor era
impresionante las piernas de los brazos fue cuando le dije a mi papa que me llevara a las
urgencias porgue no aguantaba mas llegamos a las urgencias y después mi papa llamo a mi
mama Mayerly llegamos alld nuevamente le dio el yeyo las urgencias y cuando llegue la
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nifia estaba muy mal ahi encontré con una amiga que ella es psicdloga de una clinica me
dijo Mayerly que le paso a Luis la miro y le miro debajo de los o0jos y eso era blanco blanco
la nifia no se llamaba mi sentada ni para darle acostada separabas estaba gendmico terrible
Sofia entran Consultorio le dice doctor necesito que atiendan a mi nifia usted me define o
algo cuenta y riesgo mio me lo llevo porque yo no puedo seguir asi mire como esta aqui
tengo la orden de todos los exdmenes que le ordenar dos predijo mama tranquila yo le dije
es que llevo ya un mes habiamos empezado ese proceso de la mitad de abril y ya era 30 de
mayo ya llevamos mas de un mes en ese proceso entonces le dije a la doctora necesito que
usted me diga que puede hacer por mi hija dijo traigamela ella la vio la mird y me dijo
cuédndo le tomaron los examenes a la nifia yo le dije ayer que llamo al laboratorio y pues
ahora que conocemos en el laboratorio uno sabe que hay un preliminar en dos horas de los
exadmenes que me habia solicitado sabiendo que mi esposo le habian dicho que en 15 dias
Adriana resultados dos me dijo la nifia quedar hospitalizada inmediatamente por favor dime
qué pasa no no le puedo decir hay que hacer otros exdamenes me dijo alguien o me han
tomado el HDMI no sé cdmo se llama quiero para ver la cantidad de células que estuvieran
en crecimiento ese dia ya quedd hospitalizada Luisa Fernanda ese dia yo estaba muy palida
estd muy flaca yo durante todo el proceso no comida ya me habia adelgazado todo esta muy
flaquito y blanco las pupilas blanco blanco blanco estaba muy flaca al principio mucho
antes lo que los doctores dicen es que no lea primero sintomaticamente después a mi bien'y
si ya se agrava y no la atacan se va convirtiendo en una leucemia eso fue lo que me pasoé a
mi a mi me lo conté La oncologa alla después en el hospital me dijo que primero era una
leucemia y después un cancer y eso fue muy rapido Mayerly... Es que el hospitalizadas el
martes yo me fui alli como a las 10:30 de la noche muy triste pensando en que la nifia
estaba muy mal la doctora dijo mamé tenemos que hacer muchos examenes y vamos a ver
cdmo organizamos exposiciones anoche con la nifia porque yo trabajaba hoy entro a las seis
de la mafiana ese hijo tenemos que esperar la valoracion del pediatra y el pediatra definitivo
a hacer con el claro hay que llamar normalmente llegaba entre ocho y 8:30 entonces ella
lleg6 a las 7:30 el mismo pediatra que habia dicho que era una nifia consentida Luisa
Fernanda en ese momento no era por negligencia y por consentida cuando llego mi esposo
hijo vamos hacerle otros! Y tierna a Bogota no dijo méas. Le pregunté qué examenes me
dijo Mamita tienes que ir porque tienen que hacerle unos examenes especializados en
Bogotéa cuando él me dijo eso yo me ataqué llorar y mi jefe me dijo varias que llegue a la
clinica clientes y averiguar a preguntar qué pasaba y nadie me da razén habia una doctora
muy joven y estaba como en el triage de informacion. Dijeron vamos a remitir la gusta
hacerle unos exdmenes nosotros tenemos Famisanar entonces nos imaginamos bueno me
mandaran alguna clinica en Bogotd que tenga convenio con subsidio fue lo que nos
imaginamos yo le dije a mi esposo voy a la casa alisto maleta como yo trabajo juntos tu
puedas estar mas pendiente que yo llevo mucho trabajando porque si no trabajo pues no hay
plata ni seguro, teniamos una situacion economica mas complicada que llevaba tres afos
sin trabajar y yo estaba trabajando aqui hacia hasta ese momento siempre habia estado con
hasta que mi esposo se quedo sin trabajo y aqui entonces cambiamos los papeles entonces
me fui a organizar la maleta todos estamos muy alarmadas porque pensamos que la manden
a Bogota a hacer unos examenes no es algo bueno pero no sabemos exactamente que todos
estamos con los pelos de punta pero no sabiamos que era yo le sond maleta pensando que
yo me voy un par de dias y nos regresamos me dirigi hacia la doctora le dije sobre la
Monterrosa Fernando Borges necesito saber cuales son los examenes que me mandaron
cuando nos van a venir o me dijo esa remision se puede demorar hasta el viernes reporte de
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los leones viernes usted sabe que pedir una ambulancia que haya cupo en Bogota en una
clinica donde los examenes es mdltiples. Pregunta cudl sera José Chévez le dijo ya doctor
habl6 con el papa. Sesidn insisti me puede informar y me dijo no tranquila esto nos afane
tiene que esperar porque la revisién no sale ahora yo estaba desesperada porque le estaban
estaba la nifia y esta mujer hablandome de esa manera yo sé que los doctores a ver si se
vuelven con el corazon duro fuerte pero no puede ser tan grosera me fui a preguntarle otra
persona y esta persona me dijo tiene que ser alla en referencia no demora en llegar cuando
Ileg6 la personal yo me acerque nadie soy la mamé de Elisa Fernanda Borges y que me dijo
sin cero Martha Fernando que si va llegar entre 1:30 y dos y se lo van a llevar para Bogota.
Mi esposo van usted hubiera internado darme porque pues a me dijeron que era urgente yo
solo quiero saber a qué vamos y para donde vamos porgue nadie me ha dicho nada me dijo
usted habla con el médico no no he hablado con él. Me dijo no se preocupe cuando llegue
la ambulancia llegamos la entrega en Ese momento le explicamos luego entonces no fui al
de la otra doctora de urgencias y le dije por favor digame porque la manda a Bogota
entonces la doctora me dijo es que tenemos que descartar una leucemia o una colagenosis
cuando ella me dijo eso que totalmente descompuesta Luisa Fernanda a mi doctor me dijo
qgue me iba a aplicar un beso muy grande muy grande muy profunda en el hueso pero me
habia dicho que era en la pierna eso me dijo el pediatra yo estaba en ese momento con mi
papa entonces mi papa llegamos para remitir a Bogota. Solo pensaba que llegara rapido la
ambulancia porque tenia demasiado dolor queria en la cualquier duda entonces él me dijo
solo es Unicamente eso no me digo nada mas vine por el diagnostico increible estudiar ni
nada Mayerly cuando me avisa noticia yo quedé perplejo entonces le digo a mi esposo tu
sabes que lo que rescataremos el vehiculo y le dije descansa Leucemia o colagenas
entonces se quedo absolutamente en silencio y callada en eso. No lloré pero quedé como
diciéndole a Dios que es esto tan grande y ya hay que leer y no quise preguntar
frontalmente nada més cuando ya todo el mundo persuada a entender que era cancer pues
todo el mundo empezo llegar a la clinica amigos familiares todo Luisa Fernanda yo estaba
en la clinica pero no sabia quién agentes ya sabia que yo tenia cancer yo no sabia no tenia
ni idea no pensé que era tan grande entonces sélo veia llegar gente con mi abuelito llegar
mis tios llegado amigos Ilego mi hermana pero yo no sabia solo me decia que te vaya bien
en el examen hoy a mente ya toda la familia sabia pero yo no sabia yo sélo sabia que ellos
venian a despedirse al principio Nelson mama mama cudl es el examen para qué es el
examen que no lo sé. No me dijo vamos a rescatar una cola hemos dos en mi mente pensé
que la sangre se cual gula o algo asi por de pronto tengo la sangre coagulada fue la primera
idea que se vino a mi mente pero yo no pregunté nada mas que si te dicen que tengo la
sangre, porque a eso me sonaba con la hipnosis. Ahora que es algo distinto pero fue lo que
les aumento de sueldo y no pregunté nada mas entonces cuando me subi a la ambulancia
empresa pregunta y entonces la enfermera me decia tenemos que esperar yo queria
preguntar y queria saber este examen para que siento se menciond tenemos que esperar el
resultado pero nadie me dice nada Mayerly ya cuando llego la ambulancia entonces s6lo
podia ir una persona pero llevo su ambulancia y nos dej6 ir a papa y mama ay ya todos
sabian todos tenian el diagnostico la estratégica pero yo hasta ese momento no habia
asimilado la noticia ni qué era lo que pasaba habiamos hablado hacer un examen entonces
yo llevo ropa para dos dias esposa yo mas ropa regresar para trabajar y esta a mi otra hija
desafortunadamente el segundo piso Bibiana resuelve 200 Sofia tenia 10 afios. No podia
estar sola ya la ambulancia cuando yo me puse a leer lo que sea la planilla en ambulancia
al*dios mio estoquees el diagnostico decia a confirmar Leucemia con colageno. Si dije
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Dios mio la miraba la nifia miraba la enfermera en la iglesia tranquilo, que todo va salir
bien Luisa Fernanda yo escuché a mi mam4 hablar con la auxiliar no tengo amiga a la que
se murié una nifia descansa amiga mi mama se llama Rita entonces cuando él empezo a
mencionar a Rita a mi se me hizo raro porque empez6 nombrarle casa. Que sea pensar para
ser cancer pero fue algo como muy que de un momento espera que va pasar eso fue alla
como en mi mente en lo profundo Yo en ese momento no sabia nada casa también el
colegio algo asi muy rapido explicado que los glébulos blancos se convierten en manos y se
comeran rojos que sera lo que tiene alimente casa y quieras personas quedaban caldas
obviamente la quimioterapia pero no tenia ni idea de la gravedad de que la fecha morir para
mi la quimioterapia como que nunca pensé que era lo que significaba siempre escuchaba el
término pero no tenian idea a mi se me hizo muy rapido el viaje en memorizaban poco las
sirenas y escuchaba que la enfermera le des a mi maméa uno remedios para que subiera los
globos yo escuchaba que tengo que quedarme como demora de muchas cosas rojas Mayerly
ella me decia la enfermera me decia lo que tiene que preparar Y que tenia que encontrar la
forma entrar la clinica pero que tiene que hacer eso para ayudarle a mejorar a la clinica
Ilegamos como a las cinco de la tarde y sigo cel. ingreso de todo el proceso como a las 6:30
0 siete nos hicieron el ingreso y lo primero que me dijeron es que yo tenga que quedarme
con la nifia entonces pues obviamente como si yo tengo que regresar a trabajar pero ya
déjalo que haga mi esposo hasta las 6:30 siete y ya vinieron algunos familiares a visitarla
estuvo con estuvieron conmigo me daba comida pero no tenia apetito no tenia ganas de
nada vino el médico me pregunto le contamos todo viento se dejo tenemos que hacer los
examenes y entonces nos pidid hacer otros examenes y cuando estdn los laboratorios
nuevamente despuées voy a Liz examen fisico la reviso piernas brazos. Dijo tenemos que
descartar una fiebre reumatica Luisa Fernanda el médico tenemos que empezar de cero.
Dije Dios mio. Fue tiempo perdido yo les equipo le tenia muchisimo miedo a las agujas
general terrible para mi y que me canalizaran era muy feo pero entonces pues ya hoy en dia
es como la costumbre tomamos examenes placa de térax todos los examenes de sangre
cuando el doctor dijo aca con los resultados de sus examenes vemos por donde nos tenemos
g encaminar Luisa Fernanda yo me dormia me despertaba sentia frio malestar general de
comer después no tienes un entono podia tomar ningin medicamento espera de los
resultados o los actores unos resultados podia saber si podia con el que puede comer p
podia empezar a tomar medicamento a las 10:30 la noche me llam6 me dijo mama ya
tenemos los resultados yo le dije doctor que es y el como que no sabia qué decir yo ponia
banderitas. Por aqui por alla. Le dije digame es lo que yo estoy pensando y él me dijo si
parece que es una leucemia pero no es seguro todavia tenemos que descartar para descartar
tenemos que esperar al jueves para que ser un procedimiento un procedimiento el viernes
para que el doctor Castro haga un extra procedimiento que es un aspirador de médula para
descartar con ese examen y confirmar si efectivamente Fundaleucemia nunca se pierde
terminamos y entonces tendremos que llevarla por el lado de la oncologia usted sabe mama
que este procesos de mucha fe y mucho animo éste tiene que tener muchos portales aqui la
diferencias total de como el médico me habla como me hablaba el pediatra de la primera
clinica desde el primer momento desde el primer doctor que nos recibié en la clinica fue
completamente diferente las enfermeras los camilleros todo el mundo un trato totalmente
diferente el doctor me dijo maméa con esto mi labor es encaminarte porque especialidad
debe irse para poder tratar bien a tu hija aqui mi labor termina como medico tratante ya
termina en el camino por la ecologia y tu aqui debes continuar y ademas hay que esperar el
resultado del aspirado de médula ese saldra en tres dias el preliminar pero el definitivo sale
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mas o menos en dos semanas no le dije nada a la nifia y la nifia le creia todo lo que la
masia. Yo no fui capaz de decirle dije hay que esperar a que nos hagan los otros examenes
yo sali y lo primero que hice fue llamar a mi esposo y lo primero que se conoce contesto
fue atacarme de la permanencia tranquila todo va estar bien el sefior nos va ayudar nosotros
confiamos en Dios y en los va ayudar pero para mi es muy dificil y yo estaba sola en la
clinica Luisa Fernanda a mi lo unico que me preocupaba es que Yo queria estar en una
habitacion porque estando la camilla no me podia hoy me podia caer y habia mucha mas
gente habia nifios habia un nifio herido calor perdido una mano y habia muchas mas
personas enfermas yo sélo queria subir a una habitacion y estar mas con muerte podemos
recostar cuando me subieron a la habitacion era una habitacion con dos camas. Gracias
mama porque no traen a otra persona porque no traen otra persona para que pueda estar
aqui mas comun pero tus mimos magnesia que no sabia porque pero yo si sabia eso lo
aprendi después ya sabia que una persona con cancer no podia estar con otra persona. Tenia
un televisor y me podia entretener y el bafio era grande y entones ya estaba mas comoda
desde ese dia todas las enfermeras y todas las personas seran muy queridos Luisa Fernanda
seria yo subi con el nifio que habia perdido la mano toda las enfermeras dejar una nifia en
otra habitacion y todas las enfermeras vinieron conmigo. Necesito pensaba porque no se va
con el nifio que no tiene una mano pero ya suefia conmigo yo también lo entendia pero
todos vinieron a recibirme me consentian explicaron como era funcionamiento de la cama
de septiembre dos cuando se te cabe eleccion en timbras cualquier cosa pero todas
indicaciones tienes que hacer es siguiente. Pato. A mi se me hizo raro que pero en ese
momento yo no sabia y ahora se quede solamente estaba méas alla que aca Mayerly la
doctora me dijo mama la nifia esta muy malita en eso. Lo Unico que le digo es el que tiene
fe en algo PSA porque nosotros vamos hacer la parte que nos corresponde con el médico
pero hay momentos tenemos un limite hasta que podamos llegar pero sé que hay un Dios
bueno que esté crea sedosa persona se quiero ayudar y es lo que lavarla. Le dije tranquila
yo tengo confianza en Dios dice que me va ayudar en todos los paises mama no va ser facil
en este momento usted es el motor de su hija si usted no es fuerte su hija puede perder usted
tiene que ser el motor tiene quedar pues si ya la vi llorando que ya va a llorar todo depende
de usted nosotros hacemos lo médico es increible pareciera que no pero las personas
piensan que el 70 u 80% lo hace la medicina pero no la medicina no hace entre un 30 y
50% el resto lo hace la persona que la acompafia la actitud que usted tenga la manera que
usted va a abordar esta situacion que no sé quién es usted mi como es usted no la conozco
pero depende de usted como su familia tiene esposo me dijo Le dije si pero mi esposo no
trabajar entonces en ese momento habia que pensamiento no se podia quedar en seguro la
solvencia econémica depende a mi trabajo en una situacion muy dificil la patrona y
entonces como hace yo dije pues doctora vamos a ir mirando paso a paso porque la
situacion es muy dificil entonces tenemos que coordinar si su hija la derrotado sin fuerzas
pues ella también se va a derrumbar y hoy mirando hacia atras tiene razon asi es que no me
digo me murié y medio pues porque aungue habia momentos en los cuales la muy dificil
pero yo delante de ella no llorar a los momentos en que las dos llordbamos. Al dia siguiente
llego la doctora Martinez Conductor Castro ella se fue como al mes hacer una
especializacion en Madrid y ella dijo hace unos meses nuevamente juntos practicamente el
doctor Castro fue quien hizo el tratamiento yo siempre digo doctor Castro eres una persona
que tiene mucha chispa es muy especial y deméas muy alegre es costefio Luisa Fernanda mi
cabello antes sera Crespo y el esponjado y en esos dias como no me arreglaba tus tenia el
pelo asi. Entonces a molestarme por el cabello cortes de cabello arregles el cabello porque
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lo tienes ordenado mechuda me decia dos personas y me pone apellido porque esta
entonces a todo mundo le decia una. Ya me necia Borges. Era muy especial entonces él me
dijo vamos hacer una biopsia me explicaron lo que era Alexander el de la doctora me
explicaron examinaron y me dijeron vamos al anestesia te completa te vamos a voltear te
vamos a meter una boquita es una cosita muy delgada la cadera y te vas a sacar un liquido
digamos el huesito el pollo tiene como un liquido por dentro en nuestro huesos parecido
entonces vamos a sacar ese liquido del hueso y vamos a examinares iba ser en una sala de
cirugia con enfermeras todo va estar muy bien entonces yo al dia siguiente estaba
nerviosisimo porque al dia siguiente me van hacer el procedimiento entonces no puedes
comer después de las 10 de la noche no puedes comer nada y ya por la mafiana no puedes
desayunar pero eso ni esa pequefia parte no me la dijeron porque no habian determinado
cuando iban a ser la biopsia entonces a mi el viernes me habia traido desayuno y entonces
mi mama me dijo, que mi mama no quiero comer como que no tenia mucha hambre pero
empecé a comer el queso u algo muy poquito cuando el doctor Castro llega y entra el cuatro
ese no, nada pues claro ya habian pasado los desayunos pero a mi nadie me habia dicho
nada entonces ya ese dia me dijeron alistese que ya no vamos a bajar entonces bueno ya no
estaba muy muy nerviosa porque la primera vez la Santos como ya saben que estoy
comiendo cuando chiquita me habian hecho un procedimiento los pies porque yo naci con
los pies torcidos santos en Londres ahora pero en eso momento de beber uno lo siente nos
acuerda del dolor ni como es eso carnal estar una posible una bata me quita todo y entonces
me dijeron bueno despierte mama expediente y entonces no fuimos por un corredor largo
una decia unidad de cuidados incentivos y lo miraba hacia dentro y en la ventanita que
seguiria queria unos los atriles y los suegros y la cantidad de maquinas que habian en esa
sana y me daban muchos medios digan lo siento en otra sala estaba la sala de recuperacion.
A las personas a doloridas. Yo decia dios mio serd que yo voy a quedar asi entonces me
entraron me pusieron la careta y alla en esas salas hace mucho frio entonces y yo entre sola
animo madre lleg6 hasta cierto punto en tu mismo se quedo llorando cientos yo entre haya
esa sala y después maméa me cont6 que se calmo entonces esa generares me anestesiaron
completa habia muchas méaquinas esa sala estaban normal el doctor me dijo vamos hacer
esto para determinar qué es lo que tienes realmente Mayerly esa tarde en el viernes el
doctor sale conmigo mamita los huesos de Luisa estdn muy secos no pude tomar la
suficiente muestra para terminar que es yo le dije doctor como asi Luisa Fernanda yo sali
muy maltratada porque él ya era hora primera carrera las vértebras se pronuncian
digamoslo asi y el mete el agua entonces yo sali muy maltratada y entonces después a ver
qgue me lo tiene que repetir entonces sera muy duro tu se lo primero pensar que dan mas
tiempo porque tenemos que esperar cuatro dias mas y después volver hacer un examen
porque los dos hay vientos estaban establecidos para hacerse los martes y los viernes pero
esa postumamente es el viernes no se pudo el médico dijo estoy aterrado nunca habia visto
huesos tan secos.
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Anexo 11: Entrevista Laila Ortiz

Laila de Espinosa mira en la 24 de diciembre el médico lo habia llamado y le dijo que lo
necesito fue donde el médico dijo que tenia cancer de prostata yo no estaba aqui en el
apartamento mi tampoco acompafiado al médico porque pensaba que era cualquier otra
cosa menos que cansa central cuarto y estaba acostado viendo noticiero y yo le traia el
regalo de navidad pero yo lo baje del carro cuando entonces lo miré en la cara y le dije que
te paso entonces me mir0 y empezo a llorar no sé si gusta pasar en el momento que uno
sabe que decir que la mente queda en blanco que cualquier cosa que en su momento dia no
va hacerlo sentir bien porque esto es una bomba prestigiosa acostado yo quedé sentada y
pensaba que le digo que le digo no le puedo decir nada entonces yo le dije contame que te
dijo el médico y entonces él era abogado llorando tengo cancer de préstata mi amor yo
estaba muda yo hablo mucho y es la primera vez en mi vida que no supe que decir tan solo
no te preocupes no te vas a morir busquemos otro médico y mi regalo de navidad era una
mariposa entonces le dije mira este es el mejor regalo para este momento lee lo que dice ahi
hablamos la ventana y échala a volar ponle tono positivo que puedas a esa mariposa y todo
estuvo pasa pero claro mientras yo le decia eso pues también pensaba el miércoles éste se
puede morir porque lo primero que uno piensa cuando les alcanza es muy entonces
estuvimos en el cuarto cerca de dos horas lloraba y lloraba y decia mis hijos y llorar y
estaba atacada entonces después sali del cuarto y el salié almorzo6 trata bus de pasar ese dia
normal porque aqui estan mis papas y hermanos y sobrinos y habia que seguir pues de eso
se trata la vida pero esto es muy facil decir pero realmente es muy dificil aceptar al otro dia
yo trataba de no tocarle el tema porque yo no sabia qué decir.

Eduardo le contaron a toda la gente ese dia.

Laila si le contamos yo le conté a mi hermano la posicion de la que nadie supiera yo le
conté a mi hermano le dije que era un secreto y mi hermano igual estaba palido y no sabia
que decirme después le dije a mi papd ya mi mama yo salia del cuarto estamos solos yo
desde que tengo algo que contarles entonces los dos me quedaron mirando

Eduardo ustedes acordaron con Carlos que le ponen contar.

Laila si no habiamos acordado que no pero yo no podia aguantar podia quedarme con eso
entonces yo les dije imaginense que acd me acaban de diagnosticar cancer, tranquila hay
que hacerle, si, tienes razén hay gque hacerle entonces mi papa dijo mi mama es una mirada
como diciéndole no vas a este no es el momento aqui local y yo sigo pensando que eso es lo
mejor porgue esos decirle no vamos hacer una tragedia aunque es una tragedia no vamos
hacer entonces seguimos como si nada ellos nunca preguntaron nada. Seguimos adelante
pasaron tres dias y se hizo una gammagrafia silbais en el club Nobel creo que éramos los
Unicos porque ya estdbamos enfrente y entonces uno empieza a encontrarse con otra
realidad vos entras a la clinica paciente y no entras a la primera clinica entraste a otro lugar
y aqui encuentras nifios que tienen de todo y vos ves a las mamas de sus nifios y ellos estan
Ilenos de energia y entonces ta dices existe la posibilidad que este hombre se muere salvaje
entonces antes de entrar a la cama grafia yo Ilame a mi psicéloga dice Lucia tengo que
contarte algo ella sabia que porque no lo eran las 25 de diciembre imaginate que a Carlos le
diagnosticaron cancer en la prostata y ella me dijo que estas pensando yo le dije quién se va
morir y ella me dijo de un cancer en la prdstata que no se va a morir ese es un cancer que
los hombres no se mueren de ese cancer hay otras implicaciones pero no se muere y me
dijo Laila lo siento mucho si Carlos Andrés necesita mi ayuda yo no voy a salir de Cali, si



215

necesita que lo acompafien este proceso yo estoy ahi lldamame cuando quieras y
coordinamos una cita claro Carlos asunto estd muy ansioso esperando la gammagrafia
porque eso definia muchas cosas de verdad te queria si se iba a morir o no entré alla al
examen no se demord mucho salio la persona que tomd el examen le dijo yo no veo que
haya metéastasis claro entro con una cara y salié con una completamente diferente por ahi ya
habia una ganancia algo mas positivo porque lucha y alli el resultado se demord una
semana de ahi fuimos donde el urdlogo entonces fue cuando ya el tipo nos explicé me
explico Camilo descanse y me dijo que si tenia alguna pregunta mira en su momento
empezando que uno no entiende que es el cancer que carajos alcanza lo que te digo lo
primero que uno Asocia es la muerte y lo segundo es el miedo el médico de Carlos Andrés
es divino pero ellos hablan los términos terminan en los términos que uno dice que carajo
me esta diciendo no termina entendiendo él nos hablaba a nosotros dos nos empez6 explicar
como te digo yo le entendi lo que me estaba diciendo pero igualmente uno sale con muchas
mas preguntas y los dias pasan y no tienen mas preguntas que los médicos en ese momento
no habian respuestas entonces yo le dije no nos sentamos y dijimos que vamos hacer vamos
adonde otro médico entonces me acuerdo que yo le conté a una vecina que es médico y ella
me dijo vamos a buscar otro médico no mentiras Ilamé a una amiga le dije mija Carlos tiene
es ella tuvo cancer pero fue muy pequefio lo que encontrar era en la tiroides lo segundo que
me dijo ya lo siento mucho pero recibe esta enfermedad una mujer cuando ella me dijo eso
te digo que me puso la cabeza cuadrada cara porque como uno recibe semejante golpe con
amor y estas una persona muy espiritual que dice las cosas con amor entonces ella me dijo
que si esto con amor yo dije pues si recibAmoslo con amor entonces Carlos entro al bafio yo
le dije Carlos acabo de Ilamar de hablar con Diana izquierdo no te conté pero yo tengo un
cancer y me acaba de decir esto que recibamos esta enfermedad con él me dijo listo vamos
a recibirla con amor esto viene para ensefiarnos algo entonces recibamos entonces Ilamé a
otra amiga y ella me dijo voy a buscar a otro médico gordo y entonces yo le dije por favor
preglntale todo lo que puedas me vuelves a llamar .

Eduardo cuando los dos decidieron recibirlo como se pusieron de acuerdo en que era
recibirlo con una o simplemente asumieron que cada uno sabe que es Amor.

Laila no pues vienes que cuando uno recibe esta noticia pues nos momento que puedas
ponerte hablar de qué significa esta enfermedad sino que tienes que actuar yo como su
compafiera tenia que actta y cuando yo me siento donde el doctor de Carlos y el tipo me
dice es que mire él tiene que estar lo mas tranquilo posible no debe tener impactos fuertes
debe estar des estresado porque si él se estresa porque en esos impactos el cancer se crece
entonces tienes que ayudar o nos vamos a la inmunda todos y claro lo que recibiamos en
ese momento también era todo positivo lo primero que mi papa dices hagale lo segundo que
recibo es recibelo con amor y lo recibia yo porque yo todavia sigo aterrizada a mi me toco
aterrizar porque llegé un momento en que Carlos no estaba aterrizado estaba en otro planeta
Y YO creo que todavia esta en otro planeta en otros planetas que cuando te dicen que tienes
cancer vos estas pensando en que me voy a morir y no tengo tiempo para vivir y para ver
mis hijos ni para solucionar los problemas no voy a tener tiempo para nada porque hasta
aqui me trajo ya se acabOd mi vida y ain mas cuando es que el médico estd corriendo
entonces tu dices me voy a morir obviamente yo lo pensaba pero yo no podia decir porque
pues no cabe entonces bueno de aqui es empezar decirle a mi psicéloga qué carajo hago con
esta bomba por favor atiéndeme ya porque no sé qué decir entonces es empezar a buscar
gue me ayudaran a mi para yo poder ayudar entonces por eso te decia siempre que tengo
que estar aterrizada y para entender porque siempre que nos sentdbamos delante del médico
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que no dejaba hablar porque claro nos mandaron las preguntas entonces él se puso a leer en
Internet el compro libros lo Unico que Aluma le dijo después de explicar la enfermedad
pero tl quedas con dudas porque tu dices si listo entiendo esto pero porque me dio a mi €l
le dice compra tal libro y ese libro le invita a que tienes que hacer un cambio de
alimentacion mas o menos de vida entonces tu dices listo vamos hacer un cambio y cambio
de alimentacion entonces empiezas a preguntarte como comes sin carne como puedes hacer
entonces claro mi amiga empieza a mandarle videos y cosas y todo el mundo empieza
decirte que asi como esto que se coman un toquecito nuestras pastas la gente es muy
querida muy amable pero asi no se soluciona entonces después vamos entonces mi amiga
habl6 don donde el otro uno nuevo le hizo todas las preguntas entonces claro a ella le entr6
la angustia dijo Carlos Andrés morir entonces ella empez6 preguntarle a su amigo y la
primera cosa que me dijo Cuando me llamo es mira él no se van a morir porque es una
persona muy racional pero tiene que operarse entonces vayanse alla para donde el doctor
Carlos morales porque acaba de llegar del Canada entonces anda para alld donde esté en
Internet. Busque no encontré me fui para alla te dije sefiorita necesito una cita nos la dieron
para el dia siguiente y nos sentamos frente al doctor morales €l es un tipo stper joven pero
explica las cosas super bien entonces tu quedas super claro de que carajos es lo que tiene y
de qué cosas del destino le dio a él y que es un hombre joven las implicaciones que puede
tener que necesitas recuperar ciencia y era lo mismo que alguno habia dicho tenia que
operarse ya entonces cuando a ti te dicen que tienes que operar ya aqui Carlos morales nos
dice mire el cancer de tu esposo es de esos cancer que por ser tan joven funciona diferente y
no hay los suficientes estudios de como funciona ese cancer no pues se queda uno con
esperanza pero sin esperanza y se puede comportar como un cancer de pulmon entonces tu
empiezas a decir que es un cancer de pulmon y la gente se muere de un cancer de pulmén
empezamos otra vez entonces le conté a otra amiga y mi amiga me dice mi sobrina esta
oncologa de la fundacion entonces ya habiamos agotado la clinica entonces vamos a la
fundacion porque ya esta en laboratorio y estaré investigador y nos fuimos para alla y la
sefiora stper querida qué mujer es una mujer que tiene un angel tremendo creo que se llama
Maria Isabel y claro cada vez que nos médico y el médico le dice que tenia cancer entonces
Carlos llorar y llorar y cuando llegamos adonde la culpa a la fundacién nos dijo
exactamente lo mismo y que ella haria exactamente lo que Aluma inmorales nos dijeron
entonces moralista con nosotros porque Aluma ya lo he buscado entonces nos dice es que
usted es el camino dijeron si doctor es ese soy yo él decia un chavo hablaba que él lo habia
Opera porque alma ya no habia contactado y animando veiamos como indeciso como que
nunca le habia tocado en caso de no persona tan joven de pronto el gran personas mas de
vida y él queria ir a la fija y extrafia fresquito digamoslo asi entonces él y él fue el que lo
operd con la ayuda de algin el ayudante fue Aluma entonces compramos el libro y
empezamos a cocinar todos en San entonces td no te imaginas lo que son unas lentejas sin
sal Eduardo y decidieron que todos lucieran asi que todos con los mensaje Laila pues mira
es gque en ese momento ni siquiera lo hablamos porque todos vamos para el mismo lado
todos hacemos lo que haya que hacer otra cosa que sucedio es que una amiga hizo una misa
y fuimos todos ganan a la empleada los nifios y yo porque todos vamos por ningun lado y
entonces que sentias y llore mucho al cine mensa pero también me recarga entonces todos
empezamos a tratar de hacer lo mejor compramos un libro compramos recetas y ella
empezd cocinar diferente entonces escuchamos que la psicéloga dice debes sentirte
supremamente bien porque estas acompafiado no te imaginas cuantas personas viven aqui y
nadie los acomparie entonces me sorprendid como todo mundo empieza ayuda de una
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manera diferente los amigos se solidarizan de una manera tan especial si salimos a comer
entonces vamos a un lugar donde haya algo vegetariano y entonces los amigos llaman a
preguntar como estas como salié el examen y cuando es la operacion y los dos médicos
Aluma morales se iban a los Estados Unidos a mostrar el caso en un congreso y entonces
por eso se dilaté un poco la cirugia entonces todo el mundo te preguntaba porque no lo eran
ya entonces yo le decia pues el médico sabra después Carlos toma la decision que nos
tenemos que ir de vacaciones porque él seguia pensando que se iba a morir entonces Luna
no conocia alma y Jacobo era muy chiquito entonces nos fuimos de vacaciones y fue muy
interesante irnos de vacaciones porque es reencontrarse con su familia como pareja todo se
mueve todos los problemas que habian digamos escondidos todo sale absolutamente todo
sal se hacen evidentes todas las faltas que haz todas las faltas se evidencia sino has hecho lo
suficiente como para salir si no has hecho como esposa sale hasta con las personas que nos
ayudan salir pero antes de irnos Marta tal vez le dice a Carlos que vaya adonde médico que
ya llevo al papé que es julio calor y entonces sacamos una cita y fuimos donde junio y julio
nos empieza a explicar que el cancer de Carlos es por la alimentacion entonces no empieza
de verdad a creer que si es la alimentacion y empiezas a leer y dices que es esto y entonces
junio empieza a hacer lo que él sabe hacer que uno no entiende qué carajo pero sabe hacer
él es un médico pio energético y el empieza a decir que tiene que meterse unos suegros y
tomarse unas botas y unos jarabes y ahi puedes ver todo los medicamentos que hay y que
tienes que tomarte unas medicinas unas vitaminas y mas unas medicinas que le envio
Aluma estudio en Alemania y en Alemania hay una corriente en la que se apoyan en la
medicina alternativa entonces cuando volvimos Carlos le dijo mire doctor yo estoy viendo
aca lo urge y estoy buscando algo alternativo el doctor nunca nos dijo nada fue
supremamente abierto a todo lo que Carlos ha hecho Eduardo Calder6n ta siempre lo has
acompariado ha habido alguna ocasién en donde ta hayas ido sola Laila si una cita novillos
estuve sola con el médico y con mis suegros yo Creo que era una negacion de papas
entonces Carlos organizo una cita entonces ellos tenian un discurso como no pero vos que
fulano 0so tano tenia cancer y no pasé nada pero cuando nos sentamos con Carlos morales
y €l les empieza a explicar para ellos fue mucho Eduardo Calderon usar la reunién se gesto
porque ellos no creian que tu me decias que la familia todo se puso de acuerdo pero
ocupacion para otro lado y entonces surge la necesidad playa si surge la necesidad que ellos
entiendan yo no sabia que iba a ocurrir y pues yo creia que nomas oy0 era informarle los
papas creo que es un grano natural y bueno fue un shock Carlos fue pero no entro porque
panaderia tengas cada vez que Buitrén del médico y el médico dijera tiene cancer él se
desploma salimos de alli tuvimos una conversaciéon bueno ellos como papad mama e hijo
tuvieron una conversacion y Clark ellos cambiaron su posicion luego nos fuimos de
vacaciones en julio que es un tratamiento como desde enero hasta ahora sigue tratando hay
mucha gente que no esta de acuerdo en muchos médicos que no estan de acuerdo con que
baje mucho de peso pero después de la operacion cuando le sacaron todo lo que le sacaron
y este hombre se recupera tan rapidamente yo no puedo dudar de lo que puedes porque aqui
habian medicamentos para la cicatriz avion para el dolor para desinflamar pero nada més ya
era que el cuerpo luchar donde perdié donde le pusieron dos bolsas de sangre entonces te
puedes imaginar la cantidad de sangre que perdié entonces que compleja fue la cirugia
entrd a una cirugia de cuatro horas y pasaron seis y no salia entonces ese fue el momento
mas duro de mi vida las primeras cuatro tranquilos pero después de las primeras cuatro
entonces es terrible porque tienes un hermano a llamarme de Bogotd yo decirle no te
preocupes él esta bien pero ya él me hablaba con tono me decia es que lleva mas de cuatro
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horas. Le decia yo ya hablé con una amiga ella es médico ella buscé médico por todas
partes para poder mandar a alguien para que pudieran mirar qué habia pasado pero
nuevamente ella con el amor explicandome que las cirugias se demora porque se complicé
un poquito cuando ella empieza con nifio hijos yo ya la conozco se pero se complicd un
poquito pero no te preocupes ya entrd un médico bien entonces no te preocupes pero ya no
me habia dicho el resto si me dijo no mira si parece que le tocaron un poquito del recto pero
minimizando entonces yo aqui me puse a llorar porque dije esto no es normal aqui nomas
cuando el medico salié me dijo si se complico la cirugia y claro los papas de Carlos Andrés
irresponsable no dejaban hablar no dejaban dar bien la informacion. Ya después de que le
dijeron que les aviente ellos le dijeron si quise tranquilizar y yo le dije al médico digame la
verdad nosotros le diga él me dijo si se complicd la cirugia retocamos el recto perdié mucha
sangre y bueno ya le pusimos sangre en todo el no sé qué y el no sé qué entonces yo decia
aqui no me puedo derrumbar entonces yo quede claro pero sali de alla y me puse a llorar y
a llorar como una loca claro los papas no habian escuchado el resto ellos siempre y claro
los entiendo creo que me comportaria igual con un hijo mio entonces bueno llegd una
amiga llego mi vecina me dijo yo sé que necesitas un abrazo y entonces otra vez empece a
llorar y empez6 asi que tranquila que llega estar bien entonces después me dice ya puede
entrar entonces yo me lancé y lo segundo que hago es no veo en mira yo lo vi como si
normal acostado no estaba ni verde y amarillo nada normal y yo empecé a llorar y a llorar
que llora y solamente estaba sentia lo que yo tenia en su momento cuando de pronto que me
dice que paso entonces yo reaccioné dije frutas Carlos no todo salié sUper bien te sacaron
todo entonces de alli lo sacaron a la habitacion tal nunca le dolié nunca le dolié mira yo
creo que él estaba sUper bien preparado para entrar a cirugia tanto fisica como
emocionalmente.

Eduardo y fisica y emocionalmente no vivo el bioenergético

Laila fisicamente porque julio es un hombre muy especial entonces julio cuando tuve
verdad le crees el tipo se abren en una forma maravillosa y lo que te recibes este respaldo
amor apoyo fe esperanza entonces mira que lo vio en la tarde anterior a las cirugia le dijo t
vas a guardar silencio desde las siete de la noche Dios estar tranquilo y vas a estar
conectada no me preguntes con que va estar conectado pero él estd conectado entonces
cuando tu esas personas tan especiales que estan a tu alrededor que te estan llenando de
tanto positivismo pues ti también te llenas de eso ibas dispuesto y cuando llegamos a las
seis de la mafiana a la clinica la sefiorita que nos recibe es una nifia querida que se te saluda
y la nifia que no esta preparando cirugia ambiente sonrie y te molesta y te ayuda entonces ti
dices voy para adelante y cuando pasan a la habitacion y yo creo que empiezo a ver la
recuperacion del dia siguiente se estaba levantando de la cama que yo imagino que sera
necesario que esto no se puede ni levantar y cuando veo que se levanta y le pregunto si le
dice no no me duele y empiezan también otra vez los amigos que te llenan de fe y
esperanza de aqui estamos entonces ves al médico y también entonces si todos jugamos
para el mismo lado es mucho mas facil si vamos todos al mismo lado es mas facil entonces
las enfermeras y todo el mundo entonces yo les llevaba tortas para que tu quiera tiene que
llevar las cosas y después viene una realidad que es la incontinencia después la primera vez
que le dio incontinencia por ahi fue muy duro que se orin0 y entonces yo le dije tengo en
las bueno pues tdmalo asi porque aqui en adelante muchas veces te vas, entonces cartulinas
y entonces de aqui llegamos al apartamento y es encontrar otra realidad es encontrar que mi
hija se sentia abandonada que Jacobo tan chiquitico siente la ausencia y queria pequefia se
agarraba de la pierna agencia no te vayas por favor entonces tu dices donde me quedo con
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un reparto quien necesitamos es tu entras y te reevallas te reevallas como mama como
esposa como mujer como tu creces maduras empieces a Benavides yo. Empiezas a decir
que te construir si consumido con un costo aqui bien esta vida y entonces pues detras de eso
también vino mi mama y mi mama es una mujer que le pone positivismo acto entonces le
pone el chiste y le pones la pendejada y claro ella me sacaba de esos momentos
angustiantes unos momentos supremamente dificiles entonces tener que quedarme la clinica
inoculo te puedo contar sélo hace unos 20 dias he podido dormir no podia dormir porque
era tanta la atencion la angustia porque tu sientes que todo te lo entregaron todo y todavia te
digo todavia siento que entregar. Entonces yo tenia que solucionar todo y pues el tono sea
independiente que sabe Raca y de todo pero esto es muy fuerte y te voy a decir si uno no
esta bien puesto esto te puede acabar esto puede dafiar matrimonio puede acabar esto puede
dafar la relacion. La familia desde tu papa cacatlia vuelta porque si tu abuelita nos dijo
porque en ese momento mueres tolerante porque si tu no duermes como piensas Eduardo y
como lo mantiene su como superas Laila pues mira yo voy donde Julio pues olé por eso te
digo que le creen en mira unas gotas violento, eso me dice no te puedo dar mas tienes que
tratar de descansar. Algun mensaje masaje terapéutico y entonces hablo con mis amigas y
voy con la psicologa cada ocho dias y hablo y hablo y hablo y busco gente siempre gente
que tenga algo para aportar la gente que no tiene para portarme qué pena pero mi vecino
Eduardo y como lo recibes Laila porque usted no se imagina desde que apoyar de una
sefiora que perdidé un hijo es una vecina pero es una vieja perra entonces yo llegaba
destruida interrumpa y por cosas de Dios yo me encontraba a esa sefiora y ella me decia
mija yo ya le dije usted es un poste todo te reshala estamos tenencia dos o tres cosas y
bueno yo también un poco y otra vez quedaba lista para la guerra porque vivo dia a la vez
desde el principio de la enfermedad es que mira no hay opciones esto es una bomba cuando
ti te llega una bomba después de la bomba empecé a vivir un dia alavés entonces un dia
alavés es que tengo que entregar todo lo que tengo cantones hijos como mi esposo y tanto
lo que me encontraras de aqui para alla porque es que yo iba entrando a la clinica y tenga
que saludar bien hasta el vigilante porque se vigilante me iba a abrir la puerta a las 10 de la
noche con las 11 antes tal vez lo hacia pero no conscientemente vuelvo y te repito tengo
amigas muy valiosas por ejemplo el dia de la cirugia se turnaban una iba por la mafiana me
Ilevaban desayuno recién ya desayunaste y les decia hay que desayunar entonces aqui esta
el desayuno oye tienes que almorzar si tienes que usar ya voy para alla te espero en cinco
minutos favor cuando yo llegaba me tenia servido el almuerzo y cuando ya si me escuchaba
le lloraban conmigo entonces tienes una recarga claro yo llamaba a mi mama un dia estaba
completamente derrumbada mi mama en ese momento se puso a pelear con mi papa se da
cuenta por su culpa yo tendria que estar con mi hija entonces es donde todo el mundo se
moviliza pero a ayudarte y sencillo el que no me ayudaba yo lo iba sacando de taquito asi
de sencillo porque todo iba fluyendo y entonces yo no necesito alguien que no me ayuda en
este momento quien no me aporta circule Eduardo y hoy que estas durmiendo que estas un
poco mejor que han hablado con Carlos. si ahora si viene la pregunta que me hiciste hace
un rato y hemos hablado muy poco porque primero tenemos que solucionar el presente este
presentes atrayendo cosas dificiles imposibles pero dificiles retos muy grandes por ejemplo
para ir retos fisicos estén en su incontinencia que asi sea poca pero no tiene el viernes
pasado me toco castrase quimicamente entonces otra inconvenientes para la pareja tenemos
que ver nuestra sexualidad desde otro punto tenemos que saber y establecer qué es lo que
gueremos entonces es empezar a reevaluarnos y decir la vida cambio y cambio en todo pero
también es muy lindo porque sale la esencia lo que es verdad uno es largo silencio y sale
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también pensar en los hijos y yo tengo dos hijos muy pequefios y tengo que seguir luchando
no me pude derrumbar por nada entiendes entonces tengo que seguir ideando yo le digo a
Carlos me puedes caer si te caes yo te levanto ir a verte pero al igual hay muchas personas
que me dicen Laila no todo el mundo tiene esa foto no tiene quien los levante hay personas
que de pareja también y es ldgico y las entiendo las entiendo perfectamente Eduardo has
tenido esas ganas de salir corriendo Laila claro esos dos veces lo pensé como loca
desquiciada porque yo decia pues esto es mucho para que todavia se presente hoy antes de
las consecuencias personales tu Carlos tiene una gripa que le pregunta directamente. Pero
para mi es una cosa sencilla pero para él es una cosa terrible porque la quimio le baja las
defensas 522,000 y una cosas y hoy estd mejor que ayer entonces es un video diario que
uno sabe qué pasa mafiana y como te digo todos empezamos y todo se ve diferente muy
diferente y todos los problemas son entonces uno si necesita ayuda no sé coémo hubiera sido
si no si no hubiéramos tenido dinero en ese momento entiendo porque no hubieras tenido
por ejemplo la oportunidad de conocer y si nos 0 por esas amiguitas que muchos diran no
€s0 no sirve pero sin los cuales Aguitas yo me habia tirado del sefior Eduardo digamos que
he escuchado hasta somos cantidad de los recursos mientras que no nomas respecto a lo que
me estas diciendo es que sea y con sé como superar los asuntos hacer el amor los mililitros
las personas que haces mamita pero sus personajes en la playa si entonces no sean muchos.
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Anexo 12: Entrevista Doctor Carlos Marifio

CM: Ahi con respecto a eso tengo varias cosas que son importantes Como le decia soy
egresado de la Universidad Javeriana del afio 2007 segundo semestre y nosotros tenemos
un profesor, es el profesor mas antiguo que tenemos aca es un profesor de psiquiatria, ése
profesor nos da antes de que comencemos a ver pacientes, Porque lo que yo le habia
explicado hay una parte basica y ya cuando uno comienza a hacer el enlace a comenzar a
ver pacientes esta es la parte clinica. La primera parte es basica y simplemente tiene
relacion con los libros y con la informacion que le brindan a uno los docentes en la catedra
magistral la segunda es la parte clinica en donde tiene contacto con los pacientes, antes de
tener ese contacto con los pacientes este doctor es un psiquiatra es el profesor de la facultad
mas antiguo y le habla en términos muy coloquiales muy castizos muy reales de como
tienen que llevarse las cosas, no hay como un patrén de oro porque como usted sabe la
medicina a pesar de que se han hecho esfuerzos grandes por aplicar medicina basada en
evidencia epidemiologia clinica, bioestadistica, como aplicarle modelos matematicos para
uno volver digamos que estas practicas algo menos intuitivo y algo mucho mas objetivo,
entonces, sin embargo, el contacto con los pacientes no se puede estandarizar y cada una de
las relaciones que se establecen son diferentes. EI hecho de uno atender un hombre o una
mujer es completamente diferente, un nifio, un adulto es diferente, un adolescente
totalmente diferente y desafortunadamente no todas las personas que estudian medicina
tienen digamos que las caracteristicas de su personalidad para atender pacientes pero hay
gente que lo descubre y entonces estudian por ejemplo, patologias y el patélogo se encarga
de tejidos, células, partes que usualmente no tiene contacto con los pacientes, ellos no los
ven y la rama que esta directamente relacionada se sale de los catalogos es la medicina
legal. Ahi es como todo, la medicina es muy buena porque la medicina le brinda a usted la
posibilidad de que tenga usted el tipo de personalidad que tenga usted algo le puede aportar
a la medicina y esa es la idea, que usted tiene no sélo que tomar lo que la medicina le da
sino uno poderle brindar algo, en eso radica el arte de la medicina entonces hay personas
como el doctor Frank Netter que estudio obligado por los papas de otra forma ellos no
habrian pagado su educacion, él queria ser artista entonces que hizo, hizo el mejor atlas de
anatomia que hay dibujado, unio la parte de lo que fue la obligacion que fue el estudio de
la medicina y lo que le brindd y su aporte y como era una persona dedicada a las artes
simplemente hizo un libro increiblemente bello en la anatomia humana es el Atlas de
anatomia que se usa en América del norte y del sur, en Europa se utilizan otros distintos,
como estudiante medicina es una cosa que influye directamente con el resto de la historia
de la medicina entonces la medicina le ofrece todas las posibilidades si ustedes extrovertido
o timido o no se relaciona con un paciente directamente, se relaciona con las imagenes del
paciente lo que hacen los radiélogos o con los tejidos como el patdlogo y simplemente
interpreta lo que dicen las células con los tejidos. Como también hay especializaciones en
la medicina como la psiquiatria que ya uno necesariamente debe tener una comunicacion
porque el tnico modo que tiene usted de poder examinar al paciente es hablando con él o
sea usted puede hacer un examen fisico a un paciente que tiene un trastorno mental y esta
bien los ojos estan bien, la parte neuroldgica esta bien, las manos, el sistema musculo
esquelético, todo esta normal entonces la Gnica forma es comunicarse con él y darse cuenta
que ya en la esfera mental que es como la parte disfuncional de la parte neurolégica es que
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usted se da cuenta que la persona tiene un problema y muchas veces se arregla Unicamente
con el didlogo, la psicoterapia, la terapia cognitivo comportamental, el psicoanélisis

EC: sin embargo cuando el médico escoge o puede elegir hacia donde ir pero también hay
otras relaciones en donde independientemente del gusto, hoy lo que quiera hacer el médico
tiene relacion con el paciente y desde el momento del diagndstico, de la primera revision ya
empieza a haber comunicacion, necesariamente la hay y en algunos casos, alguna
bibliografia dice que la transmision de las noticias empieza a requerir de habilidades
comunicativas que durante el pregrado con la carrera no se ven. , ;Como siente usted ese
capitulo en la vida del medico?

CM: Realmente hay unas guias porque yo las he revisado pero usualmente como no son o
no tienen los criterios de objetivacion usualmente no son aplicadas, no se aplican de forma
regular por ninguna facultad de medicina, por ninguna institucién, que ocurre, pues €so Si
genera muchos problemas a la practica del médico porque la incapacidad para expresar el
paciente el conocimiento que tiene el médico en la cabeza es lo que genera primero que
todo mas confusion genera méas ansiedad al paciente y eso en capacidad de comunicacién
genera todos los problemas médico legales que se pueden llegar a presentar por mala
interpretacion de la férmula médica. Un ejemplo muy claro, no sé si ha escuchado ese
dicho que tienen letra de médico, no se le entiende muy bien, hay casos de personas que
han anotado darle al paciente una o dos gotas del medicamento X y sucede que la mama le
da 102 gotas porque no hay una adecuada comunicacién, una adecuada transmision del
mensaje que el médico quiere llevar, en parte es falla porque uno tiene que ser muy claro y
en la medida en quien menos posibilidad tenga de margen de error, el paciente con respecto
a la administracion del medicamento, con la toma del examen, es mejor entre menos el
paciente interfiera en la toma decisiones con respecto a su propia enfermedad llegue a ser
mejor porque cuando un paciente tiene que llegar a interpretar algo y no tiene las
herramientas para hacerlo la posibilidad que lo malinterprete es altisima y las
consecuencias un medicamento mal formulado o la realizacion de un examen no necesario
pueden ser fatales

EC: Hoy el cancer, la sola palabra, s6lo pronunciarlo ya genera reaccion, ansiedad, rechazo,
discriminacion, una cantidad de cosas Y si existiese una muy buena comunicacién con toda
la disposicién del médico para tenerla ;usted cree que eso ayudaria en el resultado del
tratamiento de su paciente oncol6gico?

EC: Pues con toda seguridad le puedo decir que aln si se entrenaran a todos los médicos de
una forma Unica, con una féormula o de una forma estandar, sin embargo, hay gran cantidad
de pacientes que no hacen lo que les corresponde porque desafortunadamente las
diagnosticas con enfermedad como es el cancer o una enfermedad autoinmune o una
tuberculosis un VIH, se toma una reaccion inicialmente de duelo seguramente esto lo ha
notado, el duelo es cuando hay una perdida subita de algo, un familiar o un soldado cuando
pierde una extremidad por contacto con una mina quiebra patas, que pasa, la primera fase
de este duelo siempre ocurre en un altisimo porcentaje mas del 90% los pacientes lo
primero que manifiestan es la negacion y cuando hay obligacion por parte del paciente
respecto a la enfermedad es muy dificil establecer unos vinculos una comunicacion
adecuada para que el paciente ejecute los protocolos que tienen establecidos, para hacer el
tratamiento del cancer un estudio pues yo le explico, existen dos grupos muy grandes en los
que se trata el cancer, el de la sangre y esta el cancer de los 6rganos solidos, antafio era una
Unica especialidad porque la cantidad de conocimiento que se tenia con respecto a ese tema
no era muy amplia, es decir, el conocimiento puede ser manejado por una sola persona en
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este momento los cientificos, los descubrimientos de la funcion de las células del
entendimiento y qué es lo que genera la enfermedad, ¢porque se produce? ha hecho que se
abran dos campos muy grandes que es lo que le digo, la parte de hematologia maligna y la
parte de Oncologia que son los tumores de drganos solidos eso es basicamente, como con
respecto a la gran clasificacion que hay ahora con respecto al manejo, el hematélogo
también manejo la parte de patologia benigna de la sangre pero lo colgo, sélo se relaciona
con el cancer, el problema con los pacientes varia pero con toda seguridad si a todas las
personas que trabajaban casa y en especial al médico que se tiene que encargar del
seguimiento del diagndstico de esto y si tiene unas adecuadas habilidades de comunicacion
eso necesariamente se va a ver reflejado en una mejor adherencia de los pacientes al
tratamiento

EC: ;Como manejar ese duelo? porque por supuesto de eso dependeria, si entiendo bien esa
adherencia al tratamiento, vencerlo mas rapido ¢como se podria hacer? porque
evidentemente es un tema mas cualitativo que cientifico

CM: Bueno entonces yo estoy trabajando aqui en este centro donde manejan pacientes con
cancer y aqui se maneja un tema que se llaman manejo integral en cancer ese integral
consiste no solamente en darle al paciente la parte de oncologia clinica sino que nosotros
tenemos un grupo multidisciplinario en el cual tenemos personas que se encargan de hacer
el manejo quirdrgico que puede ser un cirujano especializado en oncologia o cirugia de
seno o tejidos blandos o cirujano de cabeza y cuello, un cirujano de colon o recto
principalmente que son las especialidades que por volumen manejan mayor cantidad de
pacientes a nivel quirargico, la otra gran rama de especialistas que tenemos en el centro son
los que ejecutan lo que se llama la terapia o radioterapia que data de comienzos del siglo
pasado, se hacia primero que todo con rayos X y se dieron cuenta que se generaba una
lesion dentro esas células que afectan y enfocandolos en una determinada masa podian
tener un mejor pronostico para los pacientes. Con el tiempo la técnica se ha mejorado hasta
el punto de llegar a tener imagenes en cuatro dimensiones y en la medida del tiempo para
atacar solamente el lado requerido para dispararle a esa masa maligna, el otro grupo
especialistas que tenemos es el grupo que ofrece el tratamiento con la quimioterapia que
son agentes quimicos que por multiples vias atacan esa célula cancerosa y tenemos la otra
parte que es la parte de psicologia oncoldgica que es dirigida basicamente por la psicologa
especialista en psicologia y problemas médicos en Espafia, ella se encarga como de manejar
el proceso del duelo en muchos casos y el seguimiento a los pacientes si se considera que
hay un problema o alguno de los que esta viendo al paciente se da cuenta de que hay un
problema con el paciente tenemos también el apoyo de psiquiatria aqui tenemos un hospital
de cuarto nivel, grande y se puede ejecutar no solamente procedimientos menores sino que
se realiza el tratamiento de patologias complejas que necesita muchas veces una sala
quirdrgica especial como una sala de radioterapia que tiene dos maquinas de radioterapia
especial muy nueva de ultima tecnologia que se encarga de dar la radioterapia con
intensidad modulada que es uno de los grandes avances que ha habido con la radioterapia
actualmente y digamos que nosotros tratamos de abarcar la totalidad de la persona y el
entorno haciéndolo de esa forma pues, por lo menos el objetivo que tenemos es darle al
paciente el manejo completo del cancer.

EC: (Como seria el orden de entendiendo esa multidisciplinariedad si el paciente presenta
digamos los sintomas X o Y inicialmente no sabré que es cancer cuando llega aca al centro
oncoldgico ya sabe de alguna manera q lo padece?
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CM: usualmente, Ocurre que hay varios fendmenos que antes eran la excepcién y se han
convertido en la regla muchas veces han llegado muchos pacientes y sucede que el que
mantiene toda la informacion no es el paciente sino que es el familiar del paciente o el
conjunto de familiares del paciente sean los hijos o sean los hermanos o sea los padres del
paciente y ahi hay una gran problematica porque muchas veces los deseos de la Familia no
sean los mismos deseos del paciente, hay pacientes que no desean hacerse ningun tipo de
tratamiento, por experiencias personales o de personas cercanas que han tenido cancer asi
como todo lo contrario, hay familiares que no quieren que se les dé tratamiento al paciente
entonces cuando eso ocurre lo primero que se tiene que hacer aca y es algo que nosotros
tenemos establecido , es que la relacién es médico-paciente, la familia de suma importancia
porque la familia son las manos y los ojos del médico en la casa pero realmente en el
consultorio y en las valoraciones es la relacion médico-paciente, el paciente es quien debe
tomar las decisiones, Son decisiones que no son sencillas que no tengan consecuencias,
desafortunadamente para la tecnologia actual que tenemos nosotros uno quisiera ofrecerle
mucho mas al paciente y tener otro nivel pero desafortunadamente el manejo del cancer
aungue se ha mejorado muchisimo sobre todo para los canceres que mas frecuencia tienen,
es una profesion a la que uno estd expuesto altamente al fallo terapéutico. Uno usualmente
en medicina la facultad esta4 acostumbrado a curar paciente de oncologia no en oncologia
por lo general es alto el rango de pacientes que no se cura y la parte de la industria
farmacéutica y la parte de la academia estdn buscando hacer una mejoria en la
supervivencia al cancer y a buscarle una cura pero se ha entendido hasta las raices que
todos los canceres son sumamente distintos los unos de los otros y eso ha dificultado
mucho el avance en este tratamiento porque no hay una cura definitiva o una solucion tnica
EC: pero aun asi han aparecido més casos de éxito en el tratamiento es decir la medicina...
MC: si, obviamente con respecto a hace 80 afios estamos en otro siglo completamente
distinto otro milenio completamente distinto con respecto al tratamiento del cancer, mas sin
embargo para lo que las expectativas que tiene una persona no son las mejores, Una cosa es
una coger un libro en el cual se digan antes del 100% los cancer morir por cancer de seno
ahora tenemos nosotros una tasa de respuesta que incluso sube hasta el 80% de los
pacientes incluso mas y si uno esta dentro de los ocho que le va bien, pero de todos modos,
hay dos que seguramente no les va bien y para esos dos el 100% del fallo terapéutico es de
su vida entonces pues uno a lo que intenta es poder tratar todos los canceres pero lo que le
digo realmente muy complicado

EC: Si, con uno que se vaya es una gran frustracion, en ese avance de pasar del cero al 80
%, digamos especificamente el cancer de mama, por supuesto que la mayor probabilidad y
el mayor beneficio para ese volumen de paciente ha sido la tecnologia seguramente como lo
explicaba el del laser totalmente dirigido a los quimicos que van a perseguir las células
malas ¢qué aspectos de la comunicacidn podrian también pensarse como que han ayudado
en ese proceso?

CM: No basico, con respecto a esto la informacion con respecto a la enfermedad y los
signos tempranos entonces todo lo que se llama las camparias de tamizaje, deteccion
temprana de las enfermedades es lo que tenido un impacto mas grande en cuanto curacion
no solamente el cancer sino de las enfermedades cardiovasculares, enfermedades
infecciosas, es justamente esa informacién y el conocimiento que esta en la cabeza del
especialista, del medico, del epidemiodlogo clinico se pueda manifestar de forma masiva
entonces ahora por ejemplo con lo que ocurri6 con Angelina Jolie que se hizo una
mastectomia bilateral entonces, cual habia sido el motivo de que se la debiera realizar, que
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el informes que tenia una mutacion en un par de genes que estan relacionados con el cancer
de seno y de ovario comun en la mujer. Esa informacion se colocé en publico y ahorita es
una informacion que esta buscandose en Internet todo el tiempo, todas las personas que
estan teniendo ese problema quiere saber si tienen 0 no esa mutacion

EC: Ahora que usted menciona el tema intermedia acceso a informacion que tanto puede
ayudar u obstruir el tratamiento porque claro hice un ejercicio donde se acuerdes del cancer
y obtuve mas de 1 milloén de resultados y...

CM: De los resultados que se obtiene, mire, en Internet estuve leyendo un articulo respecto
del cambio en el paradigma de la educacién médica y es que un profesor hace 12 o 15 afios
se paraba un aula de clase y lo que él decia, que estaba en su mente, que tenia anotado en su
libreta era el 100% de la informacion disponible con respecto la enfermedad, no hay mas,
lo que esté escrito en los libros, usualmente los libros tienen un proceso de edicion y la
informacidn que esta dando en su momento tenia una buena evidencia que era lo mejor que
se tenia pero era una informacion que llevaba seis o siete afios muchas veces ya circulando
en la parte académica, el cambio de paradigma detener la inmediatez de la informacién
hace que el Internet, ahora sale un estudio que dice que Internet hace que una persona que
fuera inteligente al usar el Internet se volvié mas inteligente pero una persona que no fuera
tan inteligente y usa el Internet se volvia menos inteligente, también hay una frase que dice
que no hay nada mas peligroso que tener un pequefio conocimiento de algo y cuando uno
no sabe donde buscar pues internet es medio de acceso libre y cualquier persona puede
colocar lo que sea, hay ahora una pagina grande que usan mucho en Europa que se llama
cancer Fungus y es una pagina que muchas veces la trataron de bloquear pero siempre la
desbloquean y es una pagina donde dicen que los hongos son responsables de todos los
tipos de cancer y que la Gnica cura ir a darle bicarbonato al paciente,

Entonces usted ve seria una pagina que tiene muy buena presentacion y que una féacil
accesibilidad por parte de los usuarios ellos van a pensar que es posible, que es verdadero
cuando realmente no hay ninguna evidencia de que lo uno se relacione con lo otro y menos
que el tratamiento sea, entonces lo que tiene que tratar este dirigir a las personas a una
fuente confiable de informacion

EC: Eso antes no era un rol del médico es decir hace dos o tres décadas si doctor, no doctor,
bueno doctor, hoy en dia tiene entonces usted como médico que decirle no vaya sino aqui o
si quiere informarse mas y es parte del proceso comunicacion

CM: Pero eso siempre va ligado usualmente a politicas es decir es una informacion que con
algin objetivo se filtra dentro del mundo de la politica y se genera una publicacion una
propaganda con respecto a ese tema Pero usualmente los médicos nosotros no
recomendamos ninguna pagina en la mayoria de los casos, asi se hace muchas veces, uno
informa al paciente, pero yo pienso que cuando uno asiste al oncélogo lo mas importante no
es que a uno le digan que tengo mutacién a nivel del BRD 1 0 2 o en el Caras, que tiene una
lesion en el D 53 o que tiene una translocacion 15 17 para un linfoma, uno lo que necesita
es que el médico le explique otra serie cosas porque el detalle técnico realmente no mejora
ni la adherencia del paciente ni el entendimiento y la colaboracion por parte del paciente
EC: {qué cosas Serian esas que...?

CM: Primero que todo la seguridad que necesita el paciente lo mas importante es una
adecuada relacién médico-paciente hay una guia pequefia que dice y que la manejan mucho
los psiquiatras que son los que més tiempo hablan con el paciente y tiene unos tips en los
cuales dice que lo primero que usted tiene que hacer es presentarse, esa guia, le tocaria
averiguar el nombre porque no lo recuerdo, pero es mirar a los ojos, es hablar con claridad,
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es presentarse al paciente Desafortunadamente cuando se coloco un intermediario como las
EPS y se busca sacar dinero de un sitio que sbélo genera pérdidas, porque
desafortunadamente una enfermedad muy poco genera recursos, todas las pérdidas que se
tienen pues no es un negocio y lo han tratado de convertir en negocio entonces lo que hacen
es buscar aplicarlo que se aplica en una empresa a un hospital. Pues en el punto en que uno
trata de buscar lo mismo, es decir, la historia, nos ha demostrado que lo que més se acerca a
la naturaleza es mejor, no hay nada que tenga una mejor economia que una célula, una
célula genera exactamente la cantidad de energia que tiene que generar, consume la que
tiene que consumir y produce un beneficio cuando tiene que producirlo, produce una
secrecién cuando tiene que producirla y cuando se va destruir lo hace asi misma utilizando
un grado de energia para establecer una forma organizada y darle todos sus elementos a las
demas células. Como recurso es un sistema altamente efectivo y pues es algo que no tiene
que aproximarse no solamente a un hospital sino a todas las cosas y hay muchas empresas
que han tomado modelos bioldgicos para aplicarlos como politicas ya de gerencia o de
operatividad y bueno pues invertirlo que se tiene que invertir, no derrochar, tratar de
reutilizar las cosas y tratar de optimizar pero no hasta el punto de llegar a la guerra del
centavo de tener que ver un paciente cada 15 minutos porque realmente hay pacientes que
ameritan mas de 15 minutos, examinar un paciente requiere tiempo y a un paciente que
tiene cancer aun mas tiempo. Generar confianza es lo mas basico, hasta la Gltima encuesta
que se realizo el profesional que se le tiene méas confianza todavia sigue siendo el médico a
pesar de todo el acceso informacion a pesar de que muchas veces los medios masivos
hablan de la excepcion y no de la regla. Ahora estd muy de moda el paseo de la muerte
entonces yo no puedo negar que no haya casos como tal pero digamos, un servicio como el
gue manejamos en este hospital de cuarto nivel, muchas veces atendemos un sobrecupo y
todos los pacientes que entran se atienden, inusualmente los que no entendemos es porque
piden su alta voluntaria y salen a pesar ain de la recomendacién médica pero yo puedo
hablar por institucién donde yo trabajo no puedo hablar por las demas instituciones y
créame como le comenté que trabaje con el distrito sé que las politicas, la planta fisica y el
recurso humano son completamente distintos en lo que es la parte publica de la privada
siendo esta no una entidad totalmente pablica ni totalmente privada estamos en un punto
intermedio

EC: Para terminar desde su punto de vista ¢cuédl cree que podria ser el rol de la
comunicacion como hemos venido tocando en diferentes puntos frente a un positivo
tratamiento de la enfermedad como el cancer? es decir aparte de la anamnesis y la claridad
con la que se degenerar ;qué otras cosas deberia suceder para que esa confianza
credibilidad autonomia que me mencionaba se mantengan a lo largo del pase del
tratamiento y si efectivamente eso garantizaria una mejor calidad de vida del paciente hasta
el resultado final sea cual fuere?

CM: Pues la verdad uno desearia que todo paciente que llegar aca y uno tratar de mejorar y
eso seria lo mas importante a nivel de comunicacion lo mas importante que consideramos
nosotros es informar acerca de la enfermedad con la verdad pero también hablando de una
forma, digamos que, comprensible y no siendo tan crudos, desafortunadamente muchas
veces no hay forma de dar no hay una forma buena de dar una mala noticia, pero
usualmente cuando uno esta dando una mala noticia seguro tiene una determinada actitud y
con respecto a eso, uno puede mejorar mucho la aceptacion de su noticia y para el momento
del chogue en el que queda la persona uno puede mandarle la cuerda salvacion o el
salvavidas y el paciente va tener la posibilidad de tomar las decisiones adecuadas en el
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momento adecuado, la idea es que primero uno pueda hablar con la verdad pero tratar de
decirla de una forma entendible porque en lo que llevo trabajando escuchado todas las
historias, en que el paciente paga una consulta particular $380.000 en el mejor hospital de
Bogotéa con oncdlogo reconocido y el paciente sale el consultorio y te dice que lo que mas
le alegra es que no tiene cancer, pero si tiene cancer y el médico nunca le dijo la palabra
cancer, utilizo la palabra tumor, infiltracion, metéstasis, Nodulo, pero nunca nombra la
palabra cancer yo no le podria decir ni que sea por temor o por costumbre o por respeto
pero son cosas desafortunadas que suceden, los pacientes que yo manejo aca he sido muy
claro con ellos y con la familia poniendo ejemplos siempre les he dicho o me dicen no
doctor cuando usted le dé la noticia ella se va a morir entonces les digo, listo ella tiene una
masa de un tamarfio de 20 x 15 mm debemos llevarla a hacer cirugia, que explicacion le va
dar después de que superada, haya que cerrar la herida y va a tenerla sentada en la sala de
quimioterapia dentro de un centro de oncologia 4,6,8 o 10 horas aplicandole un quimico
que le va a tumbar el cabello, que le va generar mareos hasta diarrea, vomito, alteraciones
cutaneas, alteraciones de la funcion hepatica y quiero explicar que la gente no es tonta yo le
digo, su mamé sabe que lo que tiene no es una gripa y yo pienso que la mejor forma de
abordar las cosas es abordarlas con la verdad y si ustedes no tienen del todo la seguridad,
coméntelo con su familia, hablense y tome la mejor decision tomen en conjunto pero la
relacién que debe mantenerse con ella es de completa verdad

EC La ecuacién seria verdad més una adecuada actitud porque usted mostraba hace un rato
que la verdad dicha de otra manera mas cdémoda esta podria también puede ser
contraproducente

CM Si desafortunadamente ese otro caso contrario, es un sefior que tiene un cancer, tiene
un melanoma metastasico, el parte, cancer no hay nada que hacer, entonces el paciente se
echa morir y esto esta escrito en libros de la especialidad de Oncologia, de psiquiatria, de la
especialidad del sistema neuroendocrino, esta escrito que cuando una persona se echa a
morir se muere, eso esta comprobado cientificamente uno no puede robarle nunca las
esperanzas al paciente y menos en una posicion tan desventajosa como se alcanza pero
tampoco se puede generar falsas expectativas y lo otro es, uno puede ser muy buen médico
y trasmitir muy buenas noticias pero si no tiene el soporte cientifico de conocimiento
tampoco esta haciendo absolutamente nada, esta engafiando al paciente, es una especialidad
en la cual es muy exigente el nivel académico pero nivel como persona es aun mas exigente
en las habilidades comunicativas, la calidad humana y en todo.
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Anexo 13: Entrevista Doctor Eduardo Ferro

Dermat6logo oncélogo hace siete afios grabado en la Universidad Nacional como
dermatologo y en la universidad Javeriana como oncélogo doctor yo creo que algunas
universidades lo tienen yo estudiaba Javeriana y me parece que no tienes bueno creo que
todos deberian tenerlo porque la comunicacion es un punto muy importante para poder
transmitir de forma adecuada la informacion entonces si no existen herramientas para que
el médico le transmita el paciente de forma adecuada lo que me va a indicar el tratamiento
pues probablemente el paciente no haga el tratamiento como debe ser pues depende como
uno lo dejen como uno trabaja en esto pues uno sabe administrar la informacion y
generalmente los pacientes entonces la saben llevarlos al manejar pero si uno no tuviera
estas herramientas uno generaria un impacto muy negativo y los pacientes del tenderian a
deprimirse a tomar posiciones un poco agresivas 0 denegacion entonces uno sabe que
trabajando en esto tiene que saber explicar a los pacientes lo que renace yo sé que hay
muchos médicos que no lo saben hacer esos pacientes reciben la noticia de una forma muy
devastador sobre todo en oncologia pero los que si lo saben hacer pues hace que los
pacientes lo recibas mucho mejor la comunicaciones muy importante siempre es muy
importante no solo la parte verbal sino la parte de la actitud la confianza que estés doble
entablar con el paciente es un conjunto de herramientas que se debe utilizar tu creo que la
confianza se va construyendo y se construye principalmente huyendo si yo no escucho si yo
no vuelvo el paciente no a sentir mucha confianza. En el punto en que estamos como su
especialistas la gente es muy respetuoso pero con frecuencia dicen yo lei esto usted que
sabes sobre aquello y pues uno respeta lo que la gente dice uno y uno le dice buena forma
gue es muy interesante pero que eso no tiene ninguna relevancia médica un impacto olvides
pero igual no los escucho para aquellos desahoguen esa paz otros por solamente leen por
Internet llega aqui devastados porque de alguna forma cuando uno lo relaciona con el
paciente pues no lo puede manejar pero ellos leen el peor desenlace y los uno como si fuera
propio. Tiene que explicarles que no es su caso que hay todavia alternativas para manejar
maternidad. Prefiero decirles que no leas nada por internet siempre ocurre como parte del
ejercicio que aun no lo cuestion pero no es frecuente generalmente he tenido un mail
pacientes que pueden cuestionar pero finalmente lo pueden depender de uno hace poco tuve
un médico que es un poco arrogante y puedes uno sabe lo que hagas no tiene que tomarlo
con humildad y si le creen a uno pues bienvenido y sino pues pueden tomar otro concepto
21 sabe que como lo que esta haciendo esta bien hecho entonces sabes qué segundo
concepto va a ser igual hay pacientes que puede ser un médicos que pueden ser arrogantes
porque la universidad le da algunas herramientas pero no le van a cambiar lo que le dan en
la casa si en la casa no le han dado cosas pues en la universidad nos van contra entonces
puedes enviar un antes y no tienen nada de eso que no le dieron en la casa yo explico con
dibujos es la méas practica o con algunas fotografias de Internet también obviamente yo
busco lo que puede servirle que explico sobre las fotos Gltimo es la forma mas didactica es
en las fotos yo procuro que la gente mala regulacion de los tiempos no me afecte yo me
demoro a paciente el tiempo que necesite digamos que si usted quiere una cita conmigo
sabes que me puedo demorar con el anterior 0 me puedo mudar con usted digamos que
necesitas uno se enamora con cada uno lo que cada uno necesita si usted tiene algo grave
pero lo puedo sacar rapido entonces yo creo que la confianza me la gano dedicandole
tiempo que necesita a 100 que sigase en RH con el que sigue me demoraré lo que es
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obviamente es dificil manejar pero yo trato de hacer asi y he tenido pacientes que llegan
envenenados y me les demoro lo que necesiten y al final terminamos bien porque yo trato
de que ese modelo de tiempo no me afecte le dedico el tiempo que es también es cierto que
la parte de la informacién y el nivel cultural afecte la gente hoy estudia mas es menos
analfabeta tienen mejor entendimiento pero eso depende siempre como el médico yo le
agradezco mucho a la universidad porque la Javeriana medio muchas herramientas sobre
trato con el paciente sobre la prioridad y en general usted me los médicos Javeriana nos que
salen muy bien dias porque tiene informacion le vota corriente al tema y me pareces muy
importante lo de la confianza lo que viene la casa es muy importante pero es un conjunto de
cosas no hay una sola herramienta yo dejo que hablen pero generé mecanismos para que
me cuente de 50 yo voy preguntando pero dejo que hable y los miro a la gente le gusta que
lo mire. Te siente que vota toda la informacion que quiere votar y yo lo aprovecho para
capturar toda la informacidn que requiere es parte de la comunicacion o el mal a la gente le
gusta que lo mire si el médico no mira el paciente pues senti que me respondes existe
comida si te lo escucha si en serio yo soy muy serio pero nunca estoy bravo, mi compafiera
es un chicle no habra salida besos tu voz pero yo no tengo un estilo diferente y a ella la amo
sus pacientes porque es esa parte no se me ensefiaron iglesia su forma de ser eso la gente le
encanta me encanta porque la gente le gusta la gente no va al médico por sobar puede ir
porque realmente tiene problemas médicos porque tiene problemas no médicos pero que los
quiere manifestar con problemas medicos minimos y esta estresado su trabajo si tiene 1000
cosas Yy que una situacién dificil. 60 manifiesta todo depende de la cabeza pero también
tiene como tension lumbar puede tener cosas que lo diga puede ser puro estrés entonces
vacaciones descanse no lo voy a mandar nada extraordinario pero el hecho de venir aqui
muchas veces ya siente como un alivio hoy gente que viene y me dice cada vez que llego el
médico se me pasa todo porque cuando llegue al médico se me paso entonces le cuenta lo
que tenia entonces hay consultas en donde yo me demoro20 segundos viendo problema los
otros 20 minutos estad quedando eso es totalmente vital Fundamental es por lo menos el
50% la parte psico afectivo es por lo menos la mitad del tratamiento porque estoy en
tratamiento si usted le tiene Fe su médico confia en el televise no te lo voy a traer a mi hija
entonces usted ya nomas con eso ya quiere traerle alguien entonces usted va a traerle
alguien se sugestiona gue lo que le mando le va servir usted dice que estiman estan buena
gente y tan buen médico y no so6lo eso te estaba que los médicos déspotas lejanos siempre
tienen un mayor riesgo de perder porque si yo lo peg6 usted qué y tengo una complicacién
porque una complicacién puede tener el mejor cirujano pero si es el mejor cirujano ha
tenido una buena actitud con usted tiene confianza él le va a decir, el ese médico siempre se
entregd siempre medio todo pero si no lo hace asi entonces el paciente dice, no el médico
no hizo todo lo que podia hacer entonces en la relacion médico paciente es pilar la
confianza es como el comercial si el comercial es embustero pues no quiere comprarle nada
es la vida en general si ustedes buena gente tiene amigos sino pues no seas un restaurante
de que pase quiero como le salié la comida no rico hoy el chef vino estos cortesia del chef
oiga si quiere volver y si le sale fea la comida puesta la justifica dice pronto no es que no
pedi el mejor plan es que la comunicacion en la vida en general a cualquier aria al abogado
que nos explican el cliente se tiraron el pleito no es que el abogado no explico bien. Se
aplica para todo en la parte médica tiene un matiz mas importante porque eso es un dolor
unas dolencias una enfermedad y no solamente lo organicos y monumental que sera doctor
y una orquesta perfecto y usted como esta su casa cientos de pies a contarle que tiene
problemas un hijo entonces en la Javeriana le ensefie mucho eso muchas siquiatria entonces
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te aprende comportamiento de la gente tu susto cuentan envenenado conmigo yo tengo dos
opciones lo mando por el carajo o lo escucho luego que se desahogue y entablamos una
relacion los buenos modales alguna relaciones siempre viene desde la casa eso no sé cdmo
se aprende provienes de la casa y los familiares de los pacientes pueden intentar dafiar un
tratamiento y lo puede intentar pero yo no lo voy a permitir porque yo como autor también
tengo que manejar familiar del paciente unos profesional un asunto profesional y tiene que
ser profesional no solamente en formular un tratamiento sino en saber manejar las
situaciones llevar el paciente y el pacientes el de su familia es un todo entonces hay que
saber llevarlo tengo pacientes que vienen aqui con tus familiares y el mas lejano es el que
siempre dice y manda decir dice que no funciona entonces yo le invito complazco yo
escucho yo dejo que hable y cuando usted deja que el paciente los efectos del post estd mal
a mi el paciente no me puede afectar. Le digo el paciente porque no quiere esto porque
quiere este 12 de forma mayéutica muy socratica mente no lleva el paciente le diga usted
tiene razon pero sin confrontar si hay que confrontarlo se hace gradualmente usted
confronta con el tiempo va contando con confianza la comunicacion es fundamental,
ninguno discusiones yo no me soy abierto a los sistemas alternativos porque la medicina
nos perfecta si la medicina para perfecta tendriamos 150 afios pero la medicina no es
perfecta no me pongo polemizar si ellos me dicen que se quieren tomar en aguita no claro
que si yo digo que no he problema hay algunos casos en los que tengo que decir claro que
si algo no tengo ningun problema no polemizo si se quiera ser idiota terapia aromaterapia lo
que quieras si eso lo sugestionan lo le permite ser feliz aqui llega gente que me dice aqui
me lo han recomendado super recomendado. Con eso, tiene fe y ya la fe mueve montafas.
No soy inflexible con eso hay momentos en que les digo tdmese el agliita después que yo le
haga esto porque puede interferir porque puede ser una alteracion médica que no funciona
pero dame dos semanas con lo mio como que manejamos una negociacion pero no me
pongo a contradecir yo veo pacientes de todo los estratos yo veo al rico y veo al pobre no
hay diferencias la conducta humana es similar si el abordar es distinto que el instinto
animal es igual en todos pdngale un poquito de plata probablemente el que tiene plata es
mas arrogante mente entra con mas confianza es mas copion su no es tonto sino oiga
Eduardo venga como que le hablamos en confianza esto es mas respetuoso es mas
obediente algunos pobres que son mas comodo con resentimiento social entonces si no me
lo dan no entonces pero es cuestion del profesional de como saberlo llevar desde que
estemos aceptar hay gente que los trata de aceptar pero depende de la parte profesional del
médico yo manejo pacientes de oncologia hace mucho rato 10 afios tal vez entonces he
aprendido a conocer de todo todo depende el tacto y la comunicacion en eso es fundamental
yo no soy meloso pero tengo muy buena comunicacion y no estoy diciendo que el meloso
no tiene éxito, también, es simplemente otro estilo
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Anexo 14: Entrevista Doctor Mauricio Chaparro

EC: A proposito del tema de comunicacion en la relacion con los pacientes, ¢cree usted que
hay limites o barreras que.....?

MCH: Como para empezar por un abordaje grande del tema yo te diria que si hay una
limitante y si hay problemas que son facilmente demostrables en términos de que hay
muchas cosas que seguramente el paciente no entiende de lo que le explica el médico,
también hay muchas cosas de pronto que el médico por falta de tiempo no es capaz de darle
al paciente toda la informacion que necesita, desde otro lado hay mucho acceso a la
informacién y no hay un filtro, no hay forma de filtrar lo que uno puede oir, porque el
paciente puede oir de los médicos, puede oir de las enfermeras que usualmente es lo
mismo, en la sala de espera por ejemplo puede oirse a otras familias que es una experiencia
valiosisima, pero también puede oir de las personas que estan en el entorno, que ya tenian
experiencia, que conocen de alguien, que conocen o hablan de la fruta o pueden acceder a
informacion facilmente en Internet y ahi si el filtro se pierde completamente, el problema
tener tanta informacion es saber que sirve y que no sirve y el punto mas dramatico seria en
realidad que el paciente finalmente no creyera en lo que le estan diciendo en el equipo de
salud y pasa, depende mucho del nivel socioecondémico y el nivel educativo, hay gente por
ejemplo que viene desde un pueblo, de una vereda a tres horas de la cabecera municipal, a
ocho horas de Bogota que si le tienes que decir que tiene cancer tienes que explicarle que
tiene que recibir un tratamiento y que debe venir tres o cuatro veces a la semana que se
puede complicar y que tiene que rapidamente ir al hospital, que de pronto se muere y
decirlo en términos facilmente entendibles para el paciente a veces no es sencillo y si el
paciente dificilmente lo capta puede pasar que abandone el tratamiento, y pasa. La gente
que vive muy lejos y no tiene forma de venir facilmente y no tiene dinero para adquirir las
cosas puede decir perfectamente no, ya nomas cansarse de vivir y dejarlo ahi y no volver.
EC: Has nombrado tres cosas que me parecen fundamentales que me gustaria que
desarrollaras un poco mas, 1 dijiste que es dificil decirselo, es el primero, el segundo, no te
creen, no le creen al médico lo que esta diciendo, la pregunta seria ¢porque crees que falla
la credibilidad o como se lograria? y el tercero, el tiempo, si le pregunté mi papa cuando al
iba al médico hace 30 afios seguramente era un momento incluso casi social en algunos
casos mucho mas tiempo y la credibilidad era total lo que diga el médico es la regla y hoy
en dia no hay ni tiempo ni dedicacién porque la regulacion no ayuda me gustaria en ese
orden entender

MCH En la vida real lo que te decia, el nivel socioeconémico es fundamental porque hay
familias que si son por ejemplo de la ciudad que papa y mama trabajan, que el nifio va al
colegio, tu te sientas hablar con ellos y en cuestion de 20 minutos has podido explicar todo
el tratamiento, las complicaciones, el pronostico y la probabilidad de que se salve, que se
cure y seguramente te captan la idea perfectamente. Con la gente que tienes un nivel
socioecondémico mas bajo casi siempre es mucho mas dificil hacerles entender incluso hay
gente, entre nosotros hacemos el chiste, que finalmente nos hemos gastado tres horas y
sabemos que no han entendido absolutamente nada entonces si creo que asi como hay una
forma distinta explicarselo a cada persona y hay que tener mucha habilidad para saber
cdmo y con quién esta tratando uno porque si no se dedica siempre hablarle como a los que
entienden facilmente pues va a haber muchos que no captan entonces seguramente, y es una
es una cosa en la que hay una oportunidad de trabajar y es como hacer para tratar a la gente
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que no tiene un nivel educativo y hacer que capte todo y seguramente de ahi habra otras
formas diferentes para intentar hablarles en términos un poco més sencillos y que lo capten
mas, por ejemplo dibujos, folletos, cosas que sea mucho mas facil para que el paciente lo
capte. Lo de la credibilidad creo que no es que no le crean un médico sino tal vez depende
de que la gente tiene mucho mas acceso a la informacién tiene mas fuentes de pronto antes
habia una sola fuente y lo que decia el médico eso era, pero si la sefiora en alguna parte se
encuentra con alguien que tuvo una experiencia, que el médico le dijo que era una
enfermedad terminal y se puso a tomar guanabana y con eso tuvo entonces de ahi parte y
dice que el médico lo que le dice es mentira porque ya se curé con un jugo de guandbana
entonces la gente muchas veces termina hablando bien segun como le vaya o mal segun
como le vaya, bien, eso pasa mucho nosotros hemos tenido incluso pacientes que dicen, no
YO no quiero que le pongan quimioterapia a mi hijo porque a tal nifio le pusieron quimio y
se murio entonces ahi se bloquea completamente lo que uno pueda o quiera hacer asi que
hay que trabajarle demasiado a eso, a que la gente tiene muchos sitios por donde tener
informacién y es muy facil filtrar y que las personas realmente puedan escoger que puede,
que es malo, 