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RESUMEN

El cancer es una de las enfermedades crénicas que va en aumento en Guatemala.
En esta enfermedad, el diagnéstico y tratamiento temprano son fundamentales para
mejorar las probabilidades de controlarla. La bisqueda de atencién en salud de una
persona enferma puede estar determinada por muchos aspectos, entre ellos los
socioeconémicos. El tiempo que estos procesos tomen puede determinar si una
persona sobrevive o no al cédncer. Para conocer algo de las experiencias de las
personas mayas con cancer en Guatemala, se realizaron entrevistas en el Instituto
nacional de cancerologia (INCAN) y en tres comunidades: San Antonio Aguas
Calientes, Sacatepéquez; Los Laureles, Petén; y Poptin, Petén. En INCAN se
entrevist6 a 40 pacientes en total. En casos en que el paciente no pudiera hablar el
idioma o no pudiera hablar por su condiciéon de salud, se entrevisté a su
acompafiante, generalmente un miembro de su familia. Se realizaron visitas a tres
comunidades para conocer la experiencia de pacientes que abandonaron el
tratamiento oncolégico biomédico. Para esto se entrevist6 a tres pacientes y sus
familiares involucrados en el proceso de salud-enfermedad, asi como a sus médicos
mayas. Cada entrevista estuvo enfocada en reconstruir la historia de la enfermedad
con énfasis en las rutas de busqueda de atencién en salud, las instituciones visitadas,
el tiempo invertido en cada institucién y los factores que les llevaron a acudir o
abandonar dichas instituciones. Asimismo, se realizaron preguntas referentes al
diagnoéstico y conocimiento sobre la enfermedad. Los resultados de esta
investigacion indican que las trayectorias de busqueda de atencién en salud estan
determinadas por factores socioeconémicos y familiares, asi como el conocimiento
sobre la enfermedad en si y el limitado acceso a servicios salud en las comunidades
mayas de Guatemala. Resulta de particular importancia notar que los pacientes con

cancer pasaron un promedio de tres afios en distintas
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instituciones del sistema de salud publica o privada, antes de llegar a recibir un
diagnostico certero por especialistas del INCAN. En promedio, los pacientes pasan
por tres intermediarios del sistema biomédico, en ninguno de los casos se reporto la

btisqueda de atencién de especialistas tradicionales mayas previo a llegar al INCAN.
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I. INTRODUCCION

La salud es una buena ventana a través de la cual se
puede observar a la cultura en general.

Cada investigacion en este tema es, metaforicamente,
un panel individual en la ventana cultural mds amplia.
~ Adams y Hawkins,2007:234

En la cosmovision maya, el ser humano es un continuum, es integral, no puede
separarse de su entorno fisico ni espiritual. De ahi que la definiciéon de salud para las
poblaciones mayas en Guatemala vaya mas alla del nivel puramente fisiologico para
abarcar otros aspectos, como es ambiental, emocional, social e incluso espiritual

(Scholz y Berger, 2011:35; Gonzalez, 2001:72; Matzir et al., 2009:11-12).

Las formas de categorizar procesos de salud-enfermedad varian de cultura en
cultura y no necesariamente siguen un modelo biomédico!. Asimismo, existen
diferentes respuestas culturalmente apropiadas ante una enfermedad; ademas de
tratamientos locales y tradicionales, el contexto y acceso a servicios determina

estrategias especificas de acercamiento al sistema de salud ptblica.

El término “Trayectorias de busqueda de ayuda” o Health-Seeking Pathways, se
refiere a la secuencia de contactos que los individuos y las organizaciones,
impulsadas por los esfuerzos de una persona angusitada o sus seres cercanos toman
para buscar ayuda, asi como la ayuda que es proporcionada como respuesta a estos
esfuerzos (Rogler y Cortes, 1993:555). El camino que se recorre ante una enfermedad
muchas veces esta relacionado con el entendimiento del mundo, eminentemente

cultural y social. Las trayectorias de bisqueda de ayuda en salud

' Bl término “biomedicina” se utiliza para referirse a la medicina moderna del modelo académico
anglosajon tal y como se practica hoy dia, con énfasis en el cuerpo fisico de un paciente individual y
la causa fisica de la enfermedad, con fuertes vinculos a la tecnologia y enfocada en estados y
procedimientos de naturaleza quimica y bioldgica (Erickson 2008, Galanti 2008, Oblitas 2006, Sarafino
2008, Gurung 2010). Esta definicién es utilizada dentro del proyecto MACOCC.



(TBAS) han sido estudiadas en distintas ocasiones y en varias enfermedades
crénicas como el cancer, las enfermedades mentales y las enfermedades de
transimision sexual (Angus et al 2007; Flink et al 2013; Gupta y Bhugra,2009;
Hausmann-Muela et al, 2003; Laursen y Rasmussen 2012; OMS 1995; Rogler y Cortes
1993). En Guatemala se desconoce sobre las TBAS de los pacientes que llegan al

Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN).

Esta investigacion presenta algunos de los obstdculos que enfrentan las personas
mayas en Guatemala para acceder a un diagnéstico y tratamiento para el cancer. Son
varios los aspectos que influyen en TBAS, desde cuestiones como la lejania y falta de
recursos econémicos, hasta las barreras lingtiisticas y la falta de pertinencia cultural

en el Sistema de Salud Publica.

El cédncer constituye una de las enfermedades crénicas con mayor indice de
aumento de casos por afio en nuestro pais. Y atin asi, ha sido relegado a un segundo
plano en los servicios de salud publica: el tratamiento para el cédncer es en su
mayoria privado. Si bien en el INCAN se provee de tratamientos a precios
accesibles, dada la ayuda privada y el subsidio estatal, mucha gente no puede
tratarse debido a la pobreza extrema, la lejania, o la falta de informacion al respecto

de esta enfermedad.

El gobierno no cuenta con recursos suficientes (tanto a nivel técnico como
econdmico) para implementar estrategias efectivas de atencioén para la enfermedad
del cancer, principalmente de diagnéstico temprano y tratamiento. No hay
laboratorios regionales que hagan los exdmenes necesarios para hacer un
diagnéstico fidedigno, por lo que las personas pasan de clinica en clinica, o de
hospital en hospital antes de tener un diagnoéstico certero y una propuesta clara de

tratamiento. Asimismo, falta mucho por hacer con respecto a la pertinencia
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sociocultural de los métodos de diagnoéstico, su comunicacién y la accién necesaria

para combatir, o controlar, la enfermedad y sus sintomas.

Frente a este contexto, los médicos mayas?, terapeutas tradicionales, juegan un
papel clave en la atencién y tratamiento de esta enfermedad, pues se vuelven una
opcién viable (econdémica y socioculturalmente) para las personas que abandonan el
tratamiento en el INCAN, o bien, que no estdn de acuerdo con los procedimientos

biomédicos por los que tienen que pasar para aliviarse.

Las estadisticas del INCAN no incluyen un campo especifico de identidad
étnica, por lo tanto, no existe forma de hacer estudios de relacién para saber coémo,
cuando y doénde esta afectando el cdncer a las poblaciones mayas. Hacen falta
esfuerzos investigativos respecto a la experiencia de las poblaciones mayas frente al
cancer en nuestro pais. No se cuenta con suficiente informacién que ayude a la
comprensién de dicha experiencia y los factores culturales y sociales que se integran
en ella. Esta informaciéon podria proveer de conocimientos para la formulacién y
disefio de politicas publicas pertinentes para la atencién del cdncer en comunidades
mayas. Ademads, se obtendria informacién para evidenciar la importancia de la labor
los médicos mayas en sus comunidades y asi encontrar formas de reconocer sus
conocimientos ancestrales, practicos y efectivos, para incluirlos dentro del sistema

oficial de atencién en salud.

El Proyecto MACOCC 3 es un esfuerzo pionero en la investigacion
transdisciplinaria de la salud en nuestro pais. La Universidad ETH de Suiza, el
Consejo de Ancianos Mayas, el INCAN vy la Universidad del Valle de Guatemala

combinan esfuerzos para generar conocimiento sobre como los médicos mayas

2 iy . ., , 1. . .o .
Se utiliza la denominacién “médicos mayas” para hacer referencia a los especialistas tradicionales, por
sugerencia del Consejo de Ancianos Mayas, debido a que muestra respeto y reconocimiento al conocimiento
maya.
3 ‘M : B : . 4
aya and contemporary conceptions of cancer’ por sus siglas en inglés (para detalles ver
http://www.uns.ethz.ch/res/irl/cei/macocc )



http://www.uns.ethz.ch/res/irl/cei/macocc

tratan y atienden a las personas con cancer en sus comunidades. Se realiz6 la
primera fase del proyecto de 2010 a 2013 en 5 regiones etno-lingtiisticas del pais
(Kiche’, Kaqchikel, Mam, Q’eqchi’ y Mopan). Esta investigacion busca (1) identificar
similitudes y diferencias entre los conceptos “cientificos modernos” y los conceptos
mayas sobre el cancer; (2) integrar, sistematizar y documentar el histéricamente
fragmentado conocimiento de los ancianos mayas, tanto desde la perspectiva mental
cognitiva (espiritual), como desde la perspectiva fisiolégica; y (3) potencialmente
disefiar un estudio clinico para evaluar la eficacia del tratamiento oncol6gico maya a
largo plazo bajo los criterios de la evaluacion médica occidental, asi como desde la
perspectiva de la medicina maya (Berger,2011). Existe un interés entre algunos
practicantes de ambos sistemas de conocimiento por abordar la concepcién y el
tratamiento para el cancer, con la intenciéon de ampliar el conocimiento en este
campo y trazar puentes epistemolégicos que vayan orientados a propiciar mejoras
en la provision de servicios de salud en torno al cancer.

El objetivo planteado en esta tesis es explorar las trayectorias de bisqueda de
ayuda en salud* de los pacientes mayas que acuden al INCAN y ejemplificarlas con
tres estudios de caso. Se buscéd aportar informacién relevante para estudios
posteriores enfocados a la mejora de la atencién para el cancer en las comunidades
indigenas mayas, dentro de los esfuerzos mismos del proyecto MACOCC.

Esta investigacion fue posible gracias al acercamiento transdisciplinario con el
Consejo de Ancianos Mayas. Ellos refirieron directamente los tres estudios de caso
en profundidad y me acompafnaron durante el trabajo de campo, las entrevistas y las
traducciones para recopilar informacién referente a las perspectivas, tanto del

paciente, como de su familia y su médico maya. Partiendo de la experiencia que

* Trayectorias de biisqueda de atencion en salud (TBAS), o HSP por sus siglas en inglés (Health Seeking
Pathways).



aportaron los tres estudios de caso puedo decir que el sistema de salud publica es
compatible con el tratamiento maya para el cdncer; sin embargo, deben estudiarse y
entenderse mejor los puntos de convergencia y refuerzo positivo, ya que no ha
habido un esfuerzo nacional por hacer del sistema de salud publica un sistema
pertinente culturalmente. Por otro lado, para el trabajo de campo en el INCAN fue
clave el apoyo de parte del area de Cuidados Paliativos, pues ellos me referian a los
pacientes indigenas mayas que llegaban y que estaban anuentes a contarme su

experiencia.

Esta investigacion aporta evidencia sobre la importancia del acercamiento
transdisciplinario en investigaciones de salud en nuestro pais, en donde disciplinas
como la antropologia y la medicina conjugan sus esfuerzos con otros actores que
colaboran desde su propia perspectiva y su conocimiento. El valor de este tipo de
acercamiento reside no sélo en su rigor académico, sino también en su aporte directo
hacia un sistema de salud culturalmente pertinente, de respeto, de aportes
equivalentes entre sistemas médicos, de andlisis compartidos, y es en este tipo de
espacios en donde se manifiesta la investigacion para la acciéon. Considero que esta
investigacion aporta elementos que podrian accionar para mejorar la prestacion de
servicios de las personas mayas en btsqueda de atencién en salud. Muchas personas

que compartieron conmigo su experiencia veian en ello una esperanza de cambio.

Finalmente, puedo decir que asi como escuché historias emocionalmente
desgastantes y dificiles que me marcaron la vida, también encontré historias de seres

humanos extraordinarios, de luchadores, de sobrevivientes.



A. Contenido del documento

En el segundo capitulo se explica el estudio, el disefio y el método utilizado, asi
como sus objetivos. Se describen las caracteristicas basicas y la metodologia
utilizada para la recoleccion de datos y el acercamiento a los colaboradores

entrevistados.

El tercer capitulo aborda el contexto del estudio. Se hace especial énfasis en las
caracteristicas sociodemograficas del pais y algunos aspectos histdricos claves para
comprender la situacién social de los colaboradores de esta investigacion.
Asimismo, se describe el Sistema de Salud en Guatemala y se presenta de manera
general la labor del INCAN respecto al cdncer en nuestro pais. Por tltimo se sitta al
cancer como una enfermedad de crecimiento metastdsico, es decir, que crece

descontroladamente y de forma exponencial alrededor del mundo.

El cuarto capitulo sefiala los aspectos tedricos relevantes para esta investgacion.
Se explora a la salud como un concepto cultural, contemplando las diferentes
concepciones de la enfermedad. Asimismo, se explora el pluralismo médico y la
situacion de la medicina tradicional maya en Guatemala. Se presentan estudios
sobre el cancer; sus concepciones culturales y las experiencias de éste en sociedades
no occidentales. Ademas define la nociéon de “Trayectorias de busqueda de atencién
en salud” (TBAS). Y describe el apoyo social y su relevancia en los procesos de

salud-enfermedad.

En los capitulos cinco y seis se presentan los resultados derivados de la
investigaciéon. En el capitulo cinco se aborda toda la parte generada de la fase de
investigaciéon en el INCAN, las TBAS para el cdncer de cuarenta personas mayas. El
capitulo seis muestra tres estudios de caso de pacientes mayas que abandonaron su

tratamiento oncolégico biomédico por diferentes motivos. En esta fase se



entrevist6 a un total de diez personas: pacientes, familiares involucrados en el

proceso y médicos mayas tratantes.

Finalmente, en los capitulos siete y ocho se discuten los resultados encontrados
y se hace una proyecciéon de esta tesis, en forma de recomendaciones para el

INCAN, el Consejo de Ancianos Mayas y el Proyecto MACOCC.



II. ESTRATEGIA INVESTIGATIVA

El presente capitulo presenta de manera detallada los objetivos de la
investigacion, el tipo de estudio y la metodologia especifica utilizada para recopilar

la informacién presentada.

A. Objetivos

Este trabajo de investigacion explora las experiencias de las personas mayas®
con cancer en Guatemala que han buscado diagnéstico y tratamiento.
Especificamente, explora las trayectorias de basqueda de atencién en salud que los
pacientes mayas han recorrido antes de llegar al INCAN. Asimismo, ahonda en los
factores sociales y culturales que pueden llegar a influir en dichas trayectorias. El fin
de esta investigaciéon es describir las TBAS y presentar tres estudios de caso en
donde los obstaculos en la trayectoria llevaron al abandono del tratamiento
oncolégico biomédico y a la busqueda de tratamientos alternativos o al completo

abandono de esta basqueda.

El objetivo general de la investigacion es comprender las TBAS de la poblaciéon
maya que padece de cancer y acude al INCAN, y ejemplificarlas con tres estudios de

caso. La Tabla 1 muestra los objetivos, general y especificos, de la tesis.

® El término “maya” se utiliza por sugerencia del Consejo de Ancianos Mayas que participa en el proyecto
Macocc, para describir a las personas indigenas.



Tabla 1: Objetivos del Estudio

Obijetivo general:

Comprender las trayectorias de busqueda de atencion en salud de
la poblacién maya que padece de cancer y acude al INCAN.
Ejemplificarlas con tres estudios de caso.

Conocer la trayectoria de busqueda de ayuda de los
pacientes mayas que acuden al INCAN en un periodo de
dos semanas intensivas de trabajo de campo.

A

Comprender la importancia de factores culturales,
socioeconémicos, familiares y epistémicos que influencian
la toma de decisiones del paciente en su trayectoria de
blusqueda de atencién en salud.

L

Explorar la posibilidad de la existencia de una tendencia
en las trayectorias de busqueda de ayuda de los
pacientes mayas que guarde relacién con aspectos
culturales y de condiciones sociales.

A

Entender la forma en la que los pacientes mayas se
relacionan con el Sistema de Salud Publica en Guatemala
(a través de la exploracién de temas como confianza,
mitos y creencias alrededor de las instituciones médicas).

-

Realizar un andlisis descriptivo y comparativo de tres
estudios de caso de pacientes mayas que hayan
abanonado su tratamiento en INCAN.

A

En general, este estudio se centra en describir y comprender las dindmicas
entrelazadas en el proceso de salud-enfermedad de la persona enferma y su entorno
social. Se hace especial énfasis en la basqueda de atencién en salud y el rol de las

redes sociales como facilitadores de dicha atencion.

Ademas, se trata de explorar patrones en las trayectorias de los pacientes

mayas que acudieron al INCAN. El objetivo no es comparar las trayectorias de los
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pacientes sino describirlas y tratar de comprender la experiencia en el tema desde la
perspectiva de las personas enfermas, asi como determinar puntos especialmente

problematicos en las rutas de bisqueda de ayuda por parte de los pacientes.

Centrarse en la experiencia personal de cada paciente permite ahondar en las
causas que le llevaron a las diferentes instituciones a lo largo la busqueda de
atencion en salud. A través de la exploracion de dichas causas se pueden encontrar
obstaculos comunes (como la falta de recursos, lejania, barreras idiomaticas,
percepcion de discriminacion, etc.) en las trayectorias de los pacientes. Mediante la
descripcion y la comprensiéon de estos obstaculos es posible establecer patrones
futuros en cuanto a las TBAS de los pacientes mayas con cancer en el pais. Dado que
el INCAN no tiene informacién sobre las trayectorias que siguen los pacientes

mayas, esta investigacion brindara un aproximamiento inicial al tema.

En general, la temdtica se aborda desde las personas enfermasquienes
compartieron su experiencia desde sus propios términos culturales. Sin embargo,
éstos no son especificos de una determinada comunidad o grupo cultural debido a
la aleatoriedad de los colaboradores: lo tnico que tenian en comun era su

autoadscripcion® como indigenas-mayas.

Los resultados de la investigacién constituyen un primer acercamiento a la
experiencia de padecer cancer en personas indigenas-mayas en Guatemala. Esta
investigacion esta enfocada en generar informaciéon relevante que ayude a la
planificaciéon de procesos que permitan la mejora en los servicios de salud ofrecidos

en el INCAN. Esta planificacién podra hacerse a partir de la entrega de la

® La caracteristica fundamental de la autoadscripcion, ademas de su correccion politica, no es otra que el
reconocer la propia identidad a través de tomar conciencia de la pertenencia a un determinado grupo cultural
(Aguirre,1994:12).



11

informacién recopilada en este trabajo al personal del INCAN para que sean ellos

quienes hagan los procesos que consideren relevantes.

Mas que presentar una realidad y respuesta universal, este trabajo aspira a
aportar elementos para la discusion y el debate en torno a la salud de la poblacién
indigena-maya del pais. Ademads, busca brindar posibilidades para estudios mas
profundos y especificos en el tema del cdncer en poblaciones indigenas, y no
indigenas, ya sea para continuar en iniciativas como el Proyecto MACOCC, o bien
estrategias por parte del gobierno de Guatemala para mejorar las condiciones de

vida de las diferentes poblaciones del pais.

B. Tipo de Estudio

El estudio es de caracter exploratorio dado que la investigacion se dirige a
entender un fenémeno poco estudiado, poco conocido no sélo en Guatemala sino a
nivel global (experiencias y respuestas de cancer en poblaciones no occidentales).
En este sentido, es un primer acercamiento al tema para generar conocimiento al

respecto que pueda orientar investigacién a futuro (Ferreira da Silva, et al. 2006:37).

Ademas de describir, interpreta el fendmeno social y busca explicaciones o teorias
sobre por qué pasa lo que pasa. Por lo tanto, el estudio también es de caracter
interpretativo (Ferreira da Silva, et al. 2006:38). Es decir, se busca explicar los
aspectos socioculturales involucrados e influyentes en las TBAS de los pacientes

mayas con cancer, con la finalidad de encontrar patrones pertinentes a....
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C. Metodologia

En esta investigaciéon no se manipularon variables o asignaron aleatoriamente
condiciones a los colaboradores, solamente se indagd sobre sus historias con la
enfermedad, haciendo énfasis en las trayectorias de busqueda de atencién en
salud y las condiciones socioculturales que influyeron en ellas, incluyendo el rol
facilitador de las redes sociales de apoyo. Es decir, la investigacion se desarrollé
en un contexto natural, sin someter a los colaboradores a distorsiones o controles
experimentales. Se traté de comprender a las personas dentro de su contexto. Por
lo tanto, el disefo utilizado es de tipo no-experimental (Ferreira da Silva, et al.

2006:26).

En la investigacion se utiliza el paradigma interpretativo, cuya principal
propuesta se refiere a que la realidad se construye socialmente. Para los
investigadores que siguen este paradigma, la cultura esta situada en un contexto
dado y es, ademas, cognitiva y afectiva; se refleja en significados compartidos
que son expresados en un lenguaje comun, en simbolos y en otras formas de
comunicaciéon (LeCompte y Schensul, 2010: 48-49). De esta forma, es clave
entender la forma en la que las personas enfermas dotan su enfermedad de
significados y las respuestas sociales que pueden derivarse de ese particular

entendimiento cultural.

1. Transdisciplinariedad. El proyecto MACOCC es transdisciplinario e
intercultural; es el primero de su tipo entre la red de proyectos en los que ha
participado la Interface de Ciencias Naturales y Sociales de ETH Zurich. El
proyecto se basa en un fue rte co-liderazgo, y la confianza mutua entre los lideres
de Consejo de Ancianos Mayas y ETH (Berger, 2011:4). La transdisciplinariedad
ha sido aprobada en mas de un centenar de proyectos a gran escala en los

diferentes temas i ncluidos en su intencién original como un
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tercer tipo de metodologia complementando disciplinariedad y la
interdisciplinariedad. Las funciones de la transdisciplinariedad son (a) la creaciéon
de capacidades, (b) la creacién de consenso, (c) la mediacién, y (d) la legitimacién

(Scholz, 2011 en Berger,2011:4) .

El marco transdisciplinario ha sido desarrollado en las dltimas cuatro décadas.
Hacia el afio 2000, en Suiza, se llevé a cabo una gran conferencia titulada
"Transdisciplinariedad: la solucién conjunta de problemas entre la ciencia, la
tecnologia y la sociedad. Una forma efectiva para lidiar con la complejidad” (Haberli
, Scholz, Bill, y Welti , 2000 en Scholz et al.,2011:22). Una idea central de la
transdisciplinariedad es que la ciencia y los diferentes dominios de la practica (de la
industria, la politica, la educacién, etc) se refieren a los diferentes tipos de
conocimientos; y que el reto de hacer frente a transiciones sociales complejas pide

interrelacionar estos tipos de conocimiento (Scholz et al.,2011:23).

Asi, por transcisciplinariedad se entiende el marco teérico (y metodolégico)
que permite derivar de su proceso la integraciéon de conocimientos de la ciencia con
los de la practica, basados en la experiencia. Estos conocimientos de la practica
proceden de diferentes comunidades que no son cientificas, para comprender mejor
problemas complejos del mundo real. Una idea clave de la transdisciplinariedad es
organizar procesos de aprendizaje mutuo entre la ciencia y la sociedad. Asimismo,
el concepto de este acercamiento incluye la definicién conjunta de una solucién al
problema planteado, la representacion conjunta de los problemas, y la
transformacién de las cuotas de poder en proyectos de co-liderazgo. Los resultados
de los procesos transdisciplinarios son "soluciones socialmente robustas" (Nowotny,
Scott, y Gibbons, 2001; Scholz, 2011 en Berger, 2011:3-4). Estas soluciones

tnicamente pueden alcanzarse mediante
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métodos apropiados de integracién del conocimiento, que permitan el intercambio

de ideas, analisis y discusion conjunta (Berger,2011:4).

Los procesos de investigacién transdisciplinarios se ha convertido en un tercer
modo de disciplinaridad que completa a la ciencia en si misma y a la
interdisciplinariedad (Klein, 2004 ; Thompson Klein , et al , 2001 en Berger,2011:3).
El reto cientifico del proyecto MACOCC con respecto a la transdisciplinariedad es
desarrollar un marco de trabajo tedrico que permita relacionar el conocimiento de la
cultura maya con la del sistema de la ciencia occidental actual sobre el céncer

(Berger,2011:4).

El proyecto MACOCC se basa en el co-liderazgo entre los ancianos de cinco
grupos etnolingtiisticos en Guatemala y los lideres cientificos del proyecto. La
pregunta guia que se refiere a los sujetos, objetivos y resultados del proyecto se
definié de forma conjunta. Como principio de la transdisciplinariedad se previé que
todas las medidas adicionales del proyecto (incluyendo la seleccién de los
entrevistadores y entrevistados, el andlisis e interpretacion de datos, etc) se
realizaran en una intensa colaboraciéon y corresponsabilidad de los mayas y los
cientificos que asumieron compartir el liderazgo del proyecto (Scholz et al,2011:21-
22). La [Ilustracionl muestra a los actores involucrados en el proceso
transdisciplinario del proyecto MACOCC. Es importante notar que se parte de la
idea de igualdad en cuotas de poder respecto a la toma de decisiones relevantes al
proceso, reflejado en el co-liderazgo, tanto de la academia (cientifica) y el caso

(representado por el CAM).
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lustraciénl: Actores involucrados en el proyecto MACOCC.

Académicos " T Caso
ETH Zurich Estudio de Caso Transdisciplinario de
. Andianos Mayas
O it S de Guatemala
IED — NSSI PCAME (CAMG)
Grupo Directivo
Mentores cientificos :Emmmm m:s Mentores Guatemala
- Anthropdiogo « Lingliists
Onasloge * Antheopdioge
Epidemidlogo *Dr aya
« Dr. farmacia + Ajk'amal Bley de
* Dr. Salud pibiica Consejo Consultivo 5 CAMG rogon sies
Grupo etnelingiistico 1
| Maya KAQCHIKeL
Grupo etnolinglistico 2
b | Maya KICHE'
Grupo etnolingiiistico 3
Maya Q'2QCHI"
Grupo etnolinglistico 4
Maya ITZA'
Ciencias naturales y
sociales,ETH, universidades, Grupo etnolingliistico 5
socias nationales y
internationales, etc.

(Fuente: Berger,2011:19)

El proceso transdisciplinario es apreciado por los mayas ya que proporciona
una oportunidad para documentar y analizar el el cuerpo maya de conocimientos
sobre el cancer y su terapia (Scholz et al., 2011:21-22). Para materializar los
principios de co-liderazgo de la transdisciplinariedad en el proyecto MACOCC se
opt6é por la metodologia de talleres transdisciplinarios, en su mayoria llevados a
cabo en la Ciudad de Guatemala, en los que se realizaban intercambios entre los
miembros, teniendo como resultado procesos aprobados por todas las partes
involucradas (Scholz et al.,2011:19-20). Asimismo, el CAM propuso un protocolo de
investigacion que consta de pasos a seguir por todos los investigadores involucrados
en el proyecto, incluyendo la autora de esta tesis. El protocolo maya puede

visualizarse en la [lustracién?2:
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Mustracién2: Protocolo maya de investigacion

1
==
= .

Orientacion y

(Elaboracién propia con base a Scholz et al., 2011:21-23)

La presente investigacion se centra en explorar, describir e interpretar el
componente de las TBAS, como un componente dentro del proyecto MACOCC. En
la recopilacién de informacién se utiliza un acercamiento de métodos cualitativos
mezclados, proceso que permite la aplicacion de una variedad de métodos y
disciplinas dentro de las ciencias, sociales y médicas, y el protocolo maya de
investigaciéon. La Ilustracién3 muestra el proceso de esta investigacion, partiendo de
que el componente de TBAS forma parte de un contexto mayor: el proyecto
MACOCC. La seccion superior de la figura muestra el proceso de recopilaciéon de
datos con cuarenta pacientes mayas en el INCAN, mientras que la seccion inferior
describe el proceso etnografico de los tres casos estudiados a profundidad. Como se
observa en el diagrama, los tres casos estudiados fueron seleccionados por el
Consejo de Ancianos Mayas a partir de las entrevistas de los 65 médicos mayas que

participaron en el proyecto MACOCC en la fase 2011-2013. Estos tres casos
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corresponden a los tinicos casos de tratamiento maya para cancer (confirmado por el
INCAN) que se identificaron durante la primera fase del proyecto. Los datos de
ambas lineas de trabajo se analizan sistémicamente para poder llegar a las

conclusiones ofrecidas en esta investigacion.

ustracién3: Proceso de la investigacion
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Las herramientas metodolégicas especificas utilizadas son las siguientes:

e Exploracién de trayectorias: Este método fue descrito por Gupta y Bhugra
(2009:363) y basicamente comprende una entrevista semiestructurada sobre la
historia de la enfermedad y las instituciones a las que se acude en busca de salud.
Las entrevistas semiestructuradas son abiertas en tanto deben ser libres y seguir
los ritmos de los colaboradores, sin embargo siguen un esquema general y cubren
una lista de temas clave en la investigaciéon. Estan recomendadas para trabajar
con personas que no disponen de mucho tiempo, o que estan en la necesidad de
utilizarlo de manera eficiente (Bernard, 2006:210-212). La entrevista explora el
proceso y la experiencia de la persona enferma, desde el momento en que noté
cambios en su salud hasta que lleg6 al punto en el que se encuentra al momento
de la entrevista (Gupta y Bhugra, 2009:363). En esta investigacion, se exploré
desde que los pacientes sospechaban de su actual enfermedad hasta que llegaron
al INCAN. Con excepcion de algunos pacientes en el drea de hospitalizacion,
todos los pacientes entrevistados estaban acompafiados por un miembro de su
familia, quien participaba generalmente en las entrevistas, recordando tiempos,

tratamientos, etc., brindados en las distintas instituciones.

e Reconstruccion de casos: La reconstrucciéon de casos presupone que estos
estdn anclados o enraizados en, y se derivan de, un estudio mas amplio; lo cual
los hace pertinentes e interesantes (Scholz, 2001:1-3). Los casos podrdn ser

reconstruidos a través de entrevistas en profundidad:

e Entrevistas a profundidad: Estas entrevistas se realizaron a varios actores
clave (paciente, familiares involucrados, Médico Maya tratante). Buscaron

reconstruir la narrativa de la enfermedad. En el caso de la
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entrevista a profundidad al paciente, se utilizaron las entrevistas para reconstruir
la narrativa de la enfermedad, a través de la historia que hizo la persona sobre su
enfermedad y su experiencia. A través de las narrativas de la enfermedad se
puede explorar la idea que el paciente tiene de su enfermedad, tomando en
cuenta los significados asociados y la manera en la que explica su estado de salud
en funcién de la cultura a la que pertenece. Estas narrativas son utilizadas para
extraer metaforas y aspectos retdricos que reflejen los modelos culturales y los
factores personales e individuales que subyacen en las creencias acerca de la

enfermedad (Pool y Geissler, 2007; Inhorn y Wentzell:2012:2).

La informacién recopilada fue complementada con observacion participante.
Este es un método estratégico que posiciona a la investigadora en donde se
encuentra “la acciéon” y permite la recoleccion de cualquier tipo de datos
(Bernard, 2006:343-344). A través de este método es posible un acercamiento para
vislumbrar el panorama emic/etic de la realidad en cuestién, permitiendo asi,
recopilar informacién a través de la accion. El término etic se refiere a la
descripcién desde el punto de vista externo, se refiere a conceptos o categorias
utilizadas por la investigadora para hacer analisis. Emic, por el contrario,
presenta la perspectiva interna de las personas integradas dentro de la propia

cultura o situacién estudiada (Pifiertia, 2011).

2. Seleccion de la Muestra El trabajo de campo fue llevado a cabo en dos
fases. En la primera fase, se entrevistd a diez personas para los tres estudios de
caso de abandono de tratamiento en el INCAN (3 pacientes, 5 familiares clave y 2

Médicos Mayas). Esta etapa de campo tuvo una duracion de diez meses, desde
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febrero de 2013 hasta diciembre del mismo afio. Durante esta fase se realiz6 la
reconstruccion de los tres estudios de caso. Tuvo una duracion relativamente larga
debido a la dificultad de encontrar pacientes mayas que hubieran dejado el
tratamiento en el INCAN, que tuvieran un diagnoéstico de cancer, y que estuvieran
siendo tratados o quisieran ser tratados por médicos mayas. Esta fase dependi6
totalmente del Consejo de Ancianos Mayas que trabaja con el proyecto MACOCC,
pues fueron ellos quienes establecieron el contacto con los pacientes, sus familias y
sus respectivos Médicos Mayas. Una vez los miembros del Consejo establecian
contacto y obtenian consentimiento por parte de los pacientes para colaborar en el
estudio, eran referidos y asi se podia proceder con la investigacién a través de visitas

a las familias, las cuales tenian una duracién de tres a cinco dias.

En la segunda fase fueron entrevistados un total de 40 pacientes de ambos sexos
registrados en el INCAN, que se encontraban recibiendo atencién médica en cuatro
areas diferentes (Unidad de Cuidados Paliativos, Pisos de Inernos, Clinicas,
Quimioterapia y Radioterapia Externa) para la exploraciéon de trayectorias. La
segunda fase tuvo una duracién de tres semanas, de febrero a marzo de 2014. Este

trabajo de campo se llevé a cabo en las instalaciones del INCAN.

El area de cobertura del estudio es extensa. En la reconstruccion de casos se
entrevist6 a una paciente de Poptan, Petén; una de Los Laureles, Petén; y una de San
Antonio Aguascalientes, Sacatepéquez. Asimismo, en el INCAN se entrevisté a
personas de diferentes origenes y grupos étnicos segiin se presentaban a tratamiento

durante las tres semanas de trabajo de campo.

Un proceso clave en la investigacion fue la selecciéon de los colaboradores
ideales. El INCAN no cuenta con datos relativos a la identidad étnica de las

personas, por lo que identificar a los pacientes indigenas-mayas fue una tarea
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complicada. Los pacientes que se autodescribieron como indigenas y aceptaron
colaborar en el estudio fueron 40. En general, el perfil del colaborador ideal en la
investigacion fue un paciente maya (autoadscripcién) que hubiera acudido al
INCAN vy que estuviera anuente a ser entrevistado sobre su experiencia con la
enfermedad y que permitiera el acceso a su expediente clinico (esto incluy6 firmar
un consentimiento informado). Se conté con ayuda del personal médico del INCAN
para obtener las fichas médicas de cada paciente, de forma que se pudiera extraer
datos referentes al tipo especifico de cancer que sufria el paciente y el estadio de la

enfermedad.

Para la reconstruccion de casos, el colaborador ideal era referido por parte del
Consejo de Ancianos Mayas y sus familiares, siempre y cuando tuviera el
consentimiento por parte del paciente. Un aspecto que facilité la colaboracion de los
pacientes y personas allegadas, fue la relaciéon directa (siendo tratadas por un
médico maya) o indirecta que tenian con los miembros del Consejo. Las personas
deseaban colaborar pues comprendian la importancia de sus historias, y la relacién
que éstas tenian con el sistema de salud publica, sus obstaculos y lo que les llevé a
optar por tratamientos alternativos. Ademads, una de las pacientes manifest6 que lo
hacia por su médica tratante, puesto que ella era quien le habia salvado la vida y

percibia el difundir su labor como una forma de agradecerle por su tratamiento.

Es importante notar que siempre se explicé el consentimiento informado a las
personas colaboradoras, asi como los objetivos, alcances y limitantes de la
investigacion. Ademads, en el caso de los pacientes, se les solicité acceso a los
historiales médicos para poder determinar cudl era su diagndstico biomédico y
establecer correlaciones con las demas variables implicadas en el estudio. En todo

momento se busco la aprobacién y la comprensién de los objetivos de la



22

investigacion por parte de las personas colaboradoras previo a realizar las

entrevistas, visitas y participacion en ceremonias.

Al momento de recopilar informacién fue clave el apoyo de los miembros del
Consejo Q’eqchi’ y Kaqchikel del Proyecto MACOCC, pues ellos colaboraron
activamente en las traducciones, para acercarse de manera mas fidedigna a los
propios términos de los pacientes que no hablaban espafiol. En este proceso fue de
vital importancia la participacioén activa de los miembros del Consejo y los médicos
mayas entrevistados, pues dieron aportes clave para comprender el significado
cultural de la enfermedad y su tratamiento, ya que no solamente se dedicaron a la
labor de traducir en términos idiomaticos sino también a interpretar la informacién

en términos culturales.



III. CONTEXTO

Dondequiera que las fuerzas de la globalizacion juntan sistemas médicos
tradicionales y occidentales, la friccion entre ellos genera una sintesis parcial y una
disyuncion persiste. La presencia generalizada y la intransigencia historica de este
roce entre culturas médicas tiene implicaciones desafortunadas para los enfermos,
quienes quedan atrapados entre dos mundos.

~Adams y Hawkins,2007:3

En este capitulo se busca sefalar algunos aspectos histéricos y
sociodemogréficos clave para comprender la situacion social de los pacientes
entrevistados; y describir la situacién actual del sistema de salud en torno al cancer

en Guatemala.

A. Caracteristicas sociodemograficas

Guatemala es un Estado multiétnico, multilingtie y pluricultural. El pais se ha
definido como tal a raiz de la presencia y convivencia de 24 grupos etnolingtiisticos,
mayenses en su mayoria, en el territorio. El Pueblo Maya, el mayor en ntimero de
integrantes, comprende las siguientes comunidades lingtiisticas: Achi’, Akateco,
Awakateco, Ch'orti’, Chuj, Itza, Ixil, Popti’, Q'anjob’al, Kaqchikel, K’iche’, Mam,
Mopan, Poqomam, Poqomchi’, Q’eqchi’, Sakapulteko, Sipakapense, Tektiteko,
TZz'utujil y Uspanteco. La poblacién indigena del pais también esta integrada por los
pocos sobrevivientes del antiguo Pueblo Xinka, y por el Pueblo Garifuna

(CIDH,2001:1).
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[ustraciond: Mapa lingiiistico de Guatemala
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El Indice de Desarrollo Humano de Guatemala es de 0.581. El IDH es una medida
promedio de los logros de cada pais encaminados al desarrollo humano. El IDH
muestra la desigualdad en la distribucién del desarrollo humano en la poblaciéon a
nivel de pais (PNUD,2013), con lo que Guatemala ocupa en una posicién con un
indice bajo medio. El IDH puede decir mucho sobre el contexto de un pais y muchas

veces su historia puede arrojar luces sobre el por qué.
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Un signo constante en la historia de Guatemala ha sido la desigual distribucion
de la riqueza. A esto se vinculan las condiciones de pobreza en las que vive la
poblacion. La mayoria de la poblacién guatemalteca vive en areas rurales, pobres

(PNUD,2003 en Cottom,2004:2).

«Los pueblos indigenas (mayas, garifunas y xincas) constituyen 58% de los
pobres y 72% de los pobres extremos. Mas de tres cuartas partes de la
poblaciéon indigena vive en la pobreza, en comparacion con 41% de la
poblacion que no es indigena. El mapa de la pobreza coincide con el mapa
étnico. Asi, las mejores condiciones las presenta el departamento de
Guatemala, en donde se encuentra 11,7% de la poblacién indigena, y las
peores, los departamentos de Alta Verapaz, Quiché y Huehuetenango, en
donde la poblaciéon es mayoritariamente indigena (92,5%, 88,3% y 65,1%,
respectivamente)» (OPS,2013).

Los indigenas en Guatemala, que historicamente han sido discriminados
étnicamente, constituyen gran parte de la poblacién pobre o en extrema pobreza y
son mayoria en los departamentos con los més altos indices de exclusion social. El
término “exclusion social” se refiere a poca inversion estatal, podria traducirse en falta
de infraestructura, acceso a educacion y, principalmente, asistencia y cobertura en
salud (PNUD,2010:134-139). La Ilustracion5 muestra el presupuesto y la inversion
estatal especificos para cada departamento; los puntos rojos sefialan las cabeceras
departamentales (areas urbanas). Se puede notar el fuerte contraste entre las areas

urbanas y las rurales en cuanto a presupuesto asignado.
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[lustracionb: Presupuesto estatal especifico por departamento.
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(Fuente: PNUD,2010:136.)

En la poblacién rural e indigena es donde se concentran los mayores niveles de
pobreza del pais y en donde se espera un crecimiento poblacional mayor. La
presencia del Estado en los territorios con estas caracteristicas, la focalizaciéon de la
intervenciéon en los grupos de poblaciéon vulnerables y la modernizacién de la
estructura organizativa del Estado para incluir la dindmica de la poblacion dentro
de los criterios de intervencion y planificacion son los desafios para mejorar la
relacion entre la presencia y densidad del Estado y la creciente demanda de
servicios (PNUD,2010:121).Lo mismo ocurre en asentamientos urbanos marginales.
Sin embargo, rurales o urbanos, ;quiénes? mantienen en todas las regiones una

actividad y organizacion social intensa y una cultura rica y en continua adaptacion



27

a las exigencias de los cambios histdricos, defendiendo y desarrollando su identidad

cultural. (CIDH,2001:1)

Debido a las desigualdades sociales derivadas, en gran medida, de la Epoca
Colonial, en Guatemala estall6 el Conflicto Armado Interno en 1962. El pais entr6
en una etapa devastadora de su historia, con un enorme costo humano, material y
moral. Se estima que el namero de personas desaparecidas como resultado de dicho
conflicto alcanzé un total mayor a las 200,000 personas (CEH,1999:6). Tantos afios de
miedo e incertidumbre tuvieron fuertes repercusiones en la sociedad guatemalteca
que hoy conocemos. Los cambios que provocé el conflicto se dieron en todos los
niveles y no solamente en las personas sino también en las comunidades y
estructuras de la sociedad. Las secuelas politicas y sociales de la guerra son
incuantificables y atin no han terminado de surgir. Puede decirse que este conflicto
transformé la vida cotidiana de las personas y dejé una huella indeleble en la
memoria histérica del pais (Vides, 2008:47). Asi, la persistencia del trauma que causé
la guerra altera la forma de ver el futuro. El desgarramiento al tejido social cambi6
totalmente la forma en la que las personas se relacionan entre si y, a un nivel macro,
también alteré la manera en la que los grupos sociales que conforman el pais se

relacionan entre si (Osorio, 2005:86).

En 1996 se firmaron los Acuerdos de Paz, sin embargo el Estado no ha tenido
las capacidades necesarias para hacerlos valer, por lo que la realidad revela
impunidad, violencia e inestabilidad sociopolitica y econémica, y exclusién social
(Villareal,2000:2). La exclusion econémica y social de la poblacién rural pobre, en su
mayoria indigena, constituye una constante en la historia del pais. Las
oportunidades y servicios que brinda el sistema nacional en su conjunto no son
opciones que respondan a la demanda (OIM, 2008:14). Esta situacion refuerza una

sensacion de vulnerabilidad y desamparo en materia de salud, educacion y justicia
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en la poblacién excluida y violentada a lo largo de la historia (Vides,2008:49). La
[lustraciéon6 muestra el presupuesto estatal por municipio desglosado para los

componentes de salud, educacién y otros.

[lustracion6: Presupuesto estatal por municipio.
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(PNUD,2010:135)

Las caracteristicas sociodemograficas presentadas constituyen el contexto

nacional en donde opera el sistema de salud en Guatemala. En cuanto a los
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servicios y acciones estatales encaminadas a la salud en el pafis, existe la percepciéon
general de que “falta inversién, infraestructura y equipamiento. La cobertura del
servicio dirigida a la poblacién de escasos recursos del drea rural es insuficiente; la
calidad es deficiente y no se entrega con pertinencia cultural. Hacen falta programas

de prevencién. Es necesario realizar coordinaciones institucionales entre las

autoridades del gobierno local y el Ministerio de Salud” (PNUD,2010:142).

B. Sistema de salud en Guatemala

El concepto de sistema de salud evoca un complejo tejido de actores politicos y
sociales, sus relaciones, vinculos y productos sistémicos son derivados tinicamente a
partir de la conjuncién de las relaciones entre dichos actores. El sistema de salud en
Guatemala tiene al Estado como el mediador colectivo, a través del Ministerio de
Salud y Asistencia Social (MSPAS), y es el que ejerce regulacion y control sobre el
sistema. Las diferentes instituciones que se dedican a prestar servicios en salud
constituyen el eje central del sistema. Asi, las organizaciones e instituciones que
generan recursos humanos, tecnolégicos, investigativos y de informacion en materia
de salud, junto con los sectores del Estado y sectores econémicos se integran para
formar el sistema de salud; por lo tanto, es de naturaleza intersectorial y compleja.
(Estrada y Hernandez, 2008:73)

Es importante reconocer la naturaleza mixta que caracteriza al sistema de salud
en Guatemala. Este estd conformado por el MSPASY, el Instituto Guatemalteco de

Seguridad Social (IGSS), el Sector Privado, la Sanidad Militar y un significativo,

" El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social tiene el mandato de ser “La rectoria del Sector Salud,
entendida como la conduccion, regulacién, vigilancia, coordinacién y evaluacion de las acciones e nstituciones
de salud a nivel nacional” (MSPAS, Cédigo de salud Decreto 90-97, Articulo 9°), este opera por medio de sus
dependencias publicas: hospitales, institutos subsidiados, centros de salud y puestos de salud (Cottom,2004:3).
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pero invisibilizado8, sector de medicina tradicional. Debido a los contrastes que
prevalecen en la poblacion del pais, principalmente en cuanto a recursos econémicos
y accesibilidad, la cobertura de servicios de salud es variable de una institucién a
otra. Asimismo, existe un gran porcentaje de la poblacion, en su mayoria poblacion

rural indigena que no esta cubierta por ninguna institucién (Cottom,2004:3).

No se ha profundizado en el tema, ni se ha cuantificado estadisticamente, pero
se estima que la mayoria de la poblacién no esta cubierta en salud. Sélo tres de cada
diez personas bajo la linea de pobreza buscan atencién en salud del sector
(OPS,2013). La poblacién no cubierta ha utilizado por muchos anos, incluso desde la
época precolombina, las practicas y medicinas tradicionales para la recuperacion de
la salud. Hoy dia esta es una practica cotidiana entre las comunidades indigenas ante
la falta de servicios accesibles y los elevados costos? acceder a las formas biomédicas

de curacién (Cottom,2004:5).

«El Estado de Guatemala forma parte de distintos tratados, convenciones,
pactos y protocolos vinculantes que establecen medidas especificas que deben
ser adoptadas para proteger el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de
salud. Estos instrumentos incluyen el Pacto de Derechos Civiles y Politicos, la
Convencion de los Derechos del Nifio, la Convencién para la Eliminacion de
todas las Formas de Discriminaciéon contra la Mujer, la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad y el Convenio No. 169 sobre
Pueblos Indigenas y Tribales en paises independientes. A pesar de eso, en el
pais persiste la desigualdad en el acceso de la poblacién a la atencién de salud»
(UNFPA,2011).

8 Ademas de invisibilizado, podria decirse excluido, debido a que no se le toma en cuenta para la generacion de
ninguna politica publica en cuestion de Salud. Pues es conocimiento “alternativo” (Cer6n,2007).

% Debido a las situaciones de pobreza, muchos tratamientos para enfermedades simples, y mas atin las cronicas
o complejas, son inalcanzables para las personas enfermas y sus familias. Esta afirmacion esta basada en
experiencias de trabajo de campo en otras comunidades.
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En Guatemala hace falta que el sistema de salud tome una posicién clara
respecto a la manera en que concibe el derecho a la salud. En vista de las politicas
vigentes, este derecho parece no concretarse, especialmente para los mas pobres. El
sistema no logra ser efectivo en sus funciones de regular ni prestar servicios, por lo
que en Guatemala puede asegurarse que el derecho a la salud no se cumple
(Cer6n,2007:47). Por ejemplo, un estudio realizado en Santiago Atitlan por

Velasquez (2007) respecto a la enfermedad mental en la comunidad sostiene que:

«Debido a la escasa cobertura en la atenciéon de la salud mental dentro del
sistema oficial de salud, el Hospital Nacional de Salud Mental se constituye en
el tinico centro de atencién a nivel nacional con las capacidades basicas para el
tratamiento adecuado de este tipo de trastornos. Sin embargo, debido a su
lejania del area rural, los costos econémicos que implica para las personas, y a
barreras de caracter cultural y lingtistico, este servicio no es una opcion
accesible. Esto llega a ser critico cuando se observa que a pesar de las
deficiencias en la atencién, e incompatibilidades culturales observadas, los
sujetos que recurren a dicho servicio manifiestan una mejoria significativa en
su estado de salud, gracias a la administracién adecuada y profesional de
medicamentos de uso psiquiétrico» (Velasquez,2007:100).

Asimismo, otra investigacion realizada en el departamento de San Marcos por
Aldana Asturias (2010) evidencia la falta de cobertura en salud para las mujeres de
areas rurales y los obstdculos que enfrentan al momento de realizarse examenes
ginecolodgicos, como el papanicolau. Generalmente deben hacerse los exdmenes en
un lugar externo a su lugar de residencia, lo que supone gastos fuertes en

transporte, adicionales al examen y la consulta(Aldana,2010:73).

La poblacién vulnerable es la que menos garantia tiene de cumplir su derecho a
la salud. Dependiendo de la concepcion que se tenga de la salud como un derecho,
las practicas, tanto de las personas enfermas como de los prestadores de servicios en
salud, pueden verse limitadas debido al valor que le da la sociedad. Si se entiende la

salud como un derecho humano, el Estado de Guatemala deberia
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regular y controlar todas las actividades'® que puedan tener un efecto en la salud

para garantizar la proteccion de toda la poblacion (Cerén,2007:47-48).

Asimismo, es importante notar la tendencia a la baja del gasto ptublico en salud.
Esto refleja abandono del sistema, la cual tiene como contraparte un aumento claro
en el sector privado. Esta distribucion provoca ineficiencia, dado que influye en que
las personas no busquen atencion profesional en circunstancias en las que de otra

manera lo harian (Cerén,2007:48).

«Bl financiamiento de la salud en Guatemala proviene de varias formas:
impuestos que financian el presupuesto del Estado (donde el MSPAS es el
proveedor mas importante), por medio de contribuciones a la seguridad social de
caracter obligatorio para patronos y empleados (IGSS) por pago de primas de
seguro privados, por pagos directos de las personas a los proveedores de salud y
por la cooperacién internacional. Segin el estudio del MSPAS (2006), alrededor
del 69% del gasto en salud proviene del los hogares guatemaltecos, alrededor de
18% de los impuestos que capta el gobierno, 11% de las empresas privadas por
medio de las cuotas patronales al IGSS y 2% de la cooperacién internacional»
(CIEN,2010:33).

Otro de los factores que juegan un importante papel en cuanto a la
accesibilidad en salud es la elevada concentracién de recursos humanos en la capital
y en las cabeceras departamentales. Esto afecta seriamente el acceso a los servicios
de la poblacién en el interior del pais, en especial de las zonas rurales donde vive la

mayoria de la poblacién maya (Rodriguez, et al., 2007:353).

«En 2010 habia 16.043 médicos registrados de los cuales 9.447 estaban activos.
Con base en la poblacién estimada se calculé que habia 11 médicos por 10.000
habitantes. Sin embargo, 71% se concentraba en el departamento de Guatemala
(36,1 por 10.000 habitantes), mientras que departamentos como Quiché apenas
tenfan 1,4 por 10.000 habitantes. En 2010, el pais tenia 6.584 enfermeros
profesionales (4,5 por 10.000 habitantes), lo que determina una

10 Actividades como proteccién ambiental, regulacion de la comercializacién de productos que puedan daiiar la
salud, e incluso la distribucion de recursos para la atencion en salud y el acceso a los servicios de calidad
(Cer6n,2007:48).
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razén de 2,4 médicos por enfermero. Al igual que los médicos, los enfermeros
profesionales y los auxiliares de enfermeria se concentraban principalmente en
el departamento de Guatemala. (...) El Ministerio de Salud Publica ha tenido
dificultades para cubrir los puestos (temporales) en el darea rural,
particularmente en departamentos como Quiché y Solold, de mayoria

indigena» (OPS,2013).

La situaciéon descrita es un indicador directo del grado de calidad e inequidad
en la distribucion de servicios del MSPAS. El hecho, por ejemplo de dar preferencia
en la asignacion presupuestaria a los centros de atencién curativa, a los centros
urbanos y a las areas de mayor produccién e ingreso econémico, acenttia la brecha
entre las condiciones y la respuesta a la solucion de los problemas de salud de la

mayoria de la poblaciéon (Cottom,2004:7).

Guatemala se encuentra en las primeras etapas de una transiciéon demografica
y epidemioldgica importante. Dicha transicion estéd caracterizada por la convivencia
de enfermedades transmisibles e infecciosas con una emergente situaciéon de
enfermedades no transmisibles, crénicas y degenerativas como el cancer. La
atencion publica en salud no posee intervenciones decisivas dirigidas a atender el
perfil epidemiolégico cambiante y continta concentrado en la atencién de
enfermedades infecciosas transmisibles y en grupos etarios especificos (perfil
epidemioldgico de la mayoria de paises en vias de desarrollo). La patologia de
enfermedades propias de los adultos es absorbida mayormente por el sector privado
Esto implica que la inversion en el sector publico dedicado a la atencién de este tipo

de enfermedades es minima, y por lo tanto, de dificil acceso (Flores, 2008:2).

En Guatemala, cada afio mueren més mujeres de infarto al miocardio y cancer
que de muertes relacionadas a la maternidad. Se puede reflexionar en torno a dos
aspectos: por un lado, es indudable el éxito en la estrategia de reduccion de las

muertes maternas, las que atin sin reducirse al ritmo y proporcion deseada,
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muestran una tendencia clara a la disminucién; por otro lado, es evidente la alerta
para saber en donde faltan esfuerzos en salud. Las instituciones de salud ptblica
aun no logran abordar integralmente este nuevo panorama, donde los problemas
crénicos y degenerativos sobrepasan a los problemas transmisibles (Estrada y

Hernandez,2008:60).

1. La doble carga del cancer. El cdncer se ha consituido en uno de los mayores
desafios para el cardcter social de las ciencias médicas porque evidencia los
determinantes sociales de la incidencia y la mortalidad, y también del éxito o el
fracaso de las intervenciones humanas sobre estas enfermedades (Lage Davila, 2012
en Cavalli, 2012:ii). Actualmente, la principal causa de morbilidad y mortalidad en
todo el mundo son los neoplasmas malignos, o cancer, con aproximadamente 14
millones de nuevos casos y 8 millones de muertes hacia el afio 2012 (OMS, 2014:15).
La Ilustracién 7 muestra las causas de muerte a nivel mundial:

Tlustracion?7: Causas de muerte a nivel mundial en el ario 2011
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El céncer afecta poblaciones de todos los paises y todas las regiones, de todas las
edades y todas las clases sociales. Los paises en desarrollo se enfrentan a lo que se
ha denominado "la doble carga del cancer". En estos paises la transicion demogréfica
y socio-econdémica impone maés restricciones sobre el tratamiento de la doble carga
(compuesta por las enfermedades infecciosas y no infecciosas), en un ambiente
pobre, que se caracteriza por la mala condicién de los sistemas de salud (Boutayeb,

2005:191-199).

Actualmente, mas del 60% de los casos totales de cdncer ocurren en las regiones
de Africa, Asia y Latinoamérica. Son precisamente estas regiones las que tienen
aproximadamente el 70% de las muertes totales relacionadas al cancer a nivel
mundial. La distribucién del cancer por regiones indica marcadas (y algunas veces
extremas) diferencias respecto de los tipos especificos de tumores y  sus
causalidades, lo que estd intimamente relacionado al Indice de Desarrollo Humano

de los distintos paises (OMS,2014:16).

Los cdnceres como mama, prostata, pulmén y colon-recto tienen mayor
incidencia en paises con altos IDH. En los paises con IDH bajo o medio, los canceres
de mama, pulmoén e higado se han convertido en algo méas frecuente en los altimos
afios. Sin embargo, siguen existiendo altos niveles de pobreza y esto lleva a un
aumento en la incidencia de cénceres relacionados con infecciones, especialmente
los cénceres de estémago, higado, cuello del ttero y el eséfago (OMS,2014:54). La
[lustracion8 muestra el porcentaje de los canceres y sus origenes en los paises con

bajo o medio IDH, como Guatemala.
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Ilustracién8: Porcentaje de los canceres y sus origenes en los paises con bajo o medio IDH en 2012
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(OMS,2014:59).

Actualmente en Guatemala las principales causas de mortalidad son las
infecciones respiratorias agudas (Ira’s); el paratisitismo intestinal y la diarrea. Estas
enfermedades estdn vinculadas a las condiciones de pobreza y exclusion en las que
vive a mayoria del pais (Estrada y Herndndez,2008:49-50). La Ilustracién 9 muestra
los cambios en el periodo de 1986 a 2004 respecto a la mortalidad proporcional por

causas:
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lNlustracion9: Mortalidad proporcional por causa para la Republica de Guatemala.
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(Fuente: Moscoso 2007 citado por Estrada y Herndndez, 2008:56.)

La mortalidad proporcional atribuible a enfermedades transmisibles ha
descendido de 76 a 62 % durante el periodo de 1986 a 2004. Las defunciones por
enfermedades cardiovasculares han aumentado en 61% y por tumores, derivados en
su mayoria de tipos especificos de céncer, en 100% durante el mismo periodo
(Hernadndez y Estrada,2008:56-57). La Ilustracion1l0 muestra la mortalidad
proporcional por tumores de acuerdo a los departamentos del pais comparando

1986 y 2005:
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Ilustracion10: Mapeo de la mortalidad proporcional por tumores comparando 1986 y 2005
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El incremento en el reporte de muertes por este tipo de enfermedades evidencia
nuevos retos. Asimismo, la mortalidad por este tipo de enfermedades demuestra
que el sector mas vulnerable es la poblacién rural e indigena (OPS,2007:5-6). Dado
que esta investigacion se enmarcé dentro del proyecto MACOCC, se buscéd hacer
énfasis en la poblacién indigena. Ante este panorama es importante investigar la

situacion del cancer en nuestro pais y los vinculos que existen entre éste y el sistema

de salud.
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C. Cancer como constructo epistémico

Todo grupo social tiene modelos l6gicos, en los que se explican las

causas y efectos de las enfermedades, donde se clasifica o hacen categorias para
entender y controlar lo desconocido

-Richards, 2008.

El cancer como un término se define desde la biomedicina, sin embargo como
un constructo de la categoria mental se puede abordar desde diferentes sistemas de
conocimiento o sistemas epistémicos. La misma ciencia ha ido cambiando los
constructos mentales sobre lo que es el cancer en la medida en lo que fueron
surgiendo nuevos conocimientos. Lo que era considerado céncer para los griegos no
es lo mismo que es cancer ahora debido a los cambios de paradigmas (Berger, 2014:
comunicaciéon personal). Esto es relevante porque el proyecto MACOOC es un
proyecto que trabaja intentando construir un vinculo de comprensién entre dos

sistemas distintos (Berger,2011). Los cuales se describen a continuacion.

1. Cancer desde la perspectiva biomédica

El cincer es un desafio para las ciencias boldogicas bdsicas porque los
mecanismos por los que surge un tumor maligno estan enraizados en los
mecanismos fundamentales por los que surge y funciona la vida misma.
-Lage Dévila, en Cavalli 2012
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La palabra “cancer” proviene del griego karkinos y del latin cancer. En la
medicina, el cancer, que toma a su presa con las tenazas, sirve como simbolo para la
enfermedad centenaria. Antafio era considerada una enfermedad incurable y de
causa desconocida (Cavalli,2012:1). El cancer no es una enfermedad moderna, mas
bien se trata de un legado evolutivo (Greaves, 2000 en Berger, 2011:4); es decir, ha
existido desde hace millones de afios.

«El cancer ha existido siempre y en todas partes del mundo. Mopmias
peruanas y diferentes huesos fosilizados en Africa, que datan de hace 5000 a
6000 afios, presentan huellas de cancer. Ya alrededor del afio 3500 a.C. se
describieron en rollos de papiro egipcio determinados tumores, por ejemplo,
en el pecho» (Cavalli,2012:6).

Cuando se dice que alguien padece de cancer, se refiere a un tumor maligno, la
voz latina tumor significa hinchazén (Cavalli,2012:1). La naturaleza del cancer es
compleja. El término se utiliza para designar més de 100 enfermedades distintas Las
neoplasias estdn clasificadas de acuerdo al tipo celular y tejido a partir del cual se
desarrollan. Hay cuatro tipos principales de cancer segtun el tejido del cual se
desarrollan; el primer tipo son los carcinomas, aquellos que se desarrollan a partir
del epitelio, el segundo tipo son los sarcomas, cadnceres que se desarrollan a partir
del tejido conectivo o células musculares, el tercer tipo son los canceres derivados
del sistema nervioso y por ultimo se encuentran las leucemias, las cuales son

canceres que se derivan de células hematopoyéticas (Flood,2006:8).

El entendimiento cientifico actual respecto al cancer se basa en la suposiciéon de
Theodor Boveri (1862 - 1915) y Rudolf Virchow (1821-1902), quienes revelaron que el
cancer se desarrolla a partir de una tnica célula cuya informacién genética ha sido
cambiada. Las mutaciones se han clasificado como alteraciones en la secuencia de
ADN vy alteraciones en la tipologia del mismo (Lawley,1994 en Berger,2011:5). En

términos generales, el cancer es visto como una secuencia de mutaciones de
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ciertos genes que crean células malignas que invaden los tejidos, el sistema de la
sangre, y el sistema celular. Por lo tanto, el cancer puede ser visto como una
enfermedad crénica que toma un curso de 10-14 afios (Greaves, 2000 en

Berger,2011:5).

La génesis tumoral del cancer es, pues, un proceso. Actualmente, se basa en la
idea de que el cancer s6lo puede surgir si un gen esta mutando funcionalmente, de
manera que sea incombatible por parte de las células que tienen esa tarea dentro del

sistema inmunolégico (Greaves,2007:14).

lustracionl1: El cancer como un proceso de mutacion a partir de células madre de procesamiento de
sefiales
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Las mutaciones que anteceden a la tumorgénesis son de origen estocéstico; es
decir, se trata de una loteria, basada en las probabilidades de que exista esta
mutacion. En el cuerpo humano las mutaciones son necesarias para poder
adaptarse, son parte de la evolucién; sin embargo una pregunta critica al momento
de considerar una mutacion que origine un tumor es: ;qué mutacién en qué células?
(Greaves,2007:214-219). La Ilustraciéon 12 muestra al cancer como una loteria en la
que intervienen distintos moduladores que pueden ser multicausales vy

acumulativos:

Tlustraciéon12: El cancer como una loteria con distintas variables moduladoras

(Greaves,2007:219).
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El cédncer es multicausal. Se trata de un fenémeno extremadamente complejo
que puede ser promovido por la exposicién ambiental (téxicas y nutrientes) y otros
factores (demogréficos/sociales/econémicos) que aumentan la probabilidad de la
aparicion del cancer y de su dindmica (Berger,2011:5). Asi puede decirse que
variables como la exposicién a factores que puedan dafiar el ADN; el estilo de vida
que una persona tenga; y los desajustes a nivel fisico o emocional pueden
desencadenar moduladores de riesgo. Los moduladores de riesgo se constituyen de
la genética, la dieta y la condicién del sistema inmune. La conjugacién de los
distintos moduladores de riesgo produce un proceso que puede ser acumulativo a lo
largo del tiempo y puede producir mutacién en las células madres. La mutacion es
probabilistica y puede deberse a un fallo intrinseco de las células mismas. Los
moduladores acumulados combinados con las mutaciones pasa por otro proceso
probabilistico de la denominada seleccién natural darwiniana y asi es como puede
originarse el cancer (Greaves,2007:219).

El cuerpo tiene sus propias estrategias para responder a la naturaleza
multicausal y a los moduladores de riesgo que producen el cancer. Los moduladores
pueden categorizarse como antigenos: un antigeno es un agente externo (o interno)

que provoca reacciones de defensa dentro del organismo (RAE,2001).

«Cuando nos enfrentamos a un antigeno, la primera decisién que el sistema
inmunolégico tiene que hacer es: 1) ;Debo responder? Si la respuesta es si, hay
tres preguntas mas: 2) ;Con qué firmeza? 3) ;Con qué clase de efectos? 4)
(Doénde? Y por ultimo, la pregunta vital: 5) ;Cémo puedo hacer esto sin
destruir los tejidos que estoy destinado a proteger?» (Anderson & Matzinger,
2000:231).

Esta es una cuestion fundamental al momento de entender por qué el cuerpo

no responde ante la tumorgénesis. De ahi que se necesiten tratamientos para atacar
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el mal. Actualmente el cancer se trata con cirugia, radioterapia y quimioterapia. En
el lenguaje del cinico, estos procesos pueden referirse como: cortar, quemar y

envenenar (Greaves, 2000:238).

El conocimiento de la emergencia y las interacciones de las células de cancer
con su entorno en el cuerpo estd aumentando rapidamente. Algunos tipos de cancer
se comprenden mejor que otros. De ahi que se pueden encontrar mejores y maés
eficientes medios terapéuticos que afectan directamente el crecimiento y la
supervivencia de la célula cancerosa, erradicando por completo la enfermedad
(Berger,2011:7). Sin embargo, aunque algunos tipos de cancer son prevenibles y
controlables, no se ha encontrado una cura definitiva a los canceres muy agresivos o

avanzados.

2. Cancer desde la perspectiva maya. Ha habido intentos de acercarse a concepto
de cancer en sociedades no occidentales e indigenas (Garodia et al., 2006:2-7;
Struthers y Eschiti,2004:15-21; Csordas,1989:462-467). Sin embargo, prevalece la
dificultad en acceder a equivalentes de categorias médicas ya que el biomédico no

tiene forma de entender las construcciones y cateogrias mentales del otro.

«La mayoria de estudios sobre las concepciones no occidentales del cancer
generalmente reportan imagenes del cuerpo amenazado por si mismo,
enfrentando traicion desde dentro de si. Al describir sus percepciones del
proceso de la enfermedad del cancer, los pacientes frecuentemente reportan
corrupcion y desorden dentro del ser (no sélo a nivel fisico). El maligno y
mortal proceso del cancer que ocurre dentro del propio cuerpo presenta un
dilema existencial: ;como se le explica a alguien por qué se ve asi afectado el
ser?» (Hunt,1998:300).
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Especificamente el cancer y su concepciéon dentro de la epistemologia maya no
se ha abordado. Hasta ahora lo que hay es tratado bajo la mira de los sindromes

culturales. Un sindrome cultural se define como:

«El término de “sindrome cultural” denota patrones recurrentes y especificos
de ciertas localidades que llevan a comportamientos aberrantes y experiencias
preocupantes que pueden estar vinculadas a una determinada categoria
diagnostica. Muchos de estos patrones son autéctonos, considerados como
"enfermedades", o al menos aflicciones, y la mayoria tienen nombres locales
especificos. Los sindromes ligados a la cultura se limitan generalmente a
sociedades o areas culturales especificas y se localizan de manera popular.
Estos permiten la construccion de categorias diagnésticas logicas que
enmarcan significados coherentes derivados de un modelo del sindrome
constituido por experiencias problematicas repetitivas que siguen patrones»
(Mezzich et al., 1996:844).

Por ejemplo, Berlin y Jara (1993) investigaron el sindrome cultural que se
llamaba Me’winik entre los mayas tzeltales y tzotziles del altiplano chiapaneco. Los
autores disefiaron un estudio para encontrar la correspondencia entre el sindrome
cultural y la clasificacion biomédica de la enfermedad, ellos encontraron que
Me'winik era asociado al cancer de la vesicula biliar, por lo tanto existia un
equivalente para las categorias epistémicas manejadas por esos grupos y las
manejadas por los biomédicos. Previo al estudio no habia reportes de enfermedad
de la vesicula biliar entre los tzeltales y tzotziles de Chiapas, principalmente debido
a la falta de comunicaciéon efectiva para darse a entender respecto a la
sintomatologia y la localizacién del dolor por lo que generalmente eran tratados por

especialistas locales (Berlin y Jara,1993:671-673).
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Nustracién13: Dibujo del tratamiento tradicional para el Me winik.

Fuente: Berlin y Jara,1993:673.

No hay estudios sobre la concepcion del cancer desde la epistemologia maya.
Uno de los objetivos del proyecto MACOCC es la reconstruccién, desde la
perspectiva de la epistemologia maya, de como se puede entender el cancer. Esta
cuestion se aborddé a través de un acercamiento transdisciplinario con el fin de
comprender y conocer la concepcion del cancer en las sociedades mayas
(Berger,2011:2).

Segun Taquira (Ajq'ij maya kaqchikel), el cancer es una enfermedad causada
por una desviaciéon de las actividades que dan balance al ser. Las desviaciones
pueden venir a través de dietas inapropiadas, campos energéticos negativos, toma
de caminos equivocados o por comportamientos equivocos del ser, entre otros. Y su
presencia en el cuerpo fisico es tnicamente un efecto que tiene causas reales mas
profundas que las fisicas y son las que originan esa condicién (Taquird,
comunicacién personal con Berger, 2010 en Berger,2011:15). De la manera en que se
concibe y entiende una enfermedad (incluidos sus sintomas y sus causas), se deriva

directamente el tratamiento que ésta necesita.
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«Nuestro medicamento trata la totalidad del ser, no unicamente la
representacion material (cuerpo), sino también el nacleo donde se asientan las
emociones y el pensamiento (esencia del corazén, Wanima'); y la energia
(campo) de la persona. Se debe prestar atencién a las energias de kajtzuk de la
persona (cuadrante de energias de acuerdo al calendario sagrado Maya
Cholq'ij, derivado de la época del nacimiento), pues éstas direccionan la vida
del individuo, ya que nos mostraran como el desequilibrio de cuerpo, mente y
espiritu puede ser superado y restaurado. Esta es s6lo una de las muchas
herramientas que utilizamos, el proceso de tratamiento estd siempre para ser
completado. Una persona puede ser una gran ajqum y hacer grandes
medicamentos (por ejemplo, a partir de plantas o animales), pero si carecen de
los conocimientos sobre la manera de activar la energia dentro de ellos,
entonces ellos no surten efecto. Si el paciente toma el medicamento, pero no se
enfoca en restablecer el equilibrio en los otros dominios que se le explican, el
tratamiento estd incompleto» (Taquird, comunicacién personal con
Berger,2010; en Berger,2011:15).

En general, en Guatemala no hay estudios para saber cémo es la experiencia de
las poblaciones mayas con esta enfermedad. Es un error creer que por la falta de
datos que hay sobre la incidencia del cancer en la poblacion indigena del pais, éste
no se padece. Si se ven las tendencias en la region (presentadas en la seccion

anterior) si hay y éste no es exclusivo de los ricos o de los no indigenas.

D. Situacion del cancer en Guatemala

La situacion epidemiolégica del cancer en Guatemala muestra que los hombres
tienen una incidencia de 144.5x100,000 habitantes; mientras que en las mujeres es de
162.2x100,000. En cuanto a mortalidad, los hombres tienen 93.8x100,000 y las
mujeres 105.4 muertes por céncer por cada 100,000 habitantes. El cancer se

constituye en la tercera causa de muerte a nivel nacional (OMS,2008). En la



48
siguiente figura puede notarse la gran diferencia entre hombres y mujeres en cuanto

a la indicencia hospitalaria de cancer en el INCAN.

Nustraciénl14: Porcentaje de incidencia hospitalaria de cincer en el INCAN
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(INCAN,2008).

El Instituto Nacional de Cancerologia fue fundado en la década de 1950, y es
financiado por la Liga Nacional Contra el Cancer (LNCC). Se trata de la tnica
instituciéon de acceso publico centrada en tratamiento y diagnodstico de céncer para
adultos. En 2010, el MSPAS, crea la Politica Nacional Contra el Cancer dado que la
enfermedad tiene significativos indices de mortalidad, morbilidad y discapacidad
en el pais. Por lo tanto, a través del acuerdo ministerial No0.689-2010, se crea el
Consejo Nacional de Lucha contra el Cancer. El objetivo fundamental de las politicas
nacionales en la lucha contra el cdncer es reducir al minimo la incidencia y
mortalidad por cédncer a nivel nacional, mediante acciones y planes que fomenten
estilos de vida saludables, reduccién de factores de riesgo y detecciéon temprana que
permita curar buen porcentaje de los casos. Tanto la Liga Nacional Contra el
Cancer, como el Consejo Nacional Contra el Cancer, apoyados por el MSPAS

prestan servicios de salud a la poblacion a través del INCAN, en el caso de los
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adultos y la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), en el caso de los
casos de cancer en la nifiez (INCAN,2012).

El INCAN, ubicado en la Ciudad de Guatemala, sirve como el punto de
referencia y servicio para los pacientes con cancer del pais. El acceso a una atencion
médica adecuada en general, y atencién oncolégica en particular, es tan pobre en
muchas areas de Guatemala que la mayoria de los cdnceres no son diagnosticados
hasta que se encuentran en estadios sumamente avanzados. Mas del 70% de los

pacientes se presentan con un cancer en etapa tardia (Arnold, et al., 2013:3).

Desde 1972 se establecid en un acuerdo interinstitucional entre el MSPAS,
Sanidad Militar, el IGSS y la LNCC, que la sede fisica del Registro Nacional del
Cancer estuviera en el INCAN. Sin embargo, la falta de recursos humanos y
tecnologicos no ha permitido crear un registro sélido, confiable y de facil acceso
(INCAN,2012). En agosto de 2013 se lleg6é a aprobar una ley nacional que exige a
todos los prestadores de servicios de salud especificos para el cadncer registrar los
casos de los pacientes. Se tiene previsto que en 2015 pueda establecerse el primer
registro funcional del cancer para el drea metropolitana con un formato establecido.
Cabe mencionar que hasta 2013, la base de datos del INCAN y la UNOP no tomaba
en cuenta en sus registros la autoadscripcion étnica de los pacientes. Por lo tanto, no

hay datos sobre la incidencia del cancer entre poblacion maya en Guatemala.

El instrumento mas efectivo para el control del cancer en el pais es establecer un
programa nacional de cancer bien estructurado, con un abordaje integral, que va
desde la prevencion hasta la rehabilitacion. En general existe falta de priorizaciéon
por el Estado al respecto de la enfermedad. No existen procesos de investigaciéon

que respondan a las necesidades nacionales, asimismo en Guatemala
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se carece de estadisticas nacionales, basadas en un registro de céncer de base
poblacional, adecuadas para fundamentar el desarrollo de las acciones para su

control (Garcés,2010:32).

La mayoria de canceres que se padecen en el pais son prevenibles y tienen
origenes virales asociados a condiciones de pobreza y exclusion. La prevencién es
la estrategia a largo plazo més efectiva para el control del cancer y puede también
contribuir a la prevenciéon de muchas otras enfermedades crénicas que tienen los
mismos factores de riesgo. Se estima que el 43% de las muertes en el pais por cancer
son causadas por el uso de tabaco, las dietas inadecuadas, el consumo de alcohol, la
vida sedentaria y las infecciones. De éstas, el consumo de tabaco es la principal

causa evitable de muerte por cancer (Garcés,2010:33-34).

Dado que no hay registros epidemiolégicos por grupo étnico no hay manera de
conocer la incidencia de la enfermedad en los distintos grupos. Nadie sabe si la
poblacién indigena sufre de cancer ni de qué tipos. Esto inhibe inversion en politicas
publicas, ya que si no se conoce por qué, como y qué tipos afectan a la poblacion
indigena no hay forma de establecer politicas ptblicas pertinentes encaminadas a la
prevencion, la identificaciéon o el diagnoéstico temprano o el tratamiento accesible.
Para el afio 2015, el BID y las Naciones Unidas tomaran la incidencia de cancer como

un indice de disparidad.



IV. Marco Teorico

La salud es un estado completo de
bienestar social, psicologico y fisico.
- OMS, 1978

A. La salud como concepto cultural

Desde 1978, la OMS ha propuesto que la salud es un estado completo de
bienestar (OMS,1978 en Willey y Allen,2013:12). Aunque clara, esta definicion deja
varias preguntas abiertas. ;Cudl es exactamente este estado? ;Es reconocido a nivel
universal? De sociedad en sociedad el concepto de bienestar puede variar
dependiendo de construcciones culturales particulares (Wiley y Allen,2013:12). La
antropologia médica ha estudiado la relacién que existe entre los seres humanos y el
proceso de salud-enfermedad. Asimismo, esta subdisciplina ha ayudado a
comprender mejor como los procesos socioculturales estan intimamente ligados a la
salud y enfermedad y a las respuestas que las personas dan a los cambios de estos

aspectos (Singer y Baer 2011).

Asimismo, las percepciones de buena y mala salud, igual que las amenazas y los
problemas sanitarios, se construyen culturalmente. Los distintos grupos étnicos
alrededor del mundo reconocen diferentes padecimientos y dolencias, al mismo
tiempo que caracterizan sus sintomas y causas. De acuerdo con sus culturas,
desarrollan sus propios sistemas para la atencion de la salud y las estrategias de
tratamiento necesarias especificas de cada padecimiento reconocido (Kottak,2011:98;

Inhorn y Wentzell: ,2012:2; Ember et al.,2008:610; Bock,1977:368-369).

Las distintas categorias de enfermedad que existen transculturalmente son
meros constructos sociales. Las narrativas de la enfermedad individual utilizadas
para articular dicha construccion social permiten distinguir un constructo de otro.

De sociedad en sociedad, la salud puede producir o mantener jerarquias sociales y

51
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politicas especificas y pertinentes (Inhorn y Wentzell,2012:2). Es decir, la salud
puede reproducir y manifestar las desigualdades sociales a través de las categorias
sociales que le dan existencia o bien, que indican su ausencia.

1. “Dolencia”, “Padecimiento” y “Enfermedad”. Debido a la complejidad y
diferencia que existe de experiencia en experiencia respecto de la definiciéon de lo
enfermo, la antropologia anglosajona, especificamente la estadounidense, busc6 una
terminologia que se acercara mas a los conceptos culturales de las personas. Con
este fin, se acufaron los términos “disease”, traducido como dolencia; “illness”,
traducido como padecimiento; y “sickness”, traducido como enfermedad. Los tres
términos significan “enfermedad”; pero representan tres dimensiones tan diferentes
de la enfermedad que han sido observadas como realidades distintas
(Lis6n,2007:287-288). Los términos traducidos son convencionales ya en la literatura

hispana sobre el tema de salud.

El término “dolencia”, se refiere a una alteracién fisiol6gica que perjudica el
funcionamiento de alguna manera. Este término es una medida relativamente
objetiva, basada en la definicion patoldgica biomédica de la enfermedad y puede
usarse de manera transcultural. La mayoria de las dolencias suponen alteraciones
meramente bioldgicas y fisiolégicas especificamente, por ejemplo: infecciones,
heridas, malnutricién, mutaciones genéticas y padecimientos crénicos (Wiley y

Allen,2013:13-14).

“Padecimiento” es un término utilizado para describir la experiencia subjetiva
de los sintomas y el sufrimiento, este tipo de enfermedad puede motivar cambios en

el comportamiento de una persona para poder aliviar su incomodidad tal y
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como es percibida subjetivamente (Lisén,2007:288). Ademas, esta incomodidad no es
solo percibida por la persona enferma sino también por sus familiares. Este término
estd informado por contextos culturales que proveen formas especificas de pensar y
entender lo que se siente. En general, podria decirse que el concepto de
padecimiento es mas holistico que dolencia, debido a que vincula al individuo con
su experiencia, su orientacion cultural y su ambiente social (Wiley y Allen, 2013:14-

17).

Finalmente, el término enfermedad se refiere al rol de la persona enferma en su
ambiente social. Existe una serie de expectativas socialmente reconocidas para los
individuos enfermos. Los individuos enfermos no tienen las mismas obligaciones
comunitarias o sociales que los individuos sanos. Para tener este rol, el individuo
debe padecer una enfermedad socialmente legitimada y reconocida por el grupo
social al que pertenece (Wiley y Allen,2013:17). Enfermedad es el significado social
del malestar, estar enfermo, y afecta todas las relaciones sociales del individuo con

su comunidad (Lis6n,2007:288).

La ventaja de la existencia de estos tres términos en antropologia médica es
que permite evidenciar de manera més clara, la compleja variedad de planos de
significado y las acepciones culturales que puede adquirir el concepto de

enfermedad.

2. Medicina tradicional .En su devenir histérico, la experiencia de la humanidad
estd intimamente ligada a las enfermedades y a la practica de la medicina. Todas las
sociedades alrededor del mundo tienen sistemas de atencion a la salud que parten de
su cosmovision y su costumbre (Kottak,2011:100).

La medicina tradicional es el conjunto de practicas médicas ancestrales que

tuvieron origen en los espacios geogréficos y sociales de los pueblos indigenas.
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Generalmente, estas précticas surgieron previo a, o durante, las colonias en
América. Sus conceptos y herramientas terapéuticas se basan en la historia,
cosmovision e identidad cultural indigena. Esto no significa que no hayan pasado
por cambios. Dado que las culturas no son estaticas, los sistemas médicos
tradicionales también atraviesan cambios importantes. Con el tiempo,
probablemente se modifican a través de la incorporaciéon de elementos conceptuales,
médicos y terapéuticos de las diferentes sociedades que los han influenciado
(IIDH,2006:19). La OPS define la medicina tradicional como:

«El conjunto de todos los conocimientos tedricos y practicos, explicables o no,
utilizados para diagnéstico, prevencion y supresion de trastornos fisicos,
mentales o sociales, basados exclusivamente en la experiencia y la observacion
y transmitidos verbalmente o por escrito de una generacion a otra. Puede
considerarse también como una firme amalgama de la practica médica activa y
la experiencia ancestral» (OPS,19787:7-8).

Hay varias formas en las que la cultura influye en la curacién, especificando
roles de curacién que son reconocidos y legitimizados por sus propios miembros.
Los sistemas médicos tradicionales pueden estar compuestos por varias personas
ocupando estos roles, tales como brujos, hombres o mujeres de medicina, chamanes,
sanadores y curanderos. Los conocimientos especiales de estas personas se
conforman de varias practicas de caracter esotérico y empirico. (Wiley vy
Allen,2013:41)

Puede decirse que la medicina tradicional es un sistema, en tanto se
comprende de un complejo de conocimientos, tradiciones, précticas y creencias.
Ademas, estos componentes se estructuran de manera organizada mediante sus
propios practicantes, quienes son buscados por poblacion que confia en sus

conocimientos, los solicita y los practica (OPS, 2006:7).
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«Los pueblos indigenas han desarrollado un conjunto de practicas y
conocimientos sobre el cuerpo humano, la convivencia con los demas seres
humanos, con la naturaleza y con los seres espirituales, muy complejo y bien
estructurado en sus contenidos y en su légica interna. Mucha de la fuerza y
capacidad de sobrevivencia de los pueblos indigenas se debe a la eficacia de
sus sistemas de salud tradicionales, cuyo ‘eje conceptual” 0 cosmovisién se basa
en el equilibrio, la armonia y la integridad» (OMS 1997:13).

Los sistemas de medicina tradicional varian de cultura a cultura, sin embargo
existen algunos sistemas parecidos entre si. La mayoria de estos sistemas llevan un
desarrollo de mas de dos mil afios, como el caso del sistema tradicional maya en
Guatemala. El desarrollo de los sistemas de medicina tradicional es variable.
Generalmente, los conocimientos podian ser transmitidos ya fuera de forma
institucionalizada, o a través del ejemplo y la tradicién oral. La medicina tradicional
se compone de un cimulo de conocimientos sobre el origen y el funcionamiento del
cuerpo humano, el uso de las plantas y los animales, los minerales y otros recursos y

procedimientos para aliviar las enfermedades (Villatoro,2005:30).

Debido a las circunstancias de exclusiéon en cuanto a acceso a salud que viven
muchas poblaciones indigenas alrededor del mundo, los sistemas de medicina
tradicional se siguen manteniendo y con frecuencia son prescritos y utilizados con

mucha confianza.

Lejos de desaparecer, la medicina tradicional indigena ha resurgido en la época
actual, y estd poco a poco ocupando un lugar en el marco de la salud dominada por
el sistema biomédico. Las curas tradicionales de hierbas y los tratamientos
espirituales varian dependiendo del pueblo indigena, pero algunos sistemas

muestran notables similitudes, como el cardcter magico-religioso de la medicina; el



56
uso ritual de plantas de cardcter sagrado; y la complejidad légica del sistema

(ITDH,2006:20).

Los cronistas espafioles fueron los primeros en mostrar interés y registrar las
practicas médicas tradicionales de los indigenas guatemaltecos. Sin embargo, fue a
partir del afio de 1940 que varios académicos, extranjeros en su mayoria, investigan

sistemdaticamente las practicas médicas de los mayas en Guatemala, entre ellos

Richard Adams y John Gillin (Mosquera,2007:227).

En la década de 1965 a 1975, entre las publicaciones guatemaltecas sobre la
medicina de los pueblos indigenas en el pais, se destacan las publicaciones
realizadas por el Dr. Juan José Hurtado y las del Instituto Indigenista Nacional. El
producto de las investigaciones se basa en las orientaciones tedrico-metodolégicas
que intentan explicar la eficacia simbdlica de las enfermedades tradicionales, o la
enumeracioén y clasificacion de las enfermedades que pertenecen a la medicina folk

(Mosquera,2007:229).

Durante la década de 1990 se realizaron importantes estudios sobre el tema,
surgidos a raiz de las demandas del movimiento maya; sin embargo, a la fecha no se
ha consolidado una propuesta coherente que traduzca las preocupaciones de dicho
movimiento en cuanto a salud. Tanto los profesionales biomédicos como los
cientificos sociales en las dos tltimas décadas han incursionado en tematicas afines a
los dos campos en busqueda de respuestas y soluciones, creando asi una

articulaciéon entre ambas areas de la ciencia (Mosquera,2007:247).

La situacion de salud de las poblaciones indigenas en Guatemala ha sido una
tematica abordada en distintas ocasiones y desde distintos enfoques. Generalmente
los estudios muestran un sistema de salud nacional excluyente y sin politicas
publicas pertinentes, que lleva a las poblaciones indigenas a afrontar sus problemas

de salud a través del denominado pluralismo médico. Este se da
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cuando el sistema de salud nacional coexiste con un sistema de medicina tradicional
indigena (Adams y Hawkins 2007; Ceréon 2007; Fort y Morales 2004; Estrada y
Hernandez,2008; Mosquera,2007).

En las siguientes dos secciones se discute el pluralismo médico porque a través
de entender qué es y como se manifiesta, puede entenderse y contextualizarse el

caso de la medicina tradicional maya en Guatemala.

3. Pluralismo meédico. Las practicas poblacionales en salud!! en Guatemala se
dan en el contexto de un sistema de salud caracterizado, ademas de su naturaleza
mixta y su abandono, por el pluralismo médico, es decir la convivencia e
intercambio continuo de conocimientos y practicas de diferentes subsistemas
médicos, en el caso de Guatemala, podria hablarse del sistema biomédico y el

sistema tradicional indigena (Cerén,2007:iv).

lustracién15: Curandero, pintura de Antonio Ixtamer, San Juan La Laguna

1 Se entendié como précticas poblacionales en salud todas las acciones que los individuos y los grupos
sociales emprenden con el objetivo de mejorar, conservar o recuperar la salud (Cer6én,2007:iv).
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El conocimiento no occidental es comunmente referido como medicina
tradicional, complementaria o alternativa'?. Sin embargo, la OMS (2002), estima que
el 80% de la poblacion mundial depende de las modalidades tradicionales para el
cuidado de su salud. Los pacientes pueden consultar multiples fuentes de atencién
médica, incluyendo la tradicional tnicamente, la biomedica tnicamente o una
combinacién de ambas (Cora-Bramble y Williams, 2000). Como resultado de esta
coexistencia aumenta la pluralidad de opciones que amplian el proceso de decision

de las personas respecto de la salud (Cortez,2008:19).

En muchos paises occidentales, como Guatemala, varias medicinas no
biomédicas que han sido promovidas y llegan a competir con, o complementar, la
préctica biomédica. La sobrevivencia de medicinas tradicionales en las sociedades
donde el campo de la salud estda dominado por la biomedicina depende de varios
factores: la eficacia y eficiencia de los tratamientos; la habilidad de complementar
tratamientos biomédicos; su vinculo con corrientes culturales; o la persistencia de
tradiciones culturales que incluso son mas antiguas que la dominancia de la
biomedicina misma (Wiley y Allen,2013:42-43). En el caso de Guatemala, puede
decirse que un factor que ha permitido la sobrevivencia de los sistemas tradicionales
indigenas es la deficiencia del sistema de salud a nivel nacional, principalmente su

bajo nivel de cobertura y la falta de pertinencia cultural.

Para las poblaciones mayas del pais, atrapadas entre un sistema que ha
funcionado bien por cientos de afios y el inescapable intercambio de ideas y
productos occidentales, el cambio es inevitable (Adams y Hawkins,2007:215). La
medicina tradicional y las concepciones de enfermedad también han cambiado. Con
la introduccién de conceptos y productos biomédicos, se reta a las creencias y

précticas ancestrales que han servido a las personas por siglos. La solucién mas

12 . . ., iy , , . . . .. . L, 4.
En esta investigacion se utilizara el término “tradicional”, para referirse a la medicina no biomédica.
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comdn que emerge de este panorama es el sincretismo, no en términos de tradicion
sino en términos de la mezcla de lo antiguo y lo nuevo. La sintesis de estos sistemas
crea ambigiiedad, pero también genera la capacidad de reconciliar los dos sistemas

en sus propios términos y vivencias personales (Harris,2007:27).

Tlustracion16: Pluralismo médico en Guatemala

Biomedicina

Personas

enfermas

Otras Medicina
medicinas no Tradicional
biomédicas \EVZ]

(construccién propia)

De esta forma, es posible plantear que la competitividad entre los diferentes
sistemas médicos se da mas a un nivel de sus especialistas, no de sus pacientes. Las
précticas de las personas en cuanto a salud reflejan una clara tendencia a integrar las
diferentes formas de atencién, madas que antagonizarlas, excluirlas o negarlas en

funcién o privilegio de las otras (Fort y Morales, 2004:31).

En el campo de la salud, la interculturalidad significa que “todos los sistemas de
salud cuentan con la posibilidad de ser practicados en igualdad de condiciones por
las personas que lo han hecho tradicionalmente, pero también significa que cuentan
con recursos y espacios para el intercambio de conocimientos, saberes, dones y

practicas que aseguren su desarrollo, revitalizacién y reproduccién.” La
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interculturalidad se instituye en una herramienta para avanzar hacia la equidad en
salud (PNUD, 2005:179). Es importante mencionar que el pluralismo médico en
Guatemala dista de ser algo efectivo y benigno para los pacientes. Este no se
compone de un sistema intercultural sino de sistemas médicos en pugna, en
condiciones de desigualdad. El sistema de medicina tradicional maya es
invisibilizado, estigmatizado y no es reconocido oficialmente. Este sistema, por lo

tanto, es accesible tinicamente a las personas que conocen de su existencia.

En estas circunstancias, los practicantes de la biomedicina deben adaptarse si el
objetivo es proveer tratamiento adecuado y adaptado culturalmente a las
poblaciones indigenas mayas. Existe una clara y critica necesidad de accién en
ambientes médicamente plurales. La falta de articulacion entre la medicina
tradicional y la medicina occidental se manifiesta en los servicios inadecuados del
sistema de salud del pais y en su falta de eficiencia al momento de proveer salud a
las personas mayas enfermas (Adams y Hawkins,2007:3). Las categorias sobre la
enfermedad y sobre los tratamientos de los sistemas médicos que coexisten no son
las mismas, pero esto no significa que no se puedan poner en didlogo, para
entenderse mejor y eventualmente complementarse, por el bien de los pacientes
(Aldana 2010:6). Segtin el Dr. Juan José Hurtado, este didlogo entre la biomedicina y
la cultura indigena en general ha sido posible a través de catedras de antropologia
médica®d para los profesionales médicos, pues es en esos espacios donde se presenta
la oportunidad de conocer la cultura indigena, y acercar a los estudiantes a los
conceptos de discriminacién, racismo y relaciones de poder. Es acercar a los
profesionales biomédicos al esquema conceptual para que entiendan la diferencia

formidable que hay entre la meidicna tradicional y la biomedicina,

13 Actualmente el Dr. Hurtado est4 a cargo de la catedra de Antropologia Médica para los estudiantes de
medicina de la Universidad Francisco Marroquin.
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pues reside en eso: en la epistemologia y los marcos conceptuales que le dan légica y
coherencia interna a cada uno (Hurtado,2014:comunicacién personal).

«En Guatemala, los avances de la antropologia médica son pocos porque en
otros paises han creido mucho en la antropologia. Algo hay pero para que te
oigan es otra cosa. La biomedicina estd muy orientada a lo biolégico. Es todo
un esquema conceptual distinto. El propio sistema oficial de salud nacional es
biomédico. Yo vislumbro la pertinencia cultural como flexibilidad conductual
en el sentido de ser flexible al relacionarte con personas de una cultura
diferente. Y para eso es importante conocer la cultura, no tener prejuicios. Y ahi
viene la discriminacién étnica, se nota en cada cosa, el simple trato verbal. La
pertinencia cultural en salud se podria ver como el respeto. El pilar
fundamental es no ser discriminativo. Para que algo sea culturalmente
pertinente lo que tiene que botarse de ambos lados, pero méas del lado de los
poderosos, es la discriminacién» (Hurtado, 2014: comunicacioén personal).

En general, prevalece el desinterés por parte de los biomédicos de siquiera
intentar comprender las dindmicas culturales de los indigenas guatemaltecos
respecto a la salud. El sostiene que es necesaria la investigacién para fomentar la
literacia de los estudiantes de biomedicina sobre los marcos conceptuales de los
pacientes indigenas sobre las enfermedades y sus tratamientos y viceversa

(Hurtado,2014:comunicacién personal).

4. Medicina tradicional maya

Estas curas he querido aqui contar

porque sepan en Espaiia que tenemos acd buenos médicos
y que curan a menos costa que los de alla.

- Fray Francisco Ximénez, 1930:421

Las précticas médicas tradicionales en Guatemala constituyen un patrimonio
historico, con un desarrollo de mas de 2000 afios. Entre los mayas prehispanicos, la

practica médica o el arte de curar fue altamente desarrollado. Asimismo, durante
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la colonia, fue ampliamente reconocido por los cronistas de la época, la habilidad de
los médicos indigenas para curar gran variedad de enfermedades. Actualmente,
dichas practicas se ven enriquecidas por la pluralidad de expresiones étnicas y
socioculturales de origen Maya. Para una gran mayoria de la poblacién
guatemalteca, estas practicas han desempefiado una funcién vital en el alivio o
solucion de dolencias de diferentes origenes, fisicas, mentales o sociales.
(Villatoro,2005:7,44-54)

El tratamiento tradicional maya es holistico ya que, ademas del paciente y el
médico maya, incluye a miembros de la familia, entidades (que no necesariamente
son humanas, y no necesariamente estdn presentes fisicamente durante el proceso),
y ayudantes rituales, o los denominados “abuelos”14 (Gone,2009:206). Por lo tanto,
puede decirse que el proceso de curacion maya, esta situado en una interfase
estratégica entre el sistema cultural, las relaciones sociales y el individuo
(Kleinman,2011:87). De esta manera, el tratamiento tradicional puede ser visto como
un proceso colectivo consistente de diferentes elementos y acciones que juegan roles

fundamentales.

Las practicas médicas mayas son un sistema complejo y amplio constituido por
a) terapeutas o sanadores de diferentes especialidades, b) categorias operacionales
de clasificacion de enfermedades y, c) recursos terapéuticos, tanto materiales
(plantas, animales, minerales) como espirituales, para tratar problemas de
naturaleza fisica, mental, social y espiritual (Villatoro, 2001).

Segan Eder y Garcia, en la cosmovision maya, los conceptos de salud y
enfermedad son entendidos holisticamente, espiritualmente y se relacionan al
equilibrio en las relaciones (persona con entorno social y ambiental). Desde esta

perspectiva, la salud es la expresion de la vida misma. La enfermedad, por su

14 . v g .
Los abuelos son maestros mayas que se comunican con los especialistas en formas diversas, pero que no son
personas vivas (Barrios, 2004:47-48).



63

parte, es definida como un desequilibrio que puede manifestarse a través de una
sintomatologia fisica, emocional y mental, o de escasez material. La espiritualidad
regula e integra el proceso de salud-enfermedad y se manifiesta incluso en la
seleccion de las personas que van a actuar como sanadores (Eder y Garcia,2002:24-
28).

La dualidad maya explica el universo por la accién de dos principios no
necesariamente opuestos sin6 complementarios y en constante reciprocidad para la
armonia en el cosmos. La vida humana también se rige por la dualidad, y la
ausencia de enfermedad indica un equilibrio entre dichos principios, mientras que la
enfermedad el desequilibrio (Sucuqui, 2000:35-36). La cosmovision maya estd
intimamente relacionada al orden del universo, donde todo es creado, e
interconectado en armonia (Molesky-Poz 2006:35; Hart 2008:27; Gonzalez, 2006:3;
Matzir et al., 2009:12).

«En la dualidad maya se concibe que cada elemento coexiste con relacion a otra

realidad, necesitindose mutuamente para hacer el equilibrio y por

consiguiente, razén de su existencia» (Sucuqui, 2000:36).

Como en los tiempos Pre-colombinos, los practicantes religiosos mayas ven a
los humanos no sélo como individuos sino como el reflejo del macrocosmos,
resultado de madltiples relaciones entre la familia, la comunidad, el ambiente y todos
los elementos naturales y supernaturales (Molesky-Poz 2006:35; Matzir, et
al.,2009:10). La medicina prehispanica era una mezcla de religion, magia y
conocimientos sustentados en la practica-aprendizaje.

«La religién jugaba un papel importante, ya que algunos dioses eran capaces
de provocar enfermedades o bien de sanarlas. La magial, al igual que los
dioses, aliviaba o provocaba las enfermedades, pero en este caso, los
propiciadores eran los hechiceros» (Pérez, 2009:88).
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Etnograficamente, se han llevado a cabo numerosos estudios respecto a la
persistencia de conocimientos médicos prehispanicos en grupos indigenas poco mas
o menos actuales (Roys, 1931; Apple,2003; Wisdom,1940; Loépez y Metz, 2003 en
Pérez,2009:89). Asimismo, es imposible determinar dénde deben ser separados los

conceptos prehispédnicos de los espafioles coloniales (Pérez, 2009:89).

El modelo maya de salud es una practica viva en el pais y se comprende de sus
propias concepciones y practicas, especialistas y recursos terapéuticos, técnicas
especificas de aprendizaje, diagnostico y tratamiento (Fort y Morales, 2004:21). Entre
los Mayas, la préactica médica muestra un cardcter sagrado, cargado de lenguaje

metaférico y simbdlico.

En el territorio guatemalteco, tanto en el area rural como en &reas urbanas
indigenas, se encuentran hombres y mujeres a los que la poblaciéon acude por
problemas de salud. Estas personas reciben, en espanol, el nombre de “terapeutas
tradicionales” o “médicos mayas”. Las especialidades dentro del sistema médico
maya son varias (ver Tabla 3). Estas se mezclan, se traslapan y no son mutuamente
excluyentes, es decir, varias personas pueden ejercer mas de una especialidad. La
mayoria de los especialistas mayas nacen con un don, una misién o un destino, que
los llama5 a servir a su comunidad de esa forma (Piazza, 2012:16-19). Las
especialidades mas comunes de la medicina maya pueden verse en la siguiente

tabla:

5 El llamado suele ser a través de suefios, visiones y recuerdos acompaiados de algiin padecimiento, como una
enfermedad (Piazza,2012:20).



65

Tabla 3: Especialidades comunes en el sistema médico Maya. Términos acufiados en idioma k’iche’.

A. k | « "El que cura”. Conoce profundamente las plantas medicinales, orienta y aconseja en
J u n an e la prevencion de enfermedades.

« "El huesero". Se ocupa de traumatismos menores y puede solucionar fracturas. Cura
con masajes y manipulaciones y tracciones. Se ayuda con plantas medicinales para
uso externo.

Chapal b'ag

« "La que ve" o sigue el embarazo de la mujer y luego ve nacer a las criaturas. Es la
comadrona o partera. También se le llama abuela, porque cuida del nifio a lo largo
de su vida. Sus instrumentos terapéuticos son las plantas, el tuj o temascal y el choj
0 bafio.

lyom o llonel

« "El del dia". Es el guardian de los dias, mantiene vivo el calendario sagrado Tzolkin,
Interpreta los eventos y destinos humanos. Es un médico del alma que orienta e
ilumina problemas de variada naturaleza, personales y comunitarios. Es guia
espiritual, se ayuda del fuego sagrado y realiza ceremonias.

Fuente: Piazza,2012:18.

En el contexto comunitario, el don de los especialistas mayas los coloca en un
espacio simbdlico particular, pero a la vez cargado de cotidaneidad. La normalidad
de sus vidas se refleja en el anonimato de sus casas, no hay ningtin anuncio o letrero
que indique que en tal casa vive un especialista con tales capacidades. Tampoco se
refleja su labor en sus condiciones de vida, éstas son como las de la mayoria de su
comunidad. Los médicos mayas no suelen ganar dinero por dar sus servicios. Su
labor se difunde dnicamente a través de la calidad del servicio que presta a los
mismos enfermos que luego les refieren a otros enfermos. El médico maya tiene
muy claro que sus conocimientos y précticas de curaciéon parten de su memoria
historica colectiva y que son una herencia y ensefianza de los abuelos. Los abuelos
ensefan a partir de suefios y mensajes en el fuego u otros elementos como el tabaco.
La ensefianza y la formacioén pueden ser catalogadas como autodidacta en términos

occidentales. Sin embargo, los médicos mayas reconocen
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la intervencién de un ser superior, Dios o el Ajaw, que representa a los antepasados
y ensefla a través de visiones, recuerdos y suefios. S6lo las personas con un don
reciben el llamado, y tienen acceso a este tipo de ensefianzas sagradas
(Piazza,2012:20-22).

A pesar de su condicién de subalternidad a nivel nacional debido a la falta de
reconocimiento legal y la desvalorizacion oficial de la medicina tradicional maya
ante el modelo biomédico hegemodnico en el pais, el primero cumple papeles
importantes que el segundo no cubre. Las limitaciones principales del modelo
biomedico residen en deshumanizar a las personas, al separar los sucesos biologicos
de las dimensiones psico-sociales, ambientales y cosmicas. Esto no permite un
tratamiento integral y holistico, clave en el tratamiento médico maya (Fort y
Morales,2004:21).

Segun el Dr. Hurtado, la principal diferencia entre la medicina tradicional
maya y la biomedicina es el marco conceptual sobre el cual trabaja. La interpretaciéon
que los especialistas de ambos sistemas dan a la sintomatologia y la forma en la que
exploran el estado de los pacientes es congruente con dicho marco conceptual. En el
caso de la medicina tradicional maya, podria decirse que es un marco conceptual
rigido, si bien han cambiado algunas cosas a lo largo del tiempo, su esquema
epistémico profundo se mantiene; pues es un conocimiento heredado del bagaje
cultural de sus antepasados. La medicina moderna, por el contrario, tiene avances
monumentales gracias al uso de tecnologia y la disponibilidad de recursos; pero la
actualizacion es a través de libros, conferencias y otros recursos no necesariamente
generacionales y de experiencia, como los de la medicina tradicional maya
(Hurtado,2014:comunicaciéon pesonal).

«Es deseable entablar un didlogo entre la medicina tradicional y la biomedicina
en Guatemala, no necesariamente integrar uno en el otro, porque
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esto invisibilizaria las facultades que cada uno posee. Sino mas bien, utilizar

recursos de ambas medicinas para un producto hibrido, como un sincretismo

médico que conduzca a la flexibilizacién en el personal de salud en cuanto al

trato y el respeto que se le da a las personas indigenas»

(Hurtado,2014:comunicacién personal).

Frente la necesidad del sistema de salud en Guatemala, donde deben buscarse
esfuerzos para mitigar el avance de enfermedades como el cancer, la inclusiéon del

sistema médico maya tradicional en el sistema oficial de salud es clave.

B. Experiencias y situacion del cancer en sociedades indigenas

Los datos de cancer que toman en cuenta la condicién indigena son escasos a
nivel mundial, y no existe una comparacién internacional que permita trazar
programas focalizados para el control del cdncer en las poblaciones indigenas. Existe
una clara y creciente necesidad de incluir criterios de identidad en los paises donde
se establecen los registros de cancer de base poblacional; esto permitiria establecer
qué grupos padecen de qué tipo de cancer, por qué y como pueden prevenirse
(Valery, Moore, Meiklejohn, & Bray, 2014:90).

El cancer de estdbmago es uno de los tipos de cancer con mayor tasa de
mortalidad: 554,000 casos nuevos y 462,000 muertes en el afio 2012 en los paises con
bajo y medio IDH (OMS,2014:58). La incidencia de este tipo de cdncer se ha asociado
con la pobreza y afecta de manera desproporcionada a los pueblos indigenas en
relacion con los no indigenas, principalmente debido a las condiciones de exclusién,
se estima que la tercera parte de los pobres de todo el mundo es conformada por
indigenas (Cunningham et al.,2010:1). En una evaluaciéon global realizada por la
OMS, se exploro la incidencia del cancer de estémago entre los pueblos indigenas a
nivel mundial. Las poblaciones indigenas incluidas fueron: los aborigenes
australianos, los maories de Nueva Zelanda, los pueblos indigenas de la regién

circumpolar, los nativos americanos y nativos de
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Alaska en los EE.UU., y los pueblos mapuches en Chile. Se encontraron tasas
elevadas de incidencia de cancer de estomago y mortalidad en casi todos los pueblos
indigenas con relaciéon a las correspondientes poblaciones no indigenas en las
mismas regiones o paises. Esto fue particularmente evidente entre los Inuit que
residen en la regién circumpolar. En general, se encontré una mayor carga de cancer
de estomago en las poblaciones indigenas en todo el mundo. Esto muestra una
creciente incidencia en algunos grupos indigenas, en marcado contraste con las
tendencias globales decrecientes. (Arnold, et al., 2014:64-65)

En una investigacion realizada en Queensland, Australia, por Coory,
Thompson y Ganguly (2001), se encontré que en las poblaciones indigenas rurales
el patron de cancer era diferente de la poblaciéon de Queensland como un todo. De
todos los tipos de cancer, el cancer de cuello uterino mostré la mayor diferencia
entre las mujeres indigenas rurales y la poblacion total, las mujeres indigenas rurales
tenian mayor prevalencia. Las tasas de cancer de pulmén y otros tipos de céncer
relacionados con el tabaquismo también fueron elevadas. Por otra parte, las tasas de
cancer de prostata y colorrectal fueron significativamente mas bajos. Es notorio, en
este caso, que los canceres que estan sobre-representados entre las personas
indigenas son susceptibles de medidas preventivas. La carga del céncer en la
poblacion indigena podria disminuir mediante la reduccién de la prevalencia de
tabaquismo y educacién sexual que motive cambios en practicas sexuales y
participacién en los exdmenes ginecolégicos (Coorey, Thompson y Ganguly,
2001:300).

El cancer es un problema de salud importante y cada vez mayor para los
indigenas australianos segtin Condon et al. Especificamente, el cancer de pulmoén fue
la causa mas comun de muertes por cancer registradas en la poblacién indigena del

Territorio Norte australiano. La mortalidad por cancer de pulmoén se
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duplicé entre 1977 y 2000 para los indigenas del territorio norte. En cambio, la
mortalidad por cancer de pulmén en todos los australianos se incrementé en un 55%
en mujeres y se redujo en un 26% en hombres mayores el mismo periodo (Condon,

et al., 2004:506).

«Los canceres que afectan a los indigenas australianos, en mayor medida que a
otros australianos, son en gran parte prevenibles. Los principales retos en el
control del cancer se encuentran en la prevencién - en particular mediante la
reducciéon del consumo de tabaco; aumento del alcance de las pruebas de
citologia vaginal; y esfuerzos de vacunacioén para prevenir la alta incidencia de
hepatitis B. Los tipos de cancer prevenibles han sido mitigados cada vez con
mayor éxito durante varias décadas para el resto de los australianos. Es
momento de los indigenas australianos formen parte de ese éxito» (Condon, et

al.,2004:507).

Los indigenas australianos con cancer tienen el doble de probabilidades de
morir de la enfermedad que los australianos no indigenas. Debido a este fuerte
desequilibrio, el Consejo Australiano para el Cancer convocé en 2004 al primer foro
a nivel internacional para abordar el tema de cdncer y poblaciones indigenas. De
dicho foro pudieron trazarse los principales obstaculos a los que se enfrentaban los
indigenas australianos en su lucha contra el céncer. Se sefial6 las diferencias
culturales, el idioma y las creencias espirituales como principales razones de
abandono del tratamiento oncolégico. Asimismo, el Dr. Ngiare Brown, indigena
australiano, cité al racismo institucionalizado principal razén que lleva a las
poblaciones indigenas a tener mayores tasas de incidencia y menores de
supervivencia para el cdncer (Lowenthal, Grogan y Kerrins,2005:105).

«La alta mortalidad es en parte porque los indigenas australianos son mas

propensos a padecer canceres con resultados de supervivencia més pobres,

como los canceres de pulmon, orofaringe, eséfago, higado, vesicula biliar y

pancreas. Ademas, los indigenas australianos tienen tasas méas bajas de algunos

de los canceres mas curables como mama, prostata, intestino y piel. Los
diagnosticos tardios en las personas indigenas contribuyen a las pobres
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tasas de supervivencia, junto a una menor probabilidad de terminar el tratamiento»
(Lowenthal, Grogan y Kerrins,2005:105).

El cancer es una enfermedad dificil de tratar de forma remota, y muchas
personas indigenas australianas viven a inmensa distancia de los centros urbanos.
Por razones socioeconémicas, abandonan dicha busqueda. Estos son los retos
generales para la prestacion de la asistencia sanitaria en la Australia rural y remota,
que se ven agravados por las barreras culturales, lingiiisticas y socioeconémicas
Unicas para las comunidades indigenas. Ademas los obstadculos practicos que tiene
cualquier persona con cdncer, aumentan para la poblacién indigena: no existen
servicios de seguro de salud o de proteccién de los ingresos; hay una limitada
comprensiéon del prondstico y las opciones de tratamiento; la ausencia de una
comunidad informada; y la falta de familiaridad con el medio hospitalario
(Lowenthal, Grogan y Kerrins,2005:105-106).

En Australia se han logrado algunos avances en la comprensiéon de las
perspectivas aborigenes sobre el cdncer y sus experiencias con los servicios de
cancer. Sin embargo, poco se sabe de las percepciones que tienen los proveedores de
servicios del cancer (PSC) con respecto a los pacientes aborigenes y sus experiencias.
La comunicacién entre los pacientes aborigenes y los proveedores de servicios de
salud no indigenas ha sido identificado como un impedimento para la buena salud
de los aborigenes. Los principales impedimentos para la comunicacién son la falta
de conocimiento acerca de las necesidades de la poblacion aborigen con cancer y la
comprensién limitada por parte de los pacientes aborigenes respecto al sistema
médico occidental. Otros temas que afectan a la comunicacién entre PSC y los
pacientes aborigenes son el lenguaje, el estilo de comunicacién, las diferencias
interculturales en el concepto del tiempo, la terminologia médica, entre otros.
También influye la marginacion de los aborigenes en la sociedad y su desconfianza

en el sistema de salud. Posibles
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soluciones para lograr una comunicacion efectiva entre PSC y los pacientes
aborigenes incluyen la contratacién de mas personal aborigen; proporcionar una
formacioén cultural adecuada para todo personal médico que entra en contacto con
este grupo; la educacién sobre el cancer entre los aborigenes; la continuidad de la
atencion; evitar el uso de la jerga médica; y acomodar las necesidades psicosociales y
logisticas de los pacientes al coordinar los tratamientos (Shahid, Durey, Bessarab,
Aoun, & Thompson, 2013:1-13). Este caso australiano es de particular interés porque
muestra debilidades parecidas a las que vemos en el sistema de salud nacional de
Guatemala para la poblaciéon maya, tal como ha sido referido por personal del

INCAN (Gharzouzi 2014, comunicacién personal).

Otro estudio hecho por Mendoza et al., en el afio 2013, en zonas indigenas
americanas muestra que la incidencia de cancer de cuello uterino en Paraguay se
encuentra entre las mas altas del mundo, con una incidencia de 35/100,000 y una
mortalidad de 16.6/100,000 (mujeres/habitantes). El cancer de cuello uterino
representa el 9.8% de todos los casos de céncer registrados a nivel mundial y est4
intimamente relacionado con la transmisién sexual del virus del papiloma humano
(VPH). Este estudio transversal analiz6 la frecuencia de VPH y otras infecciones
genitales en mujeres paraguayas indigenas. Las ETS son frecuentes en las mujeres
indigenas paraguayas, por lo que es necesario la implementacién de medidas de
control y la mejora del diagnéstico con el fin de aumentar el namero de casos
detectados, sobre todo en las poblaciones con poco acceso a los centros de salud
(Mendoza, et al., 2013:1-8). De acuerdo con GLOBOCAN (2014: x), la tendencia en
Latinoamérica respecto del cancer cérvico-uterino en general sigue el mismo patrén

que evidencia este estudio de Paraguay.

El cancer de cérvix es controlable si se detecta a tiempo, por medio de

exdmenes como el Papanicolaou o el IVAA. Sin embargo, la manera en que se
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concibe el cuerpo, la enfermedad, la salud y la sexualidad varia, y esto afecta la
decision de hacerse estos examenes. La experiencia de las mujeres en Guatemala
estd intimamente ligada con las categorias mentales y el conocimiento en torno al
cuerpo de las mujeres y los sintomas que el cancer de cérvix provoca. El
conocimiento de las mujeres rurales mames en Guatemala con respecto al cancer en
general es bésico, casi no conocen sobre el cancer de cérvix, y algunas conocen qué
es el Papanicolaou y para qué sirve. En la decision de hacerse un Papanicolaou,
entran en juego tanto las influencias conyugales, familiares y contextuales, como la
dependencia econdmica, las creencias y los tabties en torno a los exdmenes
ginecoldgicos; se suma a ello el acceso limitado a salud en las comunidades rurales

de Guatemala. (Aldana,2009:ix)

En general, puede decirse que las sociedades indigenas muestran retos en la
comunicacién intercultural al momento de buscar atencién en salud. Ademas de
cuestiones culturales, también se presentan otra serie de obstaculos vinculados a las
condiciones socioecondémicas que prevalecen en la mayoria de grupos indigenas
alrededor del mundo. Muchos pueblos viven en condiciones de pobreza o pobreza
extrema, ademads los poblados quedan generalmente retirados de las &reas urbanas,
por lo que el acceso a salud se ve dificultado. Ademas, las condiciones de vida de las
personas indigenas pueden influir en la incidencia de casos de céancer. Por ejemplo,
la nutricién, la higiene personal y de la vivienda pueden convertirse en factores de
riesgo. La carga de cancer para las poblaciones indigenas puede reducirse, dado que
los canceres que mayormente se presentan son canceres prevenibles (Shahid, Durey,

Bessarab, Aoun, & Thompson, 2013:1-13).
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C. Definicion de Trayectorias de Busqueda de Atencion en Salud (TBAS)

El término “Trayectorias de bisqueda de atencién en salud", se refiere a la
secuencia de contactos que los individuos y las organizaciones, impulsadas por los
esfuerzos de una persona enferma o sus seres cercanos, toman para buscar ayuda,
asi como la ayuda que es proporcionada como respuesta a estos esfuerzos (Rogler y
Cortes, 1993:555). El camino que una persona recorre al momento de estar enferma
esta relacionado con su propio entendimiento del mundo, eminentemente cultural, y
las condiciones socioecondmicas de su vida. El estudio de las TBAS puede brindar
luces sobre el entendimiento de las experiencias de las personas enfermas. En el caso
de enfermedades crénicas, como el cancer, las TBAS tienen especial relevancia,
puesto que son éstas las que pueden llegar a determinar el desenlace del proceso de

salud-enfermedad de una persona.

El acceso a la salud estd determinado por varios factores a nivel micro y macro,
donde la cultura juega un papel predominante en la escogencia de comportamientos
particulares de busqueda de ayuda. Los pacientes suelen tener modelos de
btsqueda de atencién en salud, dependiendo de sus condiciones socio-culturales y
son estos modelos los que determinan a quién acuden primero y por qué.

«Hay que recordar que los factores politicos, sociales, econémicos y culturales

influyen en la angustia, asi como la practica de la medicina. Los retos en la

prestaciéon de servicios que serdn utilizados por las minorias negras y étnicas

son enormes »(Gupta y Bhugra,2009:363).

Culturalmente y socialmente se construye qué es la atencion en salud y de qué
manera se recibe. Los modelos explicativos de la enfermedad en poder de los

pacientes y sus cuidadores, por una parte, y los del médico, por otra, determinaran

la interaccién terapéutica. Las TBAS de las personas enfermas pueden ser
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complicados dependiendo del tipo de esfuerzo, de urgencia, el género, la edad, el
apoyo social. Aparte de las explicaciones culturales que puedan complicar las TBAS,
y el racismo percibido o real, hay otros factores que pueden actuar como obstaculos
en las vias en la atencién, pudiendo ser de tipo estructural del sistema médico
mismo, como no hablar el idioma oficial de un sistema de salud (Gupta y
Bhugra,2009:363-364).

«Las experiencias anteriores con el sistema de atencién de la salud y los efectos

secundarios experimentados con anterioridad en relaciéon con la medicacion

también influirdn en el futuro la basqueda de ayuda, por ejemplo, decidiendo
abandonar algtn tipo de tratamiento especifico» (Gupta y Bhugra,2009:364).

Los factores culturales influyen en los valores religiosos que a su vez afectan a

las actitudes hacia la vida, la muerte , la felicidad y el sufrimiento. Tomando en

cuenta lo anterior, es esencial que los proveedores de salud estén al tanto no sélo de

las TBAS que siguen los pacientes sino también de los potenciales obstaculos y

dificultades que encuentran en el camino. (Gupta y Bhugra,2009:363-364)

Las herramientas de acceso, control y regulacién de la salud, cuando existen,
siguen siendo en gran medida mal utilizadas por los usuarios del sistema de
atencion en salud. Comprender los factores que influencian el comportamiento
humano respecto de formas de acercarse a los sistemas médicos y a las TBAS,
permitiria mejorar notoriamente las practicas de salud. Con el fin de responder a las
perspectivas y necesidades de la comunidad, los sistemas de salud tienen que
adaptar sus estrategias, teniendo en cuenta los modelos que pueden influenciar la
btsqueda de atencion en salud. El Modelo de Creencias en Salud (MCS) es el mas
conocido en salud ptublica y fue desarrollado en la década de 1950 (Moreno y Gil,

2003:94).
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Nustraciénl7: Aplicacién del MCS a la conducta preventiva de la enfermedad “X”
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(Moreno y Gil,2003:96)

La figura anterior muestra los componentes del MCS aplicados a la prevencion
de una enfermedad “X”, tal como se muestra en la figura, este modelo tiene varios
componentes basicos, los cuales se conjugan para influir la accién que una persona
escoge ante una determinada enfermedad:

e Creencias y percepciones de la persona enferma acerca del
impacto de la enfermedad y sus consecuencias, que pueden depender
de las percepciones referentes a susceptibilidad y severidad ante la
enfermedad.

e Motivaciones de salud, o disponibilidad de atender y prestarle
atencion a la enfermedad.

e Creencias acerca de las consecuencias de las précticas de salud,
esto incluye los beneficios y las barreras, tanto materiales como
psicoldgicas y espirituales percibidas.

e Acciones influenciadas por factores internos y externos. Por
ejemplo, naturaleza e intensidad de la enfermedad, sintomas,

publicidad, campafias medidticas, consejo de personas allegadas.
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e Creencias y motivaciones en salud condicionadas por variables
sociodemograficas (etnia, clase, edad, género, religion, etc.) y las
caracteristicas personales del comportamiento de la persona enferma

(Moreno y Gil, 2003:.94-95; Hausmann-Muela, 2003:9-10).

lustracién 18: Diagrama de flujo del MCS respecto a las TBAS.
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(Hausmann-Muela et al., 2003:10).

De modelos como el MCS, pueden derivarse planificaciones de intervenciones
para la promocién de la salud, centradas en las creencias acerca de la amenaza de la
enfermedad y la evaluacién del comportamiento. Conocer el MCS podria llegar a
garantizar la pertinencia cultural del sistema de salud en grupos socioculturales
especificos. Para que exista pertinencia cultural pueden tomarse en cuenta factores
estructurales y culturales como la pobreza, las normas religiosas, entre otros.
Aunque el MCS es un modelo mundialmente reconocido, descuida otros
determinantes importantes como las experiencias anteriores, las ventajas de la
conducta adaptativa, la intenciéon de conducta, percepcion de control en el

tratamiento y la accién en torno a la salud, etc. (Hausman-Muela,et al.,2003:9-10).

Las politicas derivadas de investigacion en la arena de las TBAS permite hacer

inferencias mejoradas con el objetivo de reducir la mortalidad debido al cancer.
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Para que un estudio enfocado al desarrollo de politicas publicas pertinentes en
relaciéon al cancer sea valido debe tener la cualidad esencial de ser accesible, bien
conocido por los médicos generales de todo el pais y con criterios de inclusién tan
completos como sea posible. El sistema de salud danés, por ejemplo, ha
implementado un programa especifico integrado para cancer cerebral a través de
conocer las experiencias de basqueda de ayuda de personas que pasaron por esta
enfermedad. Para que los esfuerzos propuestos en politicas de salud se alcancen,
requieren de unificaciéon por parte de los médicos de atencién primaria y los
departamentos especialistas especificos. El objetivo del programa danés fue
optimizar la trayectoria de la enfermedad para pacientes con cancer cerebral. El fin
altimo fue mejorar la supervivencia del cancer a través de la mejora de los
diagnosticos, el tratamiento rapido y un mayor enfoque en la prevencién del cancer
y de buscar y obtener ayuda a tiempo. (Laursen y Rasmussen, 2012:1-4)

En un estudio realizado en Canadé en 2007, por Angus et.al. (2007:591-596) se
evidencia que las TBAS recorridas por mujeres enfermas muestran la falta de
equidad en el acceso a los servicios de cuidado y tratamiento del cancer de mama.
Esta falta de acceso se acompafa de otras variables tales como renta, edad, nivel de
estudios, etnia y lugar de residencia. Las variables que influencian las TBAS
corresponden a patrones estructurales favorecidos o desfavorecidos, que pueden,
por tanto, facilitar o limitar el acceso a los servicios de salud y el tiempo en que se
accede a ellos. Las TBAS son complejas y se componen de muchos pasos para
obtener un diagnostico y pasar por el tratamiento. Asimismo, las TBAS muestran
formas variables de apoyo social que pueden incluir: comunicacién con los
proveedores de salud, busqueda de informacién, viajes hacia y desde las clinicas,
toma de decisiones y encontrar maneras de satisfacer los costos. Muchas mujeres se

sienten mal preparadas para hacer frente a estas tareas en el momento en que se
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sentian enfermas y bajo estrés. De esta manera, puede decirse que existen varios
puntos a lo largo de las TBAS para el cancer de mama donde las mujeres encuentran
barreras y adquieren recursos de ayuda. El estudio concluye que la organizacion
social de los cuidados de salud, en lugar de simplemente demorar los diagnosticos y
tratamientos respectivos, puede constituir oportunidades y posibilidades de resolver
los mecanismos que subyacen a la demora diagnéstica de una atencién continua a
los estilos de afrontamiento individuales o a las variables demograficas.

En términos de Bourdieu (1986), para la recuperacion de la salud se pueden
requerir multiples formas de capital, incluido el capital material, y otras formas
menos obvias, tales como i) capital cultural en la forma de alfabetizaciéon en salud, lo
que permitiria el entendimiento del sistema médico, o la capacidad de comunicarse
facilmente con profesionales de la salud; y ii) el capital humano, que puede jugar un
rol facilitador en el proceso a través del apoyo social del que dispone la persona
enferma (Bordieu,1986:241-258). Asi, se puede vislumbrar cémo el apoyo social,
derivado de las multiples formas de capital, juega un papel importante en el proceso

de salud-enfermedad de las personas.
D. Apoyo social

Desde una perspectiva biomédica, el apoyo social ha demostrado ser muy util
para promover resultados positivos de salud, pues éste estd vinculado a una
recuperaciéon mas rapida de la enfermedad y a un menor riesgo de mortalidad
(Gurung,2010; Sowerby,2005; Wright,2006). Las expresiones de apoyo social
dependen y varian de una cultura a otra. En muchas sociedades indigenas, el
concepto de interdependencia de los seres humanos implica una percepciéon de la
persona como parte de una estrecha red de relaciones que influyen en la misma, y

ésta a su vez influye en ellas (Erickson, 2008:101; Marcus y Kitayama,1991:227).
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La interdependencia de las personas es clave para comprender el uso
terapéutico del apoyo social en la medicina tradicional. El enfoque de la medicina
tradicional generalmente define a la persona en funcién de sus relaciones; y la
enfermedad y sus causas pueden ser externas a la persona, pueden encontrarse en
su familia, incluso en algtin miembro de la comunidad que no sea necesariamente
cercano (Consoli, et al., 2013:148; Dow, 2001:87; Lee, et al., 1992, Maduro, 1983:872;
Nigh,2002:458). Por lo tanto, en esta percepcién, ya sea para los especialistas
tradicionales, o las personas indigenas que la comparten, el apoyo social juega un rol

fundamental en el tratamiento.

El apoyo social puede provenir de muchas fuentes, la familia, los amigos, el
médico mismo o la comunidad de la persona enferma. Este desempefia un papel
importante en la salud de la persona. Se ha demostrado que el apoyo social se
traduce en una mejor adaptaciéon a los problemas crénicos, en mejores cuidados de
la persona enferma, y éxito en el tratamiento, independientemente de que éste se
enmarque en un sistema de curacién tradicional o biomédico, ambos sistemas se le
reconoce como una parte fundamental del tratamiento de enfermedades,
principalmente las de origen crénico, como el cancer (Miller,2013:171; Sluzki,2003:1-
8; 2010:1-6).A través del apoyo social los individuos tienen acceso a recursos sociales
mediante los cuales reciben el apoyo. Varios autores coinciden en una

caracterizacion de tres tipos bésicos de apoyo social:
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Tabla 4: Tres tipos badsicos de apoyo social.

Tipo de apoyo Descripcién
Incluye la ayuda en forma de recursos
Instrumental especificos, como el dinero y el tiempo.

Incluye expresiones de la autoestima , el
Emocional acompanamiento o la preocupacion.

Incluye el asesoramiento y la colaboracién con
Informacional informacion valiosa y relevante.

Elaboracién propia basado en House y Kahn, 1985; Hulst, 2009 y Kahn, 1994.

Los tres tipos bésicos de apoyo social pueden provenir de la misma fuente o de
fuentes diferentes (House y Kahn, 1985; Hulst,2009; Kahn,1994). La participacion de
la familia y la comunidad en el tratamiento médico mejora notoriamente los
resultados de las intervenciones, a la vez que aumenta la sensacion de bienestar del

paciente a través de la prestacion de apoyo social (Uchino, et al., 1996).



V. EN BUSCA DE ATENCION:
TRAYECTORIAS DE LOS PACIENTES MAYAS CON CANCER EN
EL INCAN

El cancer no discrimina.

El cancer puede darnos a todos, a usted, a mi, a cualquiera.

Pero aqui lo tratan diferente a uno segiin como se mire,

Yo a veces tengo que venirme en pantalon para no parecer mujer de corte.
- Paciente del INCAN

La situacién de salud de las poblaciones indigenas en Guatemala estd marcada
por la falta de acceso a servicios adecuados y de calidad. Esta se ve afectada por
factores estructurales, como el racismo y la inequitativa distribucién de la riqueza. El
sistema nacional es excluyente y no cuenta con politicas publicas que sean cultural y
socialmente pertinentes en el area de atencién y provision de servicios de salud, es
en la construccion de esto en donde entra a jugar un papel fundamental la

antropologia médica (Adams y Hawkins,2007; Cerén,2007; Villatoro,2004).

Debido a la naturaleza mixta del sistema nacional de salud, las poblaciones
indigenas afrontan sus problemas de salud a través del denominado pluralismo
médico; y, en esta pluralidad, muchas veces quedan atrapados entre sistemas que no
se comunican entre si. Los pueblos mayas del pais han desarrollado estrategias
locales para responder a este tipo de situaciones globales con el fin de preservar su
salud (Cerén, 2007; Adams y Hawkins,2007; Richards,2008; Aldana,2009).

En este capitulo se presenta la informacién recopilada durante el proceso de
investigacion de exploracién de trayectorias de busqueda de atencion en salud con
pacientes colaboradores en el INCAN. Se exponen algunos aspectos importantes

que llevan a comprender cémo la identidad indigena maya, diversa en cuanto a su
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bagaje de elementos culturales, influye en las TBAS de los pacientes a través de su

vinculacién con factores sociales, epistémicos, familiares y econémicos.

A. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

La muestra estd conformada a partir de los criterios presentados en el capitulo
tres de este trabajo, especificamente de la estrategia investigativa. En la fase de
trabajo en el Instituto Nacional de Cancerologia se conté con la colaboracién de 40
personas en total. Unicamente participaron en las entrevistas las personas que se
autoadscribieron como indigenas mayas y estuvieron anuentes a compartir sus
experiencias sin sentirse presionados por hacerlo. Las caracteristicas
sociodemogréficas generales de la muestra se presentan a continuacion

(Mlustracion19).

Nustracién19: Género de los pacientes entrevistados

Género

5

“ hombres

“ 35
mujeres



83

Se entrevistd a 35 mujeres y a 5 hombres. El elevado porcentaje de mujeres, en
comparacion con el de hombres que accedieron a ser entrevistados puede deberse a
la condicién de la investigadora de ser mujer. Varios hombres que se autoadscribian
como indigenas en el area de hospitalizacion se negaron a participar en el estudio.
Esto es comdn en antropologia y demuestra cémo la investigadora afecta
directamente e involuntariamente el estudio (Ribeiro, 1988:195; Batallan y Garcia,

1992:80-81; Austin,2000:7; Galindo,1994:30-31).

La edad promedio de las personas entrevistadas fue de 58.25 afios. La persona
mas joven tenia 29 afios y la més anciana 83 afios. El estado civil de la mayoria de

pacientes entrevistados era “casado”; y el promedio de hijos fue de 5.

Mustracién20: Religion de los pacientes entrevistados

Religion
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Unicamente se identificaron tres religiones en toda la muestra. La mayoria de
pacientes practicaba la religiéon catélica, no por mucha diferencia de la evangélica o
cristiana (Ilustraciéon20). De los 40 entrevistados, solamente dos seguian la
espiritualidad maya. Sin embargo, se describieron como catélicos aunque
manifestaron seguir practicando la “costumbre”. Solamente una persona de la
muestra se identific6 como Testigo de Jehova. Todas las personas entrevistadas

referian constantemente su fe en Dios y en que Dios les estaba cuidando.

Veinte personas no asistieron a la escuela, y las otras veinte habian terminado la
primaria, e incursionado en educacién basica. Ninguno habia llegado a bachillerato
o educacion superior. La ocupacién mas comun fue la de ama de casa (28), debido al
porcentaje de mujeres entrevistadas en relaciéon a los hombres, quienes en su
mayoria eran agricultores. Otras ocupaciones de las mujeres entrevistadas fueron:
comerciantes, vendedoras y agricultoras. De las 40 personas entrevistadas,
Unicamente 4 continuaban laborando. La gran mayoria presenté desercion laboral

debido a su condicion de salud.

MNustracién21: Autoadscripcion étnica de los pacientes entrevistados

Autoadscripcion étnica
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SKICHE
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De las mas de 20 etnias presentes en el territorio guatemalteco, inicamente se
identific6 a 9 de ellas dentro de la muestra. La mayoria de personas entrevistadas
pertenecen a la etnia Kaqchikel, seguidas por personas de la etnia K'iche. Entre estas
dos etnias y el resto hay una diferencia notoria respecto al nimero de pacientes

entrevistados (Ilustracién21).

B. Resultados

Los pacientes mayas permanecen un promedio de tres afios, en un sistema de
salud generalista, no especializado en oncologia o tratamientos para el cancer, antes
de que su TBAS les lleve hasta el INCAN u otro especialista oncoldgico. Los tiempos
que permanecen buscando atencién en este tipo de sistema oscilan entre los tres
meses y los 10 afios. El promedio de instituciones que proveen servicios de salud
inadecuados a los pacientes con cancer en su TBAS es de tres instituciones, ya sean
de caracter publico o privado. Los pacientes visitaron entre 1 y 7 instituciones antes
de llegar al INCAN. El tiempo y el nimero de instituciones que pasan antes de
llegar a atencién especializada influye en la prevalencia de estadios avanzados

observados en 26 de los 40 pacientes en el INCAN.

El diagnéstico oficial (anotado en los expedientes de los pacientes), abarcé 18
tipos de cancer. Siete de los 40 expedientes carecian de diagndstico. Los canceres
més comunes fueron de cérvix (10); cancer de mama (4), cancer metastatico de
origen desconocido (2) y de estébmago (2). El resto de diagnosticos incluia canceres
como astrocitoma de columna, hepatico y de recto; solamente fueron

diagnosticados en un paciente por cada tipo de estos canceres.
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Ilustracién22: Relacion entre sexo y diagndstico oficial de los pacientes entrevistados. El diagnostico
indicado como 9.99 se refiere a falta de diagnoéstico para esos casos.
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La Ilustracion22 muestra la relacion entre los tipos de cancer y el sexo de los
pacientes entrevistados, con lo que se confirma la tendencia nacional para mujeres
segun datos del registro hospitalario del INCAN (con la mayor incidencia en cancer
cérvico-uterino y de mama). Veintian de las 40 personas conocen su diagndstico,
mientras que el resto lo desconoce o asegura que no se trata de cancer. Los motivos
por los que los pacientes conocen o no su diagnéstico son variables.

La informacién-comunicacién con el enfermo diagnosticado de cancer es un
aspecto esencial de la atencién integral que estos pacientes deben recibir. El respeto
a las creencias individuales en la actitud ante la muerte es el pilar fundamental sobre
el que debe basarse la informacién. En Europa, entre el 98.5 y el 70% de los pacientes

desean conocer la verdad respecto a su diagndstico (Rubio, 2004:49). Sin
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embargo, a nivel mundial, sélo se revela el diagnéstico a un 25-50% de los enfermos
con cancer; 16-58% de los pacientes oncolégicos no informados declaran no necesitar
dicho diagnéstico. Mientras que también se ha demostrado que el 61-73% de los
enfermos con cdncer son contrarios a que se les informe (Centeno y Nuifiez,
1998:744-750, 1994:39-44; Estapé et al., 1992:451-454; Pérez et al., 1991:199-202; Cimas
et al., 1996:186-189; Morante et al., 1995:58; Arraras, 1995:191-196). La relativa
diversidad y antigiiedad de datos disponibles al respecto indica que no existe una
actitud uniforme en la comunicacién del diagnéstico de cancer y existen, ademas,
pocos estudios al respecto realizados en América Latina; con el fin de mejorar la
comunicaciéon médico-paciente-familiar, es vital conocer con datos objetivos las
necesidades de informacion de los pacientes enfermos con cancer. Asimismo, las
decisiones sobre procesos y tratamientos deberian ser controladas por los enfermos
o sus familiares allegados, y en este aspecto es clave el acceso a la informacién que

ellos necesiten (Rubio, 2004:49-50; de Haes y Koedoot, 2003:43).

En las entrevistas del INCAN, nueve de los 40 pacientes aseguraron que lo més
dificil del proceso era no saber qué tenian, para qué era la medicina y para qué era el
tratamiento. Veintitrés de los 40 pacientes sostenian que estaban en el INCAN para
curarse, siete de ellos estaban en cuidados paliativos'®. Los diagnésticos oficiales se

relacionan con el sexo en la Grafica 4. Por otro lado, se acuné el término

'® Los cuidados paliativos forman parte de un tratamiento integral para el cuidado de las molestias, los sintomas
y el estrés de toda enfermedad grave, como el cancer. No reemplazan el tratamiento primario, sino que
contribuyen al tratamiento primario que se recibe. Su meta es prevenir y aliviar el sufrimiento y mejorar la

calidad de vida del enfermo y su familia. Los cuidados paliativos no forman parte del tratamiento oncolégico.

Recibir cuidados paliativos no depende de si una enfermedad es curable o no y no necesariamente implican que
el paciente esté muriendo (NINR,2011:1-2).
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“diagnostico emic”, que se refiere a la enfermedad que los pacientes refieren tener,

es decir, el diagnoéstico que ellos conocen.

En cuanto a las TBAS, se encontré que en promedio, las personas pasaron entre
3 y 4 afos buscando atencién para la enfermedad, diagnoéstico y tratamiento. El
tiempo minimo de btisqueda de atencion en diferentes instituciones antes de llegar

al INCAN fue entre 2 y 6 meses; y el tiempo méximo fue de 10 afios.

La etapa clinica se refiere a la etapa de desarrollo de la enfermedad, siendo 1 la
etapa mas leve y 4 la etapa mas avanzada o terminal. Quince pacientes se
encontraban en la tercera etapa de la enfermedad al momento de ser entrevistados;
12 pacientes se encontraban en etapa terminal; ocho no incluian la etapa en su
registro médico; cuatro estaban en la tercera segunda etapa; y uno en la primera. La
etapa de la enfermedad fue asignada en los expedientes clinicos del registro del
INCAN e interpretada por el Dr. Eduardo Gharzouzi, Jefe de Oncologia Quirtrgica
y del Departamento de Investigacion de dicha instituciénn. La mayoria de personas
que no saben que tienen cancer, se encuentran en la cuarta etapa o etapa terminal de
la enfermedad.

Los factores mdas comunes que influenciaron las HSP de los pacientes
colaboradores en la muestra se referian principalmente a aspectos econémicos y de
acceso a servicios de salud. Otros obstidculos, menos comunes, los constituyen las
barreras idiomaticas, la incertidumbre en los procesos (falta de guia e informacién) y
la falta de redes de apoyo social. En la tabla siguiente se listan los nueve factores que
dificultaron la TBAS de los pacientes entrevistados. 30 de los 40 entrevistados
refirieron que los factores econémicos eran el principal obstaculo, seguido de 16
personas que manifestaron la lejania como una barrera. Es importante notar que

tnicamente cinco de los pacientes no refirié ningtin obstaculo percibido en la TBAS.



89

Tabla 5: Factores que dificultaron la biisqueda de ayuda en las HSP de los pacientes en el INCAN

Factores que Valor de
dificultaron la Frecuencia relevancia
brisqueda de ayuda porcentual
en la HSP
. Econdmicos 32 8O
Lejania 16 4007
Apoyo 5 13%
. Barrera de idioma 5 13%
Mo refieren 5 13%
Tiempo 4 10
. Trabajo 4 10%:
Transporte 3 8%
Falta de Guia 3 8%
Enfermedad de ) 3
familiar

1. Idioma. De los 40 pacientes entrevistados, 5 no hablaban espafiol. La
comunicacién con estos pacientes se hizo a través de un traductor o de los familiares
que estuvieran acompanando en el resto de los casos. Las barreras idiomaticas
constituyen una barrera de vital importancia, pues como expresa un familiar de un
paciente:

“El dice que el idioma ha sido una gran barrera, porque eso a él lo hace sentirse
dependiente. Siempre tiene que venir alguien aqui con él. Si entiende la
mayoria de cosas pero no puede él expresarse en espafiol, a veces no entiende
nada de lo que dicen los doctores, y ellos pues menos lo entienden a él” -
Familiar paciente H004.

De las personas que no hablaban espafiol, uno era hombre de la regién Tz utujil; y
cuatro mujeres, dos venian de la region K'iche’, una del 4drea Kaqchikel y una del
area Achi. Todas estaban en el 4rea de hospitalizacién. Si bien algunos trabajadores

del INCAN me indicaron la presencia de enfermeros que hablaban esos idiomas
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mayas, no los localizaron cuando hubo necesidad. Una de las mujeres de la region
K’iche’ llevaba hospitalizada tres dias y le coment6 al traductor que era la tnica
persona con la que habia podido hablar en ese tiempo. Al momento de la entrevista,
las mujeres manifestaron su constante preocupacién por no saber qué tenian, qué
iban a hacerles y como.

Personal del INCAN reporté el caso de una sefiora de origen q’eqchi” que no
hablaba espafiol. Ella estuvo en el hospital dos semanas antes de la investigacion de
campo, por lo que el caso no fue registrado, pero por considerarlo de interés para
ejemplificar la importancia de las barreras idiomaticas en el sistema de salud, es
presentado en este apartado. La sefiora tenia un tumor operable en la cara; la
operaron para extraerlo. Cuando despert6 de la operacion entré en estado de shock
y nadie la podia confortar o comunicarse con ella para explicarle qué sucedia. Al dia
siguiente de su operacién se fue, sin que le dieran de alta, sin recomendaciones
médicas de cuidado ni medicamentos; era una paciente de cuidados paliativos. No
se logré tener contacto posterior con ella o sus familiares, por lo que se supuso que

habia muerto.
b. Aspectos econémicos

"Nosotros somos gente pobre, tuvimos que prestar dinero para poder venir
acd; y ahora no sé como vamos a pagar la cuenta de aqui, eso es lo que me
causa mas preocupacion" - M006.

Las condiciones econémicas de la mayoria de pacientes aparentemente oscilan
entre la pobreza y la pobreza extrema. Si bien no se incluyé una pregunta con
respecto a la autoadscripcién a alguna clase social, los puntos rojos trazados en el
mapa revelan que la mayoria de colaboradores vive en 4reas ubicadas como zonas
de predominante pobreza. Treinta y dos de los cuarenta pacientes entrevistados
refiri6 a los factores econdémicos como uno de los principales obstaculos que

dificult6 la basqueda de atencién en salud.
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Ilustracion23: Mapeo de los pacientes entrevistados en el mapa de Pobreza Total en Guatemala.

% de la poblacién
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Fuente: PNUD,2010. Los puntos rojos sefialan el lugar de residencia de los 40 colaboradores.

La pobreza, vinculada a una situaciéon econémica familiar con privaciéon es una
fuente de preocupacion y desalientan la busqueda de tratamiento. Las razones
sociales para acudir a instituciones como centros de salud y clinicas privadas de
médicos particulares, estaban encabezadas por motivaciones econdémicas y
minimizacién de costos. Sin embargo, dado que se trata de muestras seleccionadas
al azar no se puede asegurar su representatividad. Acudir a las clinicas privadas

locales en lugar de viajar a los hospitales nacionales suponia minimizar costos
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principalmente de transporte y hospedaje. Si bien varios pacientes referian la
existencia de puestos de salud en sus comunidades, la gran mayoria que no los
frecuentaba debido a la mala atencién y la falta de confianza. Algunas de las TBAS
de los pacientes muestran que éstos eran directamente referidos al INCAN pero, por
falta de recursos, buscaban segundas opiniones o la posibilidad de tratarse en
lugares alternativos.

Asimismo, la gran mayoria de pacientes entrevistados mostraba deserciéon laboral
a causa de la enfermedad. Muchos manifestaron explicitamente el miedo a
endeudarse, a terminar sus ahorros de toda la vida y a dejar pobres a sus hijos. La
frecuencia con la que los pacientes recibian tratamientos como quimioterapias y
radioterapias, generalmente prescritas semanalmente o cada 20 dias se veian
directamente impactadas por la incapacidad de pagar por el tratamiento.

De acuerdo al Dr. Eduardo Gharzouzi, el proceso por el que tienen que pasar los
pacientes una vez llegan al instituto varia dependiendo del tipo de cancer y el
estado con el que fueron diagnosticados (Gharzouzi, 2014: comunicacién personal). .
Un céncer localmente avanzado se define como aquel que se ha diseminado
tnicamente en los tejidos o ganglios linfaticos cercanos; es decir, no presenta
metastasis (Ibarra-Pérez et al., 2000:222-223). En los siguientes diagramas se muestra
el proceso interno en el INCAN para distintos tipos de cdncer localmente avanzado:
cancer de cérvix (el mds comun entre las mujeres entrevistadas), cancer de mama y
cancer de estémago. Ademas, se incluyen los costos para cada una de las etapas

dentro del proceso para el tratamiento.



Nustracién24: Diagrama de flujo y costos en el INCAN para un cincer de mama localmente avanzado.

Fuente: Gharzouzi, 2014: comunicacién personal.14290
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Nustracién25: Diagrama de flujo y costos en el INCAN para un cdncer de cérvix localmente avanzado con

dos opciones de tratamiento.

Segunda opcldn: Esta es una alternativa a la Radioterapla en la que por lo general esperan al menos
4-6 meses. Pero no todas son candidatas

Fuente: Gharzouzi, 2014: comunicacién personal.
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Nustracién26: Diagrama de flujo y costos en el INCAN para un cincer de estomago localmente avanzado.

Fuente: Gharzouzi, 2014: comunicacién personal.

Los costos bésicos presentados en los diagramas anteriores se estiman asumiendo
que no hayan complicaciones ni improvistos. Los totales ascienden a Q38, 290.00
para el cancer de estémago; Q81,790.00 para el cancer de mama; y oscilan entre
Q5,815.00 y Q18,915.00 para el cancer de cérvix. Luego de pasar por ese proceso de
tratamiento, el seguimiento de los pacientes es cada tres meses durante los primeros

dos afios; luego cada seis meses por los siguientes tres afios; y
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finalmente cada afio por el resto de la vida. Cada reconsulta cuesta Q40.00 y por lo
general cada seis meses se solicitan estudios de control que suponen otros gastos.
Los pacientes con la enfermedad en un estado muy avanzado, recurrente o
metastédsico casi siempre son enviados a Cuidados Paliativos. Alli reciben atenciéon
psicolégica y gastan en medicamentos para el control de los sintomas (Gharzouzi,
2014: comunicacion personal).

Por la falta de recursos los pacientes no podian cumplir con los tratamientos
recomendados por los especialistas en el INCAN. Principalmente el incumplimiento
se daba en la frecuencia con la que debian recibir el tratamiento y la cantidad de
sesiones necesarias para el control de la enfermedad. Una de las pacientes refirié
que su tratamiento necesitaba de 20 quimioterapias, sin embargo, inicamente pudo
hacer seis debido a los elevados costos del tratamiento y tnicamente acudia al
INCAN para controlar sus sintomas (no para tratamiento oncoldgico); atn asi decia
esperar curarse. Muchas personas no cumplian con los plazos prescritos por falta de
dinero en el momento indicado para recibir el tratamiento y lo posponian o no

cumplian con el niimero recomendado por los doctores.

3. Acceso a los servicios de salud. La cercania o lejania de los servicios de salud
jugé un papel clave en la lista de factores influyentes en la selecciéon de ciertas
instituciones en las TBAS. El acceso a servicios de salud esta directamente vinculado
a los aspectos econémicos. Muchas veces los gastos no se hacen en el tratamiento en
si sino en el transporte, el hospedaje, y los viaticos en general. Muchas veces estos
gastos superan los del tratamiento mismo, por lo que las personas optan por otros

caminos o
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simplemente se quedan en las instituciones a las que si tienen acceso, aunque éstas

no estén aliviando los sintomas de la enfermedad.

Nustracién27: Diagrama de flujo de paciente M001

*7 anos con diagndstico de dolor lumbago. Permanencia en el

tratamiento (medicamentos para el dolor) por facilidades de
Pusstode | 500650 y economia. \
salud
\ * Emergencia: perdidé movilidad de sus piernas. Refieren a Tlemp o de
Hospital | Roosevelt. espera antes de
@ : INCAN:
8 afnos
\/ * Hacen biopsia. Entregan resultados (no interpretados) v refieren
g - INCAN.
m *Pasaron 3 meses. y
*Dan diagnéstico de cancer. Dejan tratamiento de radioterapia Obstdculos :
“urgente”; le dan una espera de 7 meses. - Econdmicos
- Acceso

Cuidados
paliativos

Enfermedad
en etapa 3.

Astrocitoma de £|>
Columna

La Ilustracién27 muestra cémo la paciente, por falta de recursos econémicos y de
accesibilidad, pas6 7 afos intermitentemente en el centro de salud de su comunidad.
Le daban diagnéstico de dolor lumbago ocasionado por estrés y estuvo tomando
medicamento para el dolor en ese periodo. Acudi6 a la emergencia del hospital
nacional regional més cercano debido a la pérdida de movilidad y luego fue referida
al INCAN.

Por su parte, algunos pacientes que debian recibir algan tipo de tratamiento de
forma diaria o semanal en forma de quimioterapias o radioterapias (3 de los 40

entrevistados), optaron por vivir temporalmente en la ciudad capital, rentando una
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habitacion u hospedandose en albergues para pacientes ambulatorios con cancer.
Esto representa una elevacion a los costos del tratamiento.

El transporte publico no es adecuado para transportar personas enfermas de
cancer debido a que no presenta las condiciones de comodidad o sanidad necesarias
para pacientes en estadios avanzados de la enfermedad. Varias personas
experimentaban dolor a causa de las condiciones en las que tenian que viajar, por lo
que en muchos casos ellos o sus familiares hacian el esfuerzo de conseguir un carro
prestado o algtin medio con comodidades basicas para el transporte de la persona

enferma.

4. Incertidumbre y falta de orientacion

“Nos hemos sentido indefensos, creo que nos ha faltado mucho la guia,
realmente no sabemos cémo ayudar a mi mamd, qué le esta pasando, qué le
estan haciendo y exactamente para qué” - Familiar de paciente (; paciente?).

Las habilidades derivadas del conocimiento de los procesos que componen al
sistema de atencion en salud pueden llegar a determinar la forma en la que las
personas buscan atencién. La falta de pertinencia cultural y de recursos educativos
respecto al sistema de salud en el pais se pueden traducir en la inefectividad de las
TBAS de los pacientes indigenas, quienes en muchos casos pasan de instituciéon en

institucién buscando alivio y retrasando su llegada al INCAN.
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de salud

Nustraciéon28: TBAS de paciente M008

posteriormente para el dolor. Abandond por falta de alivia.

* Acudid por acceso. Pasd 3 meses con tratamiento para infeccion vaginal v —\

Clinica
Erivada

 ONG

\.

*Refirieron sus hijos. Fue a dos consultas, no le dieron diagnéstico y recibid
tratamiento para el dolor.

* Acudid por acceso, recomendacion de un familiar v confianza.
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espera antes
de INCAN:
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Obstaculos
- Economicos

|} Falta de guia

*OMNG acompana desde hace un afio v ha jugade un rol fundamental en la HSP de
la paciente a través de apoyo informacional, instruccional y econdmico.

Obstaculos

*En tres semanas recibe el diagndstico de cdncer v es referida a INCAMN J

v

-,

*Conoce v entiende su diagnadstico v el tratamiento.

L < <

Céncer de ovario £|>

Cuidados
paliativos

Enfermedad
en etapa 4.

disminuyen a
partir del
acompafiamient
o de la ONG:

Wuqu Kawoq

La Ilustraciéon28 muestra el flujo de la TBAS de una la paciente M00S8. Es

importante notar como el apoyo informacional, instruccional y econémico brindado

por la ONG Wuqu Kawoq'” hizo que la percepcion de los obstaculos por parte de la

paciente y su familiar, disminuyera a partir de este tipo de apoyo presente en su

ruta. A partir de la presencia de Wuqu Kawoq en la ruta, no existe ningtin obstaculo

percibido.

Las personas enfermas que desconocian su diagnéstico, diecisiete de las 40

personas entrevistadas, comentaron que lo maés dificil del proceso y la experiencia

de la enfermedad ha sido la incertidumbre, el no saber “por qué, para qué y ahora

z 77

qué”.

7 Para mas informacion visitar: www.wuqukawok.org
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“No se por qué me dan lo que me dan, jtengo solucién o no tengo
solucion?, yo necesito saber. Necesito la respuesta porque estoy dejando
pobres a mis hijos, yo no los quiero dejar con deuda. Quiero morir, pero que
ellos coman, somos pobres y para qué hacerlos mas pobres. Yo quiero que me
digan si me compongo o no me compongo pero con seguridad, ya no aguanto
esto de no saber”. - Paciente M019

Esto podria relacionarse directamente con la etapa clinica en la que se encuentra
su enfermedad al momento de registrarse en INCAN. La siguiente gréfica muestra
la incertidumbre respecto a la etapa clinica de la enfermedad y el diagnéstico emic
de los pacientes. Once de los 40 pacientes entrevistados estaban en etapa terminal de
la enfermedad, 9 de estos 11 no sabian que su diagndstico era cédncer. Asi, la gran
mayoria de pacientes que no conocian que su diagnoéstico era cancer se encontraban
en la etapa avanzada (4) o terminal de la enfermedad. Yo supe los diagndsticos y el
estado de la enfermedad de los pacientes posteriormente a las entrevistas, cuando
tuve acceso a los expedientes clinicos. La gran mayoria de las personas que estan en
la cuarta etapa de la enfermedad (etapa terminal) aseguran que no tienen cancer o
que no conocen su diagndstico.Por otro lado, la sehalizaciéon y guia, o
acompafiamiento en el proceso en el INCAN es deficiente. Al menos 8 de los 40
casos desconocian la existencia de la oficina de trabajo social y los procedimientos

que debian seguirse una vez registrados para iniciar su tratamiento.
5. Redes de apoyo social

“En estos casos sefio, la presencia de la familia es lo que més importa, y yo creo
que también para nosotros como parte de aceptar lo que se viene, cuidarla y
estar con ella es importante para nuestra propia tranquilidad espiritual,
emocional, psicologica” - Familiar de paciente (;?).
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Las redes de apoyo social tienen un rol clave en las TBAS, pues la mayoria de
las instituciones a las que acudieron los pacientes fueron referidas por un familiar o
un vecino. Catorce de los 40 pacientes entrevistados manifestaron no contar con
ningtn tipo de apoyo social. Unicamente las personas con apoyo social percibido
como deficiente buscaban por si mismas las instituciones de salud. De esta forma, el
apoyo social puede constituirse en un facilitador o en un obstaculo de la atencién en

salud, cuando el paciente no cuenta con apoyo de ningtn tipo.

Nlustracién30: Diagrama de flujo de TBAS de paciente H001

Pudiw * Acudid por acceso. Pasd 4 afios con tratamiento para el dolor. -_-h\
catud T—= Tiempo de
Clifica| * Solamente fue a una cita, le dejaron medicamento para el dolor. espera antes
privad de INCAN:
\m .| 7 afos
de * En 15 dias le dieron el diagndstico de cancer. |
DI:!rus | _,l
- * Busca segunda opinidn. Confirman diagnéstico de cincer. Abandona por
Erlf- i recurso econdomico.
. * Estuvo acudiendo por un periodo de 2 afios, solicitaron varios exdmenes. No le
H.Nac| dan diagndstico y refieren a INCAN.
| Obstaculos :
*Solicitan exdmenes y por incapacidad econdmica es referido a hospital - Economicos
nacional. -Falta de apoyo social
- Desercién laboral
* Obtiene su diagnastico de cancer y es referido a INCAN. R
- -
Entran a apoyarle en
w * Mo conoce su diagndstico actual en INCAN. el proceso sus hl]D"i
)

Cuidados
paliativos

Enfermedad
en etapa 4.

Cédncer de £>
prostata

El Diagrama 6 muestra la trayectoria de bisqueda de atencion en salud de un

paciente que percibié como un gran obstaculo en su HSP la falta de apoyo social. El
era viudo, vivia en Huehuetenango y sus hijos habian migrado a la ciudad capital,

por lo que se encontraba solo.
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La mayoria de familiares tenia roles activos en el proceso de tratamiento. Ademas,
los familiares presentes en las entrevistas comentaban el apoyo econémico o
logistico que brindaban a la persona enferma, asi como el apoyo emocional, el estar
pendientes de los tratamientos y cuidados. Algunos familiares encontraban
complicado conciliar sus responsabilidades con la persona enferma, con sus
responsabilidades personales, pues varios dejaban de trabajar por acompanar a su
familiar enfermo.

Por ultimo, el contexto social de los pacientes en general es percibido como fuente
causal de la agravacion de la enfermedad. Tres de los 40 pacientes manifestaban que
su enfermedad podia derivarse de causas sobrenaturales:

"Ahi con nosotros hay gente mala, y ellas nos tienen envidia, siempre se burlan
de nosotros, siempre andan ahi haciendo el mal, yo siento que esta enfermedad
me la pusieron ellas, ahi donde nosotros hay gente que hace eso, que desea el
mal, que manda enfermedades asi" - M025.

Los acontecimientos familiares también juegan un papel importante en la
explicaciéon emic del origen de la enfermedad. Una de las pacientes entrevistadas
manifestd claramente que su enfermedad estaba directamente relacionada con un
accidente que tuvo su esposo y que lo dej6 parapléjico. Ella se dedicé a cuidarlo y a
trabajar, y cuando empez6 con los sintomas leves de su enfermedad no les prest6
atencion por falta de tiempo y de recursos. Esper6 10 afios, el tiempo que vivié su

esposo enfermo, para poder dedicarse de lleno a curarse ella misma.

C. Impresiones sobre el INCAN

Recomendaria INCAN, aqui mi mamd ha encontrado alivio,
pero eso si, a cualquier persona le advertiria que aqui si se paga
Yy a veces uno tiene que aguantar malos tratos.

Yo creia que era un hospital publico pero todo es pagado,

aqui si la gente no tiene dinero no la curan.

- Familiar de paciente en el INCAN
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Las experiencias de las 40 personas entrevistadas en el INCAN les han formado
impresiones y percepciones respecto a la institucién. Se han encontrado opiniones
diversas, sin embargo hay algunos puntos cuya comprension es clave si se desean
generar cambios de algin tipo. Once de los 40 pacientes entrevistados
recomendarian al INCAN a otras personas con problemas de salud similares a los
suyos.

La mayoria de entrevistas muestra la percepciéon de los servicios de tratamientos
biomédicos en el INCAN como su mayor ventaja, pues, son accesibles y son
bridados por “los mejores especialistas en la enfermedad”. Once de los 40 pacientes
entrevistados manifestaron haber encontrado alivio y control de sintomas, y han
notado mejoras en su salud, asi como mejor atencién en comparaciéon con las
instituciones por las que pasaron antes de llegar al INCAN, en su mayoria clinicas
privadas y centros de salud.

"All4 en donde yo vivo hay personas que tienen lo mismo, pero yo les digo que
no vayan alla a los doctores ni al hospital porque nomas lo entretienen a uno,
aqui si lo revisan de pies a cabeza para ver qué tiene uno y curarlo" - M025.

En contraposicién, la mayoria de los pacientes entrevistados indicaron que desde
el primer momento en que llegan al INCAN hasta recibir tratamiento transcurren en
promedio cuatro meses, manifestando su percepciéon de la lentitud del proceso.
Algunas mujeres comentaron que podian ver el avance de su enfermedad mientras
la lista de espera se iba reduciendo. Esto gener6 ansiedad en las pacientes puesto
que se sentian impotentes ante la posibilidad de agilizar el tratamiento.

El trato que experimentaban las personas, derivado de la atencién brindada por
parte del personal del INCAN fue motivo de queja en la mayor parte de las

entrevistas. En las entrevistas se dijo que el personal no mostraba interés por ellos.
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“Los doctores no me dirigieron ni una palabra sefio, no me dijeron nada, casi ni
me miraban a los ojos cuando me atendian, no platican, yo ni les pude contar
sobre como me sentia” - Paciente M022.

En el area de hospitalizaciéon, varias pacientes manifestaron abiertamente su
tristeza y el sentimiento de abandono y temor derivado de los “malos tratos”. Cinco
pacientes comentaron que las enfermeras eran “muy enojadas” o que no les dirigian
la palabra para nada. En las demads dreas, clinica, radioterapia externa y
quimioterapia, algunas pacientes entrevistadas refirieron que percibian algunas
actitudes racistas por parte del personal del INCAN, principalmente de las
enfermeras. Algunas pacientes en el area de quimioterapia incluso mencionaron que
cuando tenian mucha urgencia de agilizar un proceso no se vestian con su corte y
huipil. Aunque no confirmaron si la estrategia era eficiente o no, percibian cambios

en la forma en la que se les trataba.

Otro punto critico fue el relacionado al ingreso de familiares a la institucién.
Cuatro de los pacientes y familiares entrevistados comentaron sobre el abuso
percibido por parte del personal de las garitas de ingreso y lo relacionado a las
visitas. En el INCAN, por ser un hospital, no se permite el acceso a més de un
visitante por paciente; sin embargo, en la mayoria de casos los pacientes iban
acompafiados por dos personas cercanas. Los acompafiantes podian ingresar por
turnos pero hubo casos en los que no se permitié, volviéndose motivo de queja

respecto a la atencion brindada en el INCAN.

“Imaginese sefio, lo que siente uno con su mama aqui adentro agonizando y
que no lo dejen a uno entrar en la garita, si quiera s6lo para verla un minuto
sefio, uno ahi en la calle con un nudo en la garganta, sin donde sentarse, sin
sentirse atentido ni comprendido, con los de garita que lo hacen a uno sentir de
menos, yo lo que mds creo es que les falta humanidad" - Familiar de paciente.
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Las comodidades afuera de las instalaciones para familiares de pacientes que
estdn recibiendo tratamiento son inexistentes. No hay infraestructura o una sala de
espera especial para momentos en que la presencia de los familiares es clave, no s6lo
para el paciente en cuestion sino para la salud de los familiares mismos.

El reglamento interno del INCAN admite la entrada de un acompanante por cada
paciente, a menos que el paciente llegue en muy mal estado (en silla de ruedas o
camilla) se permite el ingreso de mas. Para las visitas esta autorizado el ingreso de
dos pacientes a la vez; si hay més visitantes deben turnarse con los demas para que
puedan ingresar. Estas restricciones en cuanto al ntimero de familiares es por
cuestiones précticas pues se llenaria mucho la consulta y los servicios, que ya de por
si se mantienen llenos. A veces, en el caso de los pacientes con cuidados paliativos y
en las evaluaciones se cita a las familias para platicar del caso, pero esto no ocurre
con todos los casos. Asimismo, la seguridad del INCAN ya debe acatarse a las
normas establecidas para el ingreso y por lo general no se permite que se quede
ningtn familiar con los pacientes en el area de hospitalizacién, a menos que se
extienda un permiso especial para que se queden con ellos

(Gharzouzi,2014:comunicacién personal).

Finalmente, un punto critico es la atencion y seguimiento psicolégico que reciben
los pacientes y sus familiares. Algunos pacientes, especialmente los del area de

cuidados paliativos, manifestaron los beneficios de la labor de los terapeutas.

"Muchas veces nosotros ya sabemos lo que va a pasar, pero eso es lo que
necesitamos, apoyo humanitario, sentirnos apoyados e importantes y eso es
algo que aqui en esta unidad siempre han tenido con nosotros, gracias por
escucharnos sefio" - Familiar de paciente.
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A pesar del reconocimiento mundial que tiene la atencién psicolégica a los
pacientes con cancer, sin importar la etapa de la enfermedad ésta no es brindada en
la medida en que la necesitan los pacientes y sus familiares como casos particulares
(Baider et al.,2001:272-277; Andersen,1992:552-568;, Montoya,1994:1). La atencién
psicoldgica en el INCAN se brinda tinicamente a las personas que estan en el area de
Cuidados Paliativos y a sus familiares, varios pacientes en el area de
hospitalizacién, quimioterapia, radioterapia externa y clinica confirmaron la

necesidad de la misma, de sentirse escuchados y relevantes.

D. Sintesis

Los resultados presentados muestran que los factores mas comunes que
influenciaron las TBAS de los pacientes colaboradores en la muestra se referian
principalmente a aspectos econémicos y de acceso a servicios de salud. Asimismo,
factores como idioma, guia y acompafiamiento, y redes de apoyo social desempefian
un importante papel al momento de trazar las TBAS de los pacientes indigenas
mayas.

Los factores facilitadores en la btisqueda de atencién en salud constituyeron
principalmente el apoyo social que provenia de la familia, organizaciones y de la

asistencia psicologica existente en el area de cuidados paliativos del INCAN.



VI. HISTORIAS DE ABANDONO DEL TRATAMIENTO
BIOMEDICO Y LA RESPUESTA DE LA MEDICINA MAYA

Entonces me dijo: “mira vos no hay que desesperarse, aqui en Petén hay unos
médicos mayas que esos son buenos me dijo, porque ellos con la misma planta,
pura planta natural, curan”. Y esos médicos, pienso, ya son parte de la
hermandad de lucha: lo tinico que se pretende es salvar vidas.

- Juan, esposo de Nana Laura

El presente capitulo muestra la reconstrucciéon antropolégica de tres estudios de
caso de personas que abandonaron el tratamiento en el INCAN vy, por diferentes
motivos, y que optaron por un tratamiento maya como alternativa al tratamiento
biomédico.

Se utilizan pseudénimos en los nombres de las personas en cada caso La
reconstruccion de casos esta centrada en la enfermedad y fue multivocal, es decir, se
entrevisté no sé6lo a la persona enferma sino también a sus familiares més cercanos y
a los médicos mayas que los trataron. Para poder presentar una sola historia se
triangulé la informacién recopilada en las entrevistas a profundidad con las
pacientes, sus familiares mds cercanos e involucrados y sus médicos mayas. Los
datos fueron procesados a partir de las transcripciones y se fueron tomando en
cuenta los aspectos que se confirmaban y se complementaban en las distintas
entrevistas.

Los tres estudios de caso se reconstruyeron durante los meses de septiembre a
diciembre de 2013 y se entrevistd a un total de 10 personas. Se complementaron los
datos de las entrevistas con observacién participante, derivada de las visitas de
campo. Las tres pacientes entrevistadas fueron mujeres del area rural viviendo en

condiciones de pobreza'8. Nana'® Jests del Rosario no tiene un diagnoéstico oficial

18 La referencia a la condicién de ser pobres y a la falta de recursos econdmicos como obstaculo en la bisqueda
de atencion en salud fue constante y recurrente en las entrevistas realizadas.

9 El prefijo Nana es comunmente utilizado en las poblaciones mayas de Guatemala, se utiliza en esta seccion
porque denota respeto,autoridad.
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por parte del INCAN; Nana Laura tenia un diagndstico de cancer metastatico de
origen desconocido; y Nana Lucia tuvo un diagnéstico biomédico oficial de cancer

cérvico-uterino.

A. Nana Jesus del Rosario

Nana Jests tiene 85 afios de edad, es Kaqchikel y vive en la comunidad de San
Antonio Aguascalientes, departamento de Sacatepéquez. Su casa estd construida de
block y tiene a sus hijos y nueras de vecinos. Esta casada desde los 20 afios y
normalmente se dedica a vender limones y otras cosechas de sus arboles frutales en
el mercado.

A la edad de 82 afios, Nana Jesus tenia flujo vaginal abundante. Estaba muy
preocupada porque ya tenia més de 20 afios de no ver su menstruacion. Y el goteo,
como ella le llama, era abundante, pasaba su ropa y ella sentia miedo y vergiienza.
Durante 4 dias estuvo utilizando trapitos de tela para absorber el goteo, pero en
lugar de disminuir, éste empeoraba, cambiaba de aspecto y el olor a podredumbre
era insoportable. Con mucha vergiienza, Nana Jestis acudi6 a su hija mas cercana,
Paquita. Ella vive con su madre y se dedica al trabajo social, no esta casada ni tiene
hijos, por lo que su relaciéon con su mama es realmente estrecha. Fue un Martes
Santo cuando le conté. Nana Jests sali6 a una procesion muy importante de su
comunidad, llevaba su venta y Paquita la iba a alcanzar més adelante; sin embargo,
antes de lo esperado, Nana Jesus regreso a su casa. Paquita percibia que algo estaba
mal con su mama.

“Se le notaba en el rostro, incluso yo tengo una foto de ella para el mero martes
santo, los hice sentar con mi papa alli a la vuelta, entonces les iba tomar una
foto y en la foto mostré mi mama el decaimiento y la tristeza que ella tenia”. -
Paquita
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La vergiienza que sentia Nana Jesus se debia precisamente a que el problema era
vaginal.

“Creo que ella esper6 tanto para contarnos porque el problema era vaginal. En
nuestra cultura hay mucha reserva en cuanto al tema de la sexualidad, ahora
ha cambiado un poco, pero cuando ella creci6 todo era mas cerrado; a nosotras
ella nunca nos habl6é de la menstruacion o de la sexualidad abiertamente”. -
Paquita

Paquita pensé que se trataba de una infeccién vaginal, pero por la educacién que
ella tiene sabe que a la edad de su mamaé todo es mas delicado, entonces decidié
mejor que un médico le hiciera el diagnoéstico y le diera su tratamiento. Paquita
trabaja normalmente en la ciudad capital en un proyecto financiado por la
cooperacion internacional, es trabajadora social por lo que no se mantiene en casa
usualmente. Para poder pagar los gastos médicos de su mam4, la tuvo que dejar al
cuidado de su cufiada, Manuela, mientras seguia trabajando. Nana Jests no le cont6
a ningtn miembro de su familia que no fuera su hija y su nuera. Su esposo estaba
enterado porque ella le coment6 una vez sobre su problema, pero nunca se hablé del
tema.

A'los tres dias de contarle a su hija y a su nuera, por sugerencia de su hija Paquita,
Nana Jests fue a ver a un médico privado que tiene su clinica en Ciudad Vieja.
Varios miembros de la familia van alli y Manuela la acompafié. El médico le
diagnostic6 una infeccién vaginal con una semana de evoluciéon y le prescribié
medicamentos de aplicacion intravaginal como 6vulos y cremas; ademas de pastillas
para el dolor. Nana Jests nunca habia tenido una infeccién vaginal, no estaba
familiarizada con los tratamientos intravaginales y fue Manuela quien le ayudé a
aplicarselos. Transcurrieron ocho dias, pero Nana Jests no mejoraba, por lo que

Manuela la llev6 a ver a un ginecélogo en Antigua Guatemala.
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El ginecdlogo le hizo una observacién y un Papanicolaou. Nana Jests sentia
mucha vergilienza de hacerse estos examenes y mostrarse, pero los hizo. Luego el
ginecologo le solicité hacerse una biopsia.

“Fue algo muy cruel para ella porque nunca en su vida habia tenido un tipo de
examen asi, jy para lo que vivid ese momento! A ella no la anestesiaron,
entonces fue muy doloroso, ese examen tampoco dio evidencia que mi mama
tenia alguna enfermedad, el mal continué jeso si era de dia y de noche?!” -
Paquita

Al no obtener respuestas, el ginecélogo envié a Nana Jests a hacerse mas
exdmenes, pero ninguno dio alguna evidencia contundente. Entonces la refiri6 al
Hospital Novicentro, en la ciudad capital, a donde fue una tnica vez. Ahi le
solicitaron hacer otra biopsia, pero més profunda que la anterior. Le explicaron a
Nana Jests que para esto la tenian que anestesiar, la iban a dormir, y esto no le
parecio.

“Ella se neg6 rotundamente, porque en su imaginacién o su presentimiento
tal vez era que ella no aguantaba un procedimiento asi”.- Manuela

El procedimiento que proponian en el Hospital Novicentro no era compatible con
las ideas de un tratamiento que queria Nana Jesus, esta fue la principal razén por la
que abandon¢ el tratamiento biomédico occidental. En general, la experiencia de
Nana Jests en la bisqueda de atencién en salud en instituciones biomédicas se vio
marcada por la falta de alivio y de respuestas concretas a lo que ella estaba
experimentando, asi como de un profundo sentido de desasosiego ante practicas

culturalmente ajenas a su conocimiento de vida.

2 . r . , ;e
% Esta expresion se refiere a que su mama continué enferma y era algo ya cronico.
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Tabla 6: Instituciones biomédicas a las que acudio Nana Jestis, en un periodo de tres meses desde el momento
en que experimento los sintomas.

* Hija y nuera la refieren con un médico general,
hace examenes y diagnostica infeccion vaginal. El
ol tratamiento no es eficaz y abandona esta
@) institucion.

N
» Especialista en ginecologia, recomendado por su
nuera. Hace varios exdmenes, una biopsia 'y
Cllle=taneeet  refiere al INCAN.
) )

* No se pudo llegar a un diagnéstico (no se puede
afirmar que tenia cancer pero tampoco se puede
afirmar que no lo tenia), porque no quiso hacerse

Hospital . . :
Novicentro la biopsia con anestesia general.

La familia de Nana Jests naci6 en la religion catdlica, y desde 2010 empezaron en
una transicion espiritual hacia la Espiritualidad Maya. Nana Ana los guiaba
espiritualmente desde esa fecha a todos como familia. El contacto empezé con
Paquita y poco a poco toda la familia fue adentrandose espiritualmente en el mundo
maya. Ocasionalmente hacian ceremonias y visitaban lugares sagrados.
Posteriormente buscaron la ayuda de Nana Ana como Ajkum o médico maya, si
bien el primer caso de la familia que trat6 fue el de Nana Jests. La Tabla 5 muestra
un resumen de la trayectoria de Nana Jests en el tratamiento biomédico.

Antes de que Nana Jests consultara con Nana Ana sobre su enfermedad, Nana
Ana ya habia sofiado que le llegaria un caso de céncer inicial. Para contextualizar el
caso, Nana Ana le pidi6 a Nana Jests que le contara su experiencia, si habia ido al
médico, si se habia hecho algunos exdmenes. Le coment6 que si se habia realizado

pruebas ella necesitaba verlas para saber como iba su caso. Los examenes que le
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mostré no contenian un diagnostico que pudiera explicar lo que le estaba
sucediendo a Nana Jesus.

“Luego consulté con los abuelos, con el sagrado fuego para presentarla y saber
si ellos me ayudaban espiritualmente y energéticamente con las plantas para
poder curarla”. - Nana Ana

Ademads, Nana Ana estableci6 los antecedentes familiares de Nana Jests de
problemas vaginales o cancer vaginal. Esto fue clave porque, ante la ausencia de un
diagnostico biomédico, Nana Ana tenifa que consultarlo con los Abuelos. En sus
consultas mediante el fuego y los huevos, se revel6 que era un céncer inicial,
llamado por Nana Ana “itzel yabil”?!. Ella platicé con la familia de Nana Jests,
principalmente con su nuera y su hija, explicAndoles su diagnéstico. La familia
decidi6 no decirle a Nana Jestis qué era exactamente lo que tenia, por lo que sélo le
dijeron que era una enfermedad maligna. Esto lo hicieron para protegerla y que ella
pensara que si podria curarse.

También era muy importante saber si Nana Jests estaba dispuesta a tomar el
tratamiento natural. Al principio ella no creia que los montes hicieran algo, pero les
dio el beneficio de la duda y sigui6 todas las indicaciones para tomar sus remedios a
las horas y en las dosis que correspondia. Manuela fue quien le ayudaba a preparar
los medicamentos y Paquita estaba siempre pendiente que no le faltara nada. Las
plantas utilizadas eran proveidas por Nana Ana a la familia, y en su mayoria se
preparaban a modo de té, ya fuera “apagadas” o maceradas y espesas.

La parte mental y emocional, fue en la que mas apoy6é Nana Ana a Nana Jests y

su familia, siempre con base espiritual. Esto le ayud6 en el tratamiento basado en

?! Literalmente del Kagchikel, puede traducirse como ‘enfermedad maligna’ o ‘afeccion de origen maligno’
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plantas. Hicieron cinco ceremonias mayas durante el tratamiento, con presencia
de toda la familia.

“Para nosotros es muy importante involucrar a toda la familia cuando hay ese
tipo de enfermedad porque para nosotros los médicos mayas es no dejar sola a
la paciente, sino con el apoyo de ellos lo vamos a lograr porque el tratamiento
natural requiere de mucho control y mucha vigilancia para que ella lo pueda
estar tomando y preparando. Es muy importante que tenga el apoyo de la
familia para que no se sienta sola o deprimida, o que se sienta abandonada por
tener esa enfermedad”. - Nana Ana

Figural0: Nana Ana preparando una ceremonia en su casa

Nana Jests sigui6 todas las recomendaciones que le dio Nana Ana. El tratamiento
espiritual incluia hacer oraciones y rezos, encender candelas en ciertos dias y de
ciertos colores. Ademas, los primeros dias del tratamiento ella tenfa que dormir con
ropa de cama blanca, limpia todos los dias y con un recipiente pequefio con agua
bajo la cama. También hizo dieta y cumplié con las restricciones alimenticias que
tenia que hacer para equilibrar su cuerpo. Esas fueron sus principales
responsabilidades. Las responsabilidades de los familiares fueron proveer apoyo

emocional y econémico, asi como brindar su tiempo en la
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preparacion de medicinas y acompafiar durante las ceremonias. Las
responsabilidades de Nana Ana fueron diversas:

“Yo debia estar en constante comunicacion con ella, estar pendiente de que se
administrara bien su medicamento, y que siguiera las recomendaciones que yo
le decia, espiritualmente yo estaba pendiente de las fechas de las ceremonias en
el dia indicado. Dependiendo de los dias tenia que aumentar o disminuir las
dosis de medicina. Fue una responsabilidad muy grande porque era una
enfermedad muy fuerte”.- Nana Ana

Nana Ana conoce las razones espirituales y personales que provocaron la
enfermedad de Nana Jests, pero cuando una enfermedad es de origen sobrenatural,
como ella lo detecto, esta informacién es delicada y confidencial.

El tratamiento se llevé a cabo en varios lugares, principalmente en la casa de Nana
Jestis. En algunas ocasiones era en casa de Nana Ana. Ella tiene un espacio especial
en su casa, con un altar en donde recibe a sus pacientes. En otras ocasiones salieron
de San Antonio para ir a algunos lugares sagrados a hacer ceremonias especiales: al
Altar de Santiago Atitlan y San Andrés Itzapa. Estos lugares sagrados estaban
cargados de mucha energia especialmente util para la medicina, que los abuelos
dejaron ahi. Los abuelos tuvieron una activa participaciéon en el tratamiento de
Nana Jests. En los suefios de Nana Ana, la guiaban y le ayudaban con instrucciones
para curarla, para que el tratamiento funcionara, incluso le decian qué tipos de
plantas utilizar.

Al transcurrir tres meses cualquier indicio del goteo desaparecié. Por parte del
Proyecto MACOCC, el Dr. Eduardo Gharzouzi examiné a Nana Jests en INCAN y
concluyé que mostraba algunas lesiones de algo que pudo haber sido cancer, sin
embargo esto no es comprobable a posteriori.

Durante el tratamiento maya, Nana Jests fue muy consistente en su proceso y eso

se tradujo en su curacion. Esta contenta y agradecida, al igual que su hija y su
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nuera. Ella reconoce en Nana Ana mejores capacidades en comparacion con las de
los otros doctores que la trataron. Y accedi6é a contar su historia como forma de
agradecerle a Nana Ana:

“El don de Nana Ana es puro don de Dios. Hay gente aqui en la aldea que dice
que es pleitista, que es mala gente, o que es bruja. jMentira! Ella es curandera,
ella da remedio. Nosotros pedimos a Dios por ella porque no es cualquier
persona, ella tiene el don, y lo da”. - Nana Jests

A partir de la experiencia de curaciéon de Nana Jestis con medicina maya, toda su
familia acude a Nana Ana, ella es ahora la médica de la familia. Ademas, Nana Jesus

siempre recomienda a otros enfermos que vayan con Nana Ana.

B. Nana Laura

Nana Laura vive en la comunidad de los Laureles, ubicada a 6 horas de Santa
Elena, en Petén, justo en la frontera con México por el rio Usumacinta. Ella es
K’iche’, de 56 afios de edad, originaria de Coatepeque, lleg6 a los Laureles hacia los
afios 80 a través de una reubicacién en la que se repartieron las tierras de la region.
Su esposo, Juan, es mestizo, también originario de Coatepeque. Cuenta que cuando
él lleg¢ alli tenian que irse por 2 semanas en lancha por el rio para llegar al lugar; no
habia nada més que selva y asi fue como parcelaron y poco a poco se fue poblando
la comunidad.

A Nana Laura le costé mucho adaptarse, ella fue la primera mujer que lleg6 a la
comunidad. Nana Laura hablaba k’iche” y a veces lo habla con su papa, pero
ninguno de sus doce hijos lo aprendié. La familia es duefia del tnico hotel en la
comunidad y se usa principalmente cuando hay convenciones regionales en su

iglesia. La pareja es de religion evangélica y viven solos en su casa: sus doce hijos
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migraron a México y los visitan de vez en cuando, cuando hay convencién en la
Iglesia o para fechas especiales.

Su enfermedad empez6 en 2010. Ella sentia mucho suefio, y tenia un decaimiento
que a veces no le dejaba respirar. Poco a poco ella se fue sintiendo més y mas débil.
Estuvo yendo a la farmacia a pedir vitaminas y pastillas para el dolor de estémago,
que también era recurrente. Siempre que comia el dolor se agravaba; Juan incluso
comenta que su esposa antes era “gorda, grande, y ahora es flaca”. Luego le salieron
unos ganglios en las axilas, lo que coincidi6é con una jornada médica que habia en la
comunidad, por lo que Juan la llevé con esos doctores. Ellos la refirieron a Antigua
Guatemala, al Hospital del Hermano Pedro. La familia recibi6 mucho apoyo
econémico por parte de los miembros de la iglesia y asi lograron llevar a Nana
Laura a Antigua. En Antigua le hicieron varios exdmenes y le dijeron que era
necesaria una operacion de caracter urgente.

“Inmediatamente me dijeron que hay que operarla. <<Ingresan el lunes para
operar el miércoles y consigame cuatro donadores de sangre>>. Y yo hasta
senti como que me clavaron a la cruz pues, porque yo no tenia dinero y yo
senti que me desmayé”.- Juan
Por falta de recursos, Nana Laura fue referida al Hospital Roosevelt, pasaron dos
meses entre el Hospital de Antigua y el Hospital Roosevelt para poder juntar el
dinero. En el Hospital Roosevelt fue donde le dieron el diagnéstico de cancer y la
operaron. Meses después de la operacion ella no sintié mejoria alguna y volvi6 a ir
al Hospital Roosevelt, donde la refirieron al INCAN.
Lleg6 al INCAN después de tres afios de tener su enfermedad, en junio de 2013.

Estuvo yendo por tres meses. Alli le hicieron una “terapia”, probablemente

quimioterapia. Ella asistié6 pero quedé muy mal, se le cay6 el cabello, y a ella nunca
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le explicaron los efectos que podia tener la terapia. Nana Laura comenta que lo peor
era la lejania, regresar mal en camioneta, sentir el camino eterno.

“Llegué a cancerologia, y pues por la medicina que me pusieron, la primera
terapia que me dieron alli fue cuando esas bolas se me fueron y desde alli
también se cay6 todo mi pelo. Cuando me dijeron que necesitaba mas, ya
habia pasado en ese crucifijo cuando me dijeron: jotra vez! Dije que no. Ya lo
dije, mejor prefiero morir asi entera y que no me muera por esas cosas” .-
Nana Laura

Asi, cuando le explicaron que era mas de una quimioterapia la que debia recibir
para luego operarse, Nana Laura decidié abandonar el tratamiento oncolégico en
INCAN. No queria volver al INCAN jamas, pues habia sufrido mucho con la
quimioterapia (iniciada en septiembre 2013), ya que le habia afectado mucho
emocionalmente la caida de su pelo, y que no volvia por nada. Un resumen de las
instituciones visitadas por Nana Laura y el tiempo que le tomo llegar al INCAN se
presenta en la Tabla 6.

En ninguna de las instituciones a las que acudié Nana Laura le aclaraban cual era
la enfermedad y dénde la tenia.

“Alla en Antigua Guatemala nunca me dijeron del mal que yo tenfa ;Qué era?
Nunca me lo dijeron, nunca. Solamente que me hicieron tantos estudios pero
todo los estudios que hacian se quedaban en mano de los doctores y la
pasaban en mano a otros doctores y asi me tenian, hasta alli en cancerologia
nunca me dieron resultados. (...)Eso es lo que dicen mis hijos, ;Mama dénde
estan sus examenes? ;Qué pasa? Qué me pasa quieren saber ellos y no tengo
respuesta. Dicen ellos que los doctores dicen que tengo cédncer pero dénde
estan esos examenes que lo muestran”.-Nana Laura
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Tabla 7: Instituciones biomédicas a las que acudio Nana Laura.

~N

 Jornada de beneficiencia. La examinaron por primera vez en
2012 y la refieren a Antigua Guatemala. No dan diagndstico.

J
-
* Le hacen varios examenes. No le dan ningun diagndstico. Le
o] dicen que tiene que operarse.
Hermano Pedro )

» Operacion del estdbmago. Le dicen que tiene cancery la
e refieren al INCAN

Roosevelt

» 2013, tres meses junio - septiembre. Recibe una
quimioterapia.
* Proponen mas quimioterapia y cirugia. Decide abandonar.

Después de su experiencia en el INCAN, Nana Laura dijo que jamas volvia a
poner un pie en un hospital. Juan, su familia y vecinos hicieron lo posible por
convencerla de seguir buscando ayuda.

“Se reunieron las nanas y vinieron a aconsejar a mi sefiora; mira no te dejés
operar, anda con un médico maya que te trate con ungiiento, con medicina
natural, eso es bueno, de repente encuentran una solucién y no te operas.
Entonces yo le dije a mi sefiora: ;con quién de los dos brujos vas a ir a curarte? Te
llevo con los médicos occidentales al hospital o te llevo con los médicos mayas que
trabajan con la planta, con la plata natural; pero algo tenemos que hacer. Y ella me
dijo <<yo al hospital no vuelvo a ir, mejor que ni me lo mencionés>>". - Juan
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Sin embargo, a lo tnico que accedi6 fue a tomar medicinas naturales, como
guanabana, noni, y otras medicinas naturales que estan procesadas y que sus hijos le
ayudan a pagar. Nana Laura se automedic6 en su casa durante 3 meses. Algunas
vecinas y miembros de la comunidad evangélica le comentaban y recomendaban
remedios naturales y le explicaban para qué servian.

Juan se enter6é de los médicos q'eqchi’” a través de Tata Héctor, miembro del
consejo Q’eqchi, con quien compartia su labor en el Frente Petenero (organizacion
en contra de la hidroeléctrica en el rio Usumacinta). Les conté de la situacion de
salud de Nana Laura y solicité6 una visita a su casa para examinarla y tratarla. Sin
embargo, cuando el médico maya, Tata Rudy, lleg6 desde Poptin hasta Laureles,
Nana Laura no estaba enterada de nada. Se molest6 mucho porque Juan habia
tomado esa decision por ella. Y ademas, no queria ofender a Dios.

Tata Rudy iba acompafiado de dos miembros del Consejo Q’eqchi y ellos le
explicaron a Nana Laura cémo la medicina maya no tenia por qué ofender a Dios,
sino que Dios habia dejado las plantas y las medicinas al alcance de los hombres
para curarse. Explicaron que la medicina maya era parte de la hermandad de lucha
y lo tinico que se pretendia era salvar vidas. También le explicaron a Nana Laura
como la brujeria no era lo mismo que la medicina maya.

“Ellos trajeron su medicina convencional y a nosotros nos etiquetaron como los
brujos. <<jAh mejor no, que el brujo que no, no quiero que me toque el
brujo!>> Porque él es brujo y hace el mal, pero esa palabra es vulgar, es
ofensiva. El médico maya no es brujo, no hace el mal sino hace el bien. - Tata
Rudy
Luego de la explicacion sobre qué era la medicina maya, Nana Laura le pregunt6
a Tata Rudy si él podia darle un diagnoéstico, que si él podia ver que era lo que tenia
porque ella necesitaba respuestas. Ella no queria ir a ningan hospital a que le dijeran

si todavia estaba enferma o no, a que le hicieran més exdmenes. El le dijo que si, que

él podia darle un diagnoéstico y la examind.
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lustracién32: Nana Laura siendo examinada por Tata Rudy, a través del método del pulso y la oracion.

Tata Rudy le dijo a Nana Laura que todavia tenia algo, pero que se concentraba
mucho en sus piernas, que la sentia muy débil y sin energia. Ella le dijo entonces que
era cierto, que estaba muy cansada y que no tenia &nimos. Tata Rudy le ofreci6 dejar
la parte espiritual del tratamiento de lado, por respeto a su religion, y s6lo enfocarse
en los remedios con las plantas. Sin embargo, Nana Laura dijo que no queria tomar
mas medicinas de ningtn tipo. Tata Rudy le ofrecié medicina no tomada sino a
través de bafios y ella dijo que si. Tom6 medicinas que Tata Rudy le enviaba durante
un periodo de 2 semanas. Sin embargo, transcurrido el tiempo Nana Laura decidi6

no seguir el tratamiento.
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“tQué sera que todavia es parte de mi, de mi naturaleza lo que me esta
pasando? Es demasiado. (...) Ya no tengo dolor como antes, yo me alegro por
eso, pero ya no quiero medicinas, tanta medicina. Le he dicho a mis hijos yo ya
medicina no quiero y no me dejan, déjenme en paz si yo me enfermo, déjenme
en paz ,alli estoy, dejen que me muera, yo siento que asi descanso tal vez. Ya
no quiero medicina, que la vida ya no tiene fuerza en este mundo para mi por
estar tragando medicina. Yo he sufrido mucho. He sufrido bastante en mi vida
pero no quiero ya medicina, quiero que Dios haga su voluntad de mi”.- Nana
Laura
Después de las entrevistas, se trat6 de contactar a Nana Laura y a su esposo, pero
no hubo respuesta. En noviembre de 2013, Tata Rudy sofi6 que Nana Laura ya

descansaba en paz.
C. Nana Lucia

La casa de Nana Lucia estd ubicada en Poptin, Petén. Ella tiene 56 afios y se
considera Q’eqchi’. Es una construccion de block y madera combinados. Vive con su
esposo y sus hijas menores, Lluvia y Blanca. En el mismo terreno de su casa estdn
construidas las casas de sus demas hijos, son siete en total, tiene mayor relacion con
Yamira, Blanca y José. Nana Lucia trabajaba preparando totopostes y tostadas, las
cuales vendia en el mercado y otros lugares antes de enfermar. Yamira también se

dedica a eso.

En 2007 a la edad de 56 afios, Nana Lucia empez6 con sangrados irregulares. El
sangrado fue crénico y acompafniado de flujos con “mal aspecto”. Nana Lucia los

describié como con el aspecto de un huevo podrido y de muy mal olor.

“La primera cuando le comenzo, le comenz6 con un dolor de cabeza, de alli le
vino como que fuera, como que fuera qué menstruacion pero no es
menstruacion ni es menopausia”.- Yamira
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Nana Lucia no acudi6 al centro de salud porque habia tenido malas experiencias
anteriormente, no la trataban bien y no sentia alivio a sus padecimientos. Estuvo sin
tratamiento biomédico mds dos afios y tres meses en total. Cuando se ponia muy
mal acudia a la farmacia y le dejaban tratamiento para una infeccién vaginal. Con el
tratamiento de la farmacia no se alivi6. Tenia vergiienza de contar su problema y
paso ese tiempo sin decirselo a nadie, hasta que confié en Yamira. Ella le sugiri¢ ir al
hospital regional. En el hospital le solicitaron varios exdmenes, entre ellos el
Papanicolaou, y luego se le refiri6 al hospital Roosevelt, en la ciudad de Guatemala.

“Tenia mucho sangrado, y cuando me dijo yo la llevé al hospital de aqui, ahi le
hicieron un examen de esa Papanicolaou, cuando le hicieron el Papanicolaou
dice de que ella sinti6 como que le habian jalado algo alli, de alli del hospital
me dijeron que llevara los exdmenes al Hospital de Roosevelt, pero aqui no me
dijeron qué tenia”. - Yamira

Por la falta de recursos econémicos, y por sugerencia de algunos familiares y
miembros de la comunidad evanggélica a la que asistia Nana Lucia, Yamira la llev6 a
un proyecto que provee apoyo logistico a las personas que necesitan acceder a los
servicios de salud especializados en la ciudad de Guatemala. Ellos proveyeron de
transporte y guia para llevar a Nana Lucfa al Hospital Roosevelt. Para cuando lleg6
al Hospital Roosevelt, Nana Lucia llevaba dos afios y seis meses desde que habia
visto por primera vez el sangrado, no era de todos los dias pero se presentaba de
forma intermitente acompafado de flujo.

En el Hospital Roosevelt le dijeron a Nana Lucia que tenia céncer, le hicieron
varios examenes y la refirieron al INCAN. Ella regres6 a su casa y el proyecto

nuevamente la apoy6 logisticamente para ir al INCAN.
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“En el Roosevelt le dijeron que fuera al hospital de cdncer porque ella tenia
cancer, tal vez alli hallarfa tratamiento pero en el hospital de cancer le dijeron
que, que tenia un tratamiento y de alli le dijimos nosotros que ;qué tratamiento
tenia? Que me dijeron que era terapia ;Pero qué significa terapia? Porque como
somos QQ’eqchi no entendemos todo que significa” - Blanca

En el INCAN les dijeron que la terapia que Nana Lucia necesitaba en total iba a
costar Q.25,000.00, dinero con el que no contaban. Los hijos de Nana Lucia no la
apoyaban econémicamente para la medicina, casi toda la carga recay6 sobre José, el
hijo menor, Yamira y Blanca. José trabaja en un banco y Yamira y Blanca se
dedicaban a vender tostadas. Entre los tres no reunieron la cantidad necesaria,
porque aparte de los costos de la terapia, necesitaban dinero para viaticos de Nana
Lucia y de sus hijas, quienes la acompanarian. La familia involucrada acordé pedir
un préstamo para la terapia de Nana Lucia quien tiene todos los examenes que le
hicieron, siendo diagnosticada con céncer cérvico-uterino. Sin embargo, ella no

acepto.

“Entonces le digo yo; ;qué hacemos? ;haces el terapia? Entonces dijo ella que
no, porque una sefiora de aqui acaba de morir tiene como, no tiene ni un mes
quizas se muri6 de ese cancer, lo llevaron la capital, le hicieron terapia dice del
dolor de donde le quemaron no aguant6. No aguanté y se muri6 la sefiora.
Hace poco me dijo “suerte que yo no hice la terapia mija, tuve siete afios con
ustedes”. - Yamira
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Tabla 8: Instituciones biomédicas a las que recurrio Nana Lucia.

* Le hacen Papanicolau y la refieren al hospital Roosevelt.

« 2 aflos tres meses de experimentar los primeros sintomas, que aparecian

SEEEE jntermitentemente.
Regional

* Proyecto regional que se dedica a brindar apoyo logistico para los pacientes que

Proyecto tienen que viajar a la ciudad capital. Apoyan para que vaya a Roosevelt.

« Le dan el diagndstico de cancer y la refieren al INCAN.

Hospital
Roosevelt

« Llega en 2009, tres afios después de iniciada su enfermedad.
« Confirman su diagnéstico con varios examenes y le sugieren recibir "terapia”.
Situacion econémica lleva a abandono de tratamiento oncoldgico.

Luego de abandonar el tratamiento en el INCAN, en 2009, Nana Lucia pas6 entre
4 y 5 afios recibiendo tratamientos alternativos naturales. Las instituciones

biomédicas a las que acudié Nana Lucia pueden observarse en la Tabla 7.

“Y estuvo bien grave como esta ahorita estuvimos en tratamientos, estuvo
tomando medicamento reglado, gota, monte, todo y asi se alivi6 por ratitos”. -
Blanca

Sus vecinos y miembros de la comunidad evangélica a la que pertenece le
recomendaron varios remedios y preparaciones con monte, principalmente tomar
noni. Luego Nana Lucia visit6 una clinica privada de medicina natural, con el apoyo
econdmico de sus hijos, pero no encontr¢ alivio.

En su desesperaciéon, Nana Lucia recordé que su papd era curandero, que
trabajaba con montes y curaba a las personas. Yamira le vende tostadas a un
miembro del Consejo Q’eqchi y le cont6é sobre su mama, y le dijo que él conocia a un
excelente médico: Tata Rudy. Entonces, la familia le solicit6 una visita domiciliar

para examinar a su mama.
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Nana Lucia empez6 el tratamiento maya, que consistié principalmente en
ceremonias (sin ella presente, debido a su religiéon), masajes, bafios y plantas
medicinales en forma de té. La siguiente fotografia muestra el estado en el que Tata
Rudy encontré a Nana Lucia en su primera visita, postrada casi todo el tiempo en

cama, sin apetito y muy delgada.

Mustracién33: Tata Rudy diagnosticando a Nana Lucia.
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Ilustracién34: Primera ceremonia realizada en nombre de Nana Lucia

Tata Rudy designé a Tata Paulo para realizar la ceremonia en nombre de Nana
Lucia, pues viaj6 de manera urgente a Belice para conseguir las plantas que
necesitaba Nana Lucia y las envi6é por encomienda a la casa de la paciente. Estuvo
tomando medicamento por un mes. Después de un mes de tomar el medicamento
recomendado por Tata Rudy Nana Lucia podia estar de pie y comer algunas cosas.

A pesar de la mejoria que Yamira y Blanca percibian en su mama derivada del
tratamiento maya, Nana Lucia estaba insatisfecha e incomoda. Decia que no le
gustaba tomarse los montes y que ya no queria seguir con el tratamiento. La parte
de los masajes era lo que menos le gustaba porque Tata Rudy le tocaba el vientre y
murmuraba palabras que ella desconocia, y pensaba que estaba ofendiendo a Dios.

Abandon¢ el tratamiento maya en noviembre de 2013.



127

D. Sintesis

Los tres estudios de caso presentados son muy distintos entre si. Los tres casos
fueron escogidos por el Consejo de Ancianos Mayas, no fueron escogidos al azar. El
CAM influy6 como factor facilitador al momento de presentar e introducir la
medicina maya en dos de los casos. Unicamente el caso de Nana Jests muestra la
btisqueda del tratamiento maya por los propios medios e iniciativa propia de la
paciente y su familia.

Las TBAS de los tres pacientes muestran que las instituciones biomédicas del
sistema de salud se convierten en la primera fuente de atenciéon médica. La
identidad étnica afecta las decisiones dentro de la TBAS. Los principales factores de
abandono de la biomedicina estan directamente vinculados a aspectos de identidad
cultural: idioma, falta de comprensién de la jerga médica, falta de atencién hacia el
paciente con informacién culturalmente pertinente, etc. Asi, recurren a lo local, a lo
conocido. Empero, estos casos también muestran que no por tener una identidad
maya se cree y confia en el tratamiento maya. El caso de Nana Lucia y Nana Laura
muestra la clara relaciéon entre la religion de la paciente y el abandono del
tratamiento maya. Las pacientes evangélicas sostenian que ofendian a Dios a través
de la medicina maya, por lo que decidian también abandonar este tratamiento.

Por otro lado, los factores econdémicos y el acceso limitado a la salud también
influy6 fuertemente las TBAS. Los casos de Petén, Nana Laura y Nana Lucia,
evidenciaron la constante angustia por la falta de recursos econémicos que impedjia,
hasta cierto punto, agilizar el proceso de busqueda. Esta angustia también estaba
vinculada a los viajes y los gastos en vidticos que suponia el estar viajando de Petén

a la ciudad Guatemala.
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Uno de los obstaculos que condujo al abandono del tratamiento biomédico es la
poca pertinencia cultural de los servicios de salud brindados y las formas inefectivas
de comunicacién. Las pacientes que tuvieron diagnodstico en el sistema biomédico
refieren que no les comunicaron los resultados; sin embargo, también es posible que
se los hayan dicho, y que las brechas idiomaticas y debido a la complejidad de la
terminologia médica, no hayan entendido.

Finalmente, el tabu vinculado a las enfermedades propias de los cuerpos de las
mujeres, como en los casos de Nana Jests y Nana Lucia, también fue un obstaculo.
El tabt hizo de estas enfermedades una constante fuente de vergiienza para ellas.
Esto se refleja en la prolongaciéon del tiempo llevado para contar su condicién y
buscar ayuda. Por otro lado, las decisiones de a dénde acudir no estuvieron
solamente en sus manos sino que otros familiares fueron parte importante en el
proceso de toma de decisiones en las TBAS. Empero, es necesario notar que el
abandono o la eleccion de los tratamientos mayas también es una decision, y esta fue

definitiva.



I1. DISCUSION

¢Qué nos dicen estos datos? En este capitulo se discuten los resultados de la
investigacion expuestos en los capitulos V y VI. Asimismo, estos se analizan en
funcién de los capitulos III y IV, contexto y marco tedrico, respectivamente. A partir
de los datos encontrados es posible proponer un modelo para las TBAS de los
pacientes mayas con cancer que acuden al INCAN. Este modelo se ve fuertemente
influenciado por ciertos factores socioculturales clave, como economia, lejania e
identidad cultural; factores que se han identificado como determinantes en las TBAS
de otros pueblos indigenas alrededor del mundo. Asimismo, frente a problemas de
salud, los pueblos indigenas encuentran mecanismos y respuestas locales, muchas

veces centradas en su medicina tradicional, y el caso maya no es la excepcion.

A. Modelo HSP

El objetivo general de la investigacion es establecer un primer acercamiento hacia
la comprension de las TBAS de los pacientes mayas que acuden al INCAN.
Mediante el andlisis de los 43 casos investigados (40 pacientes en el INCAN y 3
pacientes que abandonaron tratamiento biomédico), se puede deducir que el modelo
tipico de las TBAS de personas mayas con cancer que pasan por el INCAN es el

siguiente (Ilustracién35):
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llustracién35: Modelo de las TBAS de los pacientes mayas que acudieron al INCAN
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(elaboracién propia).

Existe el mito generalizado entre personal médico en el INCAN, sobre el rol
negativo que juegan los médicos mayas con los pacientes que padecen de cancer.
Aducen que los “entretienen” con tratamientos ineficaces por mucho tiempo, de
forma que cuando llegan al INCAN la enfermedad esta en estadios tan avanzados
que es improbable un tratamiento con resultados positivos para el paciente
(Gharzouzi,comunicacién personal). En este mito puede evidenciarse la dinamica
del pluralismo médico en Guatemala: aunque no abiertamente, los sistemas médicos
que conforman el sistema nacional de salud en el pais estan en choque (Adams y
Hawkins 2007; Cerén 2007; Fort y Morales 2004; Estrada y Hernandez, 2008). En
general, existe esta percepcion de que la medicina tradicional indigena es equivoca,
errénea, ineficaz y subalterna desde la perspectiva biomédica, que es en buena
medida etnocéntrica (Cottom, 2004:3; Cerén, 2007: iv; Adams y Hawkins, 2007:3;
OPS,2007:5-6; Arnold,et al.,2013:3; IIDH,2006:19; Cora-Bramble
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and Williams 200 Wiley y Allen,2013:52; Fort y Morales,2004:31). Sin embargo, el
modelo propuesto rompe con el mito sobre la medicina tradicional: ningtin paciente
acudi6é a médicos mayas o especialistas locales tradicionales en alguna de las fases
iniciales de su trayectoria para atender su problema de salud. Por el contrario, en la
totalidad de los casos los pacientes estuvieron en manos de médicos no especialistas
ubicados dentro del sistema de atencion publica del MSPAS o dentro de la préctica
privada. Esto muestra como el sistema biomédico es deficiente en cuanto a la
relacion 'y comunicacion entre las instituciones que lo conforman,
independientemente de su naturaleza publica o privada. La regulacién es clave para
lograr mejoras ya que actualmente no se siguen protocolos adecuados, para tratar a
los pacientes mayas con cancer en el pais de una manera maés eficiente se necesita
que el paciente pague o que el Estado financie el tratamiento (Estrada y Herndndez,
2008:73; Cottom, 2004:6) . Este modelo muestra coémo, més que atrapados e indecisos
en cuanto a qué sistema médico acudir (Adams y Hawkins, 2007:215; Harris,
2007:27), los pacientes muestran una clara tendencia a acudir a el sistema biomédico,
aunque éste no tenga pertinencia cultural o incluso sea econémicamente insostenible

en el mediano plazo. (Cerén,2007:44; Cortez, 2008:41-42).

La gran mayoria de las personas entrevistadas eran mujeres, y de igual manera,
las redes de apoyo reconstruidas en las entrevistas estaban constituidas por mujeres
en apoyo de otras mujeres. Esto puede arrojar luces importantes sobre el rol
fundamental de las mujeres en torno a la salud dentro de las familias indigenas.
Ademas, coincide con la incidencia hospitalaria en el INCAN, sobre la prevalencia

de las mujeres (75%) frente a la de los hombres (INCAN, 2008:11).
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B. Factores socioculturales

Los factores culturales, socioeconémicos, familiares y epistémicos que influyen la
toma de decisiones en el proceso que conforma las TBAS pueden impactar de
manera positiva (agilizando el proceso de busqueda) o de forma negativa
(obstaculizando el proceso) (Rogler y Cortes, 1993:555; Gupta y Bhugra, 2009:363-
364; Moreno y Gil, 2003:94;, Hausman-Muela, et al., 2003:9-10; Laursen vy
Rasmussen,2012:1-4). La siguiente grafica muestra los porcentajes de los factores de
acepcidn negativa; es decir, aquellos que dificultaron la basqueda de atencién en
salud para la enfermedad de los 40 pacientes entrevistados en la fase de
investigacion en el INCAN.

Nustracién36: Porcentaje de factores que dificultaron las TBAS de los 40 pacientes entrevistados en el
INCAN
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(elaboracién propia).
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El 80% de los pacientes refiri6 factores econdémicos como los que ponian en
entredicho su salud; la pobreza entre la poblacion indigena del pais es una
constante, caracteristica de los sistemas con base en la exclusiéon social (OIM,
2008:14; Vides, 2008:49; CIDH, 2001:1). Los factores econémicos estan directamente
vinculados a la lejania, interrelacionados, a su vez, con poca disponibilidad de
tiempo, inflexibilidad en el trabajo y medios inadecuados de transporte para el
paciente enfermo en los casos reconstruidos. La lejania constituy6 el segundo factor
con més frecuencia mencionado como obstdculo en las TBAS. Este factor es
exacerbado por la relaciéon entre una cobertura de salud pobre y la alejada ubicacién
de las poblaciones mayas. Las comunidades mayas no cuentan con acceso a
servicios de salud especializados. La mayoria de grupos indigenas alrededor del
mundo, viven en la ruralidad y en la exclusion (Arnold, et al., 2013:3; Cottom, 2004;
Shahid, Durey, Bessarab, Aoun, & Thompson, 2013:1-13). Lo anterior afecta en gran
medida la toma de decisiones respecto a la salud.

El sistema nacional de salud esta contemplado para funcionar tnicamente con
personas que hablan espafiol. Las poblaciones indigenas muestran retos en la
comunicacién intercultural al momento de buscar atencién en salud, no sélo por la
compleja terminologia médica, sino también por la estructura del sistema mismo y
la falta de familiaridad con éste, sus procesos y sus mecanismos de diagnoéstico y
tratamiento (Shahid, Durey, Bessarab, Aoun, & Thompson, 2013:1-13; Mendoza, et
al., 2013:1-8; Lowenthal, Grogan y Kerrins,2005:105-106; Aldana,2009:ix). Los
estudios de caso revelan que mas que incertidumbre sobre el proceso del paciente en
si mismo, se podia percibir incertidumbre a nivel familiar, comunitario y estructural.
La incertidumbre se debia principalmente a las barreras idiomaéticas e
informacionales. Los pacientes tenian un generalizado sentimiento de enajenacién

de los procedimientos en el INCAN y lo que suponia para ellos su enfermedad y el
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tratamiento. A nivel comunitario, la incertidumbre se puede vislumbrar a través de
la falta de sectores educativos o campanias referentes. Las instituciones mayormente
frecuentadas estaban fuera de las comunidades, por lo que se buscaba un

tratamiento no sélo ajeno culturalmente sino también localmente.

Por su parte, los factores con acepciones positivas en cuanto a su influencia en la
toma de decisiones en las TBAS fueron principalmente las redes de apoyo del
paciente y su familia, otros estudios han llegado a las mismas discusiones
(Sluzki,2003:1-8; 2010:1-6; Miller,2013:171; Uchino, et al.,1996). Estas provienen de
diferentes fuentes, en el caso de los pacientes principalmente de sus familiares (29 de
los 43 pacientes contaban con apoyo familiar) y de organizaciones dedicadas a la
guia de las personas enfermas en su busqueda (3 de 43). Las fuentes de donde
proviene el apoyo social podria catalogarse como el capital social de las personas
(Bordieu,1986:241-258). La familia brindé principalmente apoyo emocional e
instrumental; mientras que las organizaciones brindaron apoyo de tipo
informacional, actuando como guia en el sistema biomédico guatemalteco (House y
Kahn, 1985; Hulst, 2009; Kahn, 1994). Esto refleja que, cuando el apoyo provenia de
fuentes que compartian la misma identidad cultural, la red de apoyo llegaba a un
limite en tanto no existia familiaridad con el sistema nacional de salud. Sin embargo,
cuando entraba en el panorama una organizacion dedicada a brindar apoyo
informacional, la TBAS era facilitada y los obstdculos disminuian, acelerando el
proceso de diagndstico y su consecuente tratamiento. Asi, la aptitud informacional
beneficié directamente al paciente a través del acompafiamiento informado,

haciendo una especie de “puente” para la traduccién intercultural del medio.
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Por otro lado, en los tres estudios de caso, se evidencia el rol facilitador que
juegan los miembros de la familia més allegados al momento de buscar atencién.
Esto esta directamente vinculado con la concepcién cultural de la interdependencia
de las personas en la cultura maya (Molesky-Poz 2006:35; Hart 2008:27; Molesky-Poz
2006:35; Eder vy Garcia, 2002; Kleinman,2011:87). Asi, la identidad maya, con su
bagaje cultural, puede llegar a determinar los factores que influyen la toma de
decision en las TBAS. Para complementar la informacién aqui presentada al
respecto, seria importante hacer un estudio en profundidad con énfasis, no en los
obstaculos que encuentran las personas mayas , sino en las ayudas y los factores que
facilitan la btisqueda de atencién en salud (de existir mas alla de redes de apoyo y
organizaciones).

El Modelo de Creencias en Salud (Moreno y Gil,2003:94), podria aplicarse a los
hallazgos del estudio. La susceptibilidad y severidad percibida respecto de la
enfermedad y su naturaleza no estaba en sintonia con el estandar biomédico. EI 45%
de los casos en INCAN no conocian su diagnoéstico, y ain cuando 70% de estas
personas se encontraba en la tercera o cuarta etapa de la enfermedad, los pacientes
en su mayoria no dimensionaron la severidad de su caso. La decisién de comunicar
un diagnéstico de ‘cancer en estado avanzado o terminal depende de los doctores y
de los familiares. Evidencidndose la recurrencia en la decisién de no comunicar la
severidad del estado del paciente, obedece a la premisa de que asi se evitard inducir
estados animicos nocivos y se mejorara el tiempo y calidad de vida de las personas.
Ahora, el que los médicos le digan al familiar sobre el estado del paciente no
automaticamente evidencia esta premisa, mas bien se suma a ella. La percepcién de
la mayoria de los pacientes respecto al estado y al diagnostico de la enfermedad

padecida distaba mucho de la realidad biomédica.
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La accién derivada de la percepcion de los pacientes sobre su condicion de salud
dependia totalmente de las variables sociodemogréficas, pues las definiciones de
enfermedad y su magnitud tienen su base en la cultura (Wiley y Allen, 2013, 12;
Singer y Baer, 2011; Kottak, 2011:98; Inhorn y Wentzell, 2012:2; Lis6n, 2007:287-288).
Por lo tanto, el desarrollo de la TBAS de los pacientes, vinculado a las creencias en
salud, se ve condicionado por factores no sélo socioeconémicos sino eminentemente
culturales. Asimismo, en los tres casos de abandono del tratamiento en el INCAN,
prevaleci6 la creencia de que el tratamiento ofrecido era peor que la enfermedad
misma, siendo precisamente esta creencia la que llev6 a la bisqueda de alternativas.
De esta cuenta es que las TBAS de los estudios de caso muestran un corte: la
propuesta de tratamiento biomédico era incompatible con la idea de un tratamiento
beneficioso. Por lo tanto, se trataba de un mal percibido que podria agravar la
situacion de salud, en caso de decantarse por el tratamiento biomédico. Esto influy6
sobre la percepcion de las pacientes de los tres casos reconstruidos, sobre el sistema
biomédico en general, rest6 confianza en él y direccioné a las pacientes hacia

sistemas de medicina alternativa, ya fuera ésta maya o no maya.

C. Medicina maya y cancer

El rol de la medicina tradicional maya en el pluralismo médico referente al cancer
es secundario. De los tres estudios de caso, solamente uno, el de Nana Jests, buscé y
encontro por sus propios medios la medicina maya y concluy6 el tratamiento en este
sistema de manera exitosa. Asi, se concluye que el modelo de las TBAS de los
pacientes mayas con experiencias de cdncer no es bidireccional en el sentido de que

se recurre a medicina tradicional y medicina maya paralelamente
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o alternadamente; sino es mas bien unidireccional desde el sistema biomédico hacia
el sistema tradicional, ya que no se encontré un solo caso que empezara tratamiento
con médicos mayas y luego acudiera al sistema biomédico. Todos los casos

registrados fueron a la inversa.

Los datos de los tres casos reconstruidos en esta investigacion muestran
similitudes con la investigacion de la Dra. Struthers (2004), quien trabaj6
reconstruyendo casos de cuatro pacientes indigenas norteamericanos diagnosticados
con cancer que habian abandonado el tratamiento biomédico debido a la
incompatibilidad de éste con sus respectivos sistemas de creencias, principalmente
respecto a las interpretaciones y el significado del cual dotaban a la enfermedad. Los
casos que ella reconstruyé tomaron entre seis meses y cuatro afios para ser

diagnosticados (Struthers,2004:15-21). En general, sus resultados muestran que:

«Al momento de ser diagnosticados con enfermedades serias, como el cancer,
los pacientes buscaron atencién y tratamiento. Los cuatro participantes en el
estudio integraban e incorporaban distintos métodos de curacién, tanto de la
biomedicina como del tratamiento tradicional indigena, asi como otras terapias
alternativas y complementarias durante su enfermedad. En primera instancia,
los participantes recurrian primero a la biomedicina y luego la abandonaron
para depender tnicamente de la curacion tradicional» (Struthers, 2004:17).

En los tres estudios de caso reconstruidos, el médico maya fue la dltima opcion y,
al menos en dos casos, la identidad religiosa protestante (que tiende a satanizar a la
medicina maya) se interpone en la adherencia al tratamiento otorgado por un
especialista maya. Un ejemplo etnografico derivado de esta investigacion seria la

percepcion de Nana Lucia respecto a los métodos que Tata Rudy utilizaba en su

tratamiento. Nana Lucia sostenia que las oraciones (en q’eqchi” antiguo) que
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pronunciaba Tata Rudy en los masajes que le daba ofendian a Dios. De hecho, en los
casos de Nana Laura y Nana Lucia se prefiri6 la muerte y la “voluntad de Dios”
sobre la opcién maya de intercesiéon por el paciente. Por lo tanto, aunque la
identidad étnica sea de indigenas mayas, no se comparte o no se conocen los
principios de la medicina tradicional, probablemente debido a la constante
desvalorizacién de este sistema médico en el contexto histérico nacional. Ser maya

no significa creer en el sistema médico maya.



VIII. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES DE ESTE ESTUDIO

En este capitulo final se busca hacer evidente la importancia de investigaciones de
este tipo, que mas alld del ambito de la antropologia académica, se convierten en
una herramienta clave para inducir cambios en la atencion de salud de las
poblaciones indigenas del pais.

A continuacién se plantean conclusiones generales y observaciones importantes
debido a que constituyen el primer paso hacia el acercamiento de las experiencias de
las poblaciones indigenas mayas con cancer en el pais. Si bien esta tesis parte de un
esfuerzo interinstitucional, falta investigacion al respecto que permita profundizar
mas en el tema. Aplicar practicamente el conocimiento tedrico depende de muchas
instituciones, pero se sefiala al INCAN como el punto en donde pueden
concretizarse cambios derivados de las recomendaciones de este estudio. Las
recomendaciones se hacen en funcién del compromiso ético que la investigadora
adquiri6 al momento de convivir y adentrarse en las experiencias de las personas

enfermas y sus familiares.

A. Conclusiones

Esta investigacion intenta constituirse como la base para investigaciones mas
profundas al respecto de las experiencias de los pacientes mayas con cancer en
Guatemala. Si bien se plantea como un punto no universal y definitivo, sefiala
aspectos que podrian ser indagados de manera maés especifica y profunda.

El modelo de las TBAS de los pacientes mayas con cancer que pasaron por el
INCAN muestra que las rutas se constituyen unidireccionalmente hacia el sistema
biomédico. Ya fuera que iniciaran en la farmacia, en un puesto de salud o en una

clinica privada, todas las instituciones a las que recurrieron en primera instancia
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son de naturaleza biomédica. No se dirigen, sino hasta el abandono del
tratamiento biomédico, hacia el sistema de medicina alternativa, sea éste maya o no.
Esto proporciona evidencia contraria a las creencias entre los proveedores de
servicios de salud en el INCAN.

Los pacientes mayas permanecen un promedio de 3 afios (entre los 3 meses y los
10 afios; con una desviacion estindar de 1.65 afos) en un sistema de salud
generalista (no especializado) antes de que su ruta de busqueda de atencién en
salud les lleve hasta el INCAN u otro especialista en oncologia. El promedio de
instituciones que proveen servicios de salud inadecuados a pacientes con cancer es
de 3 (entre 1 y 7 instituciones), lo que influye en la prevalencia de estadios
avanzados observados en los pacientes tratados en el INCAN al momento de ser
diagnosticados.

Los factores socioculturales que constituyen facilitadores en las TBAS, se derivan
principalmente del apoyo social y del apoyo instrumental. Veintiocho de los
pacientes refirieron contar con apoyo social y los distintos tipos de éste estaban
mezclados y no separados por categorias. El apoyo que recibieron proviene de dos
diferentes fuentes: familia y organizaciones. Los factores facilitadores del
tratamiento especifico en INCAN los constituye, en el caso de existir, el apoyo
psicolégico brindado por la Unidad de Cuidados Paliativos del instituto.

Los obstaculos en las TBAS son derivados de factores socioculturales,
especificamente econdémicos, vinculados al limitado acceso de salud en las
localidades de los pacientes. Estos factores retrasan la basqueda de la atencién, en
conjunto con la incertidumbre y la falta de guia durante el proceso de la
enfermedad.

La falta de pertinencia cultural en el sistema biomédico, especificamente en la

comprension de los procedimientos del tratamiento, derivados directamente de la



141

naturaleza de la enfermedad del cancer, se constituye como la principal causa de
abandono de tratamiento en INCAN.

El tratamiento maya constituye una de las fuentes, mas no la tnica, de tratamiento
alternativo después del abandono del tratamiento biomédico para los pacientes con
cancer. Este varia de médico a médico, sin embargo sus constantes son: intentar
entender al paciente desde su sistema de creencias, uso de plantas para atender el
aspecto fisico, y apoyo emocional y espiritual a la persona enferma y su familia.

La mayor parte de pacientes mayas en estadios avanzados de la enfermedad
desconocian por completo su diagnoéstico, lo que genera dudas respecto a si ésta es
una estrategia familiar consensuada para evitar la depresion de los mismos, o si se
refiere a aspectos de negligencia o descuido informativo por parte del sistema de

proveedores de salud.

Finalmente, las percepciones de los pacientes en torno a la naturaleza excluyente
del sistema se reflejaban en la discriminacién que experimentaban al momento de
llegar al INCAN. Por ejemplo, las alusiones al mal trato del personal, tanto
enfermeras como guardias de entrada y policias; la discriminacién percibida en
torno a los marcadores de identidad, como el uso de traje; la barrera idiomaética, no
entendimiento de la jerga médica; y el limitado acceso a salud. Esto posiciona, por lo

tanto, al paciente maya con cancer al margen del sistema biomédico.
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B. RECOMENDACIONES AL INCAN

En esta seccion se proponen cambios practicos al Instituto Nacional de
Cancerologia, que son de caracter relativamente sencillo. Estas recomendaciones
estdn basadas en la informacion recopilada en este estudio, principalmente sobre las
percepciones que tienen los pacientes mayas acerca del INCAN.

Es importante generar més investigacion en el tema que proporcione informacién
para establecer un protocolo de atencioén especifico que promueva la pertinencia
cultural en la atencién a las personas mayas con cancer. Algunos criterios
preliminares a incluir son: atenciéon en salud en el idioma nativo de la persona;
atencion a las necesidades econdmicas, logisticas y de apoyo psicolégico,
comprension del sistema de creencias mayas que influye en las expectativas y la
experiencia de los pacientes. Esto permitiria generar en los pacientes mayas la
reduccion de la sensaciéon de vulnerabilidad y abandono.

Las observaciones relacionadas al ingreso a las instituciones del INCAN sugieren
la necesidad de capacitar al personal de la entrada a la institucién en cuanto a
relaciones interculturales, de forma que se reduzca la brecha y percepcién de abuso
al momento de solicitar el ingreso al hospital. Ligado a esto podria hacerse énfasis
en facilitar la explicaciéon del porqué se limita el nimero de acompanantes y
visitantes a pacientes y familiares como una politica hospitalaria (por ejemplo con
afiches afuera con imagenes y textos sencillos y claros).

Fomentar la disminucién de las actitudes racistas o discriminatorias del personal
en general a través de campafas visuales que incluyan marcadores de identidad
indigena, permitiria reconocer de manera abierta la presencia de pacientes mayas en
la institucién y se fomentaria el sentimiento de pertenencia e inclusién. Se sugiere
desarrollar campanas de sensibilizacion sobre el respeto a la diversidad cultural del

pais y el conocimiento del “otro”.
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Para evitar posibles casos de abandono del tratamiento, se sugiere capacitar al
personal en la forma de explicar los procedimientos y el tratamiento que implica
tener cancer. De esta forma, se podria fomentar el mejor entendimiento de los
procesos biomédicos y su justificacion cientifica. Asi, la decisién de continuar o
abandonar el tratamiento en el INCAN seria informada y no basada exclusivamente
en las premisas culturales que definen cémo es una enfermedad y cémo debe
tratarse. Deben buscarse alianzas sistematicas con ONGs (como Wuqu Kawoq) o la
red de médicos tradicionales (como la del proyecto MACOCC) para favorecer
espacios de soporte en el idioma nativo de los pacientes mayas. Esto podria
materializarse a través de la traducciéon de instrumentos, folletos, pdsters y
formularios (en el caso de los pacientes que son alfabetas); y contratar traductores de
emergencia para casos que lo ameriten (como las pacientes que no podian hablar
nada del idioma y necesitaban compaiiia de un familiar constantemente, lo cual no
estaba permitido). De esta manera se hace evidente cémo la biomedicina y la
medicina maya, mds que ser dos practicas antagonicas, son complementarias en
tanto una estd centrada en asuntos puramente fisiol6gicos, mientras que la otra es
holistica, material, espiritual y emocionalmente, aspectos que muchas veces se
descuidan en la biomedicina son el pilar del tratamiento maya.

Se sugiere explorar la posibilidad de presentar opciones de soporte
complementario al biomédico que vayan acorde a las percepciones mayas. Es
importante fortalecer especificamente al Departamento de Cuidados Paliativos y a la
oficina de trabajo social para poder ampliar sus servicios, pues ambos resultan ser
elementos importantes que median en la comprension y aceptacion del tratamiento
por parte de los pacientes mayas. El fortalecimiento de estas unidades podria ser a
través de contar con traductores de emergencia; y, en el caso del Departamento de

Cuidados Paliativos, podria considerarse ampliar el servicio de
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atencion psicoldgica a los pacientes que lo necesiten, independientemente si estan
0 no en un proceso paliativo.

Finalmente, derivada de una entrevista realizada al Dr. Juan José Hurtado??, y de
la experiencia de los pacientes que mencionaban la falta de guia e informacion
dentro del INCAN como un obstaculo, surge la recomendaciéon de aprovechar el
tiempo de los pacientes en las salas de espera del INCAN con la proyeccién de
videos informativos acerca de la enfermedad, los procedimientos, los tipos de
cancer, como funciona el hospital, etc. Estos podrian ser videos cortos a modo de
campafias informativas y se sugiere la actuacion de personas de diferentes
procedencias étnicas para fomentar la pertinencia cultural y el sentimiento de

pertenencia al &mbito hospitalario.

C. RECOMENDACIONES AL CONSEJO DE ANCIANOS MAYAS Y AL PROYECTO
MACOCC

1. Al Consejo de Ancianos Mayas (CAM). Las recomendaciones al CAM consisten
principalmente en continuar la colaboracién en investigaciones relacionadas a las
TBAS con pacientes en sus comunidades, porque falta esta parte de la historia,
aquellos que nunca llegan al INCAN y tnicamente son tratados por médicos
tradicionales.

Asimismo, es importante mantener la colaboracién con el INCAN para poder

ayudarse mutuamente a hacer de éste un instituto con servicios de salud con

pertinencia cultural. Incluso los miembros del CAM podrian encontrar formas

* El Dr. Hurtado es pionero de la antropologia médica guatemalteca y labora como pediatra. En dicha
entrevista contd sobre su experiencia de trabajo en una clinica rural en San Juan Sacatepéquez en la que
aprovechando el tiempo de espera proyectaban peliculas de Charles Chaplin y en los intermedios, spots
informativos sobre lactancia materna, vacunas, etc., a las madres para darles acceso al conocimiento sobre los
procesos de la biomedicina y fomentar la literacia en el ambiente clinico (Hurtado,2014:comunicacion
personal).
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especificas, a parte de las recomendaciones hechas al INCAN en este capitulo, de
implementar mejoras que ayuden al proceso para los pacientes mayas.

Finalmente, es importante mostrar sus reflexiones y sus experiencias en cuanto al
proceso transdisciplinario del proyecto MACOCC, ;Cémo lo perciben? ;Cémo lo
han vivido? Si ha sido una experiencia positiva, seria primordial hacer un esfuerzo
para proponer que la investigacién referente a los pueblos mayas del pais considere

hacerse a través de procesos transdisciplinarios.

2. Al proyecto MACOCC. La principal recomendacién al proyecto es seguir trabajando
por alcanzar espacios en los que se pueda dialogar y alcanzar soluciones conjuntas
entre los actores involucrados en el proceso transdisciplinario. Considero
fundamental realizar las publicaciones de los Newsletter en espafiol, pues ;como se
puede hablar realmente de un proceso transdisciplinario si las noticias y avances no
se publican al menos en espafiol para los miembros del CAM?

Asimismo, es importante seguir instruyendo e involucrando a estudiantes de
antropologia en esta forma de acercarse a un problema y hacer investigacion. Sin
embargo, es vital involucrar a los estudiantes de una manera mads activa en la que
tengan también un papel dentro del proceso en si. Esto seria recomendable hacerlo a
través de una comunicacion efectiva y clara con todos los miembros involucrados,
en la que la voz de las personas, independientemente del grupo al que representen o
pertenezcan sea valorada y escuchada.

Finalmente, considero que el proyecto MACOCC tiene un rol fundamental, al
igual que el CAM en  promover la materializacion de algunas de las

recomendaciones realizadas al INCAN y evaluar su pertinencia.



IX. EPILOGO:
;COMO SE VIVE UN PROCESO TRANSDISCIPLINARIO?

La investigacion antropoldgica a la que yo estaba acostumbrada:formular el
propio estudio, elaborar un disefio y luego aplicarlo a los sujetos estudiados (o
colaboradores,) no tiene mucho que ver con un proceso transdisciplinario. La
primera vez que entré en contacto con el proyecto MACOCC fue en junio de 2011,
como préctica de trabajo de campo. Asisti a un taller de intercambio con el CAM. Yo
era una de cuatro estudiantes que habiamos optado por la opcién de participar en el
proyecto como préctica durante el mes de junio.

Normalmente una estudia a los mayas, no se sienta en la mesa con ellos a discutir
como sino lo hace desde un escritorio, disefia preguntas relevantes, se hace amiga de
algtin lider o dos y luego inicia su investigaciéon de campo. En el taller se definieron
nuestros roles en esa practica: Hariamos pruebas piloto del instrumento con algunos
abuelos. Sin embargo, para admitirnos en un proceso tan importante debian conocer
sobre nuestros signos y pedir permismo a los abuelos. Esto implicé enviar mi fecha
de nacimiento a uno de los lideres, para que él pudiera determinar si yo tenia
camino, misién y la energfa necesaria. El vio en mi cruz maya que yo tenia
habilidades para ciertas cosas, por lo que resultaba ttil mi presencia en el proyecto.
Luego de haber aprobado mi signo, hubo una ceremonia en la que mis tres
compafieras, una de mis asesoras y yo pedimos permiso al Creador para poder

participar en la investigacion.

Terminé satisfactoriamente mi trabajo en junio de 2011. De esa préctica se
derivaron algunas reflexiones, principalmente sobre el proceso en si. Hice una
pequeiia publicacion en un Newsletter del proyecto MACOCC en la que me

preguntaba si el proyecto era un proyecto utépico o si era realmente viable
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cumplir con las ideas centrales de la transdisciplinariedad. Conclui que
Guatemala tenia un contexto dificil, socialmente hablando, para los pueblos mayas y
que esperaba que se hiciera realidad la utopia de nivelar las cuotas de poder entre

los investigadores y los “investigados”.

A finales de 2012 decidi realizar mi investigaciéon de tesis en el proyecto.
Inicialmente mi tarea era la de reconstruir diez casos de pacientes con cancer que
hubieran recibido, o estuvieran recibiendo, tratamiento maya. Sin embargo, varios
factores impidieron que se agilizara el encontrar a los diez pacientes. Esto era
responsabilidad del CAM y de los candidatos doctorales, pero no se logré llegar a
un proceso agil. Pasaron aproximadamente ocho meses y dnicamente tuvimos
contacto con tres casos (los cuales reconstrui y luego utilicé en esta investigacion).
Durante la reconstruccion de estos tres casos estuve participando activamente en
ceremonias (principalmente en los casos de Petén), y visitas acompafiando al médico
maya respectivo y al paciente. Los miembros del Consejo Q’eqchi’ revisaron mis
instrumentos y sugirieron cambios, principalmente en la forma de hacer las
preguntas, y me acompafaron en algunas entrevistas para ayudarme con la
traducciéon. En una ocasiéon tuve un choque con la forma de proceder de los
miembros del consejo, pues se habia dejado al esposo de una paciente tomar las
decisiones de tratamiento por ella. Al final ella no acept6 y se respetd su decision
pero el s6lo hecho de insistir me parecié un poco forzado, pero es otra cultura, otro

contexto y otra forma de hacer investigacion.

Como estudiante con deseos de agilizar el proceso de graduacién fue una época
frustrante, pues no tenia permitido por parte del CAM presionar o hacer algo para
agilizar las cosas. Incluso pensé en abandonar el proyecto un par de veces pero
luego algo me volvia a llamar. Entonces, en noviembre de 2013 decidimos cambiar

el tema de investigacion e incluir el componente de TBAS de los pacientes mayas
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con cancer. Este tema no solo era relevante para el CAM sino también para el

INCAN.

Esta nueva fase de mi experiencia en el proyecto no incluyé muchos pasos del
protocolo maya, puesto que no trabajaba directamente con médicos mayas, sino con
pacientes que no necesariamente seguian la espiritualidad maya. Empero, siempre
mantuve contacto con algunos médicos mayas para orientarme y apoyarme
emocionalmente, principalmente con Nana Panchita y Tata Sime6n, quienes, aunque
a distancia y muchas veces por teléfono, me daban consejos de cémo hacer las

preguntas y como acercarme a las personas.

Tata Simeén me apoy6 en una ocasién para realizar dos entrevistas en el INCAN,
era mi tercer dia de trabajo de campo y aprendi mucho de la forma en cémo el se
acercaba a las personas (saludando, preguntando por la familia, por su condicién y
luego ya entrando a hacer las preguntas para luego terminar con un dialogo,
respondiendo preguntas del paciente mismo y entregando una ofrenda en forma de
dinero). Yo no contaba con dinero en efectivo para poder dar esa ofrenda a todos los
pacientes que entrevistaba, pero si contaba con el tiempo para poder iniciar la
relacién basada en el mutuo respeto y en el didlogo, pilar del protocolo maya.
Muchas veces como antropdlogos o investigadores sociales perdemos esta nocién, y
vemos a las personas s6lo como fuentes de informacion. Tata Simeén me enseii6 que
no debo de perder esto de vista, en ningdn momento, por ninguna circunstancia,

nunca.
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XI ANEXOS

1. Consentimiento informado utilizado con los pacientes del INCAN

Nombre de la investigacién
1. Proyecto MACOCC: Trayectorias de bisqueda de ayuda en salud.

Investigadoras
1. Mobnica Berger
2. Andrea Aguilar Ferro
3. Ana Vides Porras

Propésito del estudio

Le pedimos participar en este estudio para compartir como ha sido su bisqueda de ayuda,
qué cosas hizo desde el momento en que se empezé a sentir enferma (o) hasta que lleg6 a esta
institucién (INCAN). Este estudio utiliza principalmente el método de entrevistas. El propésito
principal es recopilar informacién para documentar el proceso de salud-enfermedad y la forma en la
que ha buscado atencién en salud y como se han involucrado distintas personas en el proceso. En
este estudio participardn aproximadamente 40 personas.

Procedimientos

El principal procedimiento en este estudio serad colectar informacién de usted acerca de su
experiencia con la enfermedad que esta padeciendo. Después de que usted acceda participar y haya
firmado este consentimiento informado las investigadoras recopilaran informacién durante una
entrevista. Las sesiones durardn aproximadamente 30 minutos a 1 hora. Si usted lo autoriza, las
sesiones seran grabadas en audio y transcritas. Los temas a tratar serdn: la enfermedad, personas a
quienes acudi6, instituciones (clinicas privadas u hospitales nacionales), apoyo social durante
tratamientos, proceso de curacién, alternativas de curacion, etc. Durante la entrevista puede haber
énfasis en algtin tema especifico, esto variarad dependiendo de su experiencia. Asimismo, se pedird su
nimero de registro en el INCAN para poder ver su historial y conocer sobre su diagnoéstico official.
De no conocer su ntimero de registro, podria autorizarnos a buscarlo en Archivo, del INCAN. Esto es
para establecer correlaciones y saber cémo ha sido su experiencia con este diagnostico.

Riesgos potenciales

Los riesgos de participar en esta investigaciéon son minimos. Durante las entrevistas puede
que se sienta con pena de contar acerca de su experiencia con la enfermedad o que se sienta
incémodo en algunas preguntas. Para minimizar los riesgos, durante las entrevistas se podran tomar
descansos en caso de sentirse incomodo, puede escoger no responder a algunas preguntas o terminar
su participacion si asi lo desea.

Confidencialidad
La confidencialidad es primordial en nuestra investigaciéon y se hardn los esfuerzos
necesarios para mantenerla. Su identidad sera protegida a través del uso de un cédigo personal.
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Potenciales beneficios de participar en este estudio

Este proyecto no provee beneficios directos a los participantes individuales, pero el proceso
puede llegar a beneficiar de otras formas a los participantes y a la comunidad en general. A través de
conocer mejor la experiencia de los pacientes puede llegar a mejorarse el tratamiento para las
enfermedades.

Costos de participar en el estudio
Participar en este estudio no tienen ningtn costo.

Mas informacién o preguntas sobre este estudio
En caso de tener més preguntas o si quisiera comentar o sugerir algo puede contactar a la
investigadora:

Andrea Aguilar Ferro

Tel: (502) 50502823

Correo electrénico: andreaixtoloc@gmail.com
Universidad del Valle de Guatemala

Participacion voluntaria

Su participacién en este estudio es voluntaria y usted puede escoger no participar o finalizar
su participacién en cualquier momento sin ninguna penalizaciéon. Al firmar este consentimiento
usted accede participar en este estudio y confirmar que usted ley6 y que se le explicaron los detalles
del estudio contenidos en este formulario, que usted tuvo la oportunidad de hacer preguntas y se las
respondieron como usted queria y recibié una copia de este consentimiento informado.

Nombres del participante y Cédigo asignado Fecha

Investigadora Fecha

2. Instrumento utilizado con los pacientes en el INCAN

Seccion 1: Datos Generales

Nombre Codigo

Sexo Edad/ fecha de nacimiento

Etnia Lugar de origen/Domicilio actual
Estado civil No. de hijos

Religiéon  /Espiritualidad Maya Escolaridad

Ocupacién (Trabaja actualmente?
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Seccién II: Rutas de bisqueda de ayuda en salud

1. ;Cuando se dio cuenta que algo estaba mal? (Fecha aproximada o tiempo en meses o semanas que
ha estado enfermo/a)

2. ;Qué sucedid?

3. (A quién acudi6é primero?;Por qué?

4. ;Qué fue positivo en esa experiencia? ;Qué fue negativo en esa experiencia? ;Mejord o empeoro su
salud?

5. ;Acudi6 a la farmacia para que le recetaran algo? ; Cuando?

6. ;Acudi6 al puesto de salud / centro de salud? ;Cuédndo?

7. ¢Qué fue positivo en esa experiencia? ;Qué fue negativo en esa experiencia? ; Mejoré o empeord su
salud?

8. ¢(Acudi6 a algtin médico? ;Clinica privada o puablica?
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9. ¢Qué le dijeron que tenia ahi?

10. ;Qué tratamiento le dieron?

11. ;Qué fue positivo en esa experiencia? ;Qué fue negativo en esa experiencia? ; Mejoré o empeord su
salud?

12. ;Qué sucedi6 luego?

13. ;A quién acudié después? (Repetir esta pregunta las veces que sea necesario hasta llegar a
INCAN);Cémo llegé a INCAN? ;Quién le dijo que viniera?

14. ;Qué enfermedad tiene usted?;Qué enfermedad le dijeron que tenia?

Para sintetizar

Ahora que ya tiene su diagnostico, jqué considera que fue lo més dificil para usted en el proceso de buscar
un diagnéstico y tratamiento?
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Qué factores le dificultaron buscar ayuda? (Explorar rol facilitador de la familia asi como el rol de la familia
en alargar la ruta de bisqueda de ayuda.

Si pudiera cambiar tres cosas en el proceso que usted vivi6, jcudles serian?

¢Qué recomendacion le darfa a una persona que tiene los sintomas que usted tuvo? ;Qué le diria que haga
primero?

¢Considera que conté6 con apoyo social? ; De quién? ;Cémo la han apoyado?

3. Consentimiento informado utilizado en la reconstruccion de casos con os
pacientes y familiares.

Nombre de la investigacién: Proyecto MACOCC, Redes sociales de apoyo?

Investigadoras
e Ana Vides Porras
e Andrea Aguilar Ferro
e Mobnica Berger

Propésito del estudio: Le pedimos participar en este estudio para compartir su experiencia y
conocimiento sobre enfermedades crénicas. El estudio utiliza diferentes métodos como entrevistas
individuales, grupos focales, métodos visuales, talleres de validacién, entre otros. El propésito
principal es recopilar informacién para documentar el proceso de salud-enfermedad y la forma en la
que se involucran distintos actores en la curacién de una enfermedad. Aproximadamente se va a
trabajar con 30 personas diferentes.

Procedimientos: El tinico procedimiento en este estudio sera colectar informacién de usted acerca
de su conocimiento y experiencia con las enfermedades crénicas. Después de que usted acceda
participar y haya firmado este consentimiento informado las investigadoras recopilardan informacién
durante una entrevista y un grupo focal. Las sesiones duraran aproximadamente una o dos horas.
Todas las sesiones seran grabadas en audio y transcritas. Los temas a tratar serdn: la enfermedad,
apoyo social durante tratamientos, proceso de curacién, alternativas de curacioén, etc.

® El nombre en este consentimiento es deistinto porque las entrevistas fueron hechas con énfasis en las redes de
apoyo social de los pacientes. Asimismo, fueron hechas en las primera fase de la investigacion durante 2013.
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Durante la entrevista puede haber énfasis en algtin tema especifico, esto variard dependiendo de
su experiencia.

Riesgos potenciales: Los riesgos de participar en esta investigaciéon son minimos. Durante las
entrevistas puede que se sienta con pena de contar acerca de la experiencia con la enfermedad o que
se sienta incémodo en algunas preguntas. Para minimizar los riesgos, durante las entrevistas se
podran tomar descansos en caso de sentirse incomodo, puede escoger no responder a algunas
preguntas.

Confidencialidad: La confidencialidad es primordial en nuestra investigacion y se haran los
esfuerzos necesarios para mantenerla. Su identidad serd protegida a través del uso de un
pseudénimo.

Potenciales beneficios de participar en este estudio: Este proyecto no provee beneficios directos a
los participantes individuales, pero el proceso puede llegar a beneficiar de otras formas a los
participantes y a la comunidad. El proyecto puede beneficiar a través de la identificaciéon de formas
de mejorar el tratamiento para las enfermedades. Los participantes recibirdn una refaccién por su
tiempo en las entrevistas / grupos focales y los gastos de transporte y alimentacién serdn cubiertos
por la investigacion.

Costos de participar en el estudio: Participar en este estudio no tiene ningtin costo.

Mas informacién o preguntas sobre este estudio: En caso de tener mas preguntas o si quisiera
comentar o sugerir algo puede contactarse a:

e Andrea Aguilar Ferro. Tel: (502) 50502823
Correo electrénico: andreaixtoloc@gmail.com
Universidad del Valle de Guatemala

e Mobnica Berger. Tel: (502) 55248931
Correo electrénico: monica.berger@env.ethz.ch
Instituto ETH Zurich

e Ana Vides Porras. Tel: (502) 56323022
Correo electrénico: anavidesp@gmail.com
Universidad del Valle de Guatemala

Participacién voluntaria: Su participacion en este estudio es voluntaria y usted puede escoger
no participar o finalizar su participaciéon en cualquier momento sin ninguna penalizacién. Al firmar
este consentimiento usted accede participar en este estudio y confirmar que usted ley6 y que se le
explicaron los detalles del estudio contenidos en este formulario, que usted tuvo la oportunidad de
hacer preguntas y se las respondieron como usted queria y recibié una copia de este consentimiento
informado.

Iniciales del participante y Pseudénimo Fecha

Investigadora Responsable de Entrevista Fecha



173

4. Instrumento nucleo, realizado a pacientes y familiares clave

Seccién 1: Datos generales del entrevistado

Codigo asignado por la investigadora

Edad

Fecha de nacimiento

Sexo

Comunidad

Profesion / Oficio

Grado académico

¢ Qué tipo de espiritualidad profesa?

(Profesa la espiritualidad maya?

Estado civil
No. de hijos (as)

Relacién con el paciente (en caso de ser el paciente omitir esta pregunta)

Idiomas que habla
Pertenece a algtin consejo (MM)

Seccién 2: Narrativa inicial de la enfermedad

(Cuando experiment6 usted su problema de salud por primera vez? (Sustituir el término que
utilice el paciente por PS en esta y las siguientes preguntas. Deje que la narrativa se
prolongue lo més posible, s6lo con hacer preguntas como ;Qué pasé entonces? ;Y después
de eso?). ;Como llamaria usted su PS en su idioma maya?
Quisiéramos saber mds sobre su experiencia, ;Podria decirnos cuando fue que usted se dio
cuenta que tenia el PS?
¢(Podria decirnos qué pasé cuando usted tuvo su PS?
(Pas6 algo mas? (Repetir esta pregunta las veces que sea necesario para establecer un
continuum de experiencias y eventos).
Si usted fue a ver a alguien que le ayudara, por favor diganos sobre su visita y qué pasé
después de eso.
Si usted fue a ver a un doctor, diganos acerca de su visita al doctor, o al hospital y acerca de
qué pas6 después de eso.
a. /Tiene usted alguna prueba o tratamientos de su PS? (La relevancia de esta pregunta
depende del tipo de problema de salud).
b. ;Farmacia? ;Puesto de Salud? ;Privado/Publico? (Si es hospital = buscar récord del
paaciente).
c. Nombre, apellido, direccién, etc.
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Seccién 3: Narrativa prototipo (Patrones)

7.

10.

11.

12.

13.

14.

En el pasado, jalguna vez tuvo un problema de salud que usted considere similar a su actual
PS? (Si la respuesta a esta pregunta es S, entonces hacer la pregunta 8).

¢De qué manera es similar el anterior problema de salud al PS actual?

(Alguna persona en su familia experimenté alguna vez un problema similar parecido al
suyo? (Si la respuesta a esta pregunta es SI, entonces hacer la pregunta 10).

¢De qué manera considera usted su PS similar o diferente del problema de salud de esta otra
persona?

(Alguna persona de su ambiente social (amigos o compafieros de trabajo) experimenté un
problema de salud similar al suyo? (Si la respuesta a esta pregunta es SI, entonces hacer la
pregunta 12)

¢De qué manera considera usted su PS similar o diferente del problema de salud de esta otra
persona?

(Alguna vez ha visto, leido o escuchado en televisién, radio, alguna revista, libro o Internet
de alguna persona que tenga el mismo problema de salud que usted? (Si la respuesta a esta
pregunta es SI, entonces hacer la pregunta 14).

¢De qué manera es el problema de salud de esa persona similar o diferente del suyo?

Seccion 4: Narrativa del modelo explicativo (Necesario que SOLO esté el entrevistado)

15.
16.

17.
18.
19.

20.
21.

22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.
29.

¢(Alguna vez ha usado alguna palabra o frase que describa su PS?
De acuerdo a usted, ;Qué ocasion6 su PS? (Liste las causas principales)

a. ¢Hay alguna otra causa que usted crea que haya tenido un rol? (Liste las causas

secundarias).
i. Clasificacién de la enfermedad (natural, sobrenatural, maligna, etc.).

¢Por qué empez6 su PS cuando empez6?
¢Qué paso6 en usted que pueda explicar su PS? (Explorar lo material).
(Hay algo que pasé en su familia, en el trabajo o en su vida social que pueda explicar su
problema de salud? (Si la respuesta a esta pregunta es SI, entonces hacer la pregunta 20).
(Podria decirme cé6mo esto explica su problema de salud?
(Alguna vez usted ha considerado que podria tener (Si usan céncer, usar la palabra cancer,
itzel yabil (o término en kaqchikel) INTRODUCIR UN SINTOMA POPULAR O UNA
ETIQUETA DE ENFERMEDAD)?
¢ Qué significa (ETIQUETA POPULAR) para usted?
(Qué le pasa normalmente a las personas que tienen (ETIQUETA POPULAR)?
¢(Cudl es el mejor tratamiento para personas que tienen (ETIQUETA POPULAR)?
¢Coémo reaccionan las otras personas a alguien que tiene (ETIQUETA POPULAR)?
¢A quién conoce usted que haya tenido (ETIQUETA POPULAR)?
¢De qué maneras es su PS similar o diferente del problema de salud de esa persona?
¢(Esta relacionado de alguna forma su PS a eventos especificos que ocurrieron en su vida?
(Puede decirme mas acerca de estos eventos y de cémo estan relacionados a su PS?

Seccién 5: Servicios y respuesta al tratamiento

30.

Describa los pasos que sigui6é desde que supo que estuvo enfermo hasta recibir tratamiento.
Haga una lista. (El entrevistador debera hacer un listado y comprobar con el paciente).

a. Revisar en cada paso si hubo factores que dificultaron o facilitaron el proceso
preguntando. Qué fue lo que funcioné y no funcioné en cada uno de los pasos.



31.
32.
33.
34.
35.
36.

37.
38.

39.
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Durante su visita al médico maya para su PS, ;Qué problema le dijo el/ella que tenia?
(RECONSTRUIR LOS DEMAS PROVEEDORES DE SALUD).

¢Le dio su médico algtin tratamiento, medicina o recomendacién a seguir? (Hacer una lista
de todo).

(Coémo llevé usted cada una de estas recomendaciones? (Repetir las preguntas 33 a 36 las
veces necesarias para cada recomendacién, medicina y tratamiento listado).

(Pudo usted seguir ese tratamiento (o recomendacién o medicina)?

(Qué hizo que el tratamiento funcionara bien?

¢Qué hizo que fuera dificil seguir el tratamiento o que no funcionara bien?

(Qué tratamientos esperaba usted recibir para su PS que no recibié?

(Qué otras terapias, tratamiento, ayuda o cuidado buscé usted? ;Fue con un doctor
occidental o con algtin médico maya? ;Cémo se enteré de ese médico? ;Cémo se decidi6 a
venir?

(Qué otra terapia, tratamiento, ayuda o cuidado le hubiera gustado recibir?

Seccion 5A: Tratamiento maya

40.
41.
42.
43.
44.

45.
46.

47.
48.

¢Por qué decidi6 tener tratamiento maya en lugar de en el centro de salud o el médico?
¢Quién le acompafi6 para buscar tratamiento? ; Por qué?

¢Coémo financié el tratamiento? ;Recibi6 apoyo econémico? ; De quién?

¢Recibié apoyo espiritual? ;De quién? ; Cémo?

¢(Cuadles fueron las partes mas importantes de su tratamiento? (Plantas, ceremonias, poner
velas, rezar, medicina occidental, restricciones, retribucion, etc.)

¢(Quién le ayudaba en el tratamiento? ;Hay distintas personas involucradas? ;Qué hacia cada
quién?

(Qué personas tuvieron que ver con el tratamiento? ;Cémo participaron?

¢ Alguien colaboré desde lejos?

¢Alguien no cumpli6 su parte o no colaboré como debia? ;Por qué?

Seccién 5B: Caracteristicas del médico maya y la relaciéon con el paciente

49.
50.
51.
52.

53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.

(Por qué escogi6 a usted a la nana o tata que lo trat6?

¢Coémo lo conocié?

¢Qué habia escuchado de esta persona?

(Recibié tratamientos antes con esta persona? ;Cuando fue el primero? ;Cémo se sintié la
primera vez?;Cuantas veces ha recibido tratamiento con esta persona? ;Cémo se sintié
después? ;Ha cambiado la relaciéon?

¢Coémo sabia usted que ella/el tenia la capacidad para curarle?

¢(Quién lo present6?

¢ Otros miembros de su familia o conocidos han venido a tratamientos con esta persona?

(Lo recomendaria?

¢Qué es lo que mas le gusta de recibir tratamiento con esta persona?

¢ Qué es lo que menos le gusta?

¢ Cémo se siente cuando platica con el o ella?
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61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.

68.
69.
70.
71.
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¢Quién es el responsable de que el tratamiento funcione? ;Quién tiene més responsabilidad?
(Quién tiene menos?

Aparte de la enfermedad, ;hay otros temas que discutan que son importantes?

¢(Cudles son las responsabilidades del tratamiento maya?

¢Cuales son las responsabilidades del paciente?

¢ Cuales son las responsabilidades de las personas cercanas al paciente? ; Familia?

Si es ladino, preguntar: ;Cémo se sintié yendo con un médico maya?

;Ceremonias?

¢Qué tratamiento le funcioné mejor a usted?
¢Por qué?

(En qué tratamiento se sinti6 usted mejor?
¢Por qué?

SECCION 6: Entorno social

72.
73.

74.
75.
76.
77.

¢C6mo ha afectado su PS sus relaciones con los demés en la familia o en la comunidad?
(Cémo ha afectado su PS su habilidad para trabajar y ganar dinero? ;Y a las demds personas
en su familia?

¢;Las demads personas en su familia saben que usted tiene un PS?

(A quién se lo conté primero y por qué?

¢(Alguien de su familia no sabe sobre su PS? ;Quién? ; Por qué?

(Ha afectado su PS su relacién con otras personas? ;Quiénes? ;Por qué?

SECCION 6A: Apoyo social. Sélo al paciente

78.

79.

(Quién estuvo mas pendiente de usted cuando estaba enfermo? ;Cémo le apoyaba esa
persona?

Aproximadamente, ;jCuédntos amigos intimos o familiares cercanos tiene usted? (personas
con las que se siente a gusto y puede hablar acerca de todo lo que se le ocurre).

Seccién 7: Impacto en la vida

80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.

89.

¢(Cémo ha cambiado su PS la forma en la que usted vive?

¢Tuvo su PS un impacto en su vida econémica? (SOLO PACIENTE)

¢Cémo ha cambiado su PS la forma en la que usted piensa o siente de usted mismo?
¢Como ha cambiado su PS la forma en la que usted mira la vida en general?

¢Coémo ha cambiado su PS la forma en la que otros lo ven a usted?

¢Qué impacto social ha tenido su PS (enviado o no) en su entorno relacional?

(Qué le ha ayudado a usted durante este periodo de su vida?

(Cémo le han ayudado sus familiares o amigos a través de este dificil periodo en su vida?
¢(Coémo le ha ayudado su vida espiritual, fe o religién practicada a través de este dificil
periodo en su vida?

(Hay algo mas que usted quisiera agregar?
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SECCION 8: Diagrama de Flujo (Linea del tiempo de la enfermedad).

5. Consentimiento informado utilizado con los médicos mayas

Consentimiento informado
Nombre de la investigacién: Proyecto MACOCC, Redes sociales de apoyo

Investigadoras
e Ana Vides Porras
e Andrea Aguilar Ferro
e Mobnica Berger

Propésito del estudio: Le pedimos participar en este estudio para compartir su experiencia y
conocimiento sobre enfermedades crénicas. Principalmente respecto del caso de (nombre del paciente
de quien se reconstruye el caso). El estudio utiliza principalmente el método de la entrevista. El
propésito principal es recopilar informacién para documentar el proceso de salud-enfermedad y la
forma en la que se involucran distintos actores en la curacién de una enfermedad. Aproximadamente
se va a trabajar con 30 personas diferentes.

Procedimientos: El tnico procedimiento en este estudio sera colectar informacién de usted acerca de
su conocimiento y experiencia con las enfermedades crénicas. Después de que usted acceda
participar y haya firmado este consentimiento informado las investigadoras recopilaran informacién
durante una entrevista y un grupo focal. Las sesiones duraran aproximadamente una o dos horas.
Todas las sesiones serdan grabadas en audio y transcritas. Los temas a tratar serdn: la enfermedad,
apoyo social durante tratamientos, proceso de curacién, alternativas de curacién, etc. Durante la
entrevista puede haber énfasis en algtin tema especifico, esto variara dependiendo de su experiencia.

Riesgos potenciales: Los riesgos de participar en esta investigacion son minimos. Durante las
entrevistas puede que se sienta con pena de contar acerca de la experiencia con la enfermedad o que
se sienta incomodo en algunas preguntas. Para minimizar los riesgos, durante las entrevistas se
podran tomar descansos en caso de sentirse incomodo, puede escoger no responder a algunas
preguntas.

Confidencialidad: La confidencialidad es primordial en nuestra investigaciéon y se haran los esfuerzos
necesarios para mantenerla. Su identidad sera protegida a través del uso de un pseudénimo.

Potenciales beneficios de participar en este estudio: Este proyecto no provee beneficios directos a los
participantes individuales, pero el proceso puede llegar a beneficiar de otras formas a los
participantes y a la comunidad. El proyecto puede beneficiar a través de la identificacién de formas
de mejorar el tratamiento para las enfermedades. Los participantes recibiran una refaccién por su
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tiempo en las entrevistas / grupos focales y los gastos de transporte y alimentacién serdn cubiertos
por la investigacion.

Costos de participar en el estudio: Participar en este estudio no tiene ningtin costo.

Mas informacién o preguntas sobre este estudio: En caso de tener mds preguntas o si quisiera
comentar o sugerir algo puede contactarse a:
e Andrea Aguilar Ferro. Tel: (502) 50502823
Correo electrénico: andreaixtoloc@gmail.com
Universidad del Valle de Guatemala
e Mbonica Berger. Tel: (502) 55248931
Correo electrénico: monica.berger@env.ethz.ch
Instituto ETH Zurich
e Ana Vides Porras. Tel: (502) 56323022
Correo electrénico: anavidesp@gmail.com
Universidad del Valle de Guatemala

Participaciéon voluntaria: Su participacién en este estudio es voluntaria y usted puede escoger no
participar o finalizar su participacién en cualquier momento sin ninguna penalizaciéon. Al firmar este
consentimiento usted accede participar en este estudio y confirmar que usted leyé y que se le
explicaron los detalles del estudio contenidos en este formulario, que usted tuvo la oportunidad de
hacer preguntas y se las respondieron como usted queria y recibié una copia de este consentimiento
informado.

Iniciales del participante y Pseudénimo Fecha

Investigadora Responsable de Entrevista Fecha

6. Entrevista a los Médicos Mayas

Seccion 1: Datos generales del entrevistado

Codigo asignado por la investigadora
Edad

Fecha de nacimiento

Sexo

Comunidad

Profesion / Oficio

Grado académico

¢ Qué tipo de espiritualidad profesa?
(Profesa la espiritualidad maya?
Estado civil

No. de hijos (as)

Relacién con el paciente (en caso de ser el paciente omitir esta pregunta)
Idiomas que habla

Pertenece a algin consejo (MM)




el

NSO

10.

11.
12.

13.
14.

15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.
23.

24,

25.

26.
27.

28.
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¢Coémo se enterd del caso? ; Alguien lo introdujo?

¢Por qué decidié tomar el caso?

(Qué informacién necesita usted sobre la paciente para empezar a tratarla? ;Nahuales?
;Suefios?

(Cudl fue su diagnodstico? ;Qué método utilizé para hacer este diagndstico?

¢Cémo supo que la paciente tenia (nombre usado por el médico)?
¢Con qué otros nombres se asocia (nombre usado por el médico)?
En el pasado, alguna vez a tratado a otros pacientes con (nombre usado

por el médico)?
¢(Coémo es similar o diferente la enfermedad de esta paciente con la de los pacientes del
pasado?
¢Qué tratamiento le ha dado en la parte

e Fisica

e Mental/Emocional

e Social

e Laboral

e Econémico
¢Qué hizo para tratar a la paciente? ;Ceremonias? ;Uso de plantas? ;Recomendaciones de
conducta?
(Qué importancia tienen los familiares en el proceso del tratamiento?
(Hubo necesidad de involucrar a la familia en el tratamiento? ;En qué aspectos? ;Cémo
participaron? ; Ceremonias? ; Visitas? ;Masajes? ; Preparacion de remedios?
¢Qué pasa si la familia no se involucra?
(Hay alguna otra persona clave (vivo o ancestro) que debe involucrarse en el tratamiento de
la paciente? ;Quién? ;Por qué?
¢Quién acomparnié a la paciente durante el tratamiento? ;Por qué?
¢Coémo financi6 la paciente el tratamiento?
¢La paciente recibi6 apoyo espiritual? ;De quién? ;Por qué?
En qué lugares toma lugar el tratamiento que usted provee (su casa, casa del paciente,
ceremonia, suefios).
¢Quién es responsable de que el tratamiento funcione? ; Por qué?
¢ Qué responsabilidades tiene usted?
¢ Qué responsabilidades tiene la paciente?
¢ Qué responsabilidades tiene la familia?
¢Cuadl fue la causa de la enfermedad de la paciente? ;Es causa natural o sobrenatural? ;Por
qué?
(Hay algo en la vida personal de la paciente que haya resultado en la enfermedad? ;Algtn
comportamiento o hecho que haya provocado que la paciente se enfermara? ;Cémo se
relaciona esto con la enfermedad?
¢Por qué empez6 la enfermedad de la paciente cuando empez6?
¢Qué pasoé en el cuerpo de la paciente cuando empez6 su enfermedad?
¢Coémo afect6 el problema de salud de la paciente sus relaciones con otras personas?
Hacer diagrama de flujo del tratamiento con el médico: Iniciar antes de la primera visita
¢Sofi6 con el caso o supo antes de conocer el caso que la paciente acudiria a usted? ;Qué pasé
después? ;Y después? ;Y después?



