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RESUMEN.

El cancer de mama es la neoplasia mas comun entre las mujeres y las vivencias de
la enfermedad y tratamiento son determinantes en su calidad de vida. OBJETIVO:
Analizar las vivencias que en torno al cancer de mama y transito por el tratamiento
que manifiestan mujeres de la ciudad de San Luis Potosi. METODOLOGIA: Estudio
cualitativo fenomenolégico realizado de 2018- 2020. Se realizaron entrevistas a
profundidad a doce mujeres, se llevo a cabo un andlisis fenomenoldgico que tomo
como referencia cuatro dimensiones: cuerpo, relaciones, tiempo y espacio.
RESULTADOS: Los cambios corporales que trae el cancer y sus tratamientos
impactan en forma significativa en la autopercepciéon de las mujeres, se visibilizo
ademas la importancia de una red de apoyo sélida para transitar la enfermedad. El
cancer puso en juego el espacio ocupado por las mujeres tanto a nivel social como
dentro del &mbito hospitalario, todo ello a la par de los cambios internos que vivieron
durante el proceso. CONCLUSIONES: La vivencia del cancer afecta profundamente
la vida de las mujeres no soélo durante el diagndstico y tratamiento, sino incluso al
concluir el tratamiento inicial, se reconfigura por completo la forma en que se percibe
el cuerpo, las relaciones de pareja y/o familiares, el estilo de vida y el autoconcepto,
en tanto se estd inserta en el entorno tanto social como biomédico con las
implicaciones que tiene esto sobre sus vidas, por lo que resulta pertinente visibilizar

la necesidad de acompafiamiento durante este proceso.

Palabras clave: Neoplasias de la mama, analisis cualitativo, quimioterapia

radioterapia, mastectomia, fenomenologia.



SUMMARY.

Breast cancer is the most common neoplasm among women and the experiences of
the disease, and its treatment are decisive in their quality of life. OBJECTIVE: To
analyze the experiences that women in the city of San Luis Potosi have about breast
and traffic cancer due to treatment. METHODOLOGY: Qualitative
phenomenological study carried out from 2018-2020. In-depth interviews were
conducted with twelve women, a phenomenological analysis was carried out that
took as a reference four dimensions: body, relationships, time and space.
RESULTS: The bodily changes brought about by cancer and its treatments have a
significant impact on the self-perception of women, the importance of a solid support
network to navigate the disease was also made visible. Cancer put into play the
space occupied by women both at a social level and within the hospital environment,
all this in parallel with the internal changes that they experienced during the process.
CONCLUSIONS: The experience of cancer profoundly affects the lives of women,
not only during diagnosis and treatment, but even at the conclusion of the initial
treatment, the way in which the body, couple and / or family relationships are
perceived is completely reconfigured , lifestyle and self-concept, insofar as they are
inserted in both the social and biomedical environment with the implications that this
has on their lives, so it is pertinent to make visible the need for accompaniment

during this process.

Key words: Breast neoplasms, qualitative analysis, radiotherapy chemotherapy,

mastectomy, phenomenology.
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|. INTRODUCCION.

Existen distintas posturas respecto a qué criterios tomar en consideracion para
establecer una situacion como un problema de salud publica. La primera,
circunscribe la problematica en funcion de su frecuencia, letalidad, costo y velocidad
de expansion; la segunda, y contraria a la anterior, explora cuestiones de tipo
cualitativo donde no se trata solo de considerar la prevalencia, sino de tomar en
consideracion las caracteristicas del grupo poblacional afectado, los mecanismos
mediante los cuales se distribuye la problematica en la poblacion, y particularmente,
los impactos que la experiencia de la enfermedad tiene en la calidad de vida de la
persona, su familia y comunidad; es decir, si existe dolor, incomodidad o pérdida de
funcion. (1)

Un problema de salud publica exige por otra parte, considerar el impacto social que
genera el acceso y el sostenimiento de los tratamientos, la duracién de los mismos
y las practicas de autocuidado o cuidado dependiente que del problema derivan,
dado que este tiempo invertido en la atencion de la enfermedad genera también un
costo econdémico y merma la productividad de las personas, de los grupos e incluso
de la nacién. Todo lo anterior exige establecer medidas de atencion y restaurativas,

pero particularmente estrategias de prevencion (1).

De acuerdo a los criterios antes descritos, el cancer de mama ha sido reconocido
como un problema de Salud Publica y es la neoplasia mas comun entre las mujeres
a nivel mundial. Hablando en términos epidemioldgicos, el cancer de mama
represent6 en 2018 el 11.6% de los casos incidentes de cancer a nivel mundial con
2 088 849 nuevos casos. (2) En México, represento el 14.3% de los nuevos casos
de cancer en el mismo afio, posicionandose asi, como la neoplasia mas comudn en

este territorio (3) .

Aunque existen suficientes datos epidemiologicos para dar cuenta del impacto de
esta enfermedad, poco se ha escrito respecto a como se vive el cancer de mama
en México, aspecto que resulta fundamental para la construccion de politica publica

en torno al tema.

En la busqueda bibliografica realizada como marco para este proyecto de

investigacion, se encontré escaso material sobre las experiencias y vivencias de
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mujeres que enfrentan el cAncer de mama, uno de estos es el realizado por Villareal
Garza et. al. (4), de igual manera, se localiz6é un articulo que profundiza sobre los
aspectos psicosociales relacionados con la calidad de vida en mujeres con cancer
de mama, escrito por Hernandez y Landero (5); otro articulo escrito por Capulin
problematiza sobre el impacto del cancer de mama en el imaginario de feminidad
de las mujeres (6). Los dos primeros estudios fueron realizados desde un abordaje
cuantitativo y el tercero desde la perspectiva tedrica del psicoandlisis, sin embargo,
es preciso puntualizar que no se encontré material respecto a la vivencias de las
mujeres narradas por ellas mismas. La situacion anterior pudiera desembocar en
una vision parcial respecto a la efectividad de las politicas publicas que se han
implementado en el proceso de atencién y acompafiamiento a las mujeres que lo

viven y son tratadas en el sistema de salud en México.

Existen fuentes bibliograficas de otros paises que remiten a estudios cualitativos
realizados en torno a la experiencia de mujeres que vivieron el cancer de mama,
estas investigaciones ponen de manifiesto cdmo su vida se ve impactada por el
diagnoéstico y tratamiento, confluyendo elementos que fungen como apoyos o
estresores y que determinan como se vive el proceso, influyendo de manera
importante en el apego y cumplimiento del tratamiento, y consecuentemente en el

pronéstico de la enfermedad y sus secuelas.

Tomando en cuenta lo anterior, este trabajo tuvo como finalidad abordar la vivencia
de mujeres que transitaron el cancer de mama y completaron su tratamiento inicial
en la ciudad de San Luis Potosi. El estudio fue de tipo cualitativo desde el enfoque
de la fenomenologia interpretativa, enfoque que se seleccion6 en virtud de que
posibilita profundizar en las vivencias tomando como punto de partida la
subjetividad; de igual manera, permite comprender cédmo un fenémeno de
enfermedad y tratamiento impacta en las distintas esferas concernientes al ser: el
cuerpo, las relaciones, el espacio y la temporalidad; dimensiones que contempla la

fenomenologia como determinantes para estructurar la vivencia humana.

El documento que tiene en sus manos comienza con el planteamiento del problema,
en el cual se evidencia la situacion actual del cancer de mama desde el panorama
mundial, nacional y estatal; incluye también de manera general el abordaje tedrico,

recuperando la definicion del cancer de mama, sus implicaciones y tratamiento.
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Se integran ademas las politicas publicas vigentes que buscan dar respuesta al
cancer de mama, asi como la normativa que les da sustento para poner de
manifiesto las diferentes esferas que se ven afectadas en la vivencia del cancer,
tomando como referente diversos estudios cualitativos que se han desarrollado en
esos ejes tematicos. Posterior a lo antes sefalado, se incluye el apartado de
metodologia, en el que se describe la forma en que se concretd este proyecto de

investigacion.

En el apartado de resultados se exponen las principales categorias identificadas,
organizandolas para una mayor comprension en las dimensiones que la
fenomenologia considera relevantes para estructurar la vivencia. Viene a
continuacion un apartado de discusion, en el que se comparan los resultados de
este estudio con los antecedentes y se plantean argumentos tedricos para explicar
los fenbmenos y generar nuevas hipétesis. Finalmente, se incorpora un apartado de
conclusiones, en el que se recopilan los resultados mas trascedentes, se profundiza
en las limitaciones tedricas y metodologicas del estudio y se hacen
recomendaciones puntuales para implementar en la politica publica y continuar la

investigacion en torno al tema.

II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Cotidianamente las personas se enfrentan a situaciones que influyen en cada uno
de los rubros de la vida, lo que les obliga de manera constante a hacer elecciones
para adecuarse de la mejor manera a nuevas exigencias, la pérdida de la salud es
una de estas situaciones. El cancer de mama es una de las enfermedades mas
frecuentes y cuya condicion influye en cada una de las esferas de la vida de quienes
la transitan, situacion que se ve agravada en quienes son tratadas con quimioterapia
y/o radioterapia (7), terapias que resultan en extremo invasivas para sus cuerpos,

pero también y en general, para la dinamica y organizacion de sus vidas cotidianas.

Como se menciono con anterioridad, el cancer de mama es la neoplasia mas comun
entre las mujeres, y aunque suficientes datos de tipo epidemioldégico han sido
expuestos en la introduccién de este documento, resulta preciso puntualizar sobre

el pronéstico fatal de la enfermedad, considerando que esta enfermedad fue la
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segunda causa de muerte en México entre las mujeres durante el 2018, con 6684

decesos (8.9% de los casos de muerte) asociados al cancer. (3)

Otro aspecto que resulta necesario problematizar es el que tiene relacion con la
etapa de vida de las mujeres que resultan afectadas. Durante 2016 se tenia
conocimiento de que la edad promedio en que se presentaban los casos
correspondia a los 54.9 afios, siendo el grupo etario de 50 a 59 en el que se
registraba el 45% de los casos. (8) Especificamente en San Luis Potosi, durante
2015 ocurrieron 114 defunciones asociadas a cancer de mama, lo que represento
una tasa de mortalidad de 14.9 por cada 100 000 mujeres, y situé al estado 4 puntos

debajo del promedio de la tasa nacional. (9)

Las cifras mencionadas merecen suma atencion especialmente porque se prevé
que para 2025 en el &mbito nacional el nUmero de casos se duplique, por lo que
resulta urgente impulsar politicas en Salud Publica en torno a la problematica, desde
aguellas referentes a la prevencion hasta las de atencion, tomando en consideracion
gue en promedio alrededor de 5 000 mujeres mueren anualmente en México por

esta enfermedad. (10)

Continuando sobre el tema de la construccion de politica publica en torno a la
prevencion y atencién de las mujeres diagnosticadas con cancer de mama en
México, es responsabilidad del Centro Nacional de Equidad de Género y Salud
Reproductiva (CNEGSR) elaborar y proponer estas politicas, fundamentandose en
un marco legal que va desde reglamentos, normas oficiales, leyes e incluso tratados
internacionales que deben ser considerados para garantizar el reconocimiento y
ejercicio pleno de los derechos de las mujeres en materia de salud. (11) Las
politicas publicas implementadas en México en materia de cancer de mama se
enfocan en los tres niveles de prevencién, en palabras de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) son “medidas destinadas no solamente a prevenir la aparicion
de la enfermedad, tales como la reduccion de factores de riesgo, sino también a

detener su avance y atenuar sus consecuencias una vez establecida”. (12)

Entendemos el primer nivel de prevencién como las “medidas orientadas a evitar la
aparicion de una enfermedad o problema de salud mediante el control de los

factores causales y los factores predisponentes o condicionantes” (12). Las
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estrategias realizadas en este nivel han sido orientadas a informar sobre los factores
de riesgo, asi como a impulsar la autoexploracion a partir de los 20 afios y promover

la practica de la mastografia en mujeres de los 40 a 69 afos. (13)

La prevencion secundaria se dirige hacia el diagndstico temprano de la enfermedad
con la finalidad de acceder a un tratamiento de forma oportuna. (12) En el cancer
de mama la manera mas efectiva de detectar el cAncer en sus etapas mas
tempranas es a través de una mastografia. (14) De acuerdo al INEGI, en el pais
existen 698 mastografos en instituciones de salud publicas, el 6.1% son unidades
moviles. (15) Otra de las estrategias gubernamentales en este nivel de prevencion
son las Unidades de Especialidades Médicas dedicada a la Deteccién y Diagnostico
de Cancer de Mama (UNEME — DEDICAM), cuyo fin es fortalecer la detecciéon y
diagnostico del cancer de mama; estan dirigidas a la atencion de mujeres entre los
40 y 69 afos de edad y ademas de brindar un diagnéstico cuentan con servicio de
atencién psicoldgica con el propésito de orientar para una toma de decisiones
consciente e informada que favorezca el apego al tratamiento, asi como en fomentar

el desarrollo de habilidades para la mejora del estilo de vida. (16)

Finalmente, la prevencidn terciaria comprende todas las acciones dirigidas a la
recuperacion de la enfermedad a través de un diagnéstico y tratamiento adecuado,
con la consiguiente rehabilitacion fisica, psiquica y social en caso de invalidez o
para aminorar las secuelas derivadas del transito de la enfermedad. (12) Una de las
formas en la que se aseguraba el acceso a los tratamientos para el cancer de mama
para las personas sin seguridad social era el Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastroficos, un financiamiento destinado para la atencion de personas
beneficiarias del Seguro Popular; éste proporcionaba cobertura para enfermedades
de alto costo y su objetivo principal era disminuir el riesgo de empobrecimiento de
familias vulneradas ante una situacién de enfermedad. (17) Con la derogacién del
Seguro Popular surgi6 una politica para la atencion de la salud, esto es a través del
establecimiento del Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI) cuya figura
establece que toda atencion médica a las personas sin seguridad social sera gratuita
inicialmente en el primer y segundo nivel de atencién. (18) En lo que respecta al
tercer nivel de atencion se estima que gradualmente se ira universalizando,

actualmente el cancer de mama es de los 66 tratamientos que se incluyeron
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inicialmente (19) y San Luis Potosi es uno de los estados que ha firmado convenio
con el INSABI. (20)

A pesar de lo antes mencionado, no puede dejar de problematizarse la desigualdad
gue prima en las distintas regiones del pais en materia de implementacion equitativa
de las politicas publicas destinadas a aminorar los efectos del cancer de mama,
como lo es la distribuciéon de mastrografos en el territorio nacional, lo cual evidencia
el centralismo al momento de disefiar e implementar politicas publicas en torno a la

problematica. (15)

Una de las grandes ausencias que se identific6 durante la construccién de esta
investigacion tiene que ver con la carencia de informacion precisa sobre cuantas
mujeres acceden y completan sus tratamientos de radio y quimioterapia, o que se
traduce en una limitacién para discutir el tema del acceso al tratamiento y el éxito o
fracaso en la adherencia a estos. Incluso, al solicitar informacion directamente a las
instituciones éstas mencionaron que no cuentan con registro de este tipo de datos,
lo que constituye una ausencia de informacién relevante en lo referente al proceso

de atencion.

Expertas han sefialado que es necesario trabajar para que se ofrezca una cobertura
del cien por ciento para el tratamiento del cancer de mama, debido a que, acorde a
los indices de la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos
(OECD), México estd por debajo de la media respecto a este indicador (10),
ademas, hacen énfasis en la necesidad de incorporar y articular con la sociedad civil
organizada (OSC) estrategias en aras de una atencion integral. (10) La participacion
de las OSC condiciona experiencias distintas en las mujeres sobre la enfermedad,
y de ello derivan formas particulares de vulnerabilidad social y psicolégica en
quienes son diagnosticadas y tratadas por cancer de mama. En el caso de la Ciudad
de Meéxico quienes han llevado la batuta en la propuesta de nuevas politicas
publicas sobre cancer de mama son las OSC y la academia; es mediante sus
propuestas que se ha logrado a través del ejercicio legislativo reducir la edad para
la realizacion de la mastografia de 50 a 40 afios (21), de igual manera que se ha
impulsado la implementacion de programas de acompafiamiento psicosocial que

posibilitan a las mujeres enfermas y en tratamiento transitar por este proceso con la
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menor carga posible para su bienestar, y por tanto, mostrar un mayor apego al

tratamiento.

Vivir el cancer es una condicion que influye en cada una de las esferas de la vida
de quienes transitan esta enfermedad. (7) En el caso del cancer de mama la
situacion no es distinta, mas adn si son tratadas con radio y/o quimioterapia (7),
tratamientos que resultan en extremo invasivos para el cuerpo y para la vida de las
mujeres, lo que hace necesario abordar el tema del cancer de mama no sélo desde
la perspectiva epidemioldgica sino desde la psicosocial, al respecto la Norma Oficial
Mexicana para la prevencion, diagndéstico, tratamiento, control y vigilancia
epidemiologica del cancer de mama (NOMO041-SSA2-2011) menciona que, “las
unidades médicas con atencion oncolégica contaran, de preferencia, con personal
calificado para brindar la atencion psicolégica y acompafiamiento emocional de las
pacientes, de manera interna o mediante la colaboracién con instituciones u

organismos de la sociedad civil”. (22)

Utilizar el término "de preferencia” implica que no necesariamente es un garante en
la atencion, no obstante, el peso que tiene el factor psiquico en la salud. Los
programas de acompafiamiento, por tanto, no son garantizados en todos los
espacios. En San Luis Potosi se brinda esta atencién desde el ambito institucional
a traves de la UNEME — DEDICAM, con el acompafiamiento psicosocial tanto en la
modalidad de atencion psicologica individual y familiar, asi como mediante el trabajo

con grupos de apoyo. (23)

Desde las OSC cabe destacar el trabajo que ha realizado el Grupo Reto A.C. y Sin
Miedo es mas Facil A.C., asociaciones que ofrecen apoyo a las mujeres de manera
integral, la primera haciendo énfasis en mujeres con cancer de mama, en tanto la

segunda, abocada a la atencion de personas con cualquier tipo de cancer.

En el ambito de la salud biopsicosocial se ha demostrado que tanto la enfermedad
como los tratamientos generan una pérdida considerable en la percepcion de
calidad de vida en las dimensiones que la conforman: fisica, psicologica, social y
espiritual. (24) Se entiende calidad de vida como un concepto subjetivo compuesto
por diversos factores que engloban la nocion asociada con la satisfaccién o

insatisfaccion sobre una condicion fisica y emocional; la vida que se desarrolla en
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familia, en pareja y a nivel social, ademas del mismo sentido que se le asigna a la
vida o existencia. (25) Existen autoras que mencionan que la calidad de vida se
asocia con la capacidad que se posee para llevar a cabo las actividades diarias en
funcion de su condicion fisica, es decir, c6mo manejan su sintomatologia y bienestar

psiquico. (25)

En el caso de las mujeres que son tratadas por cancer de mama, la disminucién en
la calidad de vida se ve influenciada por la enfermedad y los tratamientos, asi como
el peso que estos tienen en la reconfiguracion de imaginarios asociados con la
femineidad, la autoestima y la sexualidad, (26) lo que puede llegar a generar

desordenes en el &mbito del deseo, excitacion y orgasmo. (27)

Otros elementos que influyen durante el proceso de la enfermedad es asociar el
cancer con la imagen de algo desconocido y peligroso, asi como con el sufrimiento
y el dolor, el sentimiento de culpa, el caos y la ansiedad. (25) Ademas del miedo a
la recurrencia de la enfermedad, la muerte y alteraciones del cuerpo, sucesos que
se derivan frecuentemente en depresion y condiciones psiquiatricas comunes, e
incluso riesgo de suicidio durante y después del tratamiento del cancer de mama.
(28)

El estudio de Alviz y colaboradores refiere relevante el conocer las vivencias que las
mujeres enfrentan al ser diagnosticadas de esta enfermedad, toda vez que esto
influye de manera determinante en una vivencia menos traumética asociada al
tratamiento, y consecuentemente, en un mejor seguimiento, satisfaccion y calidad
percibida de la atencién durante la quimioterapia. Dicho estudio reporta que en
promedio las mujeres que perciben su calidad de vida como “intermedia” o “baja”
tienen mayores probabilidades de abandonar el tratamiento, mientras que quienes
perciben su calidad de vida como alta, tienden a concluirlo. (25) Entre las posibles
explicaciones se expone la no disponibilidad del tratamiento de manera oportuna, el
impacto negativo que se genera a partir de las reacciones adversas asociadas a la
guimioterapia (25), y a estos se aunan los efectos secundarios, la necesidad de
cambio de estilo de vida, pobre comunicacion con profesionales de la salud,
ineficiencia de los servicios de salud, la insatisfaccion de los cuidados prestados,
pobre apoyo social y las creencias en torno al tratamiento. (28) En ese sentido, las

mujeres participantes poseian un conocimiento muy basico acerca del cancer de
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mama, lo que las inducia a dudar sobre la toma continua del tratamiento, ademas,
la mayoria no se encontraban conformes ni en un estado 6ptimo para desempefar

las actividades que anteriormente realizaban sin problema. (25)

Por otro lado, las redes de apoyo fungen un papel fundamental para las mujeres
gue viven el cancer de mama. De acuerdo a un estudio realizado en Cuba, el apoyo
de las y los hijos, asi como de la pareja, resulta fundamental para las mujeres. (29)
Esto tiene gran relevancia considerando la importancia de la familia en las
sociedades latinoamericanas, donde el ‘familismo’ es el valor cultural mas
importante, éste implica una identificacion fuerte y apego, sentimientos de lealtad,
reciprocidad y solidaridad entre quienes integran la familia, ya sea nuclear,

extendida o incluso amistades. (30)

Respecto a la dinamica que se genera en el ambito cercano, un estudio sugiere que
las reacciones de familiares ante el diagndstico y tratamiento tienden a ser mas
intensas que las de las mujeres afectadas, lo que conduce a que las mujeres oculten
sus sentimientos y preocupaciones, ocupandose mas por el bienestar de la familia
que por su propia salud. (30) Profundizando un poco mas en este proceso, otro
estudio menciona que en el caso del cancer, la sensacibn de amenaza es
recurrente, por lo cual la relacion que se desarrolle entre la mujer y la persona
cuidadora es vital para el bienestar emocional, especialmente porque el cancer
genera dos tipos de cambios, por un lado, pone de manifiesto la perspectiva de la
muerte, en tanto por el otro, genera un desajuste de la vida cotidiana producto del
tratamiento que se manifiesta en estrés. Ademas, el estudio menciona que lo que
mas afecta el bienestar de las mujeres es el probable rechazo y abandono de las
personas a su alrededor debido a la sintomatologia presente en su devenir
cotidiano, cuestion que no sucede con el deseo de independencia o cercania con la
persona cuidadora. (7) Es decir, que la percepcion que tienen las mujeres en
tratamiento sobre las personas a su alrededor es una parte vital para poder hablar

de bienestar durante esta fase.

En cuanto a los cambios que se generan en el estilo de vida de las mujeres que
reciben tratamiento, estos tienen que ver con sus ocupaciones y distribucion del
tiempo. (29) En general, las mujeres mencionan que en la mayoria de las ocasiones

tratan de mantener las rutinas usuales y expresan que para ellas no solo es
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importante ser apoyadas, sino sentirse utiles. (30) De acuerdo a un estudio realizado
en Colombia, una de las principales barreras a las que se enfrentan para continuar
con su vida usual es la asociada con lo laboral, debido a que muchas de ellas
abandonan su trabajo en aras de acceder al tratamiento, y en el caso de otras, les
es imposible continuar en este debido a su enfermedad. Este abandono de la
formalidad laboral se traduce en una ocupacion informal con la precarizacion que
esto implica. (31) En ese sentido, se manifiesta que el proceso de salud —
enfermedad tiene una relacion cercana con las condiciones econémicas y sociales
de las personas, que, a su vez, son determinadas por la estructura politica y la

acumulacion del capital. (31)

El transito por el cancer depende en gran medida del tiempo de evolucion de la
enfermedad; las mujeres con diagnosticos recientes suelen tener afectaciones
emocionales y psicologicas mas marcadas. Se pone de manifiesto entonces como
éste constante cambio de las percepciones a través del tratamiento esta
influenciado por los procesos de construccion y reinterpretacion de las
representaciones sociales. (29) Debido a esto, el proceso del cancer genera que,
en algunos casos, las mujeres hagan un balance de su vida y tomen decisiones que

influyan de manera favorable en esta. (27)

Como se puede constatar con lo antes mencionado, la vida de las mujeres se ve
profundamente impactada por el diagnostico y tratamiento para dar respuesta al
cancer de mama, es en este momento en el que confluyen diversos elementos que
pueden fungir como apoyos o estresores para ellas, y que, por tanto, influyen en

cOmo se vive el proceso.

En el tenor de lo antes descrito, se prevé los alcances de este trabajo en dos esferas,

la privada y la publica.

En la esfera privada, participar en este estudio posibilitara que las mujeres
participantes encuentren la oportunidad de resignificar a través de la palabra su
vivencia por el transito del cancer de mama, y de manera indirecta nos permitira, en

caso de ser necesario, realizar una referencia a servicios de salud de psicoldgica.

En la esfera publica, abrir una linea de investigacion sobre el tema, —basada en la

fenomenologia aplicada a la salud de las mujeres—, permitira visibilizar las

19



necesidades sentidas por las propias mujeres para la construccién de politica
publica que genere condiciones mas favorables desde el acceso a los servicios de

salud, la etapa diagndstica, tratamiento y recuperacion.

Para lograr lo antes descrito, debemos iniciar por responder la pregunta de
investigacion: ¢Como son las vivencias que en torno al cancer de mama y su

tratamiento transitan mujeres de la ciudad de San Luis Potosi?

Ill. OBJETIVOS.

Los objetivos que guiaron esta investigacion fueron los siguientes:

3.10BJETIVO GENERAL.
Analizar la vivencia en torno al cancer de mama y el transito por el tratamiento en

mujeres de la ciudad de San Luis Potosi.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
3.2.1. Describir las adecuaciones y demandas que las mujeres viven una vez que
son diagnosticadas y transitan por el tratamiento, en las cuatro dimensiones de

interés para la fenomenologia de Ponty: cuerpo, tiempo, espacio y relacionabilidad.
3.2.2. Identificar cémo significan estos sucesos para su vida personal y social.

Analizar patrones concurrentes en las narrativas, que permitan orientar acciones de

acompafamiento en el proceso de la enfermedad y el tratamiento.

IV. MARCO TEORICO

4.1 CANCER DE MAMA.

El cancer de mama es la neoplasia mas comun entre las mujeres, puede originarse
en diferentes partes del seno, aunque los mas comunes son los ductales y
lobulillares. (32) A pesar de que se menciona frecuentemente que puede causar una
protuberancia no es asi en todos los casos, por lo que para una deteccion oportuna

se debe realizar una mastografia. (32)

De acuerdo a la Norma Oficial Mexicana para la prevenciéon, diagndstico,

tratamiento, control y vigilancia epidemiologica del cancer de mama (NOM41-SSA2-
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2011), los factores de riesgo para desarrollar el cancer de mama se pueden

clasificar en cuatro grupos principales.

- Bioldgicos. No modificables.

Ser mujer.

Envejecimiento.

Historia personal o familiar directa de cancer de mama.

Antecedentes de hallazgos de hiperplasia ductal atipica, imagen radial o
estrellada, asi como carcinoma lobulillar in situ por biopsia.

Vida menstrual de mas de 40 afios (menarca antes de los 12 afios y
menopausia después de los 52 afos),

Densidad mamaria.

Ser portadora de los genes BRCA1 o BRCA2 latrogénicos o ambientales.
Exposicién a radiaciones ionizantes principalmente durante el desarrollo o
crecimiento (in utero, en la adolescencia).

Tratamiento con radioterapia en torax.

- Latrogénicos o ambientales. Estos no pueden ser contralados por la poblacién.

- Historia Reproductiva.

No gestacion.
Primer embarazo a término después de los 30 afios de edad.

Terapia hormonal en la peri 0 postmenopausia por mas de cinco afios.

- Estilo de vida. Son los unicos modificables y pueden generar conductas

favorables que aminoren el riesgo de desarrollar cAncer de mama.

Alimentacion rica en carbohidratos y baja en fibra.

Dieta rica en grasas tanto animales como acidos grasos trans.
Obesidad, principalmente en la postmenopausia.
Sedentarismo.

Consumo de alcohol mayor a 15 g/dia.

Tabaquismo. (22)
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A pesar de que se pueden tomar todos esos elementos como factores de riesgo,
aun asi, en el 70% de los casos no se logra identificar el factor de riesgo

predisponente. (22)

4.2 OPCIONES DE TRATAMIENTO

4.2.1 CIRUGIA:

Después de la confirmacion del cancer es fundamental extraer el tumor mamario
ademas de verificar que no haya hecho metastasis hacia los ganglios axilares. Para
ese fin existen dos tipos de cirugias, la de conservacion del seno y la mastectomia;
la mas adecuada la determina el personal médico de acuerdo a las caracteristicas
del tumor. (33)

En la cirugia con conservacion de seno se extirpa Unicamente la region del seno
que presenta cancer. El objetivo de esta cirugia es extraer el tumor, asi como una
porcidn del tejido normal circundante, mientras que en la mastectomia se extirpa la
totalidad del seno y en algunas ocasiones se extraen también otros tejidos cercanos.
(33) Como parte del procedimiento habitual en busqueda de determinar si el cancer
se ha propagado a los ganglios linfaticos axilares, se extirpan un par de estos que
seran analizados en un laboratorio para determinar la etapa (extension) del cancer.

(33) Posterior a ello el personal médico determinara el tratamiento a seguir.

4.2.2 QUIMIOTERAPIA.

Los tratamientos médicos existentes incluyen la radioterapia, quimioterapia, la
resolucién quirdrgica a través de mastectomia parcial o radical, y los cuidados
paliativos. (34) La quimioterapia consiste en administrar medicamentos que tratan

el cancer, esta puede ser por via intravenosa u oral. (34)

La quimioterapia se puede prescribir en diferentes momentos. Después de la cirugia
(quimioterapia adyuvante), con el propdsito de eliminar las células cancerosas que
puedan quedar o haberse propagado pero que escapen a la vista, esto se hace
debido a que si estas células crecen de nuevo pueden generan nuevos tumores en

otra parte del cuerpo.

Previo a la cirugia (quimioterapia neoadyuvante), que suele utilizarse con el
propésito de reducir el tamafio del tumor para que sea mas facilmente extirpable en

una cirugia. Por esa razon, esta quimioterapia suele prescribirse para los canceres
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gue son muy grandes y que dificilmente pueden extraerse con cirugia al momento
de que son diagnosticados. Este tipo de quimioterapia se utiliza con mayor
frecuencia cuando el cancer se encuentra en etapas avanzadas, especialmente
cuando se ha hecho metéstasis al momento del diagndstico o posterior a los

tratamientos iniciales. (34)

En muchos casos el tratamiento suele ser mas efectivo cuando se utiliza una
combinacion de los medicamentos, este criterio depende de cada organismo. (34)
La forma de administracion es via intravenosa en forma de inyeccion durante
algunos minutos 0 a modo de infusion durante periodos mas prolongados, en cuanto
a la periodicidad, suele ser por ciclos en donde después de un periodo de
tratamiento es seguido de un periodo de descanso para aminorar los efectos
secundarios, tanto la quimioterapia adyuvante como la neoadyuvante suelen
administrarse entre 3 y 6 meses dependiendo del medicamento. Es importante
mencionar que el tratamiento es llevado a cabo en el contexto hospitalario. (34) Los
efectos secundarios dependen en gran medida de la dosis, duracion del tratamiento
y el organismo. Entre los mas comunes se encuentran los cambios en ufias, caida
de cabello, presencia de Ulceras en &rea bucal, oscilaciones en el peso, asi como

pérdida de apetito, diarrea, nduseas y vomito, principalmente. (34)

Sin embargo, puede originar otros menos frecuentes de acuerdo al medicamento,
como el incremento en la probabilidad de infecciones al verse afectados los globulos
blancos durante el tratamiento, también puede existir una tendencia a presencia
constante de moretones o sangrados debido a bajos niveles de plaguetas, asi como
una sensacién constante de cansancio. Usualmente estos efectos desaparecen al
momento de concluir el tratamiento, pero existen otros que pueden ser permanentes
como cambios en la menstruacién y afectaciones en la fertilidad, asi como una
menopausia prematura con el probable riesgo de desarrollar osteoporosis, ademas,
puede haber dafos en el corazén, en los nervios, sindrome de mano — pie, y en
palabras de algunas mujeres, pueden percibir que sus procesos cognitivos se ven
afectados. (34)

4.2.3 RADIOTERAPIA
La radioterapia es el uso de rayos X u otras particulas de alta potencia cuya finalidad

es destruir las células cancerosas. El tratamiento consta de una cantidad especifica

23



de tratamientos que son administrados en un periodo determinado de tiempo. (35)
En ocasiones la radioterapia es el primer tratamiento para el cancer, sin embargo,
también puede ser administrado después de una cirugia o de la quimioterapia,
cuando es el caso se le denomina terapia adyuvante, cuyo objetivo seria eliminar
las células cancerosas que pudieran aun estar presentes después del primer

tratamiento. (35)

Cuando no es posible eliminar completamente el cancer, se suele utilizar la
radioterapia para reducir el tamafo de los tumores y aliviar los sintomas, este
proceso se conoce como radioterapia paliativa; puede reducir la presion, el dolor y
otros sintomas. El objetivo de esta terapia es mejorar la calidad de vida de una
persona. Para algunos tipos de cancer la radioterapia como Unico tratamiento
resulta un tratamiento efectivo, mientras que para otros tipos de cancer responden
mejor a los tratamientos combinados, éstos pueden incluir radioterapia més cirugia,

quimioterapia o inmunoterapia. (35)

El tipo de radioterapia mas comun es la radioterapia con haz externo, se administra
la radiacion desde una maquina que esta ubicada fuera del cuerpo. Si es necesario,
puede tratar areas extensas del cuerpo. (35) Una maquina llamada acelerador lineal
o “linac” crea el haz de radiacion para la radioterapia por rayos X o fotones, un
programa informatico especial ajusta el tamafio y la forma del haz, lo que permite
dirigirlo de modo que apunte al tumor sin tocar el tejido sano cercano a las células
cancerosas. La mayoria de los tratamientos se administran todos los dias de la

semana durante varias semanas. (35)

4.2.4 CUIDADOS PALIATIVOS.

Derivados de los tratamientos anteriormente mencionados, es frecuente que la
mujer presente sintomas y efectos secundarios a nivel fisicos, emocionales, sociales
y/lo econémicos, derivados de estos. (36) Es por ello que es necesario considerar
los cuidados paliativos, un tipo de tratamiento enfocado a aminorar los sintomas que
no inciden directamente en la enfermedad, pero que si lo hacen en la calidad de

vida de la mujer. (37)

Dichas intervenciones pueden proporcionarse desde casa o directamente en el

hospital, la finalidad de ellas es atender los sintomas fisicos y psiquicos derivados
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del transito de la enfermedad y del tratamiento tanto para las mujeres como para
sus familias; es idoneo que se reciba este tipo de tratamiento inmediatamente
después del diagnostico de cancer. (36) Entre los efectos mas comunes derivados
de la enfermedad y/o tratamiento se encuentran la anemia, ansiedad, depresion,
dolor, estrefiimiento, fatiga, insomnio, nauseas, neuropatia, pérdida de apetito,
vomitos, entre otros, (37) por lo cual la intervencion puede ser variada, incluyendo
desde la prescripcion de medicamentos, cambios nutricionales, tratamiento
psicolégico, apoyo emocional y otro tipo de terapias. (36) En los casos de cancer de
mama metastasico, la implementacion de este tratamiento estard orientada a
detener el tratamiento contra el cancer y tomar como prioridad la calidad de vida de

la mujer. (36)

4.3 POLITICAS PUBLICAS EN MATERIA DE CANCER DE MAMA.

4.3.1 MARCO NORMATIVO ASOCIADO AL CANCER DE MAMA.

En el caso de Meéxico, el Centro Nacional de Equidad de Género y Salud
Reproductiva (CNEGSR) en su figura de 6rgano desconcentrado de la Secretaria
de Salud es el responsable de las politicas en materia de cancer de la mujer, para
este fin tiene todo un marco legal que va desde reglamentos, normas oficiales, leyes
e incluso tratados internacionales (22) entre los que destacan la Ley General de
Salud, la Ley General de acceso de las mujeres a una vida libre de violencia, la
Norma Oficial Mexicana NOM-041-SSA2-2011 para la prevencion, deteccion,
diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica del cancer de mama. En
cuanto a tratados internacionales se encuentra la Convencion sobre la Eliminacion
de todas las formas de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW) asi como la
Convencion Interamericana para Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia contra
la Mujer (Belém Do Pard), entre otras que se encuentran en el anexo 1, por lo cual
toda politica en salud que atienda el cancer de mama debe responder al marco legal
que garantice el reconocimiento y ejercicio pleno de los derechos de las mujeres.
(22)

4.3.2 PROGRAMAS GUBERNAMENTALES
Hablar de un problema de salud publica como es el cancer de mama obliga a
mencionar cudl es la respuesta que el Estado ha emitido respecto a esta

problematica, especificamente en lo que respecta al disefio e implementacién de
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politicas publicas dirigidas a contener sus consecuencias individuales y colectivas,
entendiendo las politicas publicas como la serie de decisiones que adopta
concienzudamente un organismo publico para responder eficaz y eficientemente a
situaciones o problematicas que afectan a una poblacion o algunas personas de su

jurisdiccion. (21)

En el caso de México, las politicas publicas se han traducido en los programas que
se han implementado y que estadn orientados a los tres niveles de prevencion,

tomando a consideracion el marco legal previamente mencionado.

En el caso del primer nivel de prevencion, su objetivo principal es disminuir la
incidencia de la enfermedad, en ese sentido, las estrategias realizadas en este nivel
han sido orientadas a informar de estos factores de riesgo a la poblacién, asi como
impulsar la autoexploracién a partir de los 20 afios y la practica de la mastografia en
mujeres de los 40 a 69 afos. Esto ha sido principalmente a través del uso de medios
de comunicacion digitales, impresos y televisivos de manera externa a las
instituciones; de manera interna, se realizan constantemente ferias de salud donde
se proporciona material grafico a la poblacién con el fin de informar y sensibilizar

ante el padecimiento, como los mostrados en el anexo 2. (13)

La prevencién secundaria se dirige hacia el diagnostico temprano de la enfermedad
incipiente (no hay manifestaciones clinicas aun) para un tratamiento lo mas oportuno
posible. (12) En el caso del cancer de mama la manera mas efectiva de detectar el
cancer en sus etapas mas tempranas es a través de una mastografia, ésta consiste
en un estudio de rayos x que se realiza a mujeres de 40 a 69 afios asintomaticas
cuyo propdsito es la deteccion de anormalidades en las mamas que no se perciben
a través de la observacion o palpacion. (14) Existen dos tipos de mastografia, la de
deteccion oportuna o de tamizaje que se utiliza en las mujeres que no presentan
signos ni sintomas de cancer de mama, y la mastografia diagnéstica, que es
recomendada en las mujeres que detectan algin abultamiento en las mamas o
algun otro tipo de signo o sintoma en las mismas, como cambios en la piel,
hundimientos, aumento del tamafio de uno de los senos, secrecion por el pezoén,
dolor, etc. (14)
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Las Unidades de Especialidades Médicas para la Deteccion y Diagndéstico del
Cancer de Mama (UNEME-DEDICAM) son parte de la prevencion secundaria. Estas
unidades dependen directamente de la Secretaria de Salud e iniciaron su
implementacion en el 2009 con el fin de fortalecer la deteccion y diagnostico del
cancer de mama, ademas de la referencia oportuna. Son dirigidas a mujeres entre
los 40 y 69 afos de edad y ademas de brindar un diagndstico cuenta con servicio
de atencion psicoldgica a través del cual se brinda apoyo a las mujeres con
sintomatologia clinica, con resultados anormales en la mastografia, ademas de las
gue estan transitando el proceso diagndéstico con el propdsito de orientar en una
toma de decisiones consciente e informada que favorezca el apego al tratamiento,

asi como fomentar el desarrollo de habilidades para la mejora del estilo de vida. (16)

Para 2016 se contaban con dieciseéis UNEME — DEDICAM ubicadas en trece
estados de la republica, estos son Campeche, Chihuahua, Durango, Estado de
México (Toluca y Cuautitlan), Hidalgo, Michoacan, Querétaro, Quintana Roo
(Cancun y Chetumal), San Luis Potosi, Sinaloa, Tamaulipas, Tlaxcala, Zacatecas y

Nuevo Leodn. (16) Se muestra su ubicacion especifica en el anexo 3.

Finalmente, la prevencion terciara consiste en el tratamiento que se proporciona a
las mujeres, incluye desde la terapia local a la sistémica. La terapia local trata el
tumor en donde esta localizado y se da a través de los procedimientos de cirugia
(mastectomia total o parcial) y la radioterapia que es el tratamiento con rayos o
particulas de alta energia que destruyen células cancerosas. Por su parte, la
sistémica consiste en los farmacos administrados via oral o intravenosa; pudiendo

ser la quimioterapia, terapia hormonal y terapia dirigida. (35)

Ademas, se cuenta con la terapia adyuvante o neo-adyuvante. En la terapia
adyuvante se les ofrece a las mujeres a quienes no se detecta cancer después de
haber sido operadas, consiste en un tratamiento adicional para asegurar la ausencia
del cancer; frecuentemente son empleadas la terapia sistémica y la radiacion. En
cuanto a la neo adyuvante, consiste en recibir quimioterapia o terapia hormonal
previo cirugia con el objetivo de reducir el tamafio del tumor con la intencion de que
se realice una cirugia menos extensa. Y finalmente, esta el tratamiento paliativo que

tiene la finalidad de aliviar los sintomas de las mujeres en los cuales no se espera
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gue cure la enfermedad o que existe una respuesta parcial al tratamiento, ademas

del seguimiento que se proporciona. (35)

A pesar de lo previamente mencionado no se puede dejar de sefialar la desigualdad
en las distintas regiones del pais en materia de la implementacion equitativa de las
politicas publicas destinadas a aminorar la problematica del cancer de mama. Una
de estas situaciones es la distribucion de mastrégrafos en el territorio nacional. La
mayor concentracion de éstos se encuentran en la Ciudad de México que cuenta
con 126, Jalisco cuenta con 55 y el Estado de México con 44, mientras que Morelos

y Nayarit solo cuentan con tres. (38)

En cuanto a los estudios de mastografia que se realizaron en instituciones publicas,
los mayores porcentajes se observaron en la Ciudad de México (29.4%) lo que va
acorde con su densidad poblacional, seguido de Veracruz (6.7%) y Nuevo Leo6n
(6.3%). El menor porcentaje lo ocupa Colima (0.4%) a pesar de ser el estado con
mayor incidencia de casos de cancer de mama en el 2015 con 101.08 casos por
100 000 habitantes, (15) situacion que visibiliza el centralismo al momento de
disefiar e implementar las politicas publicas, que en consecuencia vulneran a un

sector de la poblacion.

Siguiendo la linea del centralismo, en la Ciudad de México se cuenta con el Instituto
Nacional de Cancerologia (INCAN), organismo descentralizado que depende de la
Secretaria de Salud que brinda atencion médica especializada a personas con
cancer que no cuentan con seguridad social. EI INCAN cuenta con INFOCANCER,
un sistema que informa sobre prevencion, deteccién, tratamiento y estadisticas de
cancer, centro de atencion telefonica, portal de Internet, y un centro de divulgacion
gréfica. (39)

Ademas de la existencia de programas como el Programa de Atencion Integral al
Cancer de Mama del Inmujeres CDMX, que tiene como objetivo impulsar y ejecutar
acciones para que las mujeres tengan la posibilidad de acceder al ejercicio de sus
derechos humanos, en este caso, el derecho a la salud. Entre los servicios que se
ofrecen ademas de la prevencion y deteccién de cancer de mama, se brinda
tratamiento y rehabilitacion de manera integral, se proporciona seguimiento,

atencion psicologica a las que han sido diagnosticadas con cancer, rehabilitacion
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fisica, actividades culturales, entre otras, con el fin de promover el desarrollo de
competencias, para la mejora de habilidades y fortalecimiento de los recursos con
los que cuentan las mujeres para poder ejercer plenamente sus derechos. Sin
embargo, es necesario aclarar que estas acciones, no se desarrollan
exclusivamente con recursos del Inmujeres, sino que se cuenta con convenios de
colaboraciéon con organizaciones de la sociedad civil e iniciativa privada para

coadyuvar a que el programa siga existiendo. (40)

Una de las formas de garantizar el acceso al nivel de prevencion terciario esta
asociado con la cobertura de salud. Se tiene registrado que en el 2015 del total de
mujeres en el pais que fallecieron por tumores malignos (40 537), el 58.4% contaba
con una derechohabiencia, de las 41.6% restantes, el 40% contaban con Seguro
Popular. (41)

Como ya se habia mencionado, una de las formas que tenia el Estado para disminuir
el gasto de las familias beneficiaras del Sistema de Proteccion Social en Salud a
través del Seguro Popular en las que se detectaba una mujer con cancer de mama,
era a través del Fondo de Proteccion Contra Gastos Catastroficos. (17) Este fondo
estaba contemplado en la Ley General de Salud en su articulo 77 Bis 29, el cual
contaba con un tabulador para el financiamiento de las enfermedades e

intervenciones a cubrir, entre las cuales se encontraba cualquier tipo de cancer. (17)

En el caso del cancer de mama la cobertura médica durante la existencia del Seguro
Popular incluia el ultrasonido, mastografia, biopsia, hospitalizacion, quimioterapia,
radioterapia, extirpacion del tumor, asi como consultas psicolégicas y de
tanatologia. (42) Al respecto, el entonces presidente de la Comision de Salud sefialé
gue atender a personas en las primeras etapas de la enfermedad generaba un costo
de 75 mil pesos anuales, mientras que durante las fases més avanzadas el costo
anual llegaba a ser de 200 mil pesos. (10) El cancer de mama es a donde se dirigia
el 25% de los recursos del Fondo. (42) Por otro lado, esta informacién no ha sido

aclarada con la entrada del Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI).

En el caso de San Luis Potosi en el nivel primario de prevencion existe una campafa
permanente que tiene como fin sensibilizar acerca del cancer de mama, promover

la autoexploracion y acudir a realizar la mastografia en el grupo etario

29



correspondiente. El nivel secundario se responde a través de la existencia de

mastografos distribuidos en el Estado de la siguiente manera:

- Clinica de la mujer El Refugio, municipio de Ciudad Fernandez.
- Hospital General de Ciudad Valles.

- Hospital General del Nifio y la Mujer.

- Hospital General de Matehuala.

- Hospital Central Dr. Ignacio Morones Prieto.

- Hospital General de Soledad.

- Tres ubicados en la UNEME DEDICAM de Soledad.

- Unidad de Medicina Familia Tamazunchale.

- Unidad Movil de Mastografia.
Se muestra la ubicacién exacta de estos sitios en el anexo 4. (43)

Finalmente, en cuanto al nivel de prevencidn terciaria, administrando quimioterapia
y radioterapia se encuentra el Hospital Central Dr. Ignacio Morones Prieto, (44) el
Hospital General de Zona 50 del IMMS en la ciudad de San Luis Potosi, y para la
region Huasteca se proporciona en el Hospital General de Zona No. 6 también del
IMSS. (45)

La vivencia del cancer es una cuestion compleja que puede repercutir en un cambio
radical del estilo de vida, especialmente cuando se es tratada con quimioterapia o
radioterapia, (7) por lo cual es necesario abordar el cancer de mama no solo desde

una perspectiva epidemioldgica, sino también desde el &mbito psicosocial.

Una de las formas para lograr esto es a través de los programas de
acompafiamiento, que como se menciond anteriormente, la NOM-041-SSA2-2011
menciona que las unidades médicas de preferencia deben contar con ese servicio,
(22) sin embargo, no lo es de manera obligatoria, y hay ocasiones en que las
instituciones no cuentan con este o son sobrepasados por los recursos humanos
limitados que pudieran fungir como prestadoras y prestadores del servicio. Y es justo
en estos huecos institucionales donde se instalan las Organizaciones de la Sociedad
Civil. En el caso de San Luis Potosi desde la sociedad civil organizada se encuentra

el Grupo Reto A.C. que ofrece de manera integral apoyo a las mujeres con cancer
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de mama, y aunque no es propiamente dirigido a ellas, también existe la asociacion
civil Sin Miedo es mas Facil. (46)

4.4 DIMENSIONES CONSIDERADAS PARA ESTE ESTUDIO, ASOCIADAS AL
CANCER DE MAMA Y SU TRATAMIENTO.

4.4.1 CUERPO.

Una de las cuestiones que es fundamental considerar durante el tratamiento por
radioterapia y/o quimioterapia es la relacionada con la calidad de vida, que hace
referencia a la capacidad que puedan tener las personas tratadas de seguir
realizando las actividades cotidianas de acuerdo a sus posibilidades fisicas, es la

forma de conciliar su estilo de vida, bienestar psiquico y sintomatologia. (25)

En el caso especifico del cancer de mama, las mujeres en tratamiento pueden ver
disminuida su calidad de vida al afectarse esferas asociadas con el cuerpo y género,
como lo es la sexualidad, autoestima y feminidad. (26) Esto tiene que ver con el
hecho de que las mujeres se enfrentan a la probable pérdida de cabello y del/los
seno/s, 6rganos investidos de representaciones alusivas a la femineidad, ademas
del temor de una posible enfermedad incurable, situaciones que derivan en

sufrimiento y estigmatizacion. (28)

Ademas, el diagndstico y tratamiento influye en la alteracion de las formas en que
las mujeres gozan su sexualidad. En ocasiones perciben la imagen corporal con
algun dafio, lo que les ocasiona verglienza y deseo de ocultar su cuerpo y evitar
intimidad, estas situaciones pueden traducirse en desérdenes en su vida sexual

individual y de pareja. (27)

4.4.2 PSIQUE.

El bienestar psiquico es uno de los aspectos que se ve afectado sin duda alguna
durante el proceso del tratamiento por radioterapia y/o quimioterapia. Este
generalmente es causado por los temores que se generan tras el diagnoéstico, (25)
asi como la incertidumbre de lo que podria ocurrir a nivel corporal o incluso a nivel
familiar. Si estas situaciones no son atendidas puede desencadenar cuadros
psiquiatricos como ansiedad o depresiodn, ya sea durante o después del tratamiento.
(28) Un estudio realizado con mujeres con cancer de mama identifico que el 22%

de ellas evolucionaron de sintomas depresivos a un cuadro cronico que les
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imposibilitd el desempefio de actividades cotidianas, y en ciertos casos existia
riesgo de suicidio. (28) En promedio solo el 35% de las mujeres son diagnosticadas
y tratadas a pesar de que la depresion se asocia a un diagndstico no favorable, asi

como a mayor mortalidad. (28)

4.4.3 CONTEXTO.

La quimioterapia pueda generar reacciones adversas que menoscaben la calidad
de vida y el apego al tratamiento, (25) entre los factores que contribuyen a esto se
encuentran las dindmicas que se generan con las personas prestadoras de servicios
de salud, las redes de apoyo, asi como los efectos que el tratamiento tiene sobre el
cuerpo. (28) Sin embargo, es importante considerar la relevancia que tiene en este
proceso las creencias o educacion que se tenga en torno a la enfermedad, debido
a que se ha demostrado que algunas mujeres cuentan con conocimiento muy basico
acerca del proceso. (25) Esta situaciébn quizd se relacione con la escolaridad
promedio de las mujeres que son tratadas con radioterapia y/o quimioterapia en

México, dado que la mayoria posee educacion basica. (29)

Otra de las esferas que se ve afectada durante la enfermedad y el tratamiento es la
relacionada al contexto laboral. Muchas mujeres se ven forzadas a dejar la
formalidad y en caso de que no cuenten en su ambito nuclear con las condiciones
necesarias para una vida digna, se veran enfrentadas a la precarizacion. Esta
situacion visibiliza la relacién estrecha que sostiene la salud de las mujeres con las

condiciones econémicas que le permean. (31)

En consecuencia, existe una brecha en torno al acceso a servicios de salud entre
personas de estrato econémico alto y las de bajo, lo que se ve traducido en
obstaculos laborales, tal como se muestra a continuacion, visibilizando la situacion

de mujeres colombianas que se ven obligadas a dejar sus trabajos:

“Las mujeres de bajos recursos tienen trabajo informal, inestable, hacen parte del
Régimen Subsidiado, no tienen derecho a incapacidad remunerada y generalmente
optan por retirarse o son despedidas de sus trabajos, situacion que acentua y
perpetda la brecha descrita. La otra parte del contraste la muestra una mujer de

estrato alto, con capacidad de pago, trabajo estable, pertenece al Régimen
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Contributivo, y puede hacer uso del legitimo derecho de enfermar, de obtener

atencion y de recibir remuneracion durante los periodos de incapacidad”. (31)

4.4.4 RELACIONES.

Otro de los factores que contribuyen de manera significativa en la mejoria de las
mujeres durante su tratamiento son las redes de apoyo, en concreto la conformada
por su familia y pareja. (30) Tomando este elemento en consideracion, la Sociedad
Americana del Cancer recomienda que las politicas publicas desarrolladas para la
atencion de las mujeres incluyan la participacion de sus familias durante las
consultas, alegando que es un elemento critico para el cuidado de ellas, y que
ademas contribuye a que el tratamiento se lleve a cabo adecuadamente.,
considerando de esta manera aminorar la crisis que se presenta en el proceso de la

enfermedad tanto en la mujer como en sus circulos mas préximos. (30)

Un estudio realizado en Puerto Rico expuso que las mujeres que habian transitado
el cancer de mama encontraban en la relacibn con sus parejas un apoyo
fundamental, pese a esto, mencionaron que es comun que las mujeres jévenes en
tratamiento sean abandonadas por ellos. En el caso de la relaciéon con sus hijas e
hijos, la relacion y apoyo que encuentran en estos depende en gran medida de la
etapa evolutiva que cursen su progenie. Las hijas e hijos que ya son mayores y
cuentan con una familia nuclear propia es poco frecuente que se involucren en el
tratamiento de sus madres de manera directa; los hijos e hijas adolescentes son en
quien suelen encontrar mayor apoyo, a pesar que, puedan llegar a ser
particularmente rebeldes en esta etapa; en cambio, si sus hijas e hijos transitan la
nifiez, suelen tener afectaciones emocionales considerables por la enfermedad de
sus madres, lo que complejiza su tratamiento. (30) Es por ello que las mujeres
mencionaron que sienten que tienen que ser mas fuertes por sus familias, lo que
puede generar que no tengan las medidas de contencion adecuadas y su salud pase

a segundo plano al priorizarles, con los riesgos que esto conlleva. (30)

Siguiendo esta linea, en un articulo referente a mujeres cubanas se encontrdé que
las mujeres demoran la atencion meédica a pesar de haberse detectado una
anomalia en los autoexamenes debido a los miedos que la situacién les genera,
entre estos, el hecho de que la enfermedad perjudigue a sus familias, asi como el

dafio que podria sufrir su vida profesional al poder perderse todo lo logrado hasta el
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momento, y por supuesto, se encuentra presente el miedo de enfrentarse a todos
los cambios que el proceso requiere. (27) Es por ello que las redes de apoyo resultan
fundamentales para las mujeres que transitan el cancer de mama, en la que parte

de su bienestar se sostiene de la aceptacion y cercania con sus personas queridas.
(7)

4.4.5 TIEMPO.

Por otro lado, uno de los factores que mas se ven menoscabados al recibir el
tratamiento es la inversion de tiempo que genera la procuracion de salud en relacion
a las actividades tipicamente desarrolladas. (29) En el caso de México, la ocupacion
principal de las mujeres con cancer de mama es ser trabajadoras del hogar, seguido

de ser jubiladas y técnicas medio. (29)

Por otra parte, Rodriguez Loyola menciona en su estudio, que a nivel general, las
mujeres manifiesten que algo que resulta fundamental en este proceso es tratar de
mantener su vida como usualmente era y no sentirse limitadas para ello, (30)
situacién acorde a lo que se encontré con mujeres cubanas, quienes mencionaban
que parte de la tension que implica el diagnostico es debido a que se ven en la
necesidad de cambiar los planes y posponer actividades, especialmente porque se
necesitan por lo menos seis meses para someterse al/los tratamientos, asi como

recuperarse de los efectos a nivel fisico y psiquico. (27)

En ese sentido, el tiempo es un factor crucial para presentar una afectacion
emocional o psiquica mas marcada, especialmente en lo asociado a la alteracion de
su ritmo y estilo de vida como consecuencia del diagndstico. Esto resulta de manera
mMas notoria en quienes son recién diagnosticadas a diferencia de las mujeres que
tienen de un afio a tres en tratamiento, quienes generalmente han elaborado su
proceso de duelo, lo que implica que la percepcion y significado de la enfermedad
son variables, situacion que se modifica una vez mas en las mujeres que estan entre

los tres y cinco afios de evolucion y cercanas a la cura. (27)

5. FENOMENOLOGIA.
De acuerdo a Moran (47), la fenomenologia es una forma radical de hacer filosofia,
la considera una practica. La fenomenologia busca acceder a la verdad de las cosas

y describir los fendmenos en profundidad, lo que aparece en la forma en qué
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aparece y como se manifiesta en la consciencia de quien lo experimenta. Por lo
cual, el primer paso de la fenomenologia es evitar todas las construcciones

impuestas desde el marco religioso o cultural. (47)

El propdsito de la fenomenologia es hacer relevante el punto desde el cual el
pensamiento es llevado a cabo, por lo cual, la interpretacion correcta o verdadera
de las cosas mismas no debe buscarse en la objetividad, debido a que en un
momento especifico, no existe una lectura definitiva de algo, hacerlo asi, implica un

desconocimiento total del caracter histérico y temporal de los fendmenos. (48)

Entendemos entonces que la fenomenologia es un movimiento filoséfico que tiene
por objetivo el dar cuenta del acceso a las cosas mismas, tal y como son dadas y
en los limites en que son dadas. (48) La humanidad desde la perspectiva de
Heidegger, uno de los ted6ricos a quien se tomara como referente en esta
investigacion, es concebida como el “ser ahi” o “Dasein”, un ser presente en el
mundo que se relaciona consigo y con otros, que se interroga en busqueda de la
verdad. (49) En ese ser ahi, es donde se lleva a cabo un encuentro con el ente y
es justo en este encuentro donde se debe dar cuenta de las cosas tal y como se
muestran, en la forma como aparecen ante un mirar determinado que surge a partir

de una forma de orientarse en el mundo. (48)

Sin embargo, la cosa misma no se muestra necesariamente tal como es debido a
gue es constantemente encubierta, este encubrimiento o Verdeckung solo puede
ser develado a través de la hermenéutica, tomandola como una técnica de
descubrimiento en la que se eliminan los presupuestos y en consecuencia se deja

a la vista al ser mismo. (48)

”

Por tanto, “la tarea de la hermenéutica es sacar a la luz la historia del encubrimiento
del fendmeno estudiado. Es por ello que el primer nivel de la investigacion
fenomenoldgica es el comprender, esto es posible a través de la aprehensién. Esto
quiere decir que el acceso inmediato al mundo no se lleva a cabo a través de la
percepcion y del conocimiento teorico, sino que esta condicionado por la
comprension, entendiéndolo como el conocimiento atravesado por el “aqui” y el
“ahora”, el cual a su vez esta determinado por la historicidad (condicionante de todo

conocimiento). (48) La hermenéutica es deconstruccion, debe comenzar con el
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ahora y ser deconstructivo de lo historico decisivo determinado, lo que llevar4 a una
reconstruccion o interpretacion que hara expresa la comprension, que no es otra
cosa que manifestar la familiaridad significativa del fendmeno que se quiere develar.
(48)

En ese sentido, se plantea que la filosofia al ser la ciencia de lo originario debe dar
cuenta del “estar en el mundo”, que implica que primero se esta comprendiendo las
cosas de manera significativa y no elaborando teorias y reflexionando sobre éstas.
Entonces, las palabras no son cosas que se encuentran esperando a ser conocidas,
sino son el resultado del trato significativo con el mundo que rodea a quien las emite,
por lo cual, es importante situar el andlisis del lenguaje en el &mbito cotidiano de la
vida tal y como es vivida. (48) Por ello la historia vivida es aquello que comprenda

la historia como aquello que se es estructural y existencialmente. (48)

En el campo de la salud publica la aplicacion de la fenomenologia resulta pertinente
al buscar comprender la vivencia de las personas en los procesos de salud,
enfermedad y atencion, en los que se tratara de identificar los significados atribuidos
ala salud, diagndsticos, tratamientos y respuestas ante estos hechos. (50) Bajo esta
premisa, la intencidon es conocer la vivencia de quienes han experimentado un

fendmeno en concreto, en este caso, el transito y el tratamiento del cancer de mama.

Los aspectos a considerar con fines de esta investigacion son los pertinentes a
cuerpo, espacio, relaciones y tiempo. Sin embargo, el tiempo desde un enfoque
fenomenoldgico (en este caso tomando como referente a Mearleu-Ponty) dista de

la concepcion comuan. Tal como lo menciona en Fenomenologia de la percepcion:

“‘Analizar el tiempo no es derivar las consecuencias de una concepcion

preestablecida de la subjetividad, es acceder a través del tiempo a su estructura
concreta. Si conseguimos comprender el sujeto, no sera en su pura forma, sino
buscandolo en la interseccién de sus dimensiones. Precisamos, pues, considerar el
tiempo en si mismo, y es siguiendo su dialéctica interna que se nos llevara a refundir

nuestra idea del sujeto”. (51)
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Es por ello que no se puede acceder al tiempo desde un planteamiento fisico’, debido a

gue este no se presenta asi. El tiempo se da como una presencia indiferente de manera

continua, es la presencia del presente en la totalidad del Ser. (52) Justo como lo sefiald

Heiddeger el tiempo presente nunca logra ser independiente del Ser-ahi, es una

posibilidad de ser-con-las-cosas, de esta manera hace presente la temporalidad. (52) Es

por ello que desde Merleau-Ponty el tiempo no es un dato que se encuentra en la

consciencia, debido a que cualquier hecho es determinado por una consciencia que

constituye el tiempo. (52)

Por tanto, para que exista el Ser debe haber la presencia de tiempo. Ser tiempo en
cuanto a posibilidad es una categoria de la realidad; si una cosa puede constituirse
posible, se logra gracias a la existencia de una subjetividad que sea capaz de
introducir el tiempo del que carece un mundo objetivo que esta encerrado en si
mismo, porgue quedaria oculto en el ser y no podria acceder a la realidad. Desde
esta perspectiva, la subjetividad es necesariamente temporal no porque se
encuentre en el tiempo, sino debido a que su forma es el tiempo. La subjetividad es
temporalizacién. (52) Diria Ponty “Hay que entender el tiempo como sujeto, y el

sujeto como tiempo”. (51)

Es por ello que, para entender el paso del tiempo en un sujeto, este no debe de ser
visto como un suceso de acontecimientos lineales, se trata de ‘retenciéon y
proyeccion intencional’ que permiten que los sucesos puedan ser apartados de lo
inmediato del presente. En palabras de Ponty “el tiempo no es una linea, es una red
de intencionalidades”. (51) Es por ello que para que alguna de las acciones pueda
cobrar un sentido mas alla de lo inmediato deben incluirse en el ‘campo de
presencia’, que esta determinado por la intencionalidad de los actos. Por ello el
tiempo es algo que esta en constante cambio desde la constante reinterpretacion

de la realidad temporal que se lleva a cabo en el ‘campo de presencia’. (52)

Se entiende entonces que en el tiempo no transcurre el tiempo, siempre se

recomienza en el presente. En el presente el ser y la consciencia coinciden. (53)

“El sujeto es ser-del-mundo y el mundo es subjetivo puesto que sus relaciones
son establecidas por el movimiento trascendente del sujeto. El analisis desde
Ponty subraya al sujeto y al objeto como dos momentos abstractos de una

estructura unica que es la presencia. Gracias al tiempo pensamos el ser”. (53)
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V. METODOLOGIA.

5.1 TIPO DE ESTUDIO.

El estudio que se llevo a cabo fue de tipo cualitativo, se eligié asi por considerar que
este es un tipo de investigacién que facilita la comprensién de la naturaleza y la
complejidad del comportamiento, pensamientos y emociones de las personas. (54)
Posibilita tomar como punto de partida la subjetividad y hace factible estudiar las
interacciones, las causalidades, y el significado de las practicas que son llevadas a
cabo (55), lo que resulta pertinente para estudiar la vivencia de las mujeres que

fueron tratadas por cancer de mama.

5.2 DISENO METODOLOGICO.

El disefio de investigacion fue fenomenoldgico interpretativo desde la filosofia de
Merleau Ponty. (56) Se trata de un enfoque interpretativo, debido a que el énfasis
se posiciona en los significados subjetivos, entendiendo que los significados y la
comprension de los eventos es parte inherente de la vida social de cada persona.
(57) La investigacion llevada desde la fenomenologia tiene como fin “comprender la
experiencia vivida de las personas en relacion con situaciones de su vida... captar
y comprender los significados vividos que surgen en diferentes momentos y

situaciones de vida, para cada persona”. (58)

Se consider6 para este estudio la perspectiva que proporciona la fenomenologia en
la construccion de nuevos conocimientos, ya que es de su interés el comprender las
vivencias de las personas, asi como la forma particular de significar la relacién que
sostiene con los objetos, situaciones y personas con las que esta constantemente
interactuando. (58) En este caso, centrandose en la vivencia de las mujeres con

cancer de mama.

5.3 SOBRE LAS CONDICIONES DE REALIZACION DEL ESTUDIO.

La investigacion se llevo a cabo en la ciudad de San Luis Potosi, durante el periodo
comprendido entre marzo 2019 y agosto 2020. Las informantes fueron contactadas
en un primer momento, mediante dos Organizaciones de la Sociedad Civil (OSC):
“Sin miedo es mas facil A.C” y “Grupo de recuperacion Total Reto A.C.”. A

continuacion, una breve descripcion de la naturaleza de estas organizaciones.

38



SIN MIEDO ES MAS FACIL A.C.
Es una asociacion de apoyo a personas con cancer y enfermedades crénicas. A

continuacion, se describen sus principios.

“Mision: Asociacion Civil que brinda apoyo y ayuda humanitaria a las personas
con cancer y enfermedades cronicas en tratamientos médicos, psicoldgicos,
tanatologicos y preventivos a través de la ayuda voluntaria de la sociedad con

la finalidad de mejorar las condiciones de vida del paciente y su familia.

Visién: Ser un vinculo entre la sociedad y las personas enfermas que requieran
de apoyos y de asistencia voluntarias para mejorar las condiciones del paciente

y su familia.
Objetivos:

e Proporcionar apoyo a pacientes con cancer, y enfermedades cronicas,
nifios y adultos desde el momento de su diagndstico y tratamiento y a
través de todo el proceso de enfermedad.

¢ Mantenery fomentar las redes de apoyo entre diferentes disciplinas como
la medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social, tanatologia, nutricién,
para contribuir al cuidado integral de nuestros pacientes. - Fomentar el
sentido de pertenencia entre los pacientes incorporandolos a grupos.

e Apoyar a pacientes de escasos recursos, directamente o vinculandolos
con otras instituciones o asociaciones.

e Promover una cultura de la prevencién del cancer y enfermedades
cronicas mediante la informacién, en conferencias, jornadas, asi como la
difusion por redes sociales.

e Coordinar actividades en los diferentes hospitales para ofrecer
conferencias de informacion, motivaciones de cuidados y tratamientos a

los pacientes durante sus tratamientos”. (59)

Las instalaciones de la asociacion se encuentran en Mariano Avila #228 Interior 5,

en la Colonia de Tequisquiapan, en la ciudad de San Luis Potosi.
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GRUPO DE RECUPERACION TOTAL RETO A.C.
Esta asociacion fue fundada en 1985 en la Ciudad de México y actualmente tiene
presencia en 29 ciudades del territorio mexicano. La asociacion cuenta con tres

programas de trabajo:

e Programa educativo: Se imparten platicas sobre medidas de prevencion para
evitar el cancer de mama, esto se realiza de manera gratuita en instituciones
que lo soliciten.

e Programa de rehabilitacion: Se ofrecen sesiones grupales de apoyo
emocional de manera semanal en las instalaciones del Hospital Central. Se
realizan visitas a domicilio u hospital a mujeres que hayan sido recién
operadas o que estén en tratamiento con la finalidad de proporcionarles
informacion que facilite el proceso de recuperacion, asi como proporcionar
prendas, medicamentos y masajes de drenaje linfatico.

e Programa de vales econdémicos: Consiste en la obtencion de recursos con la
finalidad de apoyar a las mujeres de escasos recursos en la prevencion y

curacion del cancer de mama. (60)

La organizacién tiene sus instalaciones en Gabilondo Soler No. 101, colonia

Jardines del Estadio, en la ciudad de San Luis Potosi.

Posteriormente y dado el desarrollo de la pandemia por COVID, se tuvo que
implementar otra estrategia de contacto, recurriendo a la estrategia de muestreo por
bola de nieve, las informantes iniciales ayudaron a contactar a nuevas y potenciales

informantes.

5.4. ESTRATEGIA DE SELECCION DE LAS PARTICIPANTES.
Se invitd a participar a mujeres que habiendo sido diagnosticadas de cancer de
mama transitaron el tratamiento para combatir el mismo, ya fuese quimioterapia,

radioterapia 0 mastectomia (o la conjugacion de dos o mas de estas terapias).

Toda vez que en la investigacion cualitativa no existe un referente especifico del
minimo o maximo de personas a entrevistar (debido a que la representacion

estadistica no es su fin), se implement6 “muestreo propositivo”, un tipo de muestreo
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gue consiste en identificar que las participantes se apeguen a los criterios
previamente establecidos debido a que la eleccidn de las participantes es en funcion
a lo que se decida investigar; es especialmente utilizado en fenGmenos poco

comunes, que se den solo en ciertas condiciones o fases. (61)

5.5 LAS INFORMANTES.

Fueron informantes las mujeres que transitaron el diagndstico y tratamiento de
cancer de mama, al momento del estudio tenian que ser mayores de edad ademas
de haber sido diagnosticadas con cancer de mama durante los ultimos 10 afios y
haber concluido su fase de tratamiento inicial, aunque podian estar siendo tratadas

con una terapia complementaria como el tamoxifeno.

Para participar, las mujeres debian referir su voluntad para participar de manera
voluntaria en el estudio y haber firmado el consentimiento informado (CI). El
consentimiento informado estd basado en dos principios inseparables para
reconocer y respetar las decisiones de toda persona, la autonomia y la dignidad.
(62) Es en este marco donde se circunscriben los fundamentos principales del
consentimiento informado a través del cual se exige que el trato y relacion
establecida entre la profesional de la salud que lo expide y la persona que firmara

sea de igualdad y respeto. (62)

El CI en el &mbito de la salud implica cuestionar las relaciones asimétricas que se
han dado de manera tradicional (63) y transformarla en una relacion basada en la
confianza en igualdad de condiciones entre la profesional de la salud y la mujer que
firmo dicho consentimiento, descartando la sumision y coaccién como una via para

acceder al consentimiento. (62)
Se garantizé que el Cl fuese claro y efectivo por que incorporé estos cuatro criterios:

- Ser intencional: que la participante actie de manera voluntaria con una
intencion previa de por medio.

- Conocimiento preciso de la accion: esto refiere a que la participante conozca
las circunstancias que podrian afectar sus decisiones.

- Ausencia de control externo: implica que la participante no sea coaccionada

0 manipulada para firmar.
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- Control interno: la participante debe ser capaz de tomar dicha decisién al

contar con los elementos personales adecuados para hacerlo. (62)

En caso de que alguna mujer expresase no desear continuar o aparecer en el

estudio se descartaria su participacion.

A continuacion, se presenta a modo de tabla las principales caracteristicas de las
mujeres que fungieron como informantes, los nombres que aparecen para identificar

a cada una es un pseudonimo asignado con fines del estudio.
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Caracterizacion de las Informantes
Tiempo

Participante Edad Estado civil Grado Acceso a Ocupacién conclusion Cirugia Tratamiento

escolar tratamiento tratamiento
Gisela a9 Casada Técnica IMSS Ventas 4 Conservacion Q/R*
Mireya 63 Casada Secundaria IMSS Hogar 7 Radical QR
Giovanna a3 Casada Bachillerato IMSS Hogar 3 Radical QR
Jessica a7 Soltera Bachillerato | Seguro Papular | Negocio propio 7 Radical QR
Manica 47 Casada Bachillerato IMSS Empleada Gob 1 Conservacion R*
Lucia 66 Casada Técnica IMSS Hogar 9 Radical Q*
Esther 51 Soltera Técnica Seguro Popular Empleada 5 Radical QR
Rosa 45 Soltera Lic Trunca | Seguro Popular Empleada 1 Radical QR
Mireya 59 Casada Licenciatura ISSSTE Empleada Gob 1 Conservacion QR
Andrea 50 Casada Licenciatura IMSS Empleada 4 Conservacion QIR
Denisse 56 Casada Licenciatura IMSS Empleada 3 Conservacion QIR
Georgina 43 Soltera Maestria IMSS Negocio propio 2 Conservacion QIR
Q/R = Quimioterapia y Radioterapia R= Radioterapia Q= Quimioterapia

5.6. TECNICAS DE RECOLECCION DE INFORMACION

Para fines de recoleccion de informacién para este estudio se selecciond la
entrevista a profundidad, cuya finalidad es conocer a la vivencia en sentido
fenomenoldgico al acceder a las dimensiones de la vida personal de las informantes
para identificar vivencias significativas, asi como la relacién que sostienen con el
tema de interés. (61) Estas entrevistas se apoyaron inicialmente por una guia
tematica con preguntas abiertas sobre aspectos generales sobre la vivencia de las

informantes en torno al cancer de mama y su tratamiento.

Se entrevistaron a 12 mujeres; 5 de ellas fueron entrevistadas en dos sesiones,

mientras 7 fueron entrevistadas en una sesion.
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5.7. METODO DE ANALISIS Y PROCESAMIENTO DE DATOS.

El método de analisis consistio en tres etapas, tomando como marco de referencia

a Heidegger.

a)

b)

Intencionalidad.

Es un proceso en donde se describieron las vivencias en torno al tema de estudio,

en este caso el transito por el cancer de mama y su tratamiento. Se realiz6 una

codificacion inicial para posteriormente realizar un analisis tematico para ser capaces

de establecer el “Noema”, los aspectos comunes o generalizables, la unidad de

significado que en fenomenologia se denomina como “intencionalidad”. (61)
Reduccion.

Este proceso inicié una vez que se identifico lo constitutivo del fenémeno, su
unidad de significado; se reconocen elementos a través de los casos que les
identifiquen como singular o comun con el fin de encontrar la esencia de dichos
elementos para ser capaces de interpretarlos y comprenderlos, en otras
palabras, interpretar y comprender la estructura fenoménica. (61)

En ese momento cada vivencia es interpretada comparandola y contrastandola
a partir de cada uno de los temas o preguntas de investigacion. Este analisis
interpretativo es un proceso inductivo en donde se descontextualiza vy
recontextualiza. La descontextualizacién se genera al separar los datos de su
contexto original y asignarles codigos a las unidades de significado en los textos,
mientras que la recontextualizacién se da a partir de examinar los codigos para
los patrones establecidos y luego reintegrar, organizar y reducir los datos en
torno a los temas centrales y las relaciones que se generan entre los relatos y
los casos. Es decir, del texto inicial se extrajeron los datos que conformaron
finalmente las categorias.(61)

Constitucion.

En esta fase se describio la operacion de sintesis de los hallazgos, es decir, la
forma de interpretar el texto y de describir en qué forma el pre-entendimiento de
las informantes y la manera propia en que las investigadoras son en el mundo
influyeron en la forma en que se interpreto y presento la vivencia de las mujeres

participantes. (61)
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5.8. CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

Toda investigacion, especialmente la que trate con personas debe tomar en
consideracion principios éticos y legales para salvaguardar el bienestar de las
participantes, lo cual se apega al respeto de sus derechos humanos. El estatus que
ostentan las personas se ha ido modificando a través del tiempo, con la entrada a
la modernidad y a través de las movilizaciones sociales las sociedades occidentales
comenzaron a reconocer el estatus de ciudadania, concepto que parte del principio
ético de la autonomia, término que surgio en la época de la llustracion. La autonomia
afirma la capacidad de las personas de tomar decisiones de manera libre en torno
a cOmo manejar su propia vida en todos los aspectos de esta mientras no interfiera
con la de otras personas. (62) Por otro lado, y no pudiendo separarse de la
autonomia, se encuentra la dignidad humana, una cualidad propia de toda persona,

y que se contrapone a la instrumentalizacién de este. (62)

Estos dos conceptos forman la base de lo que hoy conocemos como derechos
humanos. Si bien a lo largo de la historia ha habido intentos de reconocer estos
derechos en las personas no fue hasta posterior a la segunda guerra mundial que
estos se pudieron traducir en una declaracion internacional, abarcando mdultiples
campos de accion, en el caso de la salud fue considerado en el Cdédigo de
Nuremberg en 1947, pero se materializé hasta 1964 en la Declaracién de Helsinki.

(63) De esta declaracidén se tomaron en consideracién los siguientes puntos.

“Todo proyecto de investigaciéon biomédica que implique a personas debe
basarse en una evaluacién minuciosa de los riesgos y beneficios previsibles
tanto para las personas como para terceros. La salvaguardia de los intereses de
las personas debera prevalecer siempre sobre los intereses de la ciencia y la
sociedad”. (64)

“‘Debe respetarse siempre el derecho de las personas a salvaguardar su
integridad. Deben adoptarse todas las precauciones necesarias para respetar la
intimidad de las personas y reducir al minimo el impacto del estudio sobre su

integridad fisica, mental y su personalidad”. (64)
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‘En toda investigacion en personas, cada posible participante debe ser
informado suficientemente de los objetivos, métodos, beneficios y posibles
riesgos previstos y las molestias que el estudio podria acarrear. Las personas
deben ser informadas de que son libres de no participar en el estudio y de
revocar en todo momento su consentimiento a la participacion. Seguidamente,
el médico debe obtener el consentimiento informado otorgado libremente por las

personas, preferiblemente por escrito”. (64)

En el caso de México se toma como referencia la Ley General de Salud, cuyo
articulo 17 menciona que “se considera como riesgo de la investigacion a la
probabilidad de que el sujeto de investigacion sufra algun dafio como consecuencia
inmediata o tardia del estudio”. Y para efecto de la presente investigacion se

encuadra el tipo de riesgo en riesgo minimo, considerado como:

“Estudios prospectivos que emplean el riesgo de datos a través de
procedimientos comunes en examenes fisicos o psicoldgicos de diagndsticos o
tratamientos rutinarios, entre los que se consideran... pruebas psicologicas a

individuos o grupos en los que no se manipulara la conducta del sujeto...” (65)

Y del articulo 100, y se tomardn en consideracion para esta investigacion los

siguientes puntos:

“‘Debera adaptarse a los principios cientificos y éticos que justifican la
investigacion meédica, especialmente en lo que se refiere a su posible
contribucion a la solucion de problemas de salud y al desarrollo de nuevos

campos de la ciencia médica” (65)

“‘Podra efectuarse solo cuando exista una razonable seguridad de que no

expone a riesgos ni dafios innecesarios al sujeto en experimentaciéon”. (65)

“Se debera contar con el consentimiento por escrito del sujeto en quien se
realizara la investigacion, o de su representante legal en caso de incapacidad
legal de aquél, una vez enterado de los objetivos de la experimentacion y de las

posibles consecuencias positivas 0 negativas para su salud”. (65)

Tomando en consideracion lo anterior, se tomaron dos consideraciones principales.

La primera, respecto al riesgo existente para las mujeres en la investigacién; si bien
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existio riesgo minimo, este debe de estar presente en la persona investigadora todo
el tiempo debido a que se trata del aspecto emocional de las participantes. Se tenia
contemplado que en caso de que alguna situacion se presentara fuera de los
parametros esperados, la investigadora poseia la facultad para brindar los primeros
auxilios psicologicos a la/s mujer/es al tener formacion de Licenciada en Psicologia.
Si hubiese sido necesario canalizar a la participante a una atencion psicologica
especializada se cuenta con un psicélogo de planta en la organizacién Grupo Reto
A.C. y Sin Miedo es mas Facil A.C., y, de no ser el caso, se cuenta con los dos
centros de atencion psicologica de la UASLP, Centro de Orientacion Psicologica
(COP) y Clinica Julian Carrillo, gue cuentan con cuotas accesibles e incluso becas

para las personas que buscan recibir atencion.

En segundo lugar, acerca del manejo de la informacion que proporcionaron las
mujeres participantes. En la presente investigacion se llevaron a cabo cinco pasos

para salvaguardar su confidencialidad.

e La participante fue quien decidio el lugar donde se llevé a cabo la entrevista
posterior a sugerirle considerar los aspectos de privacidad, comodidad y que
se adecuara a su rutina diaria.

e Por medio del consentimiento informado, se solicit6 audiograbar la
entrevista.

e Posterior a la entrevista se realizO una transcripcion de la misma y
enseguida se eliminé el audio.

e La transcripcion permitid realizar el andlisis de la informacién y en esta
transcripcion se sustituyeron los nombres de las participantes por codigos
asignados.

e Y finalmente, en la presentacion de resultados, se omiti6 toda la

informacion que pudo propiciar la identificacion de la mujer participante.
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VI. RESULTADOS.

6.1 CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS DE ANALISIS.

6.1.1 DIMENSION: CUERPO.

“Estas a la mitad, pero esa mitad es grotesca”, la mutilacién del cuerpo.

Esta categoria tuvo especial importancia en las narraciones de las entrevistadas.
Para quienes atravesaron la mastectomia, ademas del dolor fisico que acompafia
la recuperacion, el enfrentarse a la pérdida del seno caus6 gran impacto
especialmente la primera vez que se vieron sin este, ademas del shock inicial,

genero otras reacciones, como las siguientes:

“Yo cuando me voy viendo al espejo veo que esta la mitad, pero esa mitad es
grotesca, aparte de lo inflamado y de lo triste que es ver que estas toda cortada,

pues ya no es ni un pecho, o sea, no es ni medio pecho, ni es nada”. Jessica

Otra menciona la importancia de perder una parte de su cuerpo, tanto desde el
sentido funcional como estético, donde el seno no es apariencia, es sery pertenecer

a un grupo que dota sentido a la vida

“Yo pienso que es una mutilacion, es perder una parte del cuerpo y es tan
importante como un pie, un 0jo, y mas en este tema de la parte estética, y mas
porque en mi casa todas somos de busto grande, entonces, eh, yo si me sentia

muy mal”. Rosa

Para otras mujeres la mastectomia implica una renuncia a lo que se era "antes" y
se torna un parteaguas para resignificar la existencia, al mismo tiempo eternaliza la

vivencia, asi puede verse en las siguientes dos narraciones.

“Si te ves diferente... ni yo, ni mi cuerpo van a ser los mismos. Yo sé que es
minimo lo que tengo, [pero] mi seno izquierdo se ve a veces como sin vida, con
la mancha oscurota, se ve como la cicatriz... Y pues no me gusta, pero pues

digo, es que no quiero verme igual a como estaba antes.” Monica
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“Si no fuera porque me quitaron el seno, pienso que no tendria tan presente
haber tenido cancer, pasaria desapercibido de mi historia, pero esto me lo

recuerda”. Rosa

Contrario al discurso colectivo que ensalza el valor de estas mujeres para aceptar
un tratamiento radical y sumamente agresivo como lo es una mastectomia, algo que
pasa en la cotidianeidad es que se averglenzan de las cicatrices que les deja este

proceso.

“Yo ya no uso tampoco blusa sin manga, porque si uso blusa sin manga se me
ve aqui la operacion de los ganglios, y esa si se me ve la cicatriz y estd como

oscura”. Ménica

“Yo no queria que nadie me viera, me enojaba incluso. Aun con mi hermana,
cuando me hacia las curaciones al principio, me daba muchisima pena... De
hecho, al principio ni queria salir ni nada, me hicieron una almohadilla
improvisada, me dijeron como hacerla, y no, yo sentia que todo el mundo me

veia”. Rosa

Pero la pérdida de la mama no es la Unica ausencia que se torna significativa, lo
mismo ocurre con la alopecia que produce el tratamiento o el incremento de peso
que producen algunas terapias hormonales, es justo entonces cuando damos
cuenta de la relevancia que adquiere para las mujeres preservar los valores
asociados a la feminidad y cumplir con los estereotipos de belleza asociados al ser

mujer.

“Es que a todo el mundo le afecta diferente, unas se ponen gordas, gordas,
gordas, y yo bien delgadita dije, ay, no me quiero poner gorda, me acuerdo que
ese era mas mi pesar... Yo creo que lo que mas me dolia era que estaba

engordando, pero pues bueno”. Gisela
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“Después de raparme yo sali llorando, porque es un impacto muy fuerte, es parte
de tu personalidad, es parte de tu fuerza, es parte de ser mujer, y de repente no

verte nada”. Jessica

“También perdi mi autoestima, en ese momento mi valor como mujer, porque yo
decia pelona, més gorda, porque al principio bajé mucho, luego subi. Y luego

sin seno, un monton de situaciones...” Rosa

“Yuelvo a ir a consulta, ya me habia salido el pelo... entonces el doctor me dijo,
¢,como ves? porque te va a volver a tumbar el pelo, ¢cdmo ves si en vez de
intravenosas te mando oral para que ya tu pelo no se te caiga? y pus me parecio

perfecto”. Mireya

“A lo mejor ya es mas comun la enfermedad, pero te sientes mal como mujer de
que, pues de que te abren el seno, la axila, te quedas pelona, también se te
caen las cejas, y por ejemplo, yo en la vida me habia pintado una ceja, entonces

te las empiezas a pintar y no te quedan iguales, te desesperas”. Andrea

“Pues lo que pasa es que verse uno al espejo sin pelo es otra cosa, y yo nunca
pensé tener esa enfermedad, o verme asi, pues si un pelo corto, pero luego te
lo dejas crecer y es por alguna moda, pero es decisién personal, y entonces,
este, también mis ufias se me pusieron moradas y asi como que, "uy, ¢Si se me

irA a quitar, no, cuando, qué pasara?" Dennise

Las pérdidas no son individuales cuando adquieren un significado social, cuando
justifican la exclusion y discriminacién que estas mujeres viven, y que adquieren una
mayor dimensién cuando psicolégicamente estan fragiles. Incluso la busqueda de
dispositivos que les permitan lidiar con las pérdidas son objeto de escarnio social,

asi lo perciben algunas de ellas.
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“La gente es muy, irbnica, por ignorancia... no saben lo que es esta enfermedad,
como uno no lo supo... A mi trayendo una peluca y amigas, llegaban y me
decian, sabiendo que era peluca: y ¢;qué tono de tinte traes?... sabiendo que
era peluca, entonces yo no decia nada, nada mas se me salian las lagrimas”.

Jessica

“Como yo todo el tiempo anduve pelona, enfrenté las miradas en la calle, la
gente imprudente. ...Entré a un bafio publico... y la persona que estaba ahi me
dijo que porqué andaba pelona, que las mujeres pelonas se ven muy mal, le dije
que tenia cancer, y la sefiora casi se queria hundir, como que si se apend
después de haber cometido esa imprudencia... Me toco que habia una discusion
en un restaurante y la persona que estaba muy agresiva... le pedi que se
calmara pues que nosotros estabamos queriendo comer, y volted y me dijo: has

de estar pinche cancerosa... asi me dijo”. Rosa

Ademas del componente estético, para otras, las pérdidas que son percibidas
socialmente se constituyen en una declaracion publica de tener la enfermedad y con
esto la exigencia de asumirse “alguien con cancer”. La pérdida figura como un ritual

de transicion entre el “estar sana” y el “estar enferma”.

‘Ese dia ya se me estaba cayendo el cabello... sali de la consulta y lo primero
que hice fue ir a que me raparan. Como a los dos dias se me cayeron las cejas,
la mayoria de las pestafias y todo el demas vello, pero si fue muy triste, después

acepté que era parte del proceso, que realmente tenia cancer”. Rosa

I

“Veia que se me caia mucho el pelo, y ya le dije a mi hija, ";sabes qué? me

impresiona verlo... ;sabes qué? tu aqui en la casa, rapame”, me dijo, "estas

segura”, "si, estoy segura”. Y eso si me causo que no queria salir ni nada. Este,

0 sea, pues casi me visitaron pocas personas, yo decia, "no, mejor que no
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vengan, no me siento bien". Mi refugio era la casa, si me impresioné mucho

eso”. Dennise

“O sea, me compran un gorro, una peluca, pero ¢cOmo me ira a ver la gente?,
porque yo creo que el pelo si es una parte para la mujer pues muy importante,

y sobre todo si lo hemos tenido /argo”. Dennise

En uno de los casos, una de las herramientas con las que conto la informante para
sobrellevar el tratamiento es la relacionada con su imagen personal, cuyo producto

precede del imaginario estético de la feminidad.

“A pesar de como me veia sin ropa, para mi era importante el como me veia con
ella, pues también hay muchas cuestiones de cémo levantar tu actitud y todo,
que fue lo que yo hice, a lo mejor si me gustaban los turbantes, pero me gusto
mas usar la peluca, eh, no dejaba de pintarme porque si no pues me sentia
como que no era yo. Este, trataba de usar mas como mujer ahora si que no
tanto el pantaldn, sino el vestido, la falda, aunque te sientas mal, pues yo creo

que eso es lo que mas te levanta”. Georgina

"Mandar sobre el propio cuerpo” la recuperacion de la autonomia sobre el
territorio corporal.

Un elemento que, si bien no fue predominante en las mujeres entrevistadas, pero
merece discutirse por su complejidad, es el que tiene que ver con la capacidad de
ellas mismas para tomar decisiones sobre su cuerpo dentro de un contexto en el
que sus decisiones suelen contraponerse con una postura meédica carente de
perspectiva de género y que legitima la figura del hombre como tomador de
decisiones en el cuerpo de las mujeres, sean estas sus hijas o parejas. Giovanna
en particular se mostro resistente a esta postura, defendiendo la autonomia para

decidir sobre su propio cuerpo y proceso.
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“Y me dijo el doctor: platiquelo con su esposo; mis hijas iban conmigo y le dije:
no tengo que platicarlo con nadie, tengo que platicar conmigo misma, porque yo

soy la que voy a ser operada, yo soy a la me van a quitar mi seno”. Giovanna

En algunos casos la reaccion de personal médico ante el deseo de toma de
decisiones de las mujeres se vio permeado incluso por formas que las mujeres
identifican violentas, dada la ausencia de informacion sobre el tema, el temor al
tratamiento y a un mal resultado del mismo, esto sumado a la ausencia de
competencias para orientar del personal, fragiliza desde un inicio la relacion médico-

usuaria.

“El doctor...me dijo: le voy a poner radiaciones. Y yo le dije: yo sé que primero
es la quimio; y dijo: ah, usted estad como cuando uno lleva el coche a componer,
y le dice uno qué defecto tiene el coche y el mecanico le dice que tiene otro...
Le dije: no, no crea que sé mucho, pero me dieron un instructivo... y ahi dice
gue primeramente es eso. Y dice: pues no lo hago, yo hago lo que creo, pero Si
usted me esta diciendo eso, pues entonces empecemos con la quimio. Y asi

fue, me hizo la quimio”. Lucia

“Le digo: oiga doctora, es que yo me traté con el Dr nombre... si me dijo que
nada mas con las radiaciones. [Contestd] Pues esa es la opinion del Dr, la mia
Si que necesita quimioterapias... [pero] no me dio la confianza, la revisiéon que
me hizo fue si acaso menos de 10 sequndos... entonces le dije: pues yo lo que
quiero es que me de la orden para que me den las radiaciones; y no me discutié

mas, no me dijo nada”. Mdnica

Finalmente, el personal médico no parece tan desfasado de la realidad, las mujeres
gue atienden estan insertas en contextos en los que habitualmente se les ensefia a
dejar que otras personas decidan sobre sus proyectos de vida y sobre sus cuerpos,

esto puede verse en la siguiente narrativa, donde desde una aparente manifestacion
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de amor incondicional, el esposo piensa que el cuerpo de su pareja se significa a

partir de la vision que tiene él.

“No estas totalmente a salvo... me dice, pero te pueden quitar los dos pechos...
pues no es mala idea; te lo quitas y quitas de tajo todo, no estas con la

preocupacion. Si a final de cuentas mira, yo te voy a querer como eres”. Gisela

6.1.2 DIMENSION: RELACIONABILIDAD.

La reconfiguracion de la relaciéon de pareja.

Derivado de los cambios fisicos que se produjeron tras la incorporacion a las
diversas opciones de tratamiento, uno de los impactos mas significativos resulté ser

la pérdida de deseo sexual y la ausencia de este tipo de encuentros con sus parejas.

Las informantes mencionaron la dificultad que enfrentan al cambiar el esquema
corporal de manera abrupta (pérdida de cabello, aumento o pérdida de peso,
alopecia, etc.). Algunas mencionaron haber experimentado sentimientos de enojo,
tristeza y disgusto, lo que generd poca aceptacién a nivel corporal e incluso
verguenza de ser vista por otra persona, incluyendo a las personas cuidadoras. En
el caso de las relaciones de pareja no fue la excepcion, se perdi6 el interés sexual
por los cambios fisicos y también como consecuencia a los efectos secundarios de
los medicamentos administrados, entre los que se incluye la resequedad vaginal
gue se apareja a los tratamientos con quimio y radioterapia, asi como la astenia y
adinamia que resulta del incremento en las demandas metabdlicas que exige el

cursar un cancer.

“A veces no tengo ya, si tengo ganas, pero no tengo tantos deseos, y mi marido
me dice, ¢ya no te sientes nada?, puedo entender que es tu enfermedad, le digo

ay, es que me da flojera". Gisela

Esta pérdida de deseo sexual repercute en la dinAmica de pareja, suele
responsabilizarse a la mujer de no mostrar interés e incluso asignarle la
responsabilidad de seguir manteniendo una dinamica sexual, aunque para ella no

sea placentera, todo esto dentro de un imaginario en el que la enfermedad se
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circunscribe a lo biolégico, pretendiendo ignorar las demandas fisicas y psicoldgicas

qgue la enfermedad y el tratamiento trae consigo.

“Mi marido me dijo; es que es psicoldgico, a lo mejor si tu no lo hubieras sabido,
no te hubiera pasado [el dolor en la penetracion por falta de lubricacidon vaginal]
y puede ser... cuando él me busca y yo estoy ahi, pues bueno, pero que yo vaya
y lo busque, pues me da flojera... Si me afectd, porque es doloroso. Mas o

menos trato de, buscar una manera de, ay, asi no me duele y cosas asi”. Gisela

En uno de los casos, tratd de mantenerse la dinamica sexual para evitar un posible
abandono de parte de la pareja, el temor a quedarse sola es un miedo con el que
las mujeres son educadas a partir del imaginario patriarcal del amor, temor que se

redobla cuando se esta vulnerable por la enfermedad:

“Mi ex todavia estaba conmigo, en alguna ocasion me llego a pedir intimidad, y
yo le decia que no. A lo mejor en ese momento, cuando lleg6 a pasar algo, yo
era quien me acercaba o proveia, pero no dejaba que ni me viera, ni me tocara,
ni nada de eso. Se me hacia, yo mas bien era por complacer, para que no se

fuera o no sé, no sé”. Rosa

En algunas de las mujeres la afectacion de la vida sexual no parece tener una
explicacion propiamente funcional, emerge mas bien como una estrategia ante una
falta de aceptaciéon y adaptacion al “cuerpo modificado” como consecuencia de la

enfermedad y el tratamiento.

“Si, porque, pues ahora si que te ves, ni uno mismo se gusta, entonces, no

tienes la confianza para mostrarte al otro”. Jessica

‘En ese momento mi pareja todavia estaba conmigo y no queria que se
acercara, que me viera... yo decia: jamas en la vida volveré a tener intimidad,

gué pena que alguien me vea asi, era como algo monstruoso con eso de que el
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cuerpo cambia muchisimo... Si sentia que mi autoestima estaba en el piso, mi

vida sentimental, mi vida sexual, todo”. Rosa

Algunas de ellas tras haber superado la enfermedad y culminado el tratamiento
contindan concibiendo sus cuerpos como indignos de ser observados y deseados

por alguien.

“Yo no me siento tan segura, no me gusta, me veo al espejo y no me gusto, y a
la vez como que también no quiero que me vea... Si él me veia sin ropa
cambiandome no pasaba nada, y ahora no, yo me salgo con mi bata y si €l esta

en el cuarto, me salgo”. Monica

La modificacién en las relaciones de pareja no siempre es transitoria, existié un caso
en el que la dindmica de pareja cambio considerablemente a partir del tratamiento

y persiste aun tras haber culminado el tratamiento.

“Ahora somos muy buenos amigos... siento que cambio [tanto] de mi parte como
de mi esposo, él traté de atenderme, de que estuviera bien. Siento que el que
haya cambiado de su parte, influyé mas para que yo tuviera ese, no rechazo, no
lo quiero manejar como rechazo, sino pues irse distanciando en esa cuestion

[sexual]”. Ménica

La reconfiguracion de las relaciones de pareja puede adquirir tal peso que una de
las informantes narré haber vivido una ruptura de pareja durante el tratamiento, lo
que aunado a la poca autoaceptacion corporal le produjo inseguridades con

potencial de impacto en su vida erético/afectiva futura.

“Estaba muy triste porque también pensaba en ese momento de ;pues ahora
quién se va a fijar en mi?, por mis cambios fisicos, y también por mis cambios

emocionales”. Rosa
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Por otra parte, en una de las mujeres la renuncia temporal de mutuo acuerdo con
su pareja durante el tratamiento fue percibido como apoyo al considerar que se

priorizé su bienestar emocional.

“Entonces mi esposo me dice "yo voy a respetar porque si no puedes querer
otro tipo de situaciones cuando estés pasando por este proceso, que Si te veo
que vas fuerte, pero solo ti sabes all4 dentro qué es lo que estas pasando”.
Entonces respeté mucho esa situacion, me dio mi espacio, y siempre al
pendiente, "¢cOmo estas?, ¢qué quieres?, ¢qué te traigo?, ¢ necesitas algo?",

todo muy bien”. Dennise

“Tengo una familia” la importancia de la red de apoyo para la aceptacion.

Las mujeres mencionaron la importancia que tuvieron sus redes de apoyo desde la
deteccién, tratamiento y recuperacion. Estas redes estaban conformadas por su
pareja, familia y/o amistades principalmente, en algunos casos, contaron con apoyo
de personas externas o incluso de personal médico, lo que aseguran fue esencial

para su recuperacion.

En este caso puede darse cuenta como la red se vuelve mas amplia que la familia
circunscrita a lo nuclear. La figura de las y los hermanos juega un papel fundamental

porque se constituye en una red entre pares, semejantes en edad y en valores.

“Una de mis hermanas se vino conmigo para apoyarme, porque pues sabia que
no iba a poder mover el brazo y estuvo conmigo, estuvo conmigo mucho

tiempo”. Mireya

“Tengo una familia muy bonita, mis hermanos son muy sencillos, poco afectivos,
pero muy unidos. Siempre estuvieron conmigo... Yo siempre me consideré
debil... pensaba que no iba a aguantar la quimio, la cirugia, todo el proceso. Y

yo creo que el apoyo fundamental es el de la familia, invariablemente”. Rosa
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Algo distinto se torna cuando ingresan como parte de esta red los hijos e hijas, para
las mujeres supone aceptar dejar el papel de cuidadoras para asumir el de
"cuidadas”, para algunas la enfermedad representa la oportunidad de dar cuenta de
los procesos de madurez y compromiso empético que han desarrollado sus hijos

(as).

“Yo me di cuenta cuando yo estuve enferma, estuve acostada por lo menos 3
semanas que tuve los drenes; la casa siguio funcionando perfectamente, pero
me di cuenta de que habia educado a dos mujeres que son mis hijas que podian

sacar adelante a una familia”. Giovanna

En el caso de la pareja, también fue vital su apoyo durante el tratamiento,

especialmente para sentirse seguras y con confianza.

“En todo ese lapso yo me la pasaba muy padre con mi marido, él me apoyo
muchisimo, siempre estuvo conmigo, todo el tiempo estuvo conmigo,
desafortunadamente o afortunadamente perdié su trabajo y tuvo tiempo de

cuidarme”. Gisela

“Tengo un marido excelente, me acompafio a todo momento, estuvo al

pendiente, siento que no hubiera sido igual si él no hubiera estado”. Giovanna

En algunos casos el papel que tuvieron amistades y personas conocidas fue
fundamental durante el transito, desde el apoyo emocional, hasta el econémico que

de otra manera hubiera dificultado parte del proceso.

“Un grupo de amigos supieron... y supieron que estaba pasando yo por ese
proceso y ya mi esposo les dijo, "no, pues no va a venir en estos dias", y
respetaron, nada mas me hablaban, me mandaban mensajes y asi. Pero
dijeron "hasta que ella venga, hasta que ella decida venir, vamos a estar al

margen, esperando esa situacion", yo creo que la atencién que uno reciba y la
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familia es muy importante, el ver que estan interesados por uno, los amigos que

estan pero respetan el espacio, pues si ayuda, ayuda bastante”. Dennise

“Hubo mucha gente que me ayudd, yo a base de rifas me operé y pude pagar lo
del doctor, que me lo hicieron en plazos y lo de la clinica a base de muchas rifas
y de mucha ayuda de gente de donde trabajo, de mis familiares. Hasta que no

te pasa sabes que a la gente le importas y que sale de todos lados”. Johanna

Pero la experiencia del cAncer de mama no es pasajera, es algo que reconfigura
para siempre la identidad de las mujeres, en dicho sentido, la red de apoyo que se
requiere funcional es permanente e incluso requiere la suma de nuevos actores que
ayuden a estas sobrevivientes a continuar lidiando con las secuelas que deja el

embate de la enfermedad.

“Después conoci a alguien, cuando yo le dije a esa persona que yo estaba
mastectomizada me contesté: el alma no se mutila, para mi tu eres una mujer
completa. Y entendi varias cosas, fue como darle un giro a esto, y creo que

también fue como un soporte psicolégico”. Rosa

La imagen social de estar enferma de cancer de mama, entre la guerrera y la
culpable.

Uno de los elementos con los que se enfrentaron las mujeres durante su tratamiento
fue el tener que incorporar en su vida todos los cambios fisicos y emocionales que
se presentaron a la vida social. La imagen social que adquieren una vez que cursan
la enfermedad es ambivalente, desde aquellas que se posicionan en el imaginario

colectivo como guerreras

‘No me hubiera gustado vivirlo ¢;verdad?, pero fue algo que me toco,
simplemente me toco y ya, hay que enfrentarlo, cuando alguien me decia que

era una guerrera, yo decia pues simplemente me defendi”. Rosa
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Hasta aquellas que son sefaladas de incapaces de controlar su mente y emociones,
consecuentemente se cree que son acreedoras por esto de estar pasando por esta

dificil experiencia:

“Y luego mucha gente tontamente dice: ay, quién sabe qué estas pagando; ay,
pos es que es por esto; ay, es que has de ser muy mala persona; ay, es que has

de guardar mucho rencor". Mireya

“Ahora sé que esa palabra es horrible, pero pues en aquel tiempo me decian:
échale ganas; y yo le decia: ¢qué mas ganas quieres que le eche?, ¢qué mas

quieres que haga? mas no puedo hacer”. Mireya

“Muchas personas dicen: es que es cosa mental; y no, no es cosa mental, es
cosa hormonal... Y por eso los dolores de hueso, los bochornos tan fuertes, asi

es”. Giovanna

Ademas de las que son juzgadas por hablar abiertamente de su enfermedad.

“Hay mucha gente que dice "¢ por qué dices de tu enfermedad?", pues una no
tiene por qué esconderla, al contrario, a lo mejor te ayudan con una oracién, o

que te ayuden econémicamente, la verdad yo no lo veo mal”. Georgina

Priorizar bienestar de la familia, antes que el suyo.

Uno de los elementos que tuvieron en comun las informantes fue la priorizacién del
bienestar de su familia antes que el propio, lo cual se vio manifestado de diferentes
maneras, desde ocultar el diagnéstico de manera inicial o durante todo el
tratamiento, ocultar su dolor fisico o emocional, o incluso querer seguir sosteniendo
el estilo de vida previo al diagndéstico, aun cuando esa situacion les relegara en su

propia vivencia.

“Yo cuidé a mi mama de una manera, ;como? fingi... Mi mama nunca se dio

cuenta, o quién sabe... Yo trataba de que mi familia no se sintiera tan mal, o sea
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gue ¢,como te podria decir?, yo trataba de que mis hijos no pensaran que era

malo”. Gisela

“Yo siento que, no sé si sea yo una mujer muy fuerte, porque luego si me da
coraje hasta conmigo misma, a lo mejor pienso que peco de vanidad, pero, senti
feo, pero pensando en mis hijos... trataba de verme bien, para que no se

preocuparan’. Mireya

“Y por todo estaba enojada y era un enojo que no le podia contar a mi hermana,
no le podia contar a nadie, porque me veian llorando y se apuraban: ¢qué
tienes?, ¢qué te duele?, ¢qué paso?, entonces yo no los queria apurar, y me

aguantaba, de no llorar, de no comentarlo, pero yo lo traia en mente”. Jessica

“Les dije: me voy a internar el viernes en la mafiana porque me van a operar
porque tengo un tumor y posiblemente es cancer; no les dije que era cancer”.
Esther

“Y ya ahi fue cuando si ya lloré, lloré y lloré mucho... debi haber sido mas
fuerte... mi hijo me vio llorar y él lloraba también... fue cuando dije: no, yo no
quiero ver a mis hijos sufrir. Y le dije: ...me estas viendo llorar, pero ya no voy a

llorar... todos vamos a seguir haciendo nuestra vida normal”. Monica

“Yo después de decirles, al otro dia, todo normal. Claro que por dentro yo me
sentia muy mal. Yo con ganas de quedarme acostada y pues estar pensando...
Pero no, dije: no, me voy a levantar y voy a hacer lo que hago todos los dias”.

Monica
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“Mi esposo y yo acordamos... que iba a entrar yo en la cirugia y tan pronto
saliera de la cirugia €l les iba a avisar [a mis hijos], ya que estuviera bien,
estable. Ya les cont6 que iba a estar bien, que habia salido, entonces, sobre
todo los que estaban en México les hicimos énfasis que no se preocuparan si
no podian venir. Mi hijo acababa de entrar al trabajo y pues no podia, y pues ni
modo, yo estaba bien. Y mi otra hija si vino, si me decia que por qué no le habia
avisado y les dije que se me hacia que iban a tener un shock, y pues la

preocupacion por eso, y que perdieran sus actividades pues no”. Dennise

Esta dinamica genera que las mujeres tengan muy poco espacio para su expresion
emocional, incluso al final de las entrevistas algunas refirieron que era la primera
ocasion que hablaban extensamente de su experiencia y que incluso habia aspectos

que no habian asimilado o pensado hasta la realizacion de la entrevista.

Falta de capacitacion de personal administrativo y de salud al dar resultados
diagnosticos / trato deshumanizado.

Al momento de abordar como habia sido el proceso en las instituciones de salud
donde las mujeres fueron atendidas, existié una multiplicidad de opiniones en cuanto
al servicio, la efectividad, entre otras. En lo que varias de las informantes
coincidieron fue en el hecho de que percibieron una falta de sensibilidad por parte

del personal administrativo y médico de algunas situaciones.

“Me hice la mastografia y quince dias después me marcan por teléfono, me dijo:
sabe qué sefiora, necesitamos que venga porque su estudio salio mal; y yo de:
ay, ¢como que sali6 mal?; no pues, posiblemente tenga un tumorcito... me
estaban hablando asi nada mas... ni siquiera me habian dicho: oiga, fue a

consulta, este no. Ellos ya me estaban avisando lo que yo ya tenia”. Gisela

“Entonces me dice: voy a tratar de quitar lo mas posible, no te quiero espantar,
pero esto es cancer; pero si todavia no se manda a analizar; me dijo: en cuanto

lo mandes analizar". Jessica
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“Me quedé en shock... mi mama como que no entendié tampoco y le pregunta
al doctor que qué pasaba, que qué tenia. Y en eso voltea muy déspota el
hombre, porque no tienen ni siquiera consciencia de decir las cosas, voltea
enojado y le dice a mi mama "pues es cancer sefiora, es cancer”. O sea, en una
actitud que me cayé muy mal, porque apenas estas empezando a reflexionar lo
que tienes y veo que mi mama no entendié y todo, y que el otro empieza a decir

como si fuera una gripa”. Johanna

‘IMe gustaria] que hubiera un poquito mas de sensibilidad en todas las
instituciones, llega el momento en que todas las instituciones ven a un paciente

como un numero mas”. Jessica

“No sabes para donde ir, te mandan para un lado y para el otro y pues no hay
personal que se digne a decirte para donde. Te regafian de todo, yo me sentia
tan mal, te sientes mal por la enfermedad, porque te traen para arriba o para
abajo y te dicen que tal papel no es, que hasta el otro dia porque nada mas

estan en un horario, son 20 mil vueltas, pura burocracia”. Georgina

En uno de los casos, una de las mujeres se encuentra con médicos que minimizaron
su sentir e incluso su derecho a decidir, lo que se traduce en una practica médica

violenta.

“Fui con mi doctor fuera de México, conocido de la familia, y entonces me dijo
gue pues, que siguiera adelante, que no era la primera que pasaba por eso y

este, y que no cortara el tratamiento” Lucia

“El doctor... me dijo: le voy a poner radiaciones; y yo le dije: pues yo, yo sé que
primero es la quimio; y dijo: ah, usted esta como cuando uno lleva el coche a

componer y le dice uno qué defecto tiene el coche y el mecénico le dice que



tiene otro; y entonces le dije: no, no crea que sé mucho, pero me dieron un
instructivo donde me hice la radiografia y ahi dice que primeramente es eso; y
dice: pues no lo hago, yo hago lo que creo, pero si usted me esta diciendo eso,

pues entonces empecemos con la quimio, y asi fue, me hizo la quimio”. Lucia

Si bien los protocolos hospitalarios estan previamente establecidos, no siempre
consideran los efectos que pueden tener en las pacientes como lo menciona una de

las informantes.

“Pues pasas por muchas cosas, porque yo tenia miedo desde que me pusieran
una inyeccion, ahora si que te picotean por todos lados, y que aparte de todo,
todo mundo te ve, porque te pasan con un doctor, con otra doctora y asi andas,
entonces me hacen el estudio y pues completamente quedas como quien dice

encuerada y es muy incomodo”. Johanna

Por otro lado, en uno de los casos hubo comentarios de un médico de practica
particular que a través de sus comentarios ponia en duda tanto la calidad del servicio
publico, asi como el autocuidado de la informante, lo que ocasioné una presion extra

en ella al buscar una atencién de calidad.

“Entonces pues yo le decia al doctor que no me podia operar en un particular,
yo soy el sostén de mi casa, entonces yo decia "¢coémo le voy a hacer?" y
tampoco queria yo en el seguro porque el mismo particular me dijo "y quiérete

tantito y si sale, hay muchisimas maneras en que sale la operacion”. Johanna

Una de las informantes menciond lo complejo que fue recibir atencion de

interconsultas, especialmente por el tiempo que transcurre entre estas.

“Me dieron tantas alergias que al que molestaba era al particular o al pediatra
gue veia a mi hija que es alergdlogo. Entonces le decia salié esto o esto, y me
decia que lo fuera a ver y me daba la receta, pero cuando no tienes la posibilidad

gue es solo el seguro o sea cada que eran los 21 dias que tocan las quimios,

64



en esos 21 dias pueden pasar muchas cosas, 0 sea y no te dan siquiera una
tarjeta donde puedas ver al doctor, si te pasa algo pues ya te meten a urgencias,

pero de aqui a que te toca, o sea, esta pésimo”. Georgina

6.1.3 DIMENSION: ESPACIO.

El tiempo avanza lento en los servicios de salud publicos y veloz en la
medicina privada.

En cuanto a la atencion médica fue algo reiterada la mencién sobre los prolongados
tiempos de espera para ser atendidas en el sector publico, razén por la cual las
informantes que tuvieron las posibilidades econdémicas de operarse en hospitales
privados lo hicieron, derivado incluso de sugerencias del personal médico del sector
publico. En el caso de quienes no pudieron costear esta atencion se vieron
enfrentadas a las largas esperas para acceder a una cirugia como primer paso de

su tratamiento.

“Me manda a hacer todos los estudios, pero llego a donde se van a programar
y me dicen que no hay lugar, porque él me decia: esto es de ya, y en quince
dias la opero... pero no habia espacio para que me hicieran... todos los analisis
preparatorios, los estudios... me los dieron hasta finales de abril todos los

estudios [cuatro meses después]. Mireya

“Ese mismo dia me lo hicieron y a los 8 dias, a los 5 dias regresé y ya con cita
con oncologo en forma particular porque el seguro social me tardaba mucho en

darme la, hacerme la biopsia, y luego si era cancer”. Giovanna

“Lo comenté con el doctor que me atendid con mis hijos y entonces me dijo que
como era en el seguro pues iba a tardar mucho, asi que era preferible que entre

antes, mejor. Vi a doctor particular’. Lucia
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"El me dijo: trata de hacer los analisis por fuera porque aqui esta muy saturado,
yo no me voy a adelantar, pero hay muchas caracteristicas y para que sea mas

rapido”. Rosa

“Hacer vida” dentro del hospital: la exigencia de aprender los codigos de la

enfermedad y el tratamiento.

Comenzar el tratamiento no solo implicé seguir las recomendaciones médicas,
implico también familiarizarse desde los términos empleados, las rutinas para recibir
quimioterapia y/o radioterapia, Yy, sobre todo, enfrentarse con las propias

expectativas o la carencia de estas.

“Tengo una comadre que me dijo cuando le hablé, le dije: comadre, tengo
cancer; me dijo: comadre, vas a estar a un pais donde no conoces el idioma, es
un idioma completamente diferente a lo que tu estas acostumbrada. Pues si,
porque te hablan de muchos términos médicos que uno no sabe qué te estan

diciendo”. Giovanna

“Pero ahora si siento que los ojos los voy a tener mas abiertos porque antes es
algo desconocido para ti, para uno, es algo desconocido porque no sabes nada,
y ya por eso te puedo decir que lo tomé como si nada, al principio si senti como

feo, pero después asi de, ah bueno, vamos a salir adelante, blablabla”. Gisela

Por otra parte, la ausencia o presencia de informacioén por parte del personal médico
o de enfermeria tuvo un peso importante en el proceso de las informantes, quienes

refieren que la informacién precisa es vital durante este transito.

“Y los doctores a veces tampoco quieren decir mucho porque no quieren

asustar al paciente”. Jessica

‘En la primera vez era miedo a lo desconocido, porque tu preguntas, tu

investigas y cada quien te dice una opinién... y yo decia, ;qué me va a pasar?...
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y la primera quimioterapia no me paso6 nada mas que fue una tremenda migrafa
de todo lo que estuve pensando...pero fue de la presion que yo misma me hice”.

Jessica

“Mi esposo fue conmigo y nos dieron el resultado asi, pues lo tomamos con
naturalidad, asi, muy tranquilos porque no sabiamos exactamente todo lo que
tenia que proceder... Las enfermeras nada mas me ponian, me daban

vueltecitas. No hay nada como estar informada, no estar a ciegas”. Lucia

“Si me explic6 muy bien, porque mucha gente cree que va a quimios porque
tiene cancer, bueno, habra una que si, ¢verdad?, pero muchas, a mi, a mi asi

me explico el doctor”. Mireya

“Y pues también soy mucho de que no me quedo callada, no me quedo con las
dudas. Si te dicen, estas en esto, viene esto, y tal, a lo mejor esto, a lo mejor

no". Esther

“A mi lo que me dijeron es que no hiciera caso a nadie porque cada quién tiene
una opinion diferente... el doctor me decia: no busques nada, pregtintame a mi,

yo soy tu doctor... y eso hizo las cosas mas faciles”. Rosa

Renunciar a ocupar el espacio publico ¢ el miedo ala compasion o al estigma?
Durante el transito de la enfermedad el ritmo de vida de las informantes cambi6
considerablemente, también la percepcion que tenian sobre los espacios y personas
en y con quien se desenvolvian cotidianamente y su relacion con estos; debido a

ello, en algunos casos hubo una resistencia a volver a dichos espacios.

“Yo me sentia vulnerable cuando yo regresé a mi trabajo, yo me sentia

vulnerable, asi como cuando uno se, como que me senti nueva, vamos”. Gisela
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“A mi me daba mucho miedo salir sola a la calle, después, ya cuando tenia, que
podia salir y bajar y todo, me daba mucho miedo salir sola a la calle, no sé por

qué, ya después lo fui, lo fui superando, y bien, ;no?” Giovanna

En uno de los casos, dichos cambios se dieron también en familia directa de la

informante.

“Mi nieta tuvo que asistir a psicologia ahi en la escuela de psicologia porque le
daba miedo salir. Agarré pavor de asomarse a la calle, aunque fuera con
alguien, aunque fuera conmigo... Ya pues ese dia, ella nos platico, dice: era un
miedo a salir y pensar que cuando llegara yo, ya no te iba a encontrar”, entons

era, fue, pus si de alguna manera le afecté también”. Mireya

6.1.4 DIMENSION: TIEMPO.

“No te cae el veinte” la no asimilacién como una estrategia de proteccion.
Enfrentarse por primera vez a una experiencia de la magnitud del cancer se vive de
formas distintas y se significa de maneras diferentes también; responde al momento
de vida en que se encuentra la persona, las expectativas, las redes de apoyo y la
informacion. Algunas de las informantes refirieron que ninguno de estos procesos
estuvo atravesado en la forma en la que ellas vivieron el cancer, porque incluso no
se logré y en uno de los casos no se logra aun una asimilacion de lo que era vivir

con el cancer, situacion que a su vez hizo mucho mas llevadero el proceso.

“Si sentia algo asi como, ay, tengo una enfermedad muy grave, pero no me lo
creia tampoco. Hasta la fecha creo que no, no siento eso, de que, de que me
haya afectado tan fuerte, fuerte, no. Simplemente no me lo creiay hasta la fecha
no me lo sigo creyendo... Como que siento que, es que le digo a las personas
gue aun no me cae el veinte, todavia no me cae el veinte. Lo que paso, no puedo

digerirlo todavia”. Gisela
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“Es como que: no veo nada, no recuerdo nada, vamos a recordar lo bonito y
todo, si tengo que ir al doctor, si aqui esta, si se siente feo, pero ponte una
barrera para que todo esté bien... Es por eso que me dicen: platica. Pero es que
ya a veces no me acuerdo de muchas cosas porque a lo mejor traté de

olvidarlas”. Gisela

“Yo como que no me cayo el veinte, porque fijate, yo nunca lloré, yo a todos les
decia: es que no pasa nada, no pasa nada, pues si me muero, me muero y ya".

Mireya

“La enfermera se acerco y me dijo: ;si sabe o le comentaron que le iban a hacer
una mastectomia? y le dije: no, pero ya me di cuenta que si lo hicieron; y ¢cémo
esta?; digo: pues bien; es la primer sefiora que veo que no se pone a llorar; le
digo: pues no pasa nada. Pero yo siento, que no, no, inconscientemente no me

caia el veinte”. Mireya

¢No morir o aprender otravez a vivir? el cancer y el tratamiento ensefia a vivir
en un continuo de alerta.

Después del diagnéstico de cancer hay una gran cantidad de aspectos a considerar
en la vida de las informantes, desde la forma en que asimilan la presencia de la
enfermedad hasta los cambios que tiene que haber en su vida para ser capaces de

hacerle frente.

“Piensas muchas cosas porque no sabes si vas a vivir, no sabes pues como vas
a quedar, ves tantos casos alrededor tuyo que son hasta peores... yo le pedia
mucho a dios que me dejara seguir adelante por mi criatura, porque estaba
chica; y los cambios, te sientes muy mal, por tener a mi hija que yo decia: ¢ qué
va a pasar o qué va a ser de su vida? Pues le echaba muchas ganas, y yo siento

que eso fue lo que mas me motivé”. Johanna
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“Al principio sientes que se viene el mundo encima, no te caliente el sol, o sea

no sabes ni qué hacer, no te sientes tu misma”. Johanna

“Ya no sabes qué va a pasar con tu vida, entonces sientes que el mundo se te

viene abajo”. Andrea

“Tuve que hacer una serie de modificaciones a mi vida, que, yo estaba muy
enojada con la vida, porque decia ¢ por qué se me obligd de esa manera?, o sea
ni siquiera te avisan, nomas las circunstancias te van llevando, te van llevando,
mas los costos, mas no puedes trabajar y sigues gastando y gastando y
gastando. Y me apuro, me estoy endeudando, y ¢ qué voy a hacer?, ¢y sino la

hago?, ¢y como voy a pagar?". Jessica

“Son momentos muy dificiles, quieres estar sola, a veces quieres llorar, a veces
quieres estar con tu familia, a veces no quieres estar con nadie. Viene una

depresion fuerte... en fin”. Giovanna

“Llegé un punto donde yo me sentia tan mal, fisica, animicamente y
sentimentalmente, incluso hasta moralmente que yo creo que toqué fondo, y
dije, no mas, no mas... Porque en un momento sentia que hasta me estaba
volviendo hasta agresiva... Lloraba por las noches, a veces queria salir
corriendo, y a partir de que empecé a ir con él, [psicélogo] ha ido mejorando”.

Rosa

Por otra parte, estos cambios no son exclusivos del tratamiento, incluso al concluirlo
exitosamente algunas de las informantes se enfrentaron al tener que volver a
construir una vida o en su defecto retomarla, sin embargo, después de los cambios
que la enfermedad generd en cada una de ellas hace de esto no siempre una tarea

facil.

“Al momento que yo me siento nueva yo me siento vulnerable, como que abres

las cosas y ves las cosas muy diferentes a como estabas antes, como que senti

70



gue era un pollito que acababa de abrir los ojos y acababa de salir de ahi, y otra
vez otra vida diferente. Asi me sentia... Me quedé, pues bueno, y me tuve que

volver a acostumbrar a la vida normal, de como es este mundo”. Gisela

“Las rutinas no nos cambiaron, porque sigue la misma. A lo mejor me fortalecio,

pero de manera espiritual”. Esther

“Yo siento que mi vida esta retomando causa, porque tengo dos meses apenas
de la dltima consulta, ya me estoy acomodando en la parte laboral también, de
mi salud, la estoy recuperando. Como que mi estado emocional ya es otro, tiene

que ver con todo. Con la gente que estuvo conmigo...” Rosa

“Por eso es tan importante tomar la terapia porque sacas tanta cosa, que no,
que no solamente, el cancer ya fue el detonante, si, pero son unas presiones
gue uno va acumulando a lo largo de la vida, y que si no te ensefias a saber

sacar ese estrés, ahora me doy cuenta, es tan bonito vivir sin estrés”. Jessica

Una de las situaciones que las informantes mencionaron de forma reiterada, es que,
al concluir el tratamiento, siempre existe la posibilidad de reincidir en la enfermedad.
Esto impacta de manera distinta a cada una de ellas, pero es algo con lo que estan

aprendiendo a vivir, a su manera.

“A veces no puedo cantar victoria, porque dicen: es que eres sobreviviente de
cancer; pues soy sobreviviente por lo pronto, todavia no puedo cantar victoria,
porque el mundo da tantas vueltas. Y le digo a mi marido: el dia de mafiana si

llega a pasar otra vez, pues otra vez, empezar otra vez". Gisela

“Después que pasa uno por un cancer ve la vida de diferente manera en todos
los aspectos, 0 sea, no hada mas en tu vida diaria, td. Si no en tu familia, tu

familia cambia mucho, porque sabe que ahi esta latente”. Giovanna

71



“Pues yo creo que toda la vida vamos a vivir con el temor ;no? porque si todo

el mundo es propenso a, mas quienes ya lo pasamos.” Esther

“Después de eso claro que estoy pendiente de todo en mi cuerpo, en mi
alimentacion, estudios, todo, es saber que puede regresar en cualquier

momento, ya no se puede descuidar esa parte”. Monica

“Antes me preocupaba... y ahora no, ahora vivo mas el dia... o sea, como que
yo estoy consciente que es una enfermedad que voy avanzando en mi proceso,
pero que uno no sabe si en cinco, ocho o diez afos vaya a aparecer por ahi otra
vez, entonces como que tenemos que vivir mas felices y mas contentos el dia a

dia”. Denisse

VII DISCUSION

El proposito del presente trabajo ha sido analizar las vivencias que mujeres
potosinas han tenido durante el transito y tratamiento del cancer de mama, asi como
los significados que les asignan a dichas vivencias, esto, a través de una
investigacion de disefio cualitativo utilizando entrevistas a profundidad que fueron
realizadas en la ciudad de San Luis Potosi. Para dichas entrevistas se tomaron
como eje las cuatro dimensiones que estudia la fenomenologia: cuerpo, relaciones,

espacio y tiempo.

En el presente estudio, el grupo de mujeres que particip6 tenia al momento de la
entrevista una edad de promedio de 54 afios, con una edad minima de 43 y maxima
de 66 afios. La mayoria es casada y con escolaridad media superior, la escolaridad
minima es secundaria y la maxima posgrado. Estas caracteristicas coinciden con
otros estudios donde la edad promedio se encuentra en el rango de 50-60 afios,

asi como la escolaridad que oscila entre secundaria y preparatoria. (7) (31)
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La mayoria de las informantes dijo trabajar fuera de casa como empleada de
empresas privadas, a diferencia de los estudios mencionados donde la gran
mayoria era trabajadoras del hogar. (31) (7) En cuanto al tratamiento, igual que los
estudios consultados, la totalidad recibio su tratamiento post operacion en el sector
publico, y de igual forma, la mayoria recibi6 tanto quimioterapia como radioterapia.

(31) (7) El tiempo de haber concluido el tratamiento fue de 4 afios en promedio.

En lo que respecta a la experiencia en el plano fisico, se encontré que el impacto
de la pérdida del seno a través de una mastectomia es uno de los eventos mas
trascendentes para las mujeres, particularmente por como se estructura en su

imaginario el cuerpo y como se ejerce su corporeidad desde “el ser mujer”

De acuerdo con Mearleu-Ponty la existencia de cada persona toma como punto de
partida su “estar en el mundo”, es decir que cada cosa “es dada’ a partir de la
coexistencia con el mundo y con otras personas; en consecuencia, las acciones e
incluso pensamientos dependen de la corporalidad, sin el cuerpo no existirian los
objetos a percibir debido a que es el medio de comunicacion entre el mundo y la

persona que esta percibiendo. (51)

La experiencia corporal posee implicacidon mutua, por un lado, la relacion que existe
entre el cuerpo con el “mundo de vida” (Qque es compartido a su vez con otros
cuerpos) y permite entender el cuerpo como “cuerpo-objeto”; y por otro lado, la
estructura empirica, que permite relacionar al cuerpo consigo mismo y da pie a la
formacion de la nocién de “cuerpo-sujeto”, esta distincion permite al cuerpo ver y
ser visto al mismo tiempo, de esta forma, el cuerpo se encuentra en medio de las
situaciones y acciones gue ocurren en el espacio en gue transita, convirtiéndose el
contexto en un espacio impactado por las acciones presentes, pasadas Yy futuras.
Este espacio ocupado por el cuerpo se constituye entonces en un “espacio
orientado” puesto que la significacion de las cosas que le rodean esta dada con una
intencionalidad encarnada, por tanto, el significado que rodea a las cosas esta

impregnado por la propia corporalidad. (51)

Bajo esta premisa, es el cuerpo el que sostiene tanto al pensamiento como a la
palabra, puesto que habla con base a su espacialidad, motricidad e intencionalidad.

En este proceso hay dos dimensiones presentes en la persona que se
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entremezclan continuamente, el orden de la naturaleza y el de la cultura. Ambas
dimensiones estan en constante encuentro debido a que el cuerpo ademas de ser
un espacio natural es simbdlico. En el mundo cultural el otro esta presente, aunque
de forma encubierta debido a que no es en una forma singular sino colectiva, no es
el “t0” sino el “nosotros” siendo analizado por un miembro de esa colectividad, es
decir, el yo presupone al otro, se toma consciencia de si mismo a partir de la otredad

y la forma en que se da el otro es a través de su cuerpo. (66)

Ser capaces de ver al otro a partir de su corporalidad deriva de como se vive en el
propio cuerpo, consecuentemente, es la corporalidad la que asegura tanto el
“‘ensimismamiento” como la “alteracion”. Sin embargo, para que el otro obtenga la
categoria de persona es precisamente debido a que se comparten estructuras
corporales y de comportamiento, pero lo mas importante es que se reconoce al otro
como persona si existe la disposicion para verle de esa manera y es en esa medida
que también existe un reconocimiento de si mismo; tras el mundo natural existe
entonces el mundo social como una dimensidn de existencia compartida, y es en
esta dimension que se forman y tienen cabida las representaciones y conocimiento
formado a partir de este, incluyendo la representacion y conocimiento de si mismo

a partir de la “vivencia” que se tiene en el mundo. (66)

Por tanto, resultd relevante en esta investigacion dar cuenta cémo es que se
estructura y se vive el cuerpo de las mujeres desde un imaginario en el cual el
esquema corporal toma sentido desde lo estético y lo asociado a la feminidad, en
dicho sentido, como la vivencia de la mutilacion trasciende el plano corpéreo y se
instala en el plano del “ser” de manera integral afectando diversas dimensiones de
su vida cotidiana y generando con esto sentimientos de tristeza, de enojo, de

disgusto o incluso de verglienza.

Es necesario dar cuenta que estos procesos que las mujeres atraviesan respecto a
Sus cuerpos no es casualidad, responde a un proceso histérico en el que el cuerpo
de las mujeres ha sido desposeido de si mismas. Como lo menciona Silvia Federici,

el pensamiento cartesiano priorizo el alma respecto al cuerpo en donde:

“...esta batalla contra el cuerpo caracterizé la época temprana del desarrollo

capitalista y que ha continuado, de distintas maneras, hasta nuestros dias. De
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ahi la mecanizacion del cuerpo, que fue el proyecto de la nueva Filosofia
Natural y el punto focal de los primeros experimentos en la organizacion del
Estado”. (67)

La asociacion histérica que se ha hecho de la mujer con la corporalidad ha sido
puente para concebirla como el lado irracional de la humanidad que tenia que ser
controlado, y como Simone de Beauvoir menciona en El Segundo Sexo, esta
dualidad, ademas, colocaba a las mujeres en un sitio de inferioridad. (68) Este
sentido del ser a partir del cuerpo es una cuestion que se ha reforzado en los sujetos
pero particularmente en las mujeres, puesto que como discutiremos mas adelante,
su importancia social e histdrica se ha tratado de circunscribir en su destino sexual

y reproductivo.

Yendo un poco més alla de lo que afirma Ponty cuando menciona que el cuerpo es
el puente entre lo natural y lo simbdlico, el pensamiento feminista agrega el
componente material, (68) y es en esta intersecciéon donde radica la diferencia
sobre cdmo se vivencia la corporalidad y como se gestan las relaciones y productos
de poder, lo que Foucault llamaba “anatomia politica”. A través de esta, se apresan
los cuerpos, no Unicamente con la finalidad de que actien como se desea, Sino
para que actien bajo los criterios que se establecen, es decir, a través de la
disciplina se fabrican “cuerpos déciles”. (68) Los cuerpos son socializados desde la
sociedad y el Estado como hombres y mujeres, los cuerpos biolégicos parecen
determinar capacidades: el cuerpo util y productivo es el de los hombres, el estético
y reproductivo el de las mujeres. Los cuerpos que dejan de cumplir con estos
criterios son estigmatizados y excluidos socialmente aun cuando como ocurre en el
caso de la mastectomia, ésta no trasciende en la capacidad de las mujeres para

desemperiarse socialmente.

Bourdieu profundiza en el tema de la importancia de la corporeidad sefalando que
la imagen del cuerpo con la que cada persona cuenta es obtenida a través de una
taxonomia social donde cada principio se aplica a determinado cuerpo. Se dota de
poder simbdlico dependiendo de la posicion relativa de quien percibe y de quien es
percibido, asi como del grado en que estos esquemas de percepcion son conocidos

y reconocidos por aquellas personas a la que son aplicadas. Es decir, la percepciéon
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de la corporalidad varia de acuerdo a la posicién social de quien domina y quien es
dominado. (69)

Para comprender el lugar que las mujeres han ocupado en esta dinamica social es
necesario entonces visualizar el lugar que han ocupado como clase en relacion a
las otras, asi como las relaciones que se han tejido con estas e incluso consigo
mismas al comprender cémo se ha conformado su subjetividad. Uno de estos
procesos ha sido denominado por Foucault como “histerizacion de la mujer”. En
este proceso tuvieron que conformase tres diferentes maneras de definir el sexo
para este fin. En primer lugar, el sexo visto como algo comun entre hombres y
mujeres; en segundo lugar, lo que pertenece al hombre y est4 ausente en la mujer;
y en tercer lugar lo que le constituye Unicamente a la mujer, en este caso priorizando

totalmente sus capacidades reproductivas. (70)

Por tanto, los cuerpos de las mujeres son sometidos a esta histerizacién donde todo
es y sera asociado al (tero, y, en consecuencia, comienzan a ser considerados
atributos “femeninos”, es decir, propios de las mujeres, caracteristicas como el
cuidado, la interdependencia y los lazos comunitarios. (68) Esta histerizacion tiene
como consecuencia final que la mujer y su cuerpo estén orientados al servicio de
la comunidad, pero no para si misma. Las mujeres extrafian sus mamas o0 se
aterrorizan al verse sin ellas por lo que piensan que otras personas pueden ver en
sus cuerpos mutilados, por el valor social que se adjudica a este parte de su cuerpo

ya sea con fines reproductivos o eréticos.

Siguiendo la linea anterior, Bourdieu sefala que definir socialmente los 6rganos
sexuales no tiene que ver con el orden natural en cuanto su funcionalidad, sino que
es una construccion orientada a la acentuacion de algunas diferencias o de
invisibilizar algunas similitudes, y que esta construccién social que enfatiza la
diferencia se instaura en consecuencia como dominaciéon, sin embargo, esta
dominacién pasa desapercibida al ser naturalizada como una forma de legitimar
ese orden establecido. (69) A partir de ese orden previamente mencionado,
Bourdieu habla de “la construccién social de los cuerpos” y como en consecuencia
existe un mundo social que se encarga de construir los cuerpos como realidades
sexuadas con su propia vision y divisién de los mismos, vision y division que es

normalizada y naturalizada hasta el punto de ser inevitable. (69)
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En consecuencia, mujeres y hombres se sitian en el mundo a partir de sus cuerpos
en una légica binaria, donde si se tiene un cuerpo con caracteristicas atribuidas a
lo masculino se es hombre, en tanto si se tiene un cuerpo con caracteristicas
atribuidas a lo femenino se es mujer, por tanto, un cuerpo que no termina de
aceptarse porque ha sido mutilado coloca a las mujeres en un estado de

ambigiiedad no sélo emocional sino también social.

En un segundo momento, Bourdieu articula la dominacién con el amor, sostiene
que el cuerpo es ajeno a la l6gica mercantilista debido a que se gestan aca
intercambios simbolicos no instrumentales cuyo fin son las “relaciones duraderas”.
Se puede asociar particularmente el cuerpo como sinénimo de feminidad al tratarse
de un cuerpo significado como lugar depositario de las aspiraciones ajenas a lo
transaccional, un lugar que se crea “bajo la mirada de los demas”, por el que “las
mujeres estdn condenadas a experimentar constantemente la distancia entre el
cuerpo real al que estdn encadenadas y el cuerpo ideal al que intentan
incesantemente acercarse”. (69) Este cuerpo ideal no sélo estd asociado a la
concepcion de la belleza, sino también a la funcién sexual, la reproduccion y los

cuidados.

Tomando como marco todo lo anteriormente mencionado, en esta investigacion se
encontrd que los efectos fisicos de los tratamientos de quimioterapia y radioterapia
ocasionaron un impacto tanto en el sentido estético como en la identidad del “ser
mujer’, aunque estos efectos por ser transitorios tuvieron impactos de menor
duracion. Estos resultados coinciden con lo encontrado por Martin M. y
colaboradores (26), asi como por Nufiez Sarmiento (27), quienes mencionan que
en el caso de las mujeres que son tratadas por cancer de mama, parte de la
disminucién en la calidad de vida esta asociada con el impacto que los tratamientos
tienen sobre su feminidad, autoestima y sexualidad (26); cambios que pueden llegar
a generar desordenes en el ambito del deseo, excitacion y orgasmo. (28) Esto
altimo coincide con lo mencionado por las entrevistadas quienes sostuvieron que
los cambios indeseados en su corporalidad generaban poca aceptacién o incluso
verglenza para mantener encuentros sexuales, los cuales ademas se veian
afectados por los efectos secundarios de los medicamentos complementarios

asociados con la pérdida del deseo sexual.
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Se documenté también casos donde las mujeres cedian ante sus parejas a
encuentros sexuales no necesariamente deseados con el fin de complacer a la
pareja e incluso para en palabras de las mujeres “no perderla”, lo que puede
visibilizar a su vez los roles de género en torno a la sexualidad. Hilary Radner habla
acerca de la tecnologia de la sexualizacion, donde sostiene que los discursos de
género son mas importantes para construir lo atractivo y lo deseable mas que el
conocimiento o la préctica sexual, cuanta mas cercania se tiene a los ideales de
género mayor valor social poseen los cuerpos; es por ello que existe una presion

constante para alcanzar los canones corporales establecidos. (71)

Existe una conexion entre los ideales corporales, el género y el consumo. Los
cuerpos son re-presentados socialmente junto a una serie de elementos simbdélicos
que reafirman dicha representacion, como es la indumentaria, el maquillaje,
lenguaje corporal, entre otros. Esta combinacion de la apariencia con el desempefio
corporal a través de la re-presentacion esta estrechamente relacionada con la
sexualizacién a las que son sometidas en este caso las mujeres, sexualizacion que
desemboca en la cosificacion, sin embargo, para que esta se dé, es fundamental la
mirada masculina, porque en realidad es desde esta mirada donde se erigen los

canones de género, cuerpo, belleza y atractivo y por tanto, valor. (71)

En el caso de las mujeres entrevistadas su imagen corporal atravesd cambios
significativos después de la mastectomia y en el caso de quienes fueron tratadas
con quimioterapia al presentar alopecia. Tanto las mamas como el cabello son
consideradas caracteristicas sexuales secundarias fundamentales en el atractivo
hegemadnico de las mujeres. Dichas pérdidas impactaron en la re-presentacion de
la feminidad de estas mujeres, lo que generé en algunos de los casos inseguridades
respecto al “valor” del propio cuerpo al alejarse de estos canones corporales
establecidos, especialmente en lo que respecta a su relacion de pareja, en la cual
estuvieron involucrados dos factores preponderantes, por un lado existia la pérdida
de deseo sexual asociado a la pérdida del “valor como mujer” y por otro lado existié
el temor de la pérdida de la pareja, por lo cual el ejercicio de la sexualidad fue
utilizado como mecanismo compensatorio. Lo anterior coincide con lo planteado
por Coll-Planas y Visa quienes en su estudio con mujeres que atravesaron el cancer

de mama encontraron que la relacion con la mirada ajena es una constante
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preocupacion para estas mujeres, en donde fue muy frecuente la preocupacion de
tener unos pechos deseables y sin rastro del proceso vivido en contraste con la
preocupacion por una posible pérdida de placer er6geno en esta parte del cuerpo;
es decir, prevalecié la importancia de la mirada masculina sobre su capacidad de

sentir placer. (72)

Sin embargo, en algunas de las informantes se manifest6 la postura de mandar
sobre su propio cuerpo durante el proceso, es decir, presentaron una autonomia en
la toma de decisiones médicas que evidentemente incidirian sobre su cuerpo en
vez de prevalecer la opinidon de sus parejas e incluso del médico tratante. Esta
postura ha sido planteada previamente por Arthur Frank quien distingue entre la
forma moderna y posmoderna de experimentar la enfermedad asociada a tipos
ideales de cuerpos; en la forma moderna, el cuerpo, y, por tanto, la experiencia es
colonizada por el conocimiento médico, donde se promueve un cuerpo predictible
y disociado cuyo deseo estéa orientado a cumplir con los preceptos médicos en aras
de recuperar la salud, mientras que en la experiencia posmoderna de la
enfermedad las personas dan cuenta de su capacidad de experimentar el proceso
de manera autonoma al poder médico con la creciente voluntad de representarse a
si mismas en vez de ser representadas por el personal médico, en esta postura el

cuerpo se presenta como asociado y productivo. (72)

Respecto a la esfera de las relaciones, destacé la importancia de una red de apoyo
sélida compuesta desde la pareja, amistades y la familia (nuclear y extendida). Las
mujeres refirieron haber visto en estas redes una fuente de apoyo fisico, econémico
y emocional, asi como un impulso para motivarlas a seguir en el tratamiento. Esto
coincide con los hallazgos en un estudio cubano a cargo de Elena Suarez y
colaboradores (29), quienes sostienen que el apoyo de las y los hijos, asi como de
la pareja, resulta fundamental para las mujeres, (29) lo que viene a reforzar el
concepto de ‘familismo’ de Rodriguez — Loyola y colaboradores, (30) quienes lo
conceptualizan como el valor cultural mas importante de paises latinoamericanos;
éste implica una identificacion fuerte y apego, sentimientos de lealtad, reciprocidad
y solidaridad entre quienes integran la familia, ya sea nuclear, extendida o incluso

amistades. (30)
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En la misma linea del ‘familismo’, Rodriguez et al sehalan que las reacciones de
familiares ante el diagndstico y tratamiento tienden a ser mas intensas que las de
las propias mujeres implicadas en el cancer, lo que conduce que las mujeres oculten
sus sentimientos y preocupaciones ocupandose mas por el bienestar de la familia
gue de su propia salud. (30) Situacidén que coincide con lo expuesto por las mujeres
entrevistadas, quienes mencionaban que ellas trataban de “proteger” a sus
familiares y parejas como una forma de evitarles preocupaciones por su bienestar;
de esta manera sus procesos fisicos y emocionales dolorosos pasaban a segundo

lugar.

Otra situacion que pudo documentarse en esta investigacion tiene que ver con la
incorporacion que las mujeres hacen del personal sanitario a su red de apoyo. La
relacion médico — paciente es un vinculo que no solo tiene fines mercantiles o de
caracter cientifico, sino que esta permeada de acciones dirigidas al restablecimiento
integral de la salud de la persona enferma, en donde confluyen aspectos biolégicos,
emocionales, asi como principios y vivencias de ambas partes; se ha demostrado
gue dicha relacion puede traer consigo beneficios en la salud fisica y psicolégica de
la persona usuaria, asi como dificultades que pueden desencadenar en un transito
de la enfermedad con mayores dificultades. (73) (74) En el caso de las mujeres
entrevistadas, una buena relacion con la o el médico tratante fue fundamental para
aminorar la angustia derivada de la incertidumbre ante el proceso que estaban
enfrentando, asi como para tomar decisiones conscientes e informadas sobre su

salud, y, finalmente, para hacer mas llevadero el proceso.

La base de una buena interaccién esta sustentada en la confianza que las usuarias
depositan en el personal médico, sin embargo, esta interaccion estd inmersa en una
dindmica que no siempre es visible, pero impacta significativamente: una relacién
de poder. Foucault mencionaba que las instituciones médicas formaban parte de las
tecnologias del yo, un mecanismo que interviene los cuerpos y mentes de las
personas en donde una de las finalidades es producir discursos desde la posicion

social que se ocupe. (75)

En términos de Bourdieu, en el campo médico se gesta una serie de subjetividades,
practicas y predisposiciones del personal de medicina, que una vez encarnados

producen el llamado habitus médico, en donde las relaciones de poder con las
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usuarias forman parte del mismo. (75) Sin embargo, esta posicion se contrapone
con lo que Castro y Erviti denominarian “relaciones ciudadanas” en donde la
igualdad y el reconocimiento del conocimiento y derechos de las usuarias son

respetados y desembocan en un trato no jerarquizado. (75)

En el caso de algunas de las mujeres entrevistadas se visibilizé que el habitus
médico tradicional en donde las relaciones ciudadanas no estan presentes, genera
practicas médicas violentas, en donde no solo existio la carencia de empatia, sino
que prevalecié un trato deshumanizado desde la entrega del diagnéstico, omision
de informacion pertinente, asi como la deslegitimacion de sus deseos y
conocimientos, entre otras. Dicha situacion genero en las mujeres un peso extra en
su transito por el cancer, con una serie de efectos sobre su bienestar

psicoemocional.

El temor a la reincidencia fue comun entre las entrevistadas, quienes mencionaban
gue no podian considerarse ajenas al cancer existiendo la probabilidad de reincidir,
tal como ha sucedido en casos cercanos a ellas. En ese sentido, se mantiene un
sentido de alerta permanente que viene acompafnado de rutinas muy especificas
para ellas y sus familiares en cuanto al autocuidado, asi como un cambio en la
dindmica familiar. Esto coincide con lo expuesto por Alonso y colaboradores,
quienes sostienen que en el caso del cancer la sensacidbn de amenaza es
recurrente, por lo cual la relaciobn que se desarrolle entre la mujer y la persona
cuidadora es vital para el bienestar emocional, especialmente porque el cancer
genera dos tipos de cambios, por un lado, pone de manifiesto la perspectiva de la
muerte, y por el otro, se genera un desajuste de la vida cotidiana producto del

tratamiento y post tratamiento que se traduce en estrés (8).

Lo anterior expuesto puede derivar en el desarrollo de malestares mentales durante
y posterior al tratamiento, tanto para las informantes como para las personas de su
nacleo familiar. Dichos malestares pueden incluir desde cuadros de ansiedad,
depresion, agorafobia, entre otros, que incluso pueden imposibilitar el desarrollo de
las actividades cotidianas o complicar el proceso del tratamiento para el cancer. La
presencia de malestares mentales también lo expone en su investigacion Souza y
colaboradoras (28), asi como Alviz Amador y colaboradores, (25) quienes sostienen

gue el bienestar psiquico es uno de los aspectos que se ve afectado principalmente
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durante el tratamiento, generalmente causado por los temores que se generan tras
el diagnaostico, asi como la incertidumbre asociado a los cambios corporales o de la
dinamica familiar (26) (29). Si estas condiciones no son atendidas adecuadamente
pueden desencadenar en cuadros de ansiedad o depresivos, ya sea durante o
después del tratamiento. Souza identific6 en su investigacion que el 22% de las
mujeres participantes evolucionaron de sintomas depresivos a un cuadro cronico
que les imposibilité el desempefio de actividades cotidianas, y en ciertos casos
existio riesgo de suicidio. Ademas, menciona que en promedio solo el 35% de las
mujeres son diagnosticadas y tratadas psicologica o psiquiatricamente con todos los

riesgos que conlleva no hacerlo. (28)

Ademas de lo mencionado, en el caso de algunas de las informantes existio la no
asimilacion de la enfermedad, asi como de los cambios que estos generaban como
una forma de poder lidiar mas facilmente con dicho proceso, incluso después de ese
transito existe una dificultad para asimilar por completo lo sucedido. Esto coincide
con lo planteado por Montalvo Prieto y colaboradores, quienes mencionan que la
afectacion del diagnéstico y transito de la enfermedad a nivel fisico, psicologico y
espiritual pueden generan un estado de incapacidad para determinar el significado
de los hechos que transcurren alrededor de la misma, condicién conocida como
incertidumbre. (76) Esta condicion se presenta especialmente cuando se remiten
los efectos y potenciales consecuencias negativas de la enfermedad, debido a que
se inhibe el afrontamiento al nuevo estado de salud como resultado de los
desequilibrios emocionales y mentales que se experimentan durante el proceso. En
dicho estudio se determind que existia una relacion entre el grado de escolaridad y
el nivel de incertidumbre, en donde a mayor formacién académica menor es el grado
de incertidumbre. (76)

En ese sentido, el tema de la desinformacion fue considerado un rubro relevante
para las mujeres participantes, quienes refirieron como algo negativo el ignorar
muchos de los procesos por los que atravesaban en el momento del tratamiento,
tanto por el exceso de informacion que pudieron encontrar en sus circulos e internet,
asi como por la poca capacidad que en ocasiones las personas prestadoras de
servicios de salud tenian para comunicarles de manera asertiva tanto la dinamica

de su tratamiento como de las posibilidades que tenian ante este. Por otro lado,
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quienes si estuvieron informadas sostuvieron que fue muy relevante en su proceso
y les facilitd su transito. Esto coincide con lo expuesto por Alviz Amador y
colaboradores, quienes mencionan que las mujeres participantes en su estudio
poseian un conocimiento muy basico acerca del cancer de mama, lo que las inducia
a dudar sobre la toma continua del tratamiento, ademas, la mayoria no se
encontraban conformes y en un estado 6ptimo para desempefiar las actividades que
anteriormente realizaban sin problema, (26) visibilizando de esta manera la

importancia de estar informadas a tiempo y de manera pertinente.

El acceso a esta informacion depende en gran medida de la relacidbn que se
desarrolla entre la usuaria y el personal médico y de enfermeria de los hospitales
donde son atendidas. Sin embargo, esta relacion puede verse afectada
negativamente de acuerdo a las herramientas con las que cuente dicho personal al
tratar a las usuarias, relacion que se establece desde la entrega de un diagnéstico
de manera empdtica, la resolucion de dudas y en general un trato humanizado
durante el proceso. Algunas de las informantes refieren que no fue el caso, sino que
fueron tratadas friamente, “como un nimero mas”, o negligentemente en alguna
parte del proceso, y ello derivé en que su experiencia fuera menos llevadera; dicha
situacién se vio agravada por los largos periodos de espera para acceder a una
cirugia, por lo que la mayoria de las informantes tuvieron que recurrir a un servicio

particular con todos los gastos de bolsillo derivados de ello.

En ese sentido, Sanmarco plantea la importancia de una buena relacién entre
usuarias y personal médico y de enfermeria, debido a que dicha relacion disminuye
los niveles generales de incertidumbre, asi como hay menor ambigiiedad acerca del
estado de enfermedad y es percibida en menor medida la complejidad del

tratamiento. (76)

Respecto a los cambios en el estilo de vida, estos fueron asociados a cambios en
la rutina, a nivel corporal, asi como de caracter interno. En algunos casos estos
cambios fueron percibidos como vulnerabilidad, en otros, fueron vistos como
reajustes a su estilo de vida, mientras otras lo percibieron como un aspecto positivo
en la reformulacion de su estilo de vida o de mejora de las dinamicas familiares.
Esto contrasta con lo encontrado por Elena Suarez (29) y Rodriguez Loyola, (30)

quienes mencionan que los cambios que se generaron en el estilo de vida de las
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mujeres que participaron en sus estudios tenian que ver con sus ocupaciones y
distribucion del tiempo, (30) las mujeres trataron de mantener las rutinas usuales y
expresaron que para ellas no sélo es importante ser apoyadas, sino que puedan
sentirse utiles. (31) Mientras que lo comunicado por las mujeres que fueron
entrevistadas en el presente trabajo, correspondia en mayor medida a factores

internos.

Otro de los aspectos recurrentes que fueron mencionados por las informantes,
consiste en la negativa en algunos casos de ocupar el espacio publico por laimagen
social que despierta el hecho de ser visibles como mujeres “enfermas de cancer”;
esto lo manifestaron desde sensaciones de verglenza por sus cambios fisicos,
temor a ser cuestionadas o incluso atacadas por las personas del contexto al
referirse a ellas como “desahuciadas”, “culpables de su enfermedad”, o incluso el
peso de ser consideradas “guerreras” por transitar el cancer; éste término
corresponde a uno de las metaforas bélicas mas comunes del ambito biomédico
gue en algunos casos facilitan la comprension tanto de la enfermedad como del
proceso que se esta atravesando, sin embargo, también se le puede atribuir a la

persona enferma “una resonancia de miedo, culpa, prejuicio y discriminacion”. (77)

La imagen social de estar o haber estado enferma de cancer generd un peso extra
en las informantes tanto en el transito del cancer como al momento de haber
concluido el tratamiento. Las personas a su alrededor poseen un “saber social”
acerca de lo que es el cancer, y desde éste, se tejen discursos aludiendo que las
mujeres son, ya sea culpables de su enfermedad y de las condiciones que se
presentan durante su tratamiento, o, por otro lado, son calificadas como guerreras
por el hecho de estar enfrentando la enfermedad. En ambos casos las entrevistadas
mencionaron que hacer dichas aseveraciones partia tanto de la ignorancia de la
misma enfermedad como del proceso que ellas a nivel individual enfrentaban. Esto
coincide con lo mencionado en la investigacion llevada a cabo por Passerino (78)
donde da cuenta que algunos de los discursos dirigidos a las mujeres que
transitaron cancer de mama haciendo referencia a su recuperacion no solo tenian
que ver con la posibilidad de haberlo logrado, sino con la voluntad para hacerlo, en
donde en consecuencia “la voluntad personal se transforma en imperativo que

responsabiliza al sujeto por su propio estado, desconociendo y culpabilizando en
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ese intento, la multiplicidad de factores que hacen e intervienen en los modos de
experienciar la enfermedad”. (78) Ademas, como mencion6 una de las
entrevistadas, los aspectos emocionales durante este transito son atribuidos a
desequilibrios propios de las mujeres y no a los factores tanto de la enfermedad
como del tratamiento, en ese sentido Passerino también menciona que el tipo de
discursos asociados a la “voluntad” de las mujeres durante el tratamiento impiden
la expresion de los malestares que presentan durante el proceso y que a su vez son

interpretados como “derrota”. (78)

En otro estudio desarrollado por Llinares y colaboradoras respecto a la
representacion social que se tiene de las personas enfermas de cancer, dichas
representaciones de quienes participaron en el estudio siguen la linea anterior al
mencionar que se asocia a la persona enferma de cancer con palabras que eluden
a una persona muy enferma y bastante débil, en donde se concibe que les son
familiares emociones asociadas a la tristeza, dolor y sufrimiento, sin embargo, en la
misma medida se le atribuye predisposicion de lucha, superacion y fortaleza,
generando en consecuencia una actitud positiva hacia la persona enferma, pero a
la vez se construyen expectativas respecto a su actuar. (79) Dichas expectativas e
imaginarios sociales tienen como consecuencia que las informantes rara vez se

permitieran expresar su estado emocional.

Esto coincide con lo encontrado en el estudio de Lostaunau y colaboradoras quienes
mencionan que las mujeres peruanas participantes en el estudio muestran una
negativa a expresar las emociones derivadas del tratamiento debido a la posibilidad
de estar ligado a una sensacion de falta de control de su realidad, situacion que
incrementaria la sensacion de indefensién, pérdida y depresion que se ve
acrecentada ante el rechazo y reduccién del soporte social en su contexto ante la

expresion de dichas emociones. (80)

En ese sentido, Coll-Planas menciona que la representacion del pecho intervenido
debe ser situado en un contexto cultural mas amplio asociado a todo lo que dicho
pecho representa en el contexto; en el caso de las mujeres espafiolas participantes
en su estudio, por ejemplo, existe una negativa de ocultar el rastro de la enfermedad,
donde plantean que existe una exigencia social de invisibilizar dicho proceso y en

palabras de una de las mujeres, “ocultar que existe la muerte”, sin embargo, a pesar
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de esa postura, la mayoria todavia encuentran dificil mirar los cambios corporales
sin cierto recelo, asi como ser vistas. (72) Situacion que también reflejan la mayoria
de las informantes en este estudio, existe una negativa a mostrar su cuerpo en
muchas de las ocasiones, a aceptarlo y sentirlo suyo, asi como en algunos casos
también existe la incapacidad de formar una nueva vida después de transitar el

cancer de mama.

VIII CONCLUSIONES

El cancer de mama puede ser concebido como un evento que disrumpe en la vida
de muchas mujeres que lo transitan. Esta enfermedad no solo viene a reconfigurar
la nocion de pérdida de salud, sino también implica una transformacion corporal ya
sea temporal o permanente con todas las modificaciones que conlleva dicha
transformacién en el esquema corporal, asi como en la identidad de las mujeres. A
partir de ello, otras areas se ven impactadas, como lo son las relaciones que
establecen en su dia a dia, ya sea con su familia, amistades y relaciones laborales,
ademas se inician otras a partir de la enfermedad, las que se establecen con el
personal de salud e incluso la relacién que establecen con la sociedad, en donde el
ser vista como “alguien enferma de cancer’ genera sobre ellas una serie de
expectativas de comportamiento y de percibir la enfermedad misma; a lo
anteriormente mencionado se aunan las condiciones especificas que cada una de
ellas vivencia en torno a la accesibilidad a los servicios de salud para iniciar y
mantener un tratamiento, con las complejidades que el sistema publico de salud
mexicano acarrea. Dichas situaciones generan estados emocionales complejos en
las mujeres que transitan el cancer que necesariamente transforman la concepcién
de su “ser”, y entonces, su vida se ve transformada, no solo durante el tratamiento

sino al momento de intentar retomar su vida una vez que éste concluye.

IX LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES.

9.1. LIMITACIONES

La principal limitacion tuvo que ver con el surgimiento y desarrollo que la pandemia
por SARS-CoV2 tuvo en México, situacién que obligd a implementar la estrategia

de bola de nieve, a realizar las Ultimas entrevistas de manera virtual y en el caso de



algunas de las informantes a limitar los resultados en una sola entrevista, ya que no

contaron con los medios o disponibilidad para acceder a un encuentro virtual.

9.2. RECOMENDACIONES.

En materia de politica publica:

Esta investigacion como otras que la anteceden en contextos distintos, evidenciaron
la importancia y la urgencia de garantizar la atencién psicoldgica de las mujeres que

transitan por el tratamiento de cancer de mama.

La atencidn integral deberia de dejar de ser “deseable” e incluir no solo a las mujeres

afectadas sino también a las personas que conforman sus redes de apoyo.

Los protocolos de atencion deben incluir un seguimiento de las sobrevivientes a
largo plazo, toda vez que los impactos de esta dura experiencia perduran y pueden

afectar a largo plazo su salud mental y su calidad de vida.

Para la investigacion

Es pertinente continuar realizando investigacion en la materia, particularmente,
impulsar la generacién de estudios que posicionen la perspectiva desde la mirada
de las usuarias y sus familias, esto ayudara a desbiologizar la perspectiva que

sostiene actualmente las politicas de salud en materia de cancer de la mujer.

Generar investigaciones sobre el tema que incorporen las perspectivas de género,
derechos humanos e interculturalidad; problematizar las vivencias desde estas
aristas posibilita dar cuenta de una serie de condiciones que vulneran de forma

particular a las mujeres y que han sido histéricamente invisibilizados.

Para la sociedad en general

Fortalecer y generar herramientas con mayor efectividad para fomentar la
autoexploracion, asi como campafas educativas a la poblacion respecto a qué es
el cancer con la finalidad de desestigmatizar tanto a la enfermedad como a las

personas que lo viven.
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XI' ANEXOS.
11.1 ANEXO 1 MARCO NORMATIVO.

Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos DOF

05-02-1917: F.E. DOF 06-11-1917 Ref. DOF, Ultima Reforma 0506-2013.

Leyes

Ley General de Salud. DOF 04-06-2014.

Ley General de la Igualdad entre Mujeres y Hombres, DOF 06-03-2012.
Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion Ultima reforma
publicada DOF 20-03-2014.

Ley General de Acceso de las Mujeres a una Vida Libre de Violencia.
Ultima reforma publicada DOF 02-04-2014

Ley del Sistema de Informacion Estadistica y Geografia. DOF 16-04-
2008.

Ley del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores
del Estado. DOF 28-05-2012.

Ley Federal sobre Metrologia y Normalizacién. DOF 09-04-2012.

Reglamentos

Reglamento Interior de la Secretaria de Salud. DOF 29- 11-2006.
Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Proteccioén Social
en Salud.

DOF 08-06-2011.

Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de
Servicios de Atencion Médica. DOF 24-03-2014.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Control Sanitario
de Actividades, Establecimientos, Productos y Servicios. DOF 28-12-
2004.

Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud.

DOF 02-04-2014.

Reglamento Interno del Consejo Nacional de Vacunacion. DOF 20-03-
2002. -
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Reglamento de la Ley de Adquisiciones, Arrendamientos y Servicios del
Sector Publico. DOF 28-07-2010.

Normas Oficiales Mexicanas

Norma Oficial Mexicana NOM-041-SSA2-2011, Para la prevencion,
deteccion, diagndstico, tratamiento, control y vigilancia epidemiolégica del
cancer de mama; publicada en el DOF 09-06-2011.

Norma Oficial Mexicana NOM-017-SSA2-2012, Para la vigilancia
epidemioldgica; DOF 19-02-2013.

Norma Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico;
DOF 1510-1012.28

‘Norma Oficial Mexicana NOM-007-SSA3-2011, Para la organizacion y
funcionamiento de los laboratorios clinicos; publicada en el DOF 27-04-
2012.

Norma Oficial Mexicana NOM-005-SSA3-2010, Sobre requisitos minimos
de infraestructura y equipamiento de establecimientos para la atencion de
pacientes ambulatorios; publicada en el DOF 16-08-2010.

Norma Oficial Mexicana NOM-016-SSA3-2012, Sobre requisitos minimos
de infraestructura y equipamiento de hospitales generales y consultorios
de atencién médica especializada; publicada en el DOF 08-01-2013.
Norma Oficial Mexicana NOM-035-SSA3-2012, En materia de
informacion en salud; publicada en el DOF 30-11-2012.

Declaraciones, Conferencias y Convenciones Internacionales

Programa de Accion de la Conferencia Internacional sobre Poblacion y
Desarrollo. (CIPD)

Agenda Regional de la Conferencia Regional sobre Poblacion y
Desarrollo de América Latina y el Caribe después del 2014.

Convencion sobre la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion
contra la Mujer (CEDAW). Ratificada por México el 23-04-1981.
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Convencion Interamericana para Prevenir, Sancionar y Erradicar la
Violencia contra la Mujer (Belém Do Para). DOF, 19-01-1999.
Declaracion y Plataforma de Accion de la Cuarta Conferencia Mundial
sobre la Mujer (PAdB). Septiembre 1995.

Conferencia Regional sobre la Mujer de América.
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11.2 ANEXO 2 MATERIAL INFORMATIVO CANCER DE MAMA.

SALUD | #4

SECRUTARIA DL SALUD

CENTRO NACIONAL S e_ 3
DE EQUIDAD DE GENERO Na L
Y SALUD REPRODUCTIVA g

ICONOCER TU CUERPO
PUEDE SALVAR TU VIDA!

El cancer de mama puede ser curable si se detecta a tiempo

- Realiza la autoexploracidn a partir de los 20 afios - Explora tus mamas atn cuando ya no menstries

OBSERVA

de pie, frente al espejo

De pie, con una mano detras
de Ia cabeza, explora toda la
mama con movimientos

haciendo pr

hacerio mier

palda

Si observas o encuentras:

Bolitas. endurecimientos o hundimientos, desviacion,
ulceracion. secrecion de pus o sangre del pezén o
engrosamiento de ia piel.

iACUDE A CONSULTA MEDICA INMEDIATAMENTE!

wWww.cnegsr.gob.mx

Sare progreme e plbcn, = Cumicader partids pofsicn
JeaTis roteicio of LG Para finos (REFEOL $ 08 CEANETIsS € o ProgTET
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SALUD

SECRETARIA DE SALUD

AD
& “e

)

CENTRO NACIONAL
DE EQUIDAD DE GENERO
Y SALUD REPRODUCTIVA o o

L
o

W% ey
"u A

»,

CINCO PASOS POR LA SALUD

DE TUS MAMAS

Acciones hacia un estilo de vida saludable

Observa, toca y siente, jiSi hay algin cambio
en tus mamas, informaselo de inmediato al
personal de salud!!

Diariamente consume agua, frutas y verduras
y disminuye los alimentos procesados con
niveles altos de azticar como: pasteles,
frituras, refrescos, bebidas alcoholicas, etc.

Realiza ejercicio fisico y conserva
tu peso ideal

Acude anualmente a tu unidad de salud, para
que el médico o enfermera revise tus mamas

:Tienes entre 40y 69 anos?
ii Hazte la mastografia!!

El cancer de mama puede ser curable cuando se detecta a tiempo
“La mastografia es una oportunidad de vida”

www. cnegsr.salud.gobrmx

"ESTO peograma &5 poblico, 3jans a cualquiar partido pailica. Queda pronbido of uss para fines cistneos 3 los excabkecidos an of programa.”
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Factores de riesgo
del cancer de mama

« Tienes sobrepeso u obesidad.

« Eres mayor de 40 anos, a mayor edad mayor riesgo.

« Antecedentes de cancer de mama en madre,
hermanas o hijas.

» Tuviste cancer de mama u otra enfermedad
en tus mamas.

« Nunca te embarazaste o si tu primer hijo naci6
después de que cumpliste los 30 afos.

» Empezaste a menstruar antes de los 12 anos
y tu Gitima menstruacion se presentd después
de los 52 anos.

» Recibiste tratamiento con radioterapia en torax

« Utilizaste terapia hormonal antes o después de
la menopausia por mas de cinco anos.

Cinco pasos por la salud
JuL de tus mamas

Observa, toca y siente, jjSi hay algin cambio
€ en tus mamas, inférmaselo de inmediato al
AGO personal de salud!!

Diariamente consume agua, frutas y verduras
€ _y disminuye los alimentos procesados con

SEP niveles altos de az(car como: pasteles, galle-

tas, refrescos y evita las bebidas alcoholicas.

Realiza actividad fisica, camina, corre, nada,
oCT € pasea en bici, etc., esto te ayudara a mantener
tu peso ideal.

6  Acude anualmente a tu unidad de salud, para
NOV gue el médico o enfermera revise tus mamas.

€ (Tienes entre 40y 69 anos?
ii Hazte la mastografia!!

DIC

ENE

FEB

MAR

ABR

MAY

JUN

100



11.3 ANEXO 3. UBICACION UNEME DEDICAM EN EL PAIS.

ENTIDAD DOMICILIO
FEDERATIVA
Carretera Antigua a China S/N 01981 144 04 42
Campeche Col. Los Laureles Sector las Flores 144 74 22
C.P. 24095, Campeche, Campeche 144 12 96
Circuito Fundadores de América 4238, 01 656 6375500, Ext. 54617
Chihuahua Fraccionamiento Senderos del Sol,  Ejido
Zaragoza, Ciudad Juarez, Chihuahua
Durango Blvd. Francisco Villa 215, Esq. Rinconada de las
Violetas Fracc. Hamburgo C.P. 35018, Gdmez 87 119166 21
FPalacio, Durango
Hidalgo Ave. Constituyentes esquina Plracantgs; Fracc. 77 11 48 54 59
Alborada, C.P. 42088 Pachuca, Hidalgo
Estado de Av. Solidaridad las Torres esquina Juan Aldama 017222106983
México Col. del Parque, C_P. 50180 Toluca 01722219 52 32
Paseo Pedro Ramirez Fraccionamiento Parque 01722 219 52 25
San Mateo Cuautitlan C.P. 54850 5658781390
Michoacan Guillermo Roquet #250, Col. Poblado Ocolusen,
Marelia. Michoacan 44 33 24 61 33
Av_Fray Luis de Ledn S/N, Col Centro Civico 229 1819
CQluerétaro Sur, Querétaro, Querétaro 229 18 24

Cluintana Roo

Av. Alvaro Obregén Parcela 94, Km 6 y Carretera
Chetumal, Col. Santa Isabel Chetumal, Quintana Roo

Av. Paseo de Amapolas Mz 11, Lote, 1110-18 SM
248, Col. Fracc. Villas del Mar 32 Etapa, Cancin,
Juintana Roo

01800-839 08 78
(983) 105 83 62

(998) 56 804 24

San Luis Potosi

WValentin Amador 1112 Esquina Calle de la Flor,
C.P. 78434, Soledad de Graciano, San Luis
Potosi

8260100 ext. 24411

Boulevard Miguel Tamayo Espinoza de los

Sinaloa Monteros S/M, Fraccionamiento de los Tres 166 77 29 63 02
Rios, C.P. 80020, Culiacan, Sinaloa
Calle Circuito Médico S/N Manzana S/N Lote
. SIN, Fraccionamiento Areas de Pajaritos, 83 43 18 63 00 ext 20821
Tamaulipas

Conjunto de Servicios de Salud, Ciudad Victoria,
Tamaulipas
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Carretera a San Damian Tlacocalpan Km 1.35,
Pueblo Apetatitlan, Apetatitlan de Antonio 01246 41 50265
Carvajal, Tlaxcala. C.P. 90600 (Zona de

Hospitales)

Tlaxcala
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Nombre de
la Unidad

Tipo de

Servicio

Teléfonos

Horario

Lunes a Viernes

. Clinica de la Mujer "El . Emiliano Zapata 103, Barrio
Cd. Femandez refugio” Deteccion Segundo, El Refugio (487) 971 1636 8:00 - 18:00 hr
Hospital General de Cd. . Carretera México-Laredo esq. Lunes a Viernes
cd-valies valles Deteccion Angel Oliva, Fracc. Oxitipa (481) 382 8170 8-00 - 18-00 hr
Hospital General de . Lunes a Viernes
Matehuala Matehuala Deteccion Carretera a La Paz km 3, Mo. 601 (488) 862 6993 800 - 1530
Hospital del Nifio y 1a Bivd: Antonio Rocha Cordero Lunes a Viernes
San Luis Potosi P _ y Deteccion 2510, Fracc San Juan de (444) 820 8387 y -
Mujer 8:00-15:30
Guadalupe
Soledad de Hospital General de . Prol. Valentin Amador esq. La Lunes a Viernes
Graciano Sanchez Soledad Deteccion Flor, Col. Rivas Guillén (44) 810 6977 8:00 - 16:00
Soledad de Deteccion y Prol. Valentin Amador 1112 esq. Lunes a Viernes
Graciano Sanchez Lo ELELERL diagnostico La Flor, Col. Rivas Guillén bemiiEas AL 8:00 - 16:00
Unidad de Medicina . 5 Lunes a Viernes
Tamazunchale Deteccion Felipe Angeles SN, Col. Ixtlapalaco|  (483) 362 11 60 T

Familiar Tamazunchale

11.4 ANEXO 4 UBICACION MASTOGRAFOS EN EL ESTADO.
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11.5 ANEXO 5. CONSENTIMIENTO INFORMADO.

HUMANISMI
ETSCERTIA

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI
UNIDAD DE POSGRADO E INVESTIGACION

MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

“Vivencia de cancer de mama y transito por su tratamiento en mujeres de la capital

potosina”.

Consentimiento Informado

La Licenciada en Psicologia Cristina Mariel Palacios Colunga, estudiante de la

Maestria en Salud Publica en la UASLP y responsable del proyecto de investigacion
“Experiencia de la vivencia de cancer de mama en mujeres de la capital potosina”,
me ha invitado a patrticipar en dicha investigacion, brinddndome toda la informacion
sobre las condiciones de mi participacion y los beneficios que esta puede tener para
mi vida personal y para la sociedad, me ha clarificado también sobre mi libertad para

decidir si continuo 0 no participando en esta investigacion.

Me ha explicado que el objetivo de la investigacion es explorar como es la
experiencia de mujeres con cancer de mama asi como que los resultados aportaran
informacion relevante que guiard futuras investigaciones que pudieran promover
politicas publicas en pos de intervenciones de las profesionales de Salud mas
eficientes y efectivas para generar un mayor bienestar en las mujeres que transitan

el cancer de mama.

104



Si accedo a incorporarme al estudio, estoy de acuerdo con participar en una 0 mas
entrevistas, previo acuerdo, de la que se dejara registro a través de una grabacion
de audio, misma que sera borrada una vez haya terminado dicho estudio. Cada
entrevista tendra una duracion aproximada de una hora. La fecha de realizacion se
determinara en comun acuerdo con la investigadora y el lugar sera de conveniencia
para la informante. Posterior a la entrevista se me podria solicitar participar de un

nuevo encuentro con la investigadora, para lo cual seré informada con antelacion.
Entiendo que:

Mi participacion en este estudio es de caracter voluntario, y podré retractarme de
participar en cualquier momento sin dar razones y sin que implique ningun tipo de

represalias.

En mi participacion, se asegura la privacidad y confidencialidad de los testimonios
entregados. El acceso a éstos se restringe a las investigadoras, y mi identidad no

sera revelada.

Los resultados del estudio pueden ser publicados, no obstante, se asegura el
anonimato, es decir, no se plasmara ningin nombre en dichos resultados de tal

manera que se logré imposibilitar la identificacion de quién proporciona los relatos.

Tengo derecho a ser informada de los resultados del estudio y a acceder a mis datos

cuando considere necesario.

Al participar de este estudio, eventualmente, y segun caracteristicas personales,
podria experimentar alguna situacion incomoda durante la entrevista al recordar
episodios pasados de mi vida, por lo demas no me expondré a ningun otro tipo de

riesgo o dafio.

Por mi participacion no recibiré ningun tipo de retribucion economica.

Después de leer lo anteriormente descrito, por medio de la presente autorizo y

proporciono mi Consentimiento Informado para participar en el estudio de

““Experiencia de la vivencia de cancer de mama en mujeres de la capital potosina”.

San Luis Potosi. Acepto No acepto
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Investigadora responsable Participante

Testigo 1 Testigo 2

Datos con los que puede localizar a la investigadora principal si tuviese alguna duda,

informacion o sugerencia adicional.
Teléfono celular: 4444538461

Correo electrénico: crimapc@gmail.com
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11.6 ANEXO 6 GUIA ENTREVISTA.

Guia de Entrevista.

Tomando como referente lo mencionado en la metodologia, se tomaron los datos

sociodemogréficos y posteriormente se partid de una pregunta orientadora, que

marcé el rumbo de la entrevista, sin perder de vista las esferas que se buscaban

conocer.

Datos Personales:

Nombre:

Edad: Estado civil:

Colonia de residencia:

Nivel de escolaridad:

Conformacién familiar:

Seguridad Social:

Ocupacion/es

Actividades recreativas:

Personas que mas frecuenta:

Religion

Originaria de San Luis Potosi: Si

Ha migrado de estado o pais: Si

No

Lugar

No

Lugar/es:
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Lengua/s extra al espafiol:

Preguntas Orientadoras:
¢,Como fue el proceso de recibir su diagnéstico?

¢,Cree que transitar el cancer de mama produjo cambios en usted, en términos de

cambios en su personalidad o en la manera en que concibe la vida?
¢,Cuales fueron los cambios corporales que experimento durante el proceso?

¢ El cancer y la quimioterapia influyeron en la manera que se relacionaba con las

personas cercanas a usted? ¢Generd que conociera nuevas personas?
¢ Cémo era esta manera de relacionarse con estas personas?

¢, Cambio su experiencia o su percepcion a traves del proceso? ¢ Como lo concibe

ahora?
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11.7 ANEXO 7 APROBACION DEL COMITE DE ETICA

Universidad Auténoma
de San Luis Potosi

4 de abril de 2019

CRISTINA MARIEL PALACIOS COLUNGA
ALUMNA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GENERACION 2018-2020

Por este conducto le informamos que en sesion del Comité Académico de la Maestria
en Salud Publica, celebrada el dia 4 de abril del ano en curso, se registré el protocolo
de investigacion denominado "Experiencia de la vivencia de cincer de mami y
trinsito del tratamiento por quimioterapia en mujeres de la capital potosina™ con

la clave GX02-2019,

Dicho registro ha sido asignado a partir de la aprobacion que los lectores asignados
hicieron sobre la dltima version entregada, cuyas constancias constan en archivo de la

coordinacion del programa y que a este documento se adjuntan.

En virtud de la asignacion del registro, se le insta a que a la brevedad someta su
trabajo al Comité de Etica en investigacion que resulte pertinente para sus intereses.

Sin otro particular, reiteramos las seguridades de nuestra mas atenta Y-’d g

consideracion.

INTEGRANTES DEL CA-MSP

Dra. Yesica Yolanda Rangel Flores

>»
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