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Prélogo

iempre que surge el término ostomia, las reacciones usuales nos

remiten a narraciones difusas que tratan de dar cuenta del térmi-

no; narraciones en las que se busca significarlo, darle sentido y
pensar en cudl puede ser el impacto en la vida cotidiana de una persona
con esta condicién.

Nuestra sociedad nos ensend a tener una imagen de la normalidad y
de cémo los cuerpos, en el campo médico, se ajustan a esta. Sin embargo,
en el mundo contempordneo los cuerpos se resignifican y dan cuenta de
una gramdtica cultural en la cual las variaciones estéticas y las condiciones,
que hasta momentos recientes en la historia de la humanidad se conside-
raban anormales, se plantean ahora de forma diferente. Hoy los conceptos
de salud y de enfermedad se piensan desde una flexibilidad semdntica
que sobrepasa la rigidez espacio-temporal, para integrarse a un sistema de
pensamiento cambiante que se adapta tanto a las historias sociales como
a las individuales. De esta forma, lo que llamamos sa/ud o enfermedad es
una idea empleada para definir, describir o determinar una condicién que
puede ser fisica, mental 0 emocional en un tiempo especifico de la vida de
una persona. En este sentido, las definiciones clésicas de la Organizacién
Mundial de la Salud sobre qué es la salud y las taxonomias médicas de las
enfermedades tienen un anclaje cognitivo muy diferente en el mundo de
la vida diaria. Un ejemplo cotidiano de lo que es la normalidad en salud es

el caso de ciertas condiciones visuales que se perciben y aceptan de manera
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natural: son como un aspecto que no se cuestiona de la vida de una perso-
na. Sin embargo, cuando se analizan, siguen conservando su asociacién a
la definicién cldsica de enfermedad. Las gafas y los lentes no son solamente
una industria floreciente en el campo médico, sino que ademds hacen par-
te de una industria de moda que escenifica el porte de este objeto-6rtesis, a
través de la transubstanciacion de la enfermedad visual en una posibilidad
estética. Portar las gafas, dentro de este marco social y cultural, es una pra-
xis que resignifica una condicién médica para reubicarla como parte de la
historia de vida del individuo.

Por ello, este libro sobre las ostomias del profesor Polanco plantea
grandes cuestionamientos sobre esta condicién, sobre cémo la entende-
mos y sobre cdmo la significamos socioculturalmente, cémo se integra,
se vive y se narra por los individuos que coexisten cotidianamente con
ella. Al interrogar la funcién terapéutica y, particularmente, cémo esta
responde a los imaginarios sociales que se construyen de las ostomias y
de la értesis, el documento permite introducir al lector en los aspectos
silenciosos de lo que es existir no sélo con un objeto pegado al cuerpo
sino con una nueva disciplina corporal. A diferencia de otras condiciones
médicas y procesos terapéuticos, el caso que se presenta plantea una re-
flexion sobre un aspecto de la vida que la civilizacién moderna ha busca-
do transformar, ocultar o invisibilizar de la vida social: los efluentes, sus
olores y su presencia.

El autor nos invita a hacer una reflexién mediante el andlisis an-
tropolégico de la ostomia, de la transformacién de un aspecto de la vida
intima de las personas, la excreta y del cuerpo que la ejecuta. Es una re-
flexién sobre un cambio que transgrede y rompe el muro civilizatorio
construido alrededor de los olores, la visualizacion de los efluentes, el si-
lencio de las funciones corporales, para introducir una mirada culturalis-
ta al porte externo de un dispositivo que permite recrear identidades de
normalidad a partir de una nueva geografia corporal.

Tal como lo sugiere el texto, la ostomia como condicién permite re-

pensar las exigencias civilizatorias en torno a la subjetividad de lo intimo,



de lo interno, de la proxemia que emerge para definir las relaciones y dis-
tancias entre los cuerpos. En esta condicién, la disciplina que se le exigia
al cuerpo para ejecutar ciertas funciones con discrecién pierden su validez
y sentido. La 6rtesis hace que el sujeto busque travestir aquello que es la
memoria de lo arcaico y que estaba destinado, estrictamente, a lo privado
de un espacio predefinido para este efecto: el bano. Tal como lo dice el
autor, es un objeto frontera, que es a la vez salvador de la vida, portador
de esperanza y regulador de la relacién consigo mismo y con la sociedad.

Finalmente, este libro lleva al lector a reflexionar sobre la norma-
lidad de lo corporal, a cuestionar nuestras costumbres de urbanidad y
civismo, a repensar las zonas grises de lo publico y lo intimo, y a quebrar
los tabus sobre el cuerpo. Es un texto sobre la condicién humana obligada
a un repliegue sobre si misma, a partir de la pérdida de autocontrol de una
funcién corporal pero que se convierte en un rour de force para el indivi-

duo ostomizado.

Roberto Sudrez

Departamento de Antropologia

Universidad de Los Andes
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Introduccién

ebido a las situaciones de orden publico en Colombia, en una

época se hizo comiin que la Policia hiciera requisas a los tran-

sedntes en las calles de Bogotd. En uno de esos procedimientos,
en cercanias a un comando de policia, un grupo de uniformados detiene
a un hombre de aproximadamente 45 afos que viste una chaqueta volu-
minosa cerrada hasta el cuello. Como las chaquetas grandes y cerradas
pueden ser un indicador de que se portan armas ocultas, ante el pedido
de los uniformados, el hombre accede a la requisa.

Los policias se miran como temiendo lo peor, y uno de ellos em-
pieza a palpar la chaqueta con cuidado, mientras el otro pone una mano
en el radio y la otra en la pistola. El ambiente es tenso y el silencio se corta
cuando el policia toca la zona abdominal. El hombre, al que requisan, le
dice: “Le voy a pedir que en esa parte no me haga presion, porque ahi llevo
mi bolsa de colostomia”. El policia se separa de inmediato del hombre y le
pide que se abra la chaqueta y explique de qué se trata.

Ante el accionar de sus patrulleros, un teniente que observaba des-
de la ventana del comando se aproxima para ver qué sucede. El hom-
bre sospechoso, sin perder la calma, se quita la chaqueta y se descubre

una parte del abdomen a la vez explica a los policias en qué consiste su
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condicién, sin tener mucho éxito porque la cara de los agentes de la ley
es de asombro y de no saber qué hacer. El teniente se termina de acercar,
observa el abdomen del hombre y les dice: “Mi pap4 tuvo eso. Es una cosa
tenaz. Déjenlo ir”.

Este relato permite ver cémo una situacién comin de la vida co-
tidiana se ve alterada por la presencia de la disrupcién del cuerpo, por la
asociacién con la enfermedad y por la existencia de un dispositivo médico
instalado en el abdomen. Tener una ostomia intestinal es una realidad que
se hace digna de investigar, ya que en ella confluyen el extranamiento y
el desconcierto, a la vez que un escenario de adaptacién y de restableci-
miento de lo que se podria considerar como normal. En esta trayectoria,
se crean lineas de tensién que hacen que la vida como ostomizado sea una
de las nuevas configuraciones del cuerpo que la ciencia médica ha creado
para prolongar la existencia; una en la que la persona debe soportar los
traumatismos que su nueva condicidn le exige.

Este libro es una aproximacién a lo que significa vivir la vida con
una ostomia en Bogotd, Colombia. Si bien este escrito gira en torno de la
enfermedad y de las opciones terapéuticas para continuar por el mundo,
es importante aclarar que ni la enfermedad ni los dispositivos médicos son
el centro del andlisis. Esta investigacién se concentré en resolver la pre-
gunta que se orienta desde la antropologia médica y que se interroga sobre
cudles son los imaginarios sociales que construye una persona ostomizada
en relacién con la necesidad de llevar adheridos a su cuerpo los dispositi-
vos que recolectan y contienen sus efluentes. Esta pregunta central invita
a pensar en otros cuestionamientos subordinados: ;las 6rtesis pueden ins-
cribir al cuerpo alterado en la categoria de ciborg? ;Cudl es el rol de la vida
terapéutica, en contraste con los procesos de adaptacion vy resiliencia que
transita el ostomizado para representarse bajo una imagen de normalidad
y mantener la discrecién que le exigen la bolsa y la barrera?

A propésito, los expertos dicen que la diferencia entre értesis y
prétesis radica en que la primera es una ayuda o dispositivo de apoyo

externo, y la segunda es una extensién artificial que reemplaza una parte



del cuerpo. Para efectos de la
discusion sobre el particular en
este texto, se utilizard frecuen-
temente el concepto de prote-
sis, que involucra lo prostético
y artificial como categoria de
andlisis recurrente en las cien-
cias sociales.

Desde la mirada de la
antropologia médica, las histo-
rias de vida y las experiencias
que se encierran en los recuen-
tos que hacen de su condicién
ilustran un conjunto de practicas relacionadas con la forma
de llevar los dispositivos en los cuerpos para crear un nue-
vo tipo de identidad. Una persona con una prétesis o una
drtesis se convierte en un ser que se distingue por rasgos
particulares, y hace parte de un grupo de personas que vi-
ven su realidad con caracteristicas dadas por los artefactos
para mejorar su calidad de vida. Tener lentes para corregir
defectos en la visién, audifonos para superar problemas
auditivos o una prétesis dental que duerme en un vaso so-
bre la mesa de noche es una prueba de cémo lo cotidia-
no es intervenido por artefactos creados para recobrar la
normalidad. Se podria pensar que la llegada de la prétesis,
cualquiera que esta sea, tiene un efecto en la construccién
del self. Algunos les sacan provecho a sus nuevos apéndices
artificiales: Woody Allen serfa irreconocible sin sus grandes
gafas de carey, y Stephen Hawking, con su silla de ruedas
ciborg, se convirti6 en una figura de la cultura popular con
sus apariciones en programas de televisién como Los Simp-

sons'y The Big Bang Theory.
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Imagen 1. Colostomia
practicada para erradicar
un tumor en el colon.

Fuente: archivo del autor.
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El si mismo designa las concepciones,
ideas, actitudes y valoraciones de un in-
dividuo entrelazadas con la identidad de
la persona consigo misma y con la ins-
tancia psiquica del yo: “en el interac-
cionismo simbdlico es la capacidad
que tiene el individuo de vivir con

su personalidad individual como
idéntica a si misma, pese al cam-

bio que suponen los diversos ro-

les sociales” (Hillmann, 2005,

pp. 814_81 5). Para tOdOS IOS En el marco de 10 que
efectos de la expresion del si significa una vida con apéndi-
mismo, en este libro se utili- ces para mejorar o corregir los
zard la voz inglesa del con- imperfectos del cuerpo, la bolsa y

cepto: self.

la barrera son dispositivos que se ha-

cen importantes de describir porque,

primero, tienen un cardcter secreto

involucrado en el tabu relacionado con

el manejo de los desechos. Segundo, son tecnologias con un desarrollo
significativo en el campo de los cuidados médicos, que no estdn del todo
presentes en el mercado colombiano por cuestiones de viabilidad comer-
cial. Tercero, el uso de los artefactos, aunque parece estandarizado en su
préctica, es irregular, como lo son también los comportamientos de cada
cuerpo, que resultan tan tnicos como las personas que los portan. Cuarto,
son objetos fronterizos que estdn entre la posibilidad médica de salvar la
vida y la mutilacién del cuerpo, con el impacto que esto trae para la re-
presentacion personal, y en la sociedad. Quinto, una persona ostomizada
tiene una nueva forma de ser y estar en el mundo asociada al manejo efi-

ciente de la bolsa y la barrera. Sexto, una mala educacién y un mal proceso



de adaptacién le implica al paciente en recuperacién la prolongacién del
rol de enfermo y de un itinerario de condicién crénica que sélo incremen-
ta el deterioro del estado de dnim o y el agravamiento de otras patologias,
como las del cdncer de colon y recto, que comdinmente se asocian a las
ostomias permanentes.

Este libro se fundamenta en una investigacién realizada con perso-
nas pertenecientes a la Asociacién Colombiana de Ostomizados (acpo),
llevada a cabo entre los anos 2012 y 2015 en la ciudad de Bogotd, Colom-
bia. La investigacién también conté con la participacion de profesionales
como coloproctélogos y enfermeras enterostomales vinculados a escena-
rios representativos de la especialidad en el pais. Las personas ostomizadas
que participaron en esta investigacién tienen una edad promedio de 52
afios, pertenecen a los niveles sociales bajo, medio y medio alto (se ubican
en los estratos 2 al 5).

Las personas entrevistadas, en su mayoria mujeres, tienen casi to-
das colostomias definitivas, como producto de la reseccién de porciones
importantes de colon o recto comprometidas por neoplasias. En esta
muestra también se encuentran pacientes con ileostomias y urostomias,
realizadas para tratar casos de poliposis adenomatosa familiar, cdncer y
espina bifida, respectivamente. Algunas mujeres tienen colostomias por
incontinencia intestinal, debido al dafio accidental de los esfinteres anales
en el momento del parto. Otras personas estin ostomizadas por haber
sufrido trauma abdominal o lesiones en la columna vertebral por arma de
fuego. Los testimonios presentados en este libro acuden a las historias de
vida de las personas entrevistadas. Para proteger la identidad de las perso-
nas se presentan con seudénimos y algunos de ellos se han ficcionalizado
sin perder el rigor de la entrevista antropoldgica y de la presentacién de
los hechos que respaldan la argumentacién de lo encontrado en el trabajo
de campo.

Es importante sehalar que algunos andlisis de esta investigacién se
hicieron bajo el cardcter restrictivo de la regulacién anterior, como quiera

que la etnografia acude al momento del registro del fenémeno, pero esta
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situacion ha cambiado favorablemente con la Resolucién 5269 de diciem-
bre 22 de 2017. En la difusién de la misma, realizada en la circular 016
del 14 de Marzo de 2018, el Ministerio de Salud dice que se amplia el uso
de los dispositivos para el manejo de ostomias para todos los pacientes,
independientemente del diagndstico o causa que dio origen a la ostomia,
variando lo que estaba regulado en el articulo 60 de la Resolucién 6408
de 2016, que los preveia inicamente para los pacientes con diagnéstico de
cdncer de colon y recto. Esta accién es un logro en conjunto de los actores
que estdn involucrados en esta realidad y en particular de asociaciones de
pacientes como la Asociacién Colombiana de Ostomizados (acpo) que

figura en este libro.



1. Todos somos ciborgs

os avances de las tecnologias médicas han permitido sal-
var la vida de muchas personas, o por lo menos hacerlas mis
funcionales en el padecimiento de condiciones crénicas. A la
trayectoria fronteriza donde cohabita lo discreto y lo normal, se une la
vida adherida a la bolsa y la barrera para los astronautas cotidianos, quie-
nes son navegantes del espacio simbélico. Cuando la ciencia interviene
un cuerpo se crean nuevas identidades. Cecil Helman (1995) ofrece un

marco para esta discusién:

El éxito de los tratamientos médicos y la tecnologfa han
ayudado a crear un nuevo tipo de cuerpo: el ciborg, una
fusién del ser humano con la mdquina. Esto incluye co-
nectar a los cuerpos enfermos o a los cuerpos que enve-
jecen a equipos de sustentacién de la vida, mdquinas de
didlisis, marcapasos, ayudas auditivas, asi como a muchas
méquinas de diagnéstico... Asi como se han tenido avances
en el trasplante de érganos, muchos cuerpos modernos se
convierten en partes mds artificiales y menos originales. Las
técnicas modernas de cirugfa han relocalizado los érganos
y los orificios; la creacién de ciborgs y el crecimiento de
los trasplantes y las partes de repuesto han hecho que la
ecuacién entre el cuerpo y el self no se aplique de la misma
manera, y muchos pacientes se sienten ajenos respecto a las

dos partes (Helman, 1995, p. 171).
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Resulta interesante que Helman profundiza en el ejemplo de la

cirugfa de estomas:

Las colostomias y las ileostomias son operaciones que in-
tervienen en la construccién de la imagen del cuerpo y el
estado psicoldgico, porque se rompen las barreras entre lo
privado y lo publico, entre el adentro y el afuera, y el mapa
médico que se sobreimpone en el cuerpo entra en conflicto
con los mapas individuales y culturales (Helman, 1995,

p. 173).

En su libro Surface Tensions (2011), Lenore Manderson también se
aproxima a la metdfora del ciborg en el lugar de la discapacidad fisica y
destaca cémo muchos escritores, académicos y creativos han documenta-
do la forma como las personas se han adaptado a un cuerpo ciborg usando

protesis y Ortesis.

En las tecnologias que tienen que ver con el cuerpo, exis-
ten instrumentos pasivos que requieren una incorporacion
activa de la persona. Las tecnologias del cuerpo pueden ser
imperceptibles, mutables y fluidas; un implante dental, los
DIU, un reemplazo de cadera, son instrumentos que son
prétesis, como los marcapasos, los lentes, las ayudas audi-
tivas, que son incorporados en el sistema de forma visible
o removible; las personas se adaptan a estas tecnologfas ex-

trafias para ellos (Manderson, 2011, p. 26).

Katherin Hayles dice que los ciborgs no son creaciones exclusivas
de la ciencia ficcidén y que su existencia puede cobijar desde los que estdn
sentados frente a un computador hasta aquellas personas que reciben un

marcapasos para mejorar su expectativa de vida.

Los ciborgs en realidad existen: se estima que cerca del
10% de la poblacién de Estados Unidos lo son, en el senti-

do técnico de la definicién. Se pueden incluir las personas



con marcapasos eléctricos, protesis, sistemas de implantes
de drogas, implantes de cérneas y piel artificial. Un alto
porcentaje trabaja en ocupaciones que los hacen metafd-
ricamente ciborgs, incluido el escritor con el computador,
unido a un circuito cibernético con la pantalla; también, el
neurocirujano que gufa una cdmara de fibra éptica durante
una operacién, y el quinceafiero en el local de los videojue-
gos (Hayles, 1995, p. 322).

Por su parte, la antropéloga Amber Case —quien se define como
una antrop6loga ciborg— declaraba en TED, en 2010, que “todos somos ci-
borgs”.! Case argumenté de forma mds completa su declaracién en un arti-
culo para el sitio virtual de cNN, en el que dijo que por miles de afios se han
realizado muchas modificaciones del se/f; lo que ha ayudado a extender los
seres fisicos. Pero ahora no se busca una extensidn fisica, sino una extensién
del self mental, por eso es que hoy se puede viajar mds rdpido y emprender
comunicaciones de forma diferente, con el uso de la tecnologfa.

Kevin Kelly, el primer director de la revista Wired, dice que somos
una especie de ciborgs domesticados, pues en buena medida las creacio-
nes tecnoldgicas son grandes extrapolaciones del cuerpo humano. Kelly
(2011) dice que la unién con nuestras invenciones no es algo nuevo. Si
ser un ciborg significa ser en parte humano y en parte tecnoldgico, enton-
ces los seres humanos empezaron como ciborgs. Por ejemplo, argumenta
Kelly, hace 250 000 afnos la humanidad comenzé a cocinar utilizando el
fuego, lo que facilité la digestién de los alimentos consumidos. El hibito
de cocinar se convirtié en algo asi como un estémago externo, un estdma-
go suplementario que alter$ la forma del cuerpo; los dientes se hicieron
mds pequenos y las mandibulas menos musculosas. Hemos domesticado
los cuerpos como hemos domesticado a los animales.

Estas observaciones han traido consideraciones como la visién de
Andy Clark en su texto Natural-Born Cyborgs, donde afirma que en el fu-
turo los seres humanos terminardn unidos a lo ciborg, con el fin de hacer

mds extensa su presencia en el mundo.
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Mi cuerpo es electrénicamente virgen, por ahora no incorpora chips
de silicona, no tiene implantes cocleares o retinales, no tiene marca-
pasos, ni siquiera uso gafas... pero lentamente me voy convirtiendo
mds y mds en un ciborg, y usted también. Pronto no se podrd estar
sin la necesidad de cables, cirugias y alteraciones del cuerpo... es
posible que ya estemos en esa situacién. No somos ciborgs solamente
en el sentido de combinar carne y cables, sino en un sentido mds
profundo, somos una simbiosis entre tecnologias y seres humanos,
entre sistemas de raciocinio que nuestras mentes y nuestro se/f difun-

den por todo el cerebro bioldgico y no biolégico (Clark, 2003, p. 3).

Este texto de Clark tiene una relevancia particular porque inspira las ideas
de Emily York, programadora en una empresa que produce software. York tiene
una ileostomia permanente como consecuencia del padecimiento de la enfermedad
de Crohn, y este hecho la ha llevado a declararse una ciborg. Asi lo describe en su

blog Life with a pouch:

Soy una ciborg, lo que no es nada nuevo, y no solamente por tener
unida a mi abdomen una bolsa que recolecta mis desechos y que me
proporciona un mecanismo para disponer de ellos. Estoy de acuerdo
con todos los que piensan que de alguna manera somos ciborgs, somos
extensiones, y creo en los argumentos de Andy Clark que dicen que
todos nacimos como ciborgs de forma natural; estamos destinados a
ser uno con nuestras herramientas. Entre usar la ropa y las gafas, usar
un papel, usar un lapicero o usar un iPhone, que es una extensién de
mi conocimiento, una extensién de mi cerebro que me da un acceso
hacia otras personas. .. No fue hasta que tuve una cirugfa de ileostomia
permanente que realmente pensé en lo que significa ser un ciborg.
Tener una ostomifa cambia los conceptos que tenemos los humanos
sobre tener una prétesis o tener un marcapasos... En mis suefios me
he sentido una criatura mitad humana, mitad reptil, y algunos de mis

pensamientos estdn unidos a la metamorfosis de Kafka (York, 2009).

Emily York no es la tinica que tiene un blog sobre personas ostomizadas que
se considera un ciborg. En la pdgina Meer an OstoMate, Sinfulsot (asi se autodeno-

mina) escribié:



