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INTRODUCCION

El presente estudio pretende contribuir al conocimiento de las necesidades de in-
formacién en el proceso asistencial y de atencién en la supervivencia en el cancer
de mama. Los resultados de la investigacion reflejan la vivencia de las mujeres, la
informacién recibida y el marco comunicativo asociado. Esta estructura de resulta-
dos tiene como hilo conductor la informacion entendida como factor de auto-
nomia frente a la enfermedad. La informacion desempefa un papel clave en el
proceso de la enfermedad y en el periodo de supervivencia dado que influye en la
capacidad de toma de decisiones de las pacientes, en su autocuidado, asi como en
la vivencia que tienen de su enfermedad.

A continuacién se detallardn algunos elementos relativos al proceso asistencial
y la supervivencia, que ponen de manifiesto la importancia de esta perspectiva. So-
bre el primer aspecto, cabe sefialar cémo el nivel de integracién de los procesos
asistenciales (atencion multidisciplinar, gestion de casos, continuidad asistencial
entre niveles) condiciona la interaccion de las pacientes con los profesionales.’
Buen ejemplo de ello es la existencia de diferentes mensajes ante una misma situa-
cion clinica. Asimismo, otro factor influyente es la cultura comunicativa del ambito
sanitario, en la que aun predomina un patrén vertical en la relaciéon médico-pacien-
te. A modo de ejemplo, puede destacarse la frecuente pasividad de los profesiona-
les a la hora de tener en cuenta las preferencias de las pacientes.

En relacién con el segundo aspecto, el conocimiento actual sobre la salud y las
necesidades especificas en la supervivencia de larga evolucion es todavia limitado, a
pesar de que el cancer de mama es el tumor mas frecuente entre las mujeres (se
estima que en 2012, 26.490 mujeres seran diagnosticadas de esta enfermedad?) y el
que presenta mayor supervivencia (un 86%?3 a los 5 anos desde el diagnoéstico). La
mayorfa de estudios realizados hasta el momento se han concentrado principal-
mente en el diagnoéstico y tratamiento y, en menor medida, en la etapa de la super-
vivencia. En la ultima década, como consecuencia de los logros obtenidos en térmi-
nos de supervivencia, ha aumentado el nimero de estudios que ponen especial
énfasis en la recurrencia y los efectos adversos. Otros problemas de salud relaciona-
dos son todavia poco conocidos y no se dispone de suficiente evidencia cientifica
sobre cuales son y qué necesidades tienen las pacientes.*

La mayor parte de la informacion proviene de estudios realizados en supervi-
vientes que enfermaron de cancer en la infancia o juventud. En este sentido, en
comparacion con la poblaciéon de las mismas caracteristicas pero que no ha tenido
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cancer, se observa una mayor mortalidad debido a segundas neoplasias y a episo-
dios cardiovasculares y pulmonares relacionados con los efectos adversos de los
tratamientos.>® Entre los supervivientes adultos se evidencia un peor estado de sa-
lud en general, con mayores problemas psicoldgicos y alteraciones funcionales que
en el caso de la poblacién no afectada de cancer,’ situacion gue empeora en quie-
nes presentan comorbilidades afiadidas.®

Entre las pacientes de cancer de mama los problemas de salud observados a
largo plazo son diversos, como, por ejemplo, complicaciones cardiovasculares, cog-
nitivas, fatiga crénica, deterioro sexual, menopausia prematura, infertilidad, linfe-
dema o segundas neoplasias, entre otras.®'® También se han identificado aspectos
psicolégicos y sociales. El miedo, la ansiedad, las alteraciones en la autoimagen o
problemas relacionados con la reincorporacién laboral se relacionan con los efectos
secundarios de algunos tratamientos y su duracién, que pueden influir en la salud y
la calidad de vida." Desde el ambito sanitario, la atencién en la supervivencia se
realiza mediante el denominado seguimiento, a través del cual se desarrolla la vigi-
lancia de la salud una vez superado el tratamiento activo. Estas actividades se llevan
a cabo principalmente en los servicios oncoldgicos y siguen un patrén organizativo
muy similar al utilizado durante la administracion de las terapias, aunque con me-
nor frecuencia en las visitas.

Los avances en los tratamientos del cancer, ademas de mejorar la superviven-
cia, también han reducido los efectos adversos y su intensidad, contribuyendo asi a
mejorar la calidad de vida de las pacientes. No obstante, se producen efectos se-
cundarios que pueden ser temporales o permanecer en el tiempo o bien convertirse
en una situacion crénica de salud. También se ha observado que pueden producir-
se efectos tardios que, a diferencia de los anteriores, aparecen meses o afios des-
pués de haber finalizado los tratamientos.’?'* Los objetivos principales del segui-
miento son prevenir, diagnosticar precozmente y tratar la morbilidad relacionada
con el cancer y su tratamiento. La atencion sanitaria se centra en la deteccion de la
recurrencia, la monitorizacién de los efectos adversos de los tratamientos y la de-
teccion de segundas neoplasias.'*"®

El conjunto de necesidades que comienzan a perfilarse en la supervivencia de
larga evolucién pone de manifiesto la amplitud y multidimensionalidad con la
que se deberfan analizar y abordar las diferentes estrategias tanto desde la pers-
pectiva sanitaria como social.'® Cabe sefialar también que la ansiedad y el senti-
miento de desamparo tras la finalizacion del tratamiento se deben considerar
como una necesidad del seguimiento.'” La orientacién multidisciplinar™'?y la re-
formulacion del modelo actual asistencial pueden ser elementos clave para una
intervencion efectiva. En este escenario es esencial el conocimiento de las expec-
tativas y demandas de los pacientes sobre los aspectos vinculados a la calidad de
vida que experimentan a lo largo de la supervivencia y que no obtienen actual-
mente una suficiente cobertura por parte de la atencién sanitaria.?®?' Es desde
esta perspectiva que el presente estudio pretende aportar una evidencia Util para
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el desarrollo de un modelo de atencion permeable a las realidades que experi-
mentan las pacientes.

La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud (SNS) incluye entre sus
recomendaciones el desarrollo de estudios y estrategias para mejorar la calidad de
vida de los pacientes tratados de cancer.?? En esta linea, la Federacién Espafola
de Cancer de Mama (FECMA) ha considerado relevante desarrollar un estudio cua-
litativo que contribuya a generar conocimiento sobre las necesidades de las super-
vivientes de cancer de mama en Espana.
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OBIJETIVOS

Objetivos principales

« Identificar las necesidades de informacion en el proceso asistencial del cancer
de mama.
« Identificar las necesidades de atencién en la supervivencia.

Objetivos secundarios

« Conocer la experiencia vital que implica el cancer de mama.

« Conocer el contexto social que emerge ante la condicién de superviviente de
cancer de mama.

« Explorar el marco comunicativo en el que se desarrolla el proceso de informa-
cion entre médico/equipo y paciente.
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METODOLOGIA

Diseno del estudio

Estudio descriptivo y explicativo que tiene como objeto de analisis las mujeres su-
pervivientes de cancer de mama tratadas en el SNS. Se ha utilizado una metodolo-
gia cualitativa fundamentada en la técnica conversacional del grupo focal, que po-
sibilita un conocimiento basado en la interaccién entre los sujetos.

Estrategia de muestreo

El muestreo realizado es de tipo intencionado y razonado; las unidades de mues-
treo (supervivientes) se eligen con criterios de representatividad de discurso.

El proceso de reclutamiento se realizé de acuerdo con los siguientes perfiles de
supervivientes de cancer de mama:

- Ha finalizado el tratamiento y se encuentra en el primer afio de supervivencia
sin recurrencia.

- Ha tenido una o varias recaidas y ha finalizado o no el tratamiento.

« Ha finalizado el tratamiento y se encuentra dentro de los primeros 5 afos de
supervivencia.

« Sigue tratamiento hormonal activo.

- Ha finalizado todos los tratamientos y supera los 5 afnos de supervivencia.

FECMA realizd la invitacién a participar en el estudio entre las 36 asociaciones
gue la componen siguiendo los perfiles y criterios citados. Participaron mujeres de
17 asociaciones: ACAMBI (Bilbao), ACMUMA (Ceuta), ADICAM (Pontevedra), Alba
(Menorca), ALMON (Le6n), AMAC-GEMA (Zaragoza), AMACMEC (Elche), AMA-
MA (Almeria), AMATE (Tenerife), AMUCCAM (Santander), APAMM (Alicante),
ASAMMA (Méalaga), Associacié Olivera (Barcelona), Katxalin (Donostia), PICAM
(Molins de Rei), Rosae Valdepefas, Saray (Pamplona). Esta diversidad de asociacio-
nes ha permitido contar con mujeres procedentes de 13 comunidades auténo-
mas: Andalucia, Aragén, Cantabria, Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha, Catalufa,
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Ciudad de Ceuta, Comunidad Valenciana, Galicia, Islas Canarias, Islas Baleares, Na-
varra y Pais Vasco.

Composicion de los grupos focales

La composicion final de los grupos focales fue de 37 mujeres de las 40 convocadas.
Sus caracteristicas sociodemograficas se muestran en el cuadro siguiente:

Edad: 52,9 (37- 64)

Estado civil Casada o en pareja 24
Separada 9
Soltera 2
Viuda 2

Estudios Incompletos 0
Primer grado 5
Secundarios 14
Universitarios 16
Otros 2

Situacion laboral Trabaja 18
En paro 6
Jubilada 3
Trabajo de casa 6
Invalidez permanente 2
Otros 2

Se constituyeron 7 grupos focales que contaron con una participacion media
de 5-6 mujeres. Debido a la dispersién geografica de su origen, la realizacion de las
sesiones se concret6 en 4 ciudades:

Grupo 1y2:  Sevilla, 5 de septiembre de 2011.
Grupo 3y4:  Bilbao, 7 de septiembre de 2011.
Grupo 5y 6:  Barcelona, 13 de septiembre de 2011.
Grupo 7: Tenerife, 16 de septiembre de 2011.
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Desarrollo de los grupos focales

Cada sesién tuvo una duracion de aproximadamente 1,30 h. Las sesiones fueron
conducidas por dos investigadores: uno en calidad de dinamizador de los grupos y
otro como observador. Se conté con un guién inicial como elemento impulsor de
las sesiones. Al inicio de cada sesion, se informé genéricamente sobre el estudio y
el funcionamiento del grupo, estimulando la interaccion espontanea de las partici-
pantes. También se hizo entrega de una hoja informativa sobre el estudio y el com-
promiso de confidencialidad de los investigadores, en cumplimiento de la Ley Orgé-
nica 15/1999 de Proteccion de Datos de caracter personal (Anexo 1). Asimismo se
facilité el documento de Consentimiento informado sobre la participacion (Anexo
2) y otro de compromiso de confidencialidad sobre la identificacién de las personas
y lo expuesto en el grupo (Anexo 3), con copias para las interesadas, asi como una
hoja especifica para la recogida de datos sociodemograficos (Anexo 4). Las sesiones
fueron grabadas integramente en voz.

Analisis de la informacion

El tamafio muestral ha permitido lograr la saturacién de la informacién. Con el ob-
jetivo de asegurar la diversidad de las opiniones se limitoé a dos el numero de parti-
cipantes procedentes de cada una de las asociaciones. Se realizd una transcripcion
literal de las grabaciones. Ambos investigadores velaron por la correspondencia
entre la grabacién y el texto. El analisis de la informacion siguié los criterios del lla-
mado andlisis tematico,?* que enfatiza el sentido del texto e interpreta su contenido
tematico. En concreto, se trabajé a partir de la Teoria Fundamentada, lo que sirvid
para establecer un proceso sistematico de codificacion y creacién de categorias.
Dicho proceso se vio facilitado por el uso del programa informatico Atlas-ti 6.2,%* lo
cual mejoré el rigor en el tratamiento de texto. Los resultados preliminares fueron
contrastados por investigadores externos.

Limitaciones

Este estudio tiene algunas limitaciones que deben considerarse. En primer lugar,
todas las participantes pertenecen a asociaciones de pacientes, a pesar de que su
participacion fue a titulo individual. En segundo lugar, no se cuenta con la vision de
familiares y profesionales de la salud. Finalmente, el alcance del estudio no permite
incluir todas las experiencias posibles.
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RESULTADOS



. Necesidades de informacion en el
proceso asistencial

1. Ante la sospecha de cancer

M 1.1. Vivencia

«Yo misma me encontré un bulto. Pero unas veces me lo notaba, otras no. Su-
pongo que la mama con la evolucion del ciclo menstrual cambia, y no dije
nada. Fui al ginecdlogo sin decirle nada y él no encontrd nada, y pensé, pues si
él no ha encontrado nada son imaginaciones tuyas.»

1.1.1. Gestionar la incertidumbre

El tiempo transcurrido hasta el diagndstico efectivo de cancer se describe como el
periodo de mayor angustia en la fase aguda del proceso de enfermedad. Por
paradéjico que parezca, las personas entrevistadas refieren como una experiencia
positiva la posibilidad de poder afrontar emocionalmente algo que existe, es decir,
la certidumbre de tener cancer. Si ni siquiera se pueden acoger a ello, las embargan
sentimientos de miedo, angustia e incluso terror; el lapso de tiempo pre-diagnosti-
€O pone en cuarentena todas las esferas de la persona y los mecanismos de seguri-
dad (hijos, pareja, familia, proyectos, etc.).

Ante la realidad de la sospecha las reacciones varian. Algunas mujeres explican
cdmo su aparicion se convirtié, de hecho, en un acto de negacién de la posible
enfermedad. Un caso tipico tiene lugar cuando es la misma mujer la que sospecha
que tiene cancer y lo atribuye a cambios fisicos debidos al ciclo menstrual, grasa u
otros. Dicho punto de partida se acentUa negativamente cuando adopta la tarea de
convencerse a si misma de que no tiene nada. Esta reaccién es minoritaria entre las
mujeres de los grupos focales. Si tenemos en cuenta los diferentes perfiles de pa-
cientes incluidas en el estudio, cabe sefialar
que esta reaccion se produce con indepen-  Las experiencias cercanas en cancer
dencia de la edad o del nivel de estudios. ~ Pueden jugar un papel doble: o bien
Asimismo, se constata como las experien-  facilitan que la persona de pasos ade-
cias cercanas en cancer pueden jugar un  lante para ,eSdarecer lo que ocurre, o
papel doble: o bien facilitan que la persona el grshiilan 8 enguite y e it
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dé pasos adelante para esclarecer lo que ocurre, o bien acenttan la angustia y el
miedo. De cualquier modo, el contexto personal que subyace cuando debe decidir-
se que cabe confirmar una sospecha o no es de vital importancia, ya que puede
acelerar o demorar el inicio del circuito asistencial.

En su mayor parte, a pesar del miedo, las mujeres dan los pasos convenientes
para aclarar la sospecha de la existencia o no de cancer. En la exposicion de este
hecho las participantes refieren un elemento que actla como atenuante en los
sentimientos que pueda despertar la sospecha. Se trata de la percepcion de la
elevada frecuencia y la significativa supervivencia entre las mujeres que, global-
mente, presenta el cancer de mama de forma comparada con otros tipos de tu-
mores. No pocas participantes en los grupos focales relatan cémo amigas, cono-
cidas o incluso parientes lo habfan padecido y superado.

1.1.2. Percepcion del tiempo de espera hasta el diagnéstico efectivo

En el lapso de tiempo que corresponde al periodo pre-diagndéstico también intervie-
ne otro elemento fundamental: los servicios sanitarios. La angustia que las pacientes
experimentan puede atenuarse por una actuacion rapida y ordenada por parte de
estos. Aqui cabe distinguir dos situaciones: si se ha tratado de una espera informa-
da o no, y silos pasos a dar hasta la confirmacion han sido o no rapidos. En conjun-
to, hablamos de una actitud acogedora y organizada por parte de los servicios sani-
tarios, que indican a la posible paciente el circuito asistencial que debera seguir y
cdmo y cudndo se determinaré si padece cancer. Ambos aspectos, una informacién
clara y celeridad en la resolucién hasta contar con el diagnéstico efectivo, estan en
la base de la percepcion de un tiempo de espera «corto» o «largo» por parte de las
pacientes. A ello cabe afiadir la indiscutible excepcién de si hablamos de dias o se-
manas, puesto gue en el segundo caso la espera es larga, por muy informada que
pueda estar.

Asi pues, la gestion de la incertidumbre ante la sospecha puede verse facilitada
por unos servicios sanitarios que hayan consensuado previamente qué recorrido
cabe seguirse ya sea desde atencién primaria o especializada.

M 1.2. Informacién

1.2.1. Derivacion de sospechas entre niveles asistenciales

Una vez los servicios sanitarios detectan la sospecha de cancer (bien porque tie-
ne en ellos su origen o porque la mujer en cuestién se dirige a dichos servicios),

la calidad de la derivacién hasta la confirmacién del diagnéstico se dicotomiza
en dos extremos: el de las mujeres diagnosticadas mediante un proceso es-
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tructurado y rapido, y el de las que sufren plazos de tiempo largos, «terri-
bles». No pocas mujeres refieren de una forma negativa la deteccién de la sos-
pecha que se produce conjuntamente fuera de un programa de cribado y en
atencién primaria. La gravedad de la enfermedad hace que la persona se mues-
tre muy sensible con respecto a la informacién y la diligencia que percibe en la
gestion de esa sospecha por parte de los
servicios sanitarios, y cualquier contribu-
cién a la demora (ausencia de gestion ra-
pida) hasta el nivel de atencion especiali- )12 con respecto a la informacién y la
zada se percibe de forma muy negativa. gjjigencia que percibe en la gestion de
Solo una minorfa de pacientes opinaba | sospecha por parte de los servicios
que su derivacion incorporaba criterios  sanitarios.

de gestién en la derivacién de sospechas

entre niveles asistenciales.

Al respecto, cabe afiadir que el consenso de las personas entrevistadas es claro:
la atencion primaria debe ser mucho mas eficiente en la rapidez diagnostica para
no afadir angustia a un proceso que de por si puede ser muy duro. La atencion es-
pecializada debe contribuir a que no exista un doble nivel de pacientes: las que
provienen de cribados y estan sujetas a una derivacién mas sistematica, y las de-
mas. La existencia de circuitos establecidos que conecten bien ambos niveles per-
mitiria generar una sensacion de orden y prevision tanto entre las pacientes como
en los profesionales.

Cabe especificar la escasa importancia gque pueda tener la subjetividad en la
valoracién del tiempo hasta la confirmacion de la sospecha por parte de las partici-
pantes. Mayoritariamente se trata de mujeres informadas que saben que los proce-
sos son acotados (en su totalidad) a aproximadamente un mes en algunos servicios
de salud de las CC. AA.

La gravedad de la enfermedad hace
que la persona se muestre muy sensi-

M 1.3. Comunicacién
1.3.1. No existen los «casi pacientes» de cancer

Cuando los servicios sanitarios responden a una sospecha de cancer con un «ya le
llamaran», demuestran que no entienden ni incorporan en su practica ética y orga-
nizativa una perspectiva crucial: la sospecha de cancer sitda a la mujer en la esfera
de los pacientes. El motivo es que esta debe convivir con un riesgo que puede rom-
per su equilibrio vital: su normalidad se distorsiona. Por ese preciso motivo cabe
considerar la etapa pre-diagnéstica como el primer momento del proceso de aten-
cion. De confirmarse la sospecha, el proceso no haria mas que continuar en la per-
sona que lo padece y se siente vulnerable —y a menudo también en su entorno—.
En opinién de las pacientes, la existencia de un circuito estable en la derivacién de
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sospechas es un mejor comienzo en un curso grave y largo que reclama, ademas
de buena clinica, sensibilidad.

La informacién clara en sus formas y contenidos cuando debe confirmarse
una sospecha de cancer, y una comunicacién a la altura de la angustia que pue-
de padecerse, constituyen un factor evidente de buena o mala calidad asis-
tencial.

2. Ser diagnosticada y tratada de cancer de mama

M 2.1. Vivencia

«Es tal el mazazo que creo que después estuvimos mi marido y yo dos horas
paseando por la ciudad sin hablar... Solo podiamos caminar, no podiamos di-
gerirlo.»

«Hice jcrac!, y empecé desde abajo hacia arriba.»

2.1.1. Diagnéstico: debe afrontar un cancer de mama

La confirmacion de un diagnéstico de cancer desvela una actitud concreta de la
persona frente a la enfermedad. Aunque en ese momento no se posee un co-
nocimiento preciso sobre su alcance, la persona —en sus circunstancias— reac-
ciona de un modo particular. En sus dos extremos, el mundo puede venirse
abajo, o bien el diagnoéstico puede entenderse como una parte mas de la lu-
cha que ya se lleva a cabo en la vida. En todo caso hablamos de un contexto
fragil que debe llevar a los equipos y responsables clinicos a valorar la informa-
cién que ird recibiendo la paciente y cémo sera comunicada. No son pocos los
ejemplos que se muestran en este estudio de cémo la mala comunicacidon médi-
co-paciente genera una angustia sobreanadida a la que es consustancial a la
enfermedad.

Asimismo, en el recorrido que empieza tras el diagndstico se advierte un fené-
meno minoritario, aunque muy llamativo: la interferencia de las relaciones perso-
nales en la relacion médico-paciente. Esta situacién se produce de multiples mane-
ras, por ejemplo, cuando se vehicula un diagnéstico de cancer a través de conocidos
en el hospital y luego se dan los resultados a la persona interesada de un modo
informal y carente del rigor procedimental que reclama el inicio de la atencion
oncoloégica. Otro ejemplo lo encontramos cuando el conocimiento cercano de la
paciente lleva al profesional a valorar su caso desde un optimismo infundado, no
objetivo, y a abandonar la imprescindible cautela. Tomemos el siguiente extracto
como ejemplo:
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«Yo tenia dolor en la espalda pero mi oncdloga me decia: “jestas fenomenal!”.
Le conté que habia ido a Madrid a tratarme una metastasis en la columna. En-
tonces me dijo que bueno, que muchas veces fallan, que los sintomas, que
claro, que ella me veia estupenda, siempre tan animada...».

Ante situaciones de este tipo cabe reclamar una diferenciaciéon clara entre las
esferas que ocupan pacientes, profesionales y entorno, con el objetivo de que cada
uno pueda desempenar el papel que le corresponde de manera independiente.
Como muestran los resultados de este estudio, las relaciones personales previas
entre pacientes y profesionales sanitarios pueden tener ventajas pero también in-
convenientes. Ambas partes tienen responsabilidad en ello.

2.1.2. La enfermedad en el entorno intimo: dinamicas

«A mi la psicologa de la asociacion me hizo cambiar de idea: me ha venido bien
tener un hijo de 19 afios. Yo no tengo madre, ni padre, ni hermanos y, como
casi todas las madres, yo no queria cargar a mi hijo. Pero de hecho era adulto y
responsable mio si me pasaba algo. Ello me vino bien porque me vine arriba
por él, para que no sufriera mucho. Es mas, cuando le he ocultado pruebas
y resultados se ha cabreado mucho.»

Las participantes en el estudio ponen de manifiesto un elemento muy impor-
tante para entender la presencia del cancer en la vida de las personas: el periodo
de estudio diagnoéstico y el tratamiento activo se extienden en el tiempo. El factor
temporal es relevante porque incide en la red de relaciones que envuelve a las per-
sonas y su reaccion ante la enfermedad. En general, aquellos que conforman el
entorno «no intimo» muestran en un inicio gran interés y solidaridad, si bien, pos-
teriormente, habra casos en los que se producira una separacion progresiva y, por
el contrario, otros en los que la relacion se fortalecerd. No cabe duda de que para
las pacientes el proceso oncolégico supone una prueba de autenticidad en dicho
contexto. Hay ciertas figuras muy préximas, no obstante, que no pueden alejarse
del todo de la realidad de la enfermedad y
deben afrontarla a su manera. Es en este  Ciertas figuras muy proximas no pue-
momento cuando la paciente debe decidir  den alejarse del todo de la realidad de

la relacién que quiere mantener con ellos:  la enfermedad y deben afrontarla a su
estd en juego cémo se va a vivir la enfer-  manera. Es en este momento cuando
medad. Segun las experiencias analizadas ~ 1a paciente debe decidir la relacion que
sobre este proceso, se detectan dos dina-  quiere mantener con ellos: esta en jue-

micas en el ambito del entorno intimo: go como se va a vivir la enfermedad.

191

ke
o
=
(7]
2
g
w
©
o
(7]
]
o
o
S
o
]
c
o
=
]
v
o
=
S
o
o
i
)
°
(%]
]
°
©
i
(7}
]
o
@
2




Proteger y protegerse

«Llegd un momento en que tuve que raparme. A mi hija no le hizo mucha gra-
cia, me dijo: “Mama, estas muy fea”. Dije: “Bueno, pero me he comprado una
peluca, vamos a estrenarla”. Lo han llevado muy bien; yo no me he ocultado
para nada, me han visto calva, me han visto sin cejas, sin los dos pechos, tal
cual».

«Preferia que me acompafiase mi pareja. Mi madre se obcecaba en querer ve-
nir conmigo pero desde el principio me planté y dije que no. Yo ya me encon-
traba mal y verla a ella frente a mi encontrandose mal era demasiado. Luego se
lo explicaba.»

Una primera dinamica muy presente en los razonamientos de las pacientes es
la que resulta del equilibro entre la necesidad de proteger el entorno familiar de la
intensidad de la enfermedad y, a la vez, protegerse de la ansiedad o los miedos que
pueda proyectarles ese mismo entorno.

Esta dinamica se produce de modo evidente entre las pacientes y sus padres y,
con variaciones importantes, con sus hijos. En el caso de los padres, por ser estos
mayores o personas que pueden sentir un exceso de empatia con la enfermedad de
su hija, es comun que se limite la informacién sobre la enfermedad y la vivencia que
se tiene de ella. Asf, no involucrarlos en demasia y esconder la realidad de la enfer-
medad es, segun se opina, preferible. Aunque la edad de los padres varia evidente-
mente entre las participantes, estas se muestran mucho mas proclives a compartir
el proceso con su pareja o hijos mayores que con los padres. Un elemento que
produce interferencias en ese contexto es la existencia de otros casos de cancer en
el seno de la familia y el tipo de desenlace que hayan tenido.

Los hijos suelen ocupar el primer pensamiento tras la confirmacién del diag-
noéstico, de un modo que a veces se describe como de «terror». A ese primer im-
pacto le sucede el dilema de cémo incorporar el cancer a la vida cotidiana. De
hecho, los hijos, que se antojan inicialmente como una carga indirecta, acaban
siendo muchas veces un elemento de motivacién activo, lo que se produce me-
diante la participacion y el compartir el proceso de curacidon/enfermedad. En
efecto, una actuacion comun es la de intentar naturalizar la situacién con los ni-
fios para evitar elementos de discontinuidad y trauma, y que la enfermedad se
amolde de un modo aceptable en el engranaje familiar. Dicha naturalizacion, por
supuesto, encuentra limites. Algunas mujeres entienden que llevar pafiuelo o
peluca es un requerimiento minimo para reducir el impacto visual en los hijos
pequefos, puesto que no quieren «imponer» y la vision «puede ser fuerte para
ellos». A menudo, sin embargo, son los propios hijos los que piden que se quiten
el pafiuelo y ver a su madre calva. Otras mujeres que han tenido una mastecto-
mia radical y que tienen hijas relatan la importancia de seguir compartiendo el
espacio de ducha. Una excepcién al dilema de cémo atenuar el impacto se suele
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producir entre las madres en familias monoparentales: no pueden ni abatirse
hasta desmoronarse, ni poner grandes barreras para proteger a sus hijos. Su ma-
nera de protegerse es también que ellos (si no son muy jovenes) tomen conscien-
cia de la situacién y desarrollen un discurso propio sobre la enfermedad y la su-
pervivencia.

En muchos casos, la Unica excepcién a la dinamica sefalada («proteger y prote-
gerse») es, en caso de existir, la pareja, quien es visto/a como un igual con el que
pactar como debe manejarse la enfermedad con relacién al entorno. Esta figura
suele ocupar una posicién de igualdad en la informacién con respecto al cancer:
comparte, sin filtros, visitas y resultados. La confianza y la comunicacién entre am-
bos son primordiales, pues la enfermedad tensard mucho la cuerda. De hecho, la
enfermedad ha llevado a varias mujeres a abandonar relaciones iniciadas alrededor
del momento en que recibieron el diagndéstico, o a varias parejas de pacientes a
confesar que no podian asumir la situacién y permanecer a su lado.

Resistir hasta un cierto limite

«Me lo encontré yo misma e hice ver que no pasaba nada: tenia 35 afios y dos
hijos.»

«Mis hermanos vinieron el dia de la operacién y me vieron tan entera que... Mi
hermana llegé a decir jes que estas estupenda! Digo: “Ya, ;y como sabes que
estoy estupenda si no has venido conmigo a un médico, no has venido conmi-
Qo a una quimio”?»

«Yo no tuve el apoyo de mi marido, pero no por mala persona. Mi marido se
acobarda ante el mal, no podia afrontar el problema. Me acuerdo de que, llo-
rando, me dijo: “No puedo, tienes que sacar tu fuerzas por los dos”.»

El curso clinico que lleva a una muijer a ser diagnosticada y tratada de cancer
de mama adquiere en muchas ocasiones la forma de maratén, una auténtica prue-
ba de resistencia fisica y mental a la que debe someterse. Sobre este esfuerzo, hay
varios aspectos que comentar relativos a la conllevancia de la persona enferma con
su entorno y el mantenimiento por su parte de un determinado rol, pues la resis-
tencia finaliza, segun la experiencia de algunas pacientes, en depresion o bien pro-
funda tristeza. En primer lugar, cabe retomar la importancia de la pareja como
co-gestor de los tempos de la enfermedad, por ejemplo, inicialmente, desempe-
Aiando el papel de «no asustarse» frente a la confirmacién de la sospecha. La dura-
cion del diagnoéstico y el tratamiento generard multiples ocasiones en que podra
ayudar a ponderar hechos y opiniones. En segundo lugar, se comenta la importan-
cia de mantener islas de relaciéon «libres», es decir, no involucradas en el conoci-
miento cercano del proceso oncolégico. Asi, por ejemplo, algunas mujeres explica-
ban cémo el hecho de ver a sus hijos hacer su vida con normalidad, ajenos al
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transito de la enfermedad en su vida de paciente, las ayudaba a mantenerse ente-
ras, incluso en un caso de familia monoparental. En tercer lugar, no son pocas las
personas gue por sus circunstancias personales no encuentran apoyo en la familia;
naturalmente, el proceso oncoldgico intensifica las relaciones pero no genera arti-
ficialmente esfera alguna. En estas situaciones, aunque no exclusivamente, para
muchas mujeres resulta clave el papel desempenado por figuras que forman par-
te de lo que podriamos llamar «familia adoptada», es decir, amistades que, ade-
mas de dar apoyo emocional y practico en muchos aspectos (deporte, dieta, cuida-
dos especificos), ayudan a oxigenar la vida de las pacientes y permiten contrastar
aspectos de la enfermedad con la distancia que quiza el entorno intimo a veces no
permite.

Con frecuencia, todas estas situaciones se producen de forma complemen-
taria a los prolongados esfuerzos que hacen las mujeres por ocultar los efectos
mas inmediatos del tratamiento, y poder mantener su rol familiar y social. En al-
gunos casos, esta resistencia se rompe y la persona cae en la tristeza o la depresién
durante o inmediatamente tras la finalizacion de los tratamientos, cuando, para-
dojicamente, representa que «todo ha acabado». Se observa una cierta asun-

cién de culpa por parte de las mujeres en
Se observa una cierta asuncion de cul-  duerer mantener la actitud de «yo puedo
pa por parte de las mujeres en querer con todo» en vez de dirigirse a su entor-
mantener la actitud del «yo puedo  Nno para que entienda y asuma que todo
con todo» en vez de dirigirse asuen-  va a cambiar, al menos durante un tiem-
torno para que entienda y asuma que  po. En esta forma de actuar, bastante ex-
todo va a cambiar, al menos durante  tendida seguin la muestra de pacientes, se
un tiempo. revela la presencia del peso cultural que
aun tiene la mujer como cuidadora del
hogar en multiples dimensiones y la presiéon derivada de las expectativas —in-
cluidas las propias— que recaen sobre ella. Las expectativas se mantienen pero
la persona ocupa una posicién desfavorable y debe incrementar los esfuerzos
por preservar su ritmo de vida habitual mientras el tratamiento de la enferme-
dad sigue su curso.

En la dindmica de intentar resistir, sin desmoronarse, por agotamiento mental,
se esconde una oportunidad que deberia condicionarla. Todas las personas parti-
cipantes en los grupos de discusion otorgan gran relevancia al reto de poder asi-
milar el antes y el después que supone la enfermedad. Debe existir esa oportu-
nidad.

2.1.3. Impacto de los tratamientos

«Es un dlia que dices... Tu, cuerpo roto.»
«Soy una persona que no me qusta ir por ahi dando lastima ni que se compa-
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dezcan de mi. Pero vas a ponerte la quimio y la gente pregunta. Les dices que
tienes cancer y al encontrarlos otros dias te dicen: “Pues si estas genial”, como
queriendo decir, “si no se te nota nada”. Y tu te quedas pensando: “Pues sera
idiota, jqué se me va a notar, no lo voy a llevar escrito en la cara!”»

«Cuando sales de la ducha de buenas a primeras ni te das cuenta, y luego te
miras y dices: “;Quién hay ahi?”, y entonces se hace visible.»

«La caida del cabello es un trauma muy grande, pero no solamente para ti: tus
amigas, tu familia mas intima... Mi marido perdié un montén de quilos y yo...
Mucho maquillaje, mucho maquillaje.»

El impacto de los procedimientos terapéuticos es un tema ampliamente trata-
do en la segunda parte de este informe. Sin embargo, a continuacion se abordan
algunos aspectos por su importancia en la fase del tratamiento activo y en la re-
construccién de la mama. La huella fisica que va dejando el tratamiento oncolégi-
co varia mucho entre las pacientes, si bien, al manifestarse sus efectos con noto-
riedad, dichos efectos acostumbran a tener una traduccién psiquica por los
cambios que comportan en la vida de las personas. Intimidad y entorno se retroa-
limentan.

Un primer ejemplo lo encontramos en la caida del cabello y la frecuente peor
calidad de este cuando vuelve a salir. De modo remarcable, la mujer toma concien-
cia de su enfermedad al ver la reaccién que produce en los demds, o que espera
gue produzca en los demas. Su circulo méas intimo advierte manifiestamente el
cancer a través de este hecho. La caida del cabello encarna la patologia y sirve de
base para el sufrimiento ajeno. Como exponia una mujer, su madre no aceptd
verla sin pafiuelo en casa. Este momento algido en la estética de la enfermedad se
puede agudizar en ciertas situaciones (un pueblo pequefo, un barrio en el que
todo el mundo se conoce...) en las que la mujer se hace eco con mayor énfasis de
su diferencia. De hecho, la caida del cabe-
llo es el elemento que mayormente conlle-  La enfermedad conlleva una experien-
va la socializacion de la enfermedad. cia vital profunda que contrasta con la
Cabe sefalar, no obstante, que en este  respuesta superficial que a veces se re-
momento el fuero interno de cada unoyla  cibe de algunas personas del entorno.
capacidad de establecer limites cuentan:
siendo la diferencia ineludible, la cuestién es si se vive como una diferencia (mas o
menos llevadera) o como un pesado estigma. En realidad, a veces la vivencia se
torna dificil con un entorno que dificulta a la paciente pasar pagina. La enferme-
dad conlleva una experiencia vital profunda que contrasta con la respuesta super-
ficial que a veces se recibe de algunas personas del entorno, las cuales intentan
relativizar la gravedad como estrategia de aproximacion a la persona que sufre
cancer. El corolario de esta actitud mas o menos sistematica es reducir la persona a
paciente —por lo general, se suceden los afos y se sigue preguntando: «;cémo lo
llevas?».
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Finalmente, cabe referir la cuestion de la fertilidad. Las personas refieren ca-
S0s, en sus respectivas asociaciones, en que muijeres jovenes con cancer de mama
no pudieron tener hijos después de los tratamientos cuando lo desearon. Ningun
caso de este tipo se detecta en los grupos del presente estudio y, por el contrario, s
gue a varias mujeres se les pregunté si querian tener hijos, y entre ellas una opté
por la congelaciéon de évulos.

2.1.4. Reconstruccidn y restauracion de la imagen personal

«Para mi el verme fue un shock, quizd mayor que recibir el diagndstico. En el
hospital me quitaban todo para ir a la ducha y después me volvian a vendar; te
vas imaginando como debe ser para no llevarte el sopeton. Pero cuando en
casa entré en el bafio y me vi, vamos, es que me hundi en la miseria.»

La toma de decisiones en el proceso oncolégico tiene su momento algido en la
eleccién del tipo de tratamiento. Sin embargo, la trascendencia inequivoca de ese
momento no debe esconder otros aspectos relacionados con la calidad de vida de
mujeres que son tratadas y deben convivir con las secuelas fisicas, asi como la posi-
bilidad de revertir la imagen en el proceso de reconstruccion. Las opciones de
tratamiento producen a la vez posibilidades de reconstruccién de la mama, de au-
toimagen finalmente. No tener pecho/s, o no tenerlos como en la situacion anterior,
puede generar mucha ansiedad para algunas mujeres. Por ese motivo, la interfase
tratamiento/reconstruccion es fundamental en términos de ajuste entre preferen-
cias individuales e informacién/comunicacion.

La reconstruccion tiene por objeto restaurar la imagen de la persona y, de ma-
nera indirecta, evitar el trauma tras la cirugia. Sin embargo, algunas mujeres reivin-
dican la necesidad de liberarse de cierta presion por tener que gestionar las altera-
ciones en la morfologia de la mama de manera que su rol como mujeres no quede
afectado. Sobre este punto algunas refieren un auténtico trauma, una situacion de
elevada presion solo légica si tenemos en cuenta los ideales estéticos (mas o menos
racionales) de nuestra sociedad actual. Una participante se pregunta incluso hasta
qué punto la sociedad esta preparada para aceptar el topless de una mujer mastec-
tomizada.

M 2.2. Informacion
2.2.1. Percepcion del tiempo de atencion diagnostico-terapéutico

«Yo he tenido mucha suerte, porque en una revision rutinaria me hicieron mi
mamografia correspondiente y habia algo sospechoso, muy incipiente, y en-
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tonces de ahi pasamos a la ecografia, a los dos dias a una biopsia, luego un
TAC... en menos de un mes practicamente ya estaba operada.»

Las demoras son un elemento critico en procesos asistenciales ya iniciados y
que revisten gravedad. Tras el diagndstico de cancer, los grupos focales recogen el
testimonio de muchas mujeres tratadas con prontitud y con muestras de elevada
coordinacion entre las diferentes partes implicadas. Pero también se encuentran
casos en los que no predomina ese caracter anticipatorio y la paciente, angustiada,
debe dirigirse a los servicios sanitarios para recibir informacion; las participantes en
el estudio dan fe de diferencias muy importantes (1-2 meses) para procesos clinicos
muy similares. El hecho es que estas situaciones son contrastadas por «lo que pasa-
ba antes», y es que la larga supervivencia de algunas participantes permite afirmar
que la espera de 3, 4 y hasta 5 meses entre diagnéstico y tratamiento eran habitua-
les cuando fueron tratadas.

Cabe sefalar, por supuesto, que cierta percepcién esta sesgada por la comple-
jidad de algunos procesos (pensemos en la concomitancia de otros problemas de
salud) que requieren mas tiempo. De cualquier modo, una demora excesiva —cuan-
do se supera ampliamente el mes para recibir el primer tratamiento— ha llevado a
algunas pacientes a abandonar el sistema publico y pasarse a la privada, bien por-
que ya tenfan una mutua, bien porque se lo han podido permitir. En general, no es
de agrado en ninguna de ellas algo tan trascendente como cambiar de equipo clini-
co, pero en su razonamiento aluden a «un contexto dominado por el miedo» vy al
agravante de una espera carente de acompafiamiento a lo largo del proceso diag-
noéstico. Debido a la ansiedad, es este un momento en el que algunas mujeres con-
tactan con asociaciones de pacientes, las cuales ofrecen servicios de psicooncolo-
gia. Segun comentan las participantes, esto les proporciona cierta calma pero
también pueden descubrir aspectos no deseados de la enfermedad. Por otra parte,
algunas sefalan que el nivel de angustia que motiva la demanda de atencion
psicolégica responde mas a carencias de informacion que a necesidades psi-
colégicas.

La prioridad de contar con procesos de atencion rapidos que incorporen cierta
prevision sobre el curso asistencial y dispongan de interlocutores bien identificados
obtiene un pleno consenso. Una espera percibida como inadecuada facilmente se
mezcla con la angustia y el miedo que ya se tienen. El hecho de que la incertidum-
bre, fruto de la incapacidad de las organizaciones sanitarias para dar respuestas in-
tegradas a los procesos oncolégicos, llegue a producir la compra de servicios priva-
dos, puede suponer nuevos problemas para algunas pacientes y, para el resto, no
soluciona nada.
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2.2.2. Preparacion para afrontar lo previsible

«Tuve a mi hermana al lado, que me dijo: “iMirate!”. E insistia cada dia para
que afrontara el hecho. Tu quieres resolver el problema pero puedes estar me-
ses sin mirarte. El diagndstico puede ser muy duro, como la quimio, pero el
verdadero trauma es sentir tu cuerpo amputado.»

Una parte importante de las personas entrevistadas se inclina a entender el
tratamiento como una actividad para la que vale la pena poder prepararse con
antelacion. Sus multiples implicaciones justifican dicha preparacién aunque, ad-
vierten, los servicios sanitarios son mas bien pasivos al respecto. La vivencia de deter-
minadas situaciones como «el dia después» de la operacion o la caida mas o menos
repentina de cabello podria ser mas llevadera si pudieran anticiparlas. Un ejemplo
recurrente es el haber escogido una peluca y/o un panuelo. Asi, como explica una
participante, «cuando un dia te levantas de la cama y te encuentras con un mechoén
en la almohada sabes que ha llegado el momento y lo tienes preparado». Para mu-
chas mujeres, ello permite una vivencia menos traumatica de los acontecimientos
que se sucederdn y que repercutirdn —en mayor o menor grado— en cualquiera
de las dimensiones (fisica, psiquica o relacional).

Las pacientes sefalan la esfera de la preparacion y el cuidado de si como algo
de lo que vale la pena apropiarse enteramente por su parte, en lo que deben incidir
al margen del cuidado hospitalario. La importancia de mirarse tras la cirugia o la
informacién relativa a la dieta son pequenos detalles gue producen diferencias im-
portantes en la asimilacion de la enfermedad. Significativamente, esta l6gica ha
llevado a varias entrevistadas a asociar el cémo se afronta la enfermedad al hecho
de haberse preparado con antelacién. En nuestro sistema sanitario, el componente de
la preparacion esta poco desarrollado, razén por la que los profesionales deberian
incidir en él, no ya desde el punto de vista de asumir esa tarea como tal, sino de
establecer recomendaciones sobre fuentes de informacion y servicios que las pa-
cientes puedan utilizar (incluidas las asociaciones de pacientes).

2.2.3. Proceso de informacion a la paciente: consistencia o fragilidad

La investigacion arroja resultados dispares en torno al proceso de informacion a la
paciente durante el diagnéstico y el tratamiento. En la siguiente tabla se exponen
los déficits en informacién/organizacion asistencial detectados y las consecuencias
gue directa o indirectamente tienen en las pacientes (tabla 1). Cada elemento (fila)
revela grietas en la interfase paciente/equipo médico. Globalmente pueden ser en-
tendidos como factores que, de acuerdo con la experiencia de las personas entre-
vistadas, hacen consistente o, por el contrario, fragil, el proceso de informacion.
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Tabla 1. Problemas en informacion detectados en la interfase paciente/equipo médico en el
proceso de atencién

Problemas de informacion

Déficits asistenciales en

Consecuencia en las pacientes

identificados por pacientes l informacion/organizacion l

Se hace explicito a la
paciente la disparidad de
criterios clinicos entre
servicios o profesionales
implicados en el
tratamiento de cancer
(tipicamente, entre
cirujanos y ginecélogos)

» Comportamiento
competitivo entre
profesionales por unos
mismos pacientes y por la
preferencia de ciertos
tratamientos

« Existencia de diferentes
mensajes clinicos

Gestionar informacién
contradictoria que
dificulta elaborar un
discurso consistente en
torno a la enfermedad
Dificultad de contar con
un entorno de confianza
capaz de priorizar
propuestas de tratamiento
y una comunicacion
integrada

En la consulta tienen lugar
evidentes vacios/brechas
de informacion en
determinados profesionales
sobre el proceso clinico que
sigue la paciente (p. €j.,
una segunda intervencion)

« Profesionales que no
comparten informacion.
Procesos asistenciales no
integrados. Equipos
multidisciplinarios débiles

« Descoordinacion entre
servicios

Sensacion de inseguridad
clinica. No se atiende a la
paciente prospectivamente:
se aborda
retrospectivamente la
enfermedad

Informacién sobre la
secuencia de
tratamiento poco clara,
incluida la fase de
reconstruccion

« Falta de integracion
asistencial

Dificultad en construir un
discurso consistente en
torno a la enfermedad y
anticipar algunos aspectos

Elevada rotacion de los
profesionales

« Relectura de la historia
clinica, repeticion de
preguntas en las visitas y,
a veces, emision de
mensajes diferentes

Se dificulta contar con un
entorno de confianza
capaz de integrar
informacion y
comunicacion

Limitacion en la provision
de informacion sobre los
efectos adversos de los
tratamientos y sus
implicaciones en la calidad
de vida

« Queda en un segundo
plano la informacion sobre
los efectos secundarios. El
pronoéstico-mortalidad
actla como centro
excluyente

Dificultad en incorporar
las propias preferencias
sobre los tratamientos en
relacién con la calidad de
vida
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Se hacen explicitos
problemas de acceso que
imposibilitan realizar una
prueba/tratamiento/
secuencia de tratamientos
sin ofrecer una alternativa
en otro centro

Problemas de coordinacion
en las visitas de
seguimiento: llamadas a
consulta de un servicio
fuera del seguimiento
establecido

El médico de atencion
primaria es informado
por la misma paciente

« Politica de informacién no
adecuada

« Problemas de acceso a
determinados recursos
técnicos/tecnolégicos;
falta de conexién
normalizada con otros
centros

« Descoordinacion entre
servicios

 Procesos no integrados:
inexistencia de gestion de
Casos

« Falta de integracion
asistencial entre atencion
primaria y especializada

Impacto clinico/
asistencial en el proceso
de reconstruccién (p. ej., no
inmediata a causa de falta
de horas de quiréfano o
especialistas)

La paciente debe asumir
que puede no recibir la
asistencia 6ptima sin
poder escoger una
alternativa dentro del
sistema publico

Alarma injustificada en la
paciente/familia ante
posibles resultados
negativos

El cdncer queda aislado
de la atencion integral
de la salud en atencién

sobre los resultados del
proceso oncolégico

primaria

Fuente: Elaboracién propia.

La experiencia y las expectativas de las mujeres participantes en el estudio refle-
jan la necesidad de transformar asistencialmente procesos que presentan deficien-
cias en cantidad, calidad y oportunidad informativa, asi como en el nivel de integra-
cion del propio proceso oncolégico. Estas carencias dificultan a la persona poder
centrarse en su patologia y reservar sus mayores fuerzas en tratar de encajarla debi-
damente en su vida. Falta previsién, pensar los procesos como un paquete de ofer-
ta de servicios que el hospital debe estar en condiciones de ofrecer a todas las per-
sonas que reciben un diagnostico de cancer. El caracter de «ventanilla» que aun
tienen muchos servicios hospitalarios y en atencion primaria es discordante frente a
procesos intensos en recursos humanos, conocimiento, elevado impacto en la sa-
lud y duracion.

La competencia por los pacientes en el seno de los servicios hospitalarios es aun
moneda de cambio en muchos hospitales, pero, siendo ello cuestionable, reviste
una especial gravedad que las pacientes deban interiorizarla y, finalmente, se en-
cuentren solas ante una eleccion que puede condicionar el pronéstico y la calidad
de vida en su supervivencia. Asimismo, ha sido especialmente frecuente el argu-
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mento de la falta de informacion en relacion con los efectos secundarios del
tratamiento. Las entrevistadas entienden que proveer de informacién a una pa-
ciente sobre efectos secundarios cuando aun no ha sido tratada requiere cautela, si
bien, en ningiin modo, ocultacién o retraso.

Por otra parte, las valoraciones positivas del sistema asistencial no han faltado
en los grupos. Estas han reflejado una interlocucion informada y que actla con
prevision y sensibilidad en el proceso, pudiendo incorporar las preferencias de las
pacientes. Durante la fase aguda una mayoria de pacientes expresa la imposibilidad
de compartir este proceso con el médico de atencién primaria. Para las pacientes
serfa relevante que este mostrara interés por el estado de salud relacionado con el
cancer.

2.2.4. Internet y oncologia: el error de recomendar «no consulte»

Un lugar comun en el discurso sobre la informacion es recordar que esta no equiva-
le a conocimiento. Las méas de 13 millones de entradas que nos ofrece Google tras
teclear «cancer de mama» hablan de la dificultad de discriminar entre una cosa y
otra. La premisa de la cautela llevo a que a la mitad de las participantes se les reco-
mendara por parte de algunos profesionales (médicos, enfermeras), familiares o
amigos no «meterse» en internet para evitar informaciones erréneas o sesgadas.
Con ello evitarian una mayor ansiedad y/o falsas expectativas sobre el proceso de
curacioén. La otra mitad de pacientes recibio recomendaciones especificas de acceso
a paginas web.

Esta actitud hacia internet, mas bien conservadora, contrasta con la valoracién
global de las participantes, quienes exponen que por mucho que se niegue su fiabi-
lidad y por mucho que se recomiende no consultar, dicha puerta, en casi todos los
casos, se abre. Asi, no es posible soslayar sin mas la experiencia de las pacientes al
respecto: aconsejar no consultar internet no es una postura realista, como tampoco
lo es pensar que la informacion en oncologia se restringe a la que ofrecen los siste-
mas sanitarios. En este contexto, debe ser trabajo del sector sanitario establecer
prioridades sobre la informacion existente y aprovechar las oportunidades que ofre-
ce internet. Asimismo, existe un consenso mayoritario en torno a la necesidad de
disponer de webs con informacién de calidad.

La recomendacion de no consultar la red no es plausible para las generaciones
de futuras pacientes (que hoy pueden tener 35 o0 40 anos). Ejemplos que se desta-
can muy positivamente de las experiencias en este sentido son, entre otros, el rol de
la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP) o forumclinic (Hospital Clinic de Barce-
lona), de los que se destaca la posibilidad de recibir feedback de otras personas
con el mismo perfil clinico o incluso de profesionales con los que comentar dudas u
otros aspectos de caracter no estrictamente clinico. Este tipo de plataformas pue-
den ayudar a las pacientes a lidiar con el exceso de informacion y cubrir carencias.

291

ke
o
=
(7]
2
g
w
©
o
(7]
]
o
o
S
o
]
c
o
=
]
v
o
=
S
o
o
i
)
°
(%]
]
°
©
i
(7}
]
o
@
2




M 2.3. Comunicaciéon
2.3.1. Multiples caras y estructuras para una sola paciente

«... que tiene que haber alguna persona que luego con otro tipo de delicadeza
se dirija al paciente, porque a lo mejor el médico no tiene tiempo, o no tiene...
O sea, otra persona que esté mas relajada.»

La patologia oncolégica presenta un grado de complejidad significativo en su
diagndstico y tratamiento, ademas de alargarse en el tiempo, todo lo cual conlleva la
participacién de un nimero muy importante de especialistas, profesionales y servicios
en atencion especializada. De este modo, la complejidad clinica equivale a compleji-
dad organizativa, lo cual deberia motivar a los profesionales a explicar en qué en-
torno profesional y organizativo sera tratada la paciente, como seran tomadas
las decisiones que la incumben, y cuéles seran sus profesionales de referencia y
aquellos otros que conforman los equipos. Cabe entender esta introduccién al siste-
ma asistencial como una condicién sine qua non para que la paciente pueda imbri-
carse con posterioridad en el proceso de atencién y tomar sus propias decisiones.

Informacién, comunicacién y responsabilidad médica deben encontrarse para
cada paciente. Las pacientes refieren este punto, mayoritariamente, con expresio-
nes como «al ser cancer me lleva el oncélogo» o «al ser cancer ginecoldgico y tener
gue ponerme el tamoxifeno me lleva el ginecologo». Pero también exponen su ex-
periencia asistencial mencionando la existencia de equipos clinicos («toman las de-
cisiones juntos en comité»), médicos o enfermeras de proceso u otros. Se constata,
asimismo, que a una minoria de mujeres se les facilité una hoja de informacion so-
bre la unidad/hospital donde seran tratadas y las caracteristicas de la organizacion
que requiere conocer (con teléfonos, etc.), lugar que temporalmente funcionara
como segunda residencia para muchas de ellas.

Un elemento que obtiene un elevado grado de consenso en los grupos focales
es, mas alla del deseo de cada paciente, asumir que diferentes profesionales de-
sempefen un papel comunicativo relevante durante el diagnéstico y tratamiento.
Parece este, a todas luces, un acto de responsabilidad por parte de las pacientes
por cuanto se razona y se asume gue no es posible concentrar toda su confianza,
inquietud y comunicacion en una sola persona. Sin embargo, argumentan, ello no
debe ser 6bice para que haya un mensaje comun y coherente por parte de todos
los actores implicados, asi como interlocutores y responsables de referencia en
todo momento. El fin es que la paciente reciba toda la informacién relevante que
concierne a su proceso asistencial (tratamiento, toxicidades, etc.) de acuerdo con
sus necesidades y preferencias.

Las personas entrevistadas identifican a lo largo del diagnostico y tratamiento
momentos clave en los que no solo es imprescindible la calidad de la informacion
que reciben sino cdmo se comunica. A continuacion se discutira este punto.
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2.3.2. Dos modelos comunicativos

«Yo creo que a todas las mujeres las deben informar bien de todo, porque hay
tal abanico de posibilidades que, si no estas informada, tu dices: “Vale, lo que
diga el médico”. Pero lo que diga el médico no es lo prioritario, tienes que ser
tu la que decidas.»

Los grupos focales concentran muestras tanto positivas como negativas en re-
lacion con la comunicacion que reciben las pacientes. Dicho material ha permitido
elaborar modelos comunicativos hipotéticos con caracter positivo o negativo, cuya
base atiende a cuan inclusivos u oclusivos son en relacién con la capacidad de in-
corporar a la paciente como agente activo:

Comunicacion oclusiva

La indudable asimetria que existe entre médico y paciente en el ambito del conoci-
miento, y la vulnerabilidad del sequndo, no explica que el trato no deba correspon-
der a iguales cuando deben tomarse decisiones sobre procedimientos terapéuticos.
A fin de cuentas, es en el cuerpo de la mujer donde se asienta la enfermedad, y
toda la verdad que ello comporta. Sin embargo, para algunos profesionales consi-
derar al otro (en este caso, una paciente) como un igual es problematico. El médico
de una de las personas entrevistadas afirmaba que «usted sabe mas de la cuenta».
No son pocos los ejemplos de mujeres que relatan cémo parece molestar a los pro-
fesionales sanitarios explicar pormenores del diagnéstico o tratamiento o explicar
las razones e implicaciones que esconde cierta perspectiva clinica. Tras este hecho
se esconde una visién jerarquica de las relaciones entre médico y paciente
gue deja sentir verticalmente las posiciones de uno y otro. En este terreno comuni-
cativo, la reciprocidad es complicada y la desconfianza puede surgir entre los senti-
mientos de la paciente. Son situaciones de este tipo las que llevan a expresar que
«cada encuentro resultaba algo muy dificil para mi».

De acuerdo con la estructura de los grupos focales, la sensacion de molestia se
revela con independencia del perfil de la paciente. Por otra parte, de ningin modo
las mujeres razonan desde el punto de vista de querer toda la informacion, sino
aquella informacién que activamente estan en condiciones de asumir, y reclaman.
No informar debidamente, razonan muchas voces, equivale a ocultar informacion.
La incomodidad de algunos profesionales («la paciente se mete en sus asuntos»)
frente a un paciente activo revela una actitud defensiva; se trata, por tanto, de una
comunicacion de caracter oclusivo.

La comunicacion oclusiva se encuentra también en la incompetencia comuni-
cativa en exponer con claridad algunos aspectos de la enfermedad y dejar a la pa-
ciente que «entienda» sola, que adivine en medio de su incertidumbre, sin permitir
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ni apostar por la responsabilizaciéon. Un cierto hermetismo y un exceso de sobren-
tendimiento en momentos clave como la elecciéon de tratamiento despiertan en al-
gunas pacientes el sentimiento de que se les transfiere la responsabilidad final de
su eleccion mas como practica profesional defensiva gue como promocién de su
autonomia.
Por ultimo, es notoria la distancia cre-
ciente entre los intereses de pacientes y
sobrentendimiento en momentos cla- profesionales a medida que finalizan los
ve como la eleccion de tratamiento  tratamientos y se abre el ambito de la su-
despierta en algunas pacientes el sen-  Pervivencia en el que los primeros deben
timiento de que se les transfiere la  convivir con los efectos del tratamiento. Sin
responsabilidad final de su eleccion ~ embargo, ya en el proceso asistencial la
mas como practica profesional defen-  toxicidad de las diferentes terapias o las se-
siva que como promocion desuauto-  cuelas de la cirugia producen consecuen-
nomia. cias fisicas y psicoldgicas de absoluta priori-
dad para las pacientes, aunque fuera del
radar de interés de buena parte de los profesionales. En este capitulo no pocas par-
ticipantes en el estudio reflejan una opinién negativa de la posicién del médico de
atencion primaria frente al cancer, del que entienden que no es un agente de salud
de primera linea pero que deberia mostrar «algun interés». Indudablemente, el tra-
tamiento involucra la salud global de la persona, que volvera a ese nivel de atencion.
La co-responsabilidad y la co-decision sobre los tratamientos dificilmente se
pueden poner en practica cuando el terreno comunicativo es fragil y esta condicio-
nado por una relacion jerdrquica, no reciproca y que se centra Unicamente en as-
pectos ligados a la practica clinica.

Un cierto hermetismo y un exceso de

Comunicacién inclusiva

«Cuando me pusieron la quimio me dieron a elegir y me parecio muy bien. Me
lo explicaron claramente utilizando porcentajes: Para tu recuperacion la cirugia
corresponde a un %, tal tratamiento representa un %, este otro un % y la qui-
mio, que me quedé patidifusa, un 5%. Y yo me dije: “;Por un 5% me voy a
poner la quimioterapia?”. Entonces el médico me dijo: “No es despreciable, es
un 5%". Y yo tomé la decision de ponerme la quimioterapia porque a mi me
daba la gana, porque era mi cuerpo y porque pensé, si algun dia tengo una re-
caida y no me la he puesto me voy a flagelar. jPero lo decidi yo!»

Una practica comunicativa valorada positivamente por las pacientes la encon-
tramos cuando, habiendo sido informadas sobre las diferentes opciones, se hace
uso de escenarios posibles que permiten orientar la toma de decisiones y poder pon-
derar en ellos los diferentes efectos, por ejemplo en el caso de una quimioterapia
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adyuvante (tras la cirugia). Segiin comentan las pacientes, el descubrimiento de
opciones terapéuticas de las que no fueron informadas a su debido tiempo es un
trago muy amargo para ellas. Por ese motivo, desean «tener todos los elementos
en la mano» y estar incluidas en los planes de gestion de ese caso, que es su propio
cuerpo.

Un aspecto central que diferencia un modelo oclusivo de uno inclusivo es el in-
terés de los profesionales por los ritmos propios de los pacientes en recibir la
informacién. El nivel de gradualidad debe ser definido por el paciente, no por el
profesional, quien debe explorarlo activamente. En este sentido, las personas en-
trevistadas observan que tan malo puede ser el exceso como la ausencia de infor-
macion. Informar implica, en cierto grado, formar, es decir, exponer la informacion
de un modo que sea comprensible para la paciente con el fin de poder entrar en el
terreno de la co-decisién e ir mas alla de la formalidad del consentimiento. Al res-
pecto, resulta interesante observar cdmo en una supuesta aproximacion las pacien-
tes no exigen que sea un determinado médico: aceptan que esa figura se distribuya
en varias de un modo consistente o que sea asumida por roles del equipo.

En esta misma linea, cabe sefialar un elemento relativo a la seguridad clinica 'y
que las pacientes refieren positivamente por como los profesionales toman decisio-
nes. Aluden al consenso clinico («es importante que tomen la decision entre to-
dos») y al hecho de disponer de un entorno especifico e integrado. Este elemento,
que viene conectado finalmente con la comunicacion que reciben, se expresa igual-
mente cuando la paciente pasa del diagnéstico de extension al tratamiento y todas
las caras saben quién es y qué tiene. Asi, un entorno integrado puede lograr en
mayor grado una comunicacion consistente con la paciente.

Una comunicacion inclusiva también es global con relacién al conjunto de di-
mensiones de la salud que son relevantes para las personas. El objetivo debe ser
lograr una mejor comprensiéon de la enfermedad en las pacientes y establecer
puentes para una comunicacion que implique la co-gestion de los elementos rela-
cionados con la calidad de vida que se ven implicados. El caracter inclusivo de la
atencién también pasa por hacer accesibles materiales formativos que promuevan
el autocuidado a partir de sintetizar la informacion clave sobre su enfermedad (ries-
gos y beneficios asociados a cada alternativa terapéutica, gestion de efectos secun-
darios, etc.).

2.3.3. Malas practicas en la comunicacién médico-paciente
En un modelo de comunicacion oclusiva en ningln caso se pierde el respeto por los
pacientes ni se ve distorsionada la relacion médico/paciente por juicios de caracter

no médico. Sin embargo, si son varios los ejemplos que se recogen este estudio.
Entre estos cabe distinguir tres tipologias:
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Banalizacion de situaciones que los pacientes experimentan como relevantes

«El oncdlogo, la verdad es que tengo entendido que es un gran profesional, pero es un
hombre tremendamente seco. Cuando yo le empecé a contar todo lo que me pasaba se limi-
taba a decir: “Tu veras si quieres seguir tomandolo o no”. Yo me debatia entre la proteccién
gue me daba el medicamento [tamoxifeno] y los fuertes efectos secundarios que estaba te-
niendo. Yo me decia: “;De verdad no va a haber nada?". Y él, seco, seco. Al final tomé la
decision por mi misma de dejarlo, y me contestd que “no era ni la primera ni la Ultima”. En
ningin momento me dijo si lo que yo le contaba era algo que podia ser de la medicacién o
no, o si otras mujeres se quejaban de lo mismo.»

«Toématelo [el periodo de hormonoterapial como un kit-kat.»

El intento por restar importancia al impacto de la toxicidad de algunos tratamientos (y, licita-
mente, poner en valor el prondéstico de vida conseguido) lleva a algunos profesionales a una
relativizacién excesiva. Por ejemplo, en ningun caso el tratamiento con hormonoterapia (cin-
co anos) deberifa ser calificado como de «kit-kat» por parte del médico, méas aln teniendo en
cuenta sus intensos efectos secundarios en algunas mujeres. Si se relativiza en exceso, se
acaba por banalizar. La banalizacién pone de manifiesto falta de habilidades en la comunica-
cion y de sensibilidad respecto a lo que supone para el paciente situaciones de ese tipo.

Lenguaje crudo: falta de sensibilidad

«De golpe, en medio de la visita, me miré y me dijo: “Vamos a hacer un TAC para descartar
un posible tumor cerebral”.»

La situacion de vulnerabilidad de cualquier paciente reclama una cierta dosis de sensibilidad
y tacto hacia este, mas ain cuando ya se ve involucrado en un proceso de diagnéstico y tra-
tamiento largo.

Juicios de valor

«Me dijo: “Te tienes que extirpar la mama porque hay dos focos”. Entonces me quedé para-
lizada, y me suelta: “Total, para qué lo quieres, es un apéndice que ya no vas a necesitar
porgue no vas a dar de mamar”. Seguro que fue con intencion de ayudar pero me parecio
totalmente denigrante.» [De una médico a una paciente.]

Quiza la peor practica es enjuiciar la situacion de personas que sobrellevan como pueden el
tratamiento de una enfermedad como el cancer de mama. Interior y exterior (persona/femi-
nidad y funcionalidad) son dos esferas diferentes. Si se pierde de vista este hecho a causa de
valoraciones gratuitas, no se captan dimensiones que para la persona pueden ser muy im-
portantes, y se ofende. No son pocos los casos que las pacientes denuncian. También se han
registrado ejemplos en los que se ha usado un lenguaje infantil, con la consiguiente incomo-
didad de la paciente.

Comunicar debe formar parte de la competencia profesional. En este sentido,
dos pacientes de diferentes grupos focales reclaman formacién especifica para los
profesionales con el fin de evitar practicas de mala comunicacion.
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Il. Necesidades de atenciéon en la
supervivencia

3. Al finalizar el tratamiento

«... cuando ya te dejan como... suelta, en fin, yo me senti desamparada.»

«... paraddjicamente resulta que el sitio donde te ponian la quimio era donde
mas amparada te encontrabas.»

«... y ahora que ya he acabado las pastillas estoy como... desprotegida...»

«... Visita a los tres meses, ;qué va a pasar?, ;habra hecho efecto el tratamiento
0 no?»

«... tengo tres meses para desconectar, para olvidarme un poco de esto, jqué
alivio!, pero también inseguridad, ¢y si me pasa algo en este tiempo?...»

«... entonces, en esos tres meses, cai en picado,; estuve haciendo tanto esfuerzo
por superar la situacion cuando me diagnosticaron, en los tratamientos..., que
de repente me vine abajo...»

El diagnéstico, la toma de decisiones en un tiempo breve, las diferentes tera-
pias y su duracién, constituyen la etapa aguda del proceso de enfermedad. Este
tiempo es sensiblemente mayor que en otras patologias de gravedad similar. A lo
largo del mismo, las pacientes van desarrollando un cambio de prioridades en el
ritmo de vida, regido principalmente por el contacto frecuente con los servicios
oncolégicos y el estado sostenido de alerta sobre la propia salud.

El fin del tratamiento da inicio a una
nueva etapa en la que disminuye la intensi- | ; finalizacion del tratamiento es una
dad de intervencion de los servicios sanita-  fase de inflexion, equiparable a la que
rios y modula un nuevo cambio de ritmo  supone el diagnéstico, dada la incerti-
para las pacientes. Si bien este proceso ge-  dumbre sobre la calidad y continuidad
neralmente se percibe como un periodo de  de la vida. Es en este momento cuan-
descompresién o de alivio, para algunas  do tiene lugar el primer contacto con
mujeres significa una pérdida de protec-  unanueva realidad mas que el preten-
cién, conferida esta a los tratamientos y a  dido retorno ala existencia previa.
la asiduidad en la frecuentacién de los ser-
vicios sanitarios relacionados. En ambos casos, la perspectiva de que se inicia nue-
vamente una etapa desconocida puede generar incertidumbre, inseguridad o mie-
do. En ocasiones, ademas, puede conducir a una mayor fragilidad por los nuevos
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retos personales que se intuyen y el agotamiento emocional debido a las recientes
etapas experimentadas.

La finalizacion del tratamiento es una fase de inflexion, equiparable a la que
supone el diagnéstico, dada la incertidumbre sobre la calidad y continuidad de la
vida. Es en este momento cuando tiene lugar el primer contacto con una nueva
realidad mas que el pretendido retorno a la existencia previa.

M 3.1. Lainformacion como factor de seguridad y autonomia

«... te informan de las revisiones que tienes que hacer, pero de lo demas...,
nada de nada.»

«... lo pasas mal en cada revision, dices... a ver, ;qué va a pasar?»

«... te vas enterando de las cosas a trancas y barrancas... si te lo hubieran dicho,
pues te preparas, pero asi..., te van surgiendo dudas... sufres, tienes experien-
clas que podrias haber evitado...»

«... he estado bien informada todo el tiempo, lo que pasa es que te van infor-
mando por las fases que vas atravesando...»

«... yo preguntaba a mi ritmo.»

«... muy dificil, casi en cada visita tenia un médico diferente.»

Las pacientes perciben la informacion personalizada como un factor de seguri-
dad que les ayuda a reducir la incertidumbre de esta fase y aumentar sus capacida-
des para prever un futuro a corto y medio plazo, y tomar decisiones con mayor au-
tonomia y en consecuencia con sus realidades. Precisamente, buena parte de la

desprotecciéon experimentada cuando fina-

Buena parte de la desproteccion expe-  11Za €l tratamiento es atribuida a un déficit
rimentada cuando finaliza el trata-  de informacion.

miento es atribuida a un déficit de in- Durante las etapas de diagnéstico y
formacion. tratamiento cobra relieve el tipo de comu-

nicacion e informacién que ha enmarcado
la relacion médico-paciente, junto a otros profesionales. Cuando la informacion
durante todo el proceso ha sido coherente, fluida, Util y satisfactoria, generalmente
lo contintla siendo al finalizar el tratamiento. Cuando la experiencia no ha sido asf
(insuficiencia, variabilidad, rotacién de profesionales), suele incluso aumentar el
desencuentro entre la necesidad de informacién y la proporcionada, lo que incide
en los sentimientos de desamparo e incertidumbre y condiciona las decisiones de
las pacientes sobre su cuidado.

La frecuencia de las visitas de seguimiento y las pruebas diagnosticas suelen ser
el nucleo de la informacion proporcionada en esta etapa, fin de tratamiento y pri-
mera visita de seguimiento, mientras que otro tipo de informacién sobre las secue-
las del tratamiento o el riesgo de aparicion de estas con el tiempo, o como cuidar la
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salud a partir de ese momento, entre otras, suele ser en general inespecifica, varia-
ble y poco frecuente. La base del cuidado de la salud gravita casi exclusi-
vamente sobre el resultado de las pruebas diagnésticas. De hecho, la preo-
cupacion y ansiedad que generan las visitas de seguimiento en la mayoria de las
pacientes, especialmente en los primeros afos, es consecuencia del miedo a la re-
currencia, el principal riesgo grave para la salud.

Junto a esta preocupacion pueden aparecer otras relacionadas con problemas
de salud que, aunque no comprometen la vida, condicionan la calidad de la misma
con diversa gradualidad segun su severidad e interferencia. Las pacientes, en gene-
ral, refieren su aparicidén como una circunstancia negativa, no solo debido a lo ines-
perado o inevitable en algunos casos, sino por la falta de informacion previa so-
bre aquellos que son riesgos conocidos en los cuales puede influir su autocuidado.
El linfedema es el ejemplo méas destacado en todos los grupos focales.

Asi pues, segun los resultados parece existir una brecha, que se amplia en el
decurso del tiempo, entre la necesidad que expresan las pacientes en tener infor-
macién Util para el autocuidado y la proporcionada desde los servicios sanitarios. En
este sentido, cabe sefialar la necesidad de generar una vision compartida sobre el
tipo y forma de provisién de informacion individualizada a las pacientes en esta
fase.

4. Supervivencia, nueva realidad con diferentes caras

M 4.1. Vuelta al ritmo cotidiano: una nueva normalidad

«... empecé a ver que el brazo se me inflamaba, se lo decia al médico..., usted
normal, haga su vida normal. Y mi vida normal era atender a tres nifios y a mi
padre enfermo... no sabia que tenia que cuidar mi brazo.»

«... estoy hecha un guinapo, directamente. Tengo que controlar los esfuerzos
que hago, diseharme la vida..., que soy una abuela de 80 anos..., me pongo
nerviosa, me desespero, me desespero...»

«... me operé a finales de mayo y en el mes de septiembre estaba trabajando,
porque yo queria.»

«Yo lo que queria era recuperar mi vida de antes, de hecho acabé la radio y
ensequida me puse a trabajar... y el tiempo me fue frenando, me fue frenan-
do... necesito un poco mas de tiempo... pero yo queria que vieran que iba a ser
la misma...»

Vida normal. Estas son las palabras mas frecuentes que las pacientes refieren
oir cuando finalizan el tratamiento: de los profesionales sanitarios, de la familia, de
los amigos o compafieros de trabajo, y es un objetivo también personal. Los profe-
sionales, en general, suelen recomendar el retorno a la vida normal como guia de que
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la enfermedad debe dejar de ser el centro de la existencia. Y, por otra parte, des-
pués de un periodo de tiempo mas o menos largo, segun el tratamiento recibido, la
expectativa del retorno a la propia normalidad se identifica por parte de las pacien-
tes como indicador del camino hacia la recuperacién y el desarrollo de las activida-
des habituales de sus vidas, como muestran las citas que encabezan este apartado.

Sin embargo, en mayor o menor medida, de acuerdo con el tipo de tumor y
tratamiento recibido, los efectos adversos transitorios que han tenido las pacientes
(o los que todavia perduran) o los permanentes y la experiencia personal del proce-
so de la enfermedad, entre otros, son factores desde la perspectiva de la salud que
modulan una nueva realidad de las circunstancias personales de cada paciente
y condicionan la formay el retorno a la vida cotidiana.

La falta de prevision en este proceso conlleva experiencias negativas para las
pacientes y reduce la posibilidad de lograr un proceso de adaptacién 6ptimo. En
lugar de experimentar progreso, descubren limitaciones, transitorias o permanen-

tes, en muchos casos de forma sorpresiva,
La falta de prevision en este proceso  Percibiendo la nueva realidad con un im-
conlleva experiencias negativas para  portante sentido de pérdida a pesar del lo-
las pacientes y reduce la posibilidad  gro conseguido sobre la enfermedad.
de lograr un proceso de adaptacion Las pacientes identifican como necesi-
optimo. dad especifica en este proceso disponer de
educacion sanitaria adecuada para el auto-
cuidado de su salud y de forma anticipada. Este conocimiento les permite evitar o
modificar acciones que pueden influenciar negativamente en su salud y, ademas,
elaborar estrategias propias para establecer y planificar un nuevo ritmo de vida
adaptado a las circunstancias personales. Desde el punto de vista emocional, se
observa un consenso mayoritario entre las pacientes sobre su influencia positiva en
el proceso de adaptacion, que ademas de ser més realista, puede ser mas ajustado
y conllevar menor sufrimiento. A su vez, las participantes del estudio exponen que
los profesionales deben individualizar el concepto «vida normal» para que respon-
da a las realidades de las pacientes. Su omisién no solo supone un retorno al ritmo
propio con dificultades afiadidas, sino también perder la oportunidad de obtener el
nivel de salud maximo posible.

M 4.2. Salud en la supervivencia: divergencias entre pacientes y sistema
sanitario

«... cinco anos con el tratamiento hormonal... osteoporosis, cansancio, yo le
consulto pero no te dan mas pauta que:... “Vive como puedas y haz lo que
puedas”...»
«... me afecta muchisimo a las articulaciones, las tengo hechas polvo... no sé si
aquantaré.»
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«Yo leo muchisimo y no podia concentrarme... pero ;qué me pasa, qué me
pasa? Se lo pregunté al médico y me dijo que era normal, pero no antes.»

«... yo si que estuve informada del cuidado del brazo, desde que me operaron,
pero no era muy consciente de la importancia, hasta que vi a compafieras con
unos linfedemas... yo pensaba que era un tema mas light.»

«... en la consulta habia una senora con un linfedema enorme, estaba mas
preocupada por su brazo que por la enfermedad... se lo iba a preguntar al mé-
dico... salié llorando... porque le dijo: “al brazo no le haga caso...”.»

«... te ves con menos fuerza, esta el problema de los huesos..., tienes que ir a
cada especialista (traumatologos, reumatdlogos, internistas) con lo que eso
conlleva, una persona que te informe..., una enfermera que estuviera prepara-
da en estos temas, alguien...»

«¢Cuando te toca la consulta con el endocrino? [médico de atencion primaria].
Pues para septiembre..., le comentas y a ver qué te dice, ya me dirds.»

«Yo he echado de menos tener un sitio centrado, me da igual... el médico de
cabecera..., donde puedas ir cada vez que te ocurre algo.»

Para las pacientes que siguen terapia hormonal, la finalizaciéon del tratamiento
no se produce hasta varios aflos mas tarde. Si bien la fase aguda ha pasado y existe
mayor tolerancia con el riesgo potencial de la recurrencia, las pacientes que presen-
tan efectos adversos por la terapia hormonal con elevado impacto en la calidad de
vida, sefialan un desencuentro con los profesionales sobre la sensibilidad y vision de
la afectacion de estos problemas a su calidad de vida. Manifiestan que, mientras la
experiencia de degradacién de salud y el sufrimiento personal que les genera son
los motivos principales de sus preocupaciones, ademas del riesgo de la recurren-
cia, los profesionales se centran principalmente en este Ultimo, relativizando la im-
portancia del resto.

Algunas pacientes presentan circunstancias o problemas de salud diversos rela-
cionados con el tratamiento, como son las dificultades en la concentracién o lapsus
de memoria, problemas 6seos, fatigay linfedema, entre otros. Las que han recibido
educacion sanitaria previa de cémo cuidarse segun su situacion expresan de forma
general su insuficiencia y falta de concrecién con relacion a la dimensién de
los problemas que experimentan. Por otra parte, las mujeres que se consideran
bien informadas expresan no tener suficiente consciencia de los riesgos y relajan su
conducta para prevenirlos. En este sentido, es apreciable la variabilidad de los servi-
cios y la necesidad de revisar el contenido y el método de transmisién de estos co-
nocimientos para capacitar a las pacientes con relacion a un autocuidado efectivo.

También se refieren a estos problemas con un sentido de carga, que se suma a
lo que han vivido y viven con relacion al cancer de mama, especialmente cuando
tratarlos requiere ademas afiadir a otros especialistas a su proceso y, por tanto, nue-
vas rutas asistenciales a través de los diferentes servicios. Ante la fragmentacién y
dispersion de la atencion, junto con las dudas que van surgiendo sobre los aconteci-
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mientos de la salud, las pacientes sefalan la necesidad de contar con un punto de
referencia donde recibir de forma mas coherente e integrada orientacion sobre el
cuidado de su salud (enfermeras, médicos de atencién primaria, oncélogos).
Por otra parte, se aprecia una creciente
disparidad de vision entre médico y pa-
la atenci6n, junto con las dudas que van ciente con relacién a la ponderacién de
surgiendo sobre los acontecimientos de los problemas de salud y su atencion a
la salud, las pacientes sefialan lanece- ~ Medida que transcurre el tiempo desde la
sidad de contar con un punto de refe-  finalizacion del tratamiento. En algunos ca-
rencia donde recibir de forma mas co-  S0s, cuando la discrepancia es considerable,
herente e integrada orientacion sobre  las pacientes refieren sentir incomprension,
el cuidado de su salud. impotencia y soledad frente a lo que les
ocurre. Asi, mientras durante el diagnéstico
y tratamiento se produce un enfoque mas unitario entre médico y paciente sobre
cdmo atender la salud conjuntamente, en esta etapa se identifica como necesidad
fundamental establecer también una vision compartida sobre el cuidado de la salud.

Ante la fragmentacién y dispersiéon de

M 4.3. Autoimagen

«Yo no me puedo mirar al espejo, me bloqueo,; mi marido esta harto de decir-
melo, que estoy quapisima, pero yo no lo creo y entonces como no lo creo...»
«Yo no tengo pecho y no me quiero hacer la reconstruccion...»

«... s, el oncdlogo te salva, pero el cirujano plastico te devuelve la felicidad.»
«... cuando de buenas a primeras te duchas, sales de la ducha, y no te das
cuenta, dices: “;pero esto qué es..., quién hay ahi?”.»

«... a mi engordar me senté fatal, me provocd problemas de autoestima, no me
queria arreglar...»

«Yo me miraba al espejo y me veia hecha una foca, pero yo no era esa que es-
taba ahi, yo era otra cosa... me hubiese qustado que me hubiesen avisado.»

El grado y la visibilidad externa de los cambios fisicos que experimentan algu-
nas mujeres condicionan, entre otros factores, la intensidad de su impacto sobre la
percepcion de la propia imagen personal. Segun la relevancia que cada mujer otor-
ga a su imagen fisica, el grado de impacto se relaciona con el sentido de reconocer-
se a si misma, asf como el que le confiere en las relaciones sociales y muy especial-
mente al espacio intimo de relacion de pareja. De hecho, el grado de disociacion
entre la percepcion de la imagen fisica y el sentido del ser marca el nivel de toleran-
cia con la propia imagen corporal. Mientras para algunas mujeres los cambios fisi-
cos son vividos como huellas testimoniales de la superacion del cancer, para otras
representan la consecuencia de una experiencia negativa que la imagen les recuer-
da de forma permanente en las diferentes dimensiones de la vida.
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En las situaciones en gue se puede prever un cambio fisico, como ocurre con la
mastectomia, a pesar del gran impacto, su conocimiento previo se percibe como
un elemento que influye positivamente en el proceso de adaptacion y en la toma de
decisiones sobre realizar o no cirugia reparadora segun sus riesgos y posibilidades.
Las mujeres que pueden seguir cirugfa reparadora y optan por esta técnica a menu-
do refieren encontrar solucién a la alteracion fisica y un mayor equilibrio y conforta-
bilidad con la percepcién de su autoimagen. Desde la provision de servicios sanita-
rios algunas mujeres destacan demoras importantes en esta cirugia cuando no es
inmediata.

Sin embargo, el aumento significativo de peso representa, para aquellas en
que se produce, un factor negativo frecuentemente inesperado para el que en-
cuentran poca receptividad en los profesionales. Para las mujeres que han tenido
informacion previa, esta hace referencia a un discreto aumento de peso transitorio
del que reciben vagas indicaciones sobre dieta y ejercicio fisico. Tanto si han tenido
informacién previa como si no, la percepcién es de cierta banalizacién y gran varia-
bilidad entre los profesionales, para quienes dicha informacién parece depender
mas de su sensibilidad personal que del reconocimiento de este problema como
una necesidad de atencién especifica.

Por las connotaciones emocionales y su influencia en el proceso de adaptacion
a la nueva realidad, asi como por su importancia sobre la salud, segun el tipo de
afectaciéon, la autoimagen es percibida
como una necesidad relevante sobre la que | alteracion significativa de la ima-
deberfa desarrollarse mayor atencion. Para  gen fisica supone, ademas, para algu-
algunas mujeres, la alteracion significativa  nas mujeres, un sobresfuerzo emocio-
de la imagen fisica supone, ademas, un so-  nal en el proceso de adaptacion a su
bresfuerzo emocional en el proceso de  nueva realidad para hacer prevalecer
adaptacion a su nueva realidad para hacer 10 que son, por encima de lo que per-
prevalecer lo que son, por encima de lo que  €iben que suimagen fisica proyecta.
perciben que su imagen fisica proyecta. La
falta de orientacion especifica y sostenida en el tiempo sobre cémo corregir o limi-
tar el sobrepeso supone en muchos casos alteraciones emocionales de diversa in-
dole que influyen en la salud y la conducta sobre la misma.

La anticipacion de informacion junto con recomendaciones especificas para el
manejo efectivo de las dificultades con la autoimagen y todas sus connotaciones se
reconocen como elementos clave para capacitar a las mujeres frente a esta posible
situacion.

M 4.4. Sexualidad

«... no he tenido problema, mi marido ha cuidado infinito de mi..., eso si, ahora
me apetece, ahora no..., paciencia e ir hablandolo.»
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«... yo desde el primer momento, como era tan joven, yo no queria que mi ma-
rido pensara que estaba con una sefiora mayor o inactiva sexualmente.»

«... jay, Dios mio!, me voy a tomar una pastilla para..., pobrecillo, mi marido es
que me da hasta pena... me voy a tomar de golpe un Ibuprofeno, no sé si sera
bueno..., para que me ponga un poco mejor.»

«... sin hablarlo, durante los tratamientos, un afio y pico, ni yo demandaba
nada ni él tampoco, ni me acompafiaba... y recuperar eso luego es un trauma.
Porque si eso anda mal es porque antes ya iba esto de cabeza.»

«... ya supuse que era consecuencia de la operacion, pero la verdad es que no
fui informada...»

«... el control hormonal que hay..., cuando tienes relaciones sexuales... fatales.»
«... debido a la medicacion, la ginecéloga que me hace los controles ya te acon-
seja si vas a tener relaciones, un lubricante, una crema hidratante interna, hi-
giene intima especifica, etc.»

«... o me iba bien nada..., al final un aceite intimo que me compro en un her-
bolario, que me protege de las infecciones...»

Los cambios que con frecuencia experimentan las mujeres en la sexualidad y la
clase de receptividad que tienen de estos en el espacio intimo compartido con sus
parejas los vinculan al tipo de relacién que mantienen y la experiencia vivida con la
enfermedad. Las parejas que suelen hablar abiertamente del sexo que comparten y
las implicaciones que tiene para cada uno de ellos disponen de un marco en el que
el desarrollo de la sexualidad en cualquier circunstancia no es un problema, sino si-
tuaciones transitorias o bien transformadoras en las que se buscan otros mecanis-
mos para compartir la intimidad. Por el contrario, en parejas que no suelen compar-
tir de forma abierta lo que les ocurre a ambos, esta situaciéon puede generar
sobrecarga emocional a uno y a otro, bien por no participar en el espacio intimo
como proteccion, bien por querer participar con el objetivo de mantener el cuidado
de la pareja en ese dmbito, aunque suponga experiencias inconfortables fisicas o
emocionales. En los casos de mayor distancia entre la pareja, la sexualidad puede
representar un exponente visible de lo que ocurre en su relacion.

Este proceso es identificado por las pacientes como un dmbito personal donde
la informacién sobre los efectos de los tratamientos que pueden afectar a la sexua-

lidad a nivel fisico y las recomendaciones
La obviedad con que las pacientes re-  Para tratarlos o paliarlos pueden ser muy
lacionan de forma natural la influen-  Utiles para reducir o evitar experiencias ne-
cia de los tratamientos sobre la sexua- gativas. No obstante, la obviedad con que
lidad, sin recibir informacion previa o las pacientes relacionan de forma natural la
especifica, promueve que las pacien- influencia de los tratamientos sobre la
tes no pregunten y los profesionales  sexyalidad, sin recibir informacion previa o
no informen activamente de forma  oqhocifica, promueve que no pregunten y
mas sistematica. los profesionales no informen activamente
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de forma mas sistematica, lo cual genera un estado de soledad que puede supo-
ner también una sobrecarga en las mujeres por el sentimiento de culpa que les ge-
nera respecto a la pareja. Cuando siguen tratamiento en las fases agudas, este pa-
rece ser el patrén mas habitual, aunque en muchos casos también se extiende en el
periodo de la supervivencia.

Una vez finalizado el tratamiento y a medida que pasa el tiempo, las mujeres,
incluyendo las que siguen terapia hormonal, sefialan con mayor intensidad la nece-
sidad de disponer de informacién a este respecto. De acuerdo con la mayoria de las
pacientes que son seguidas por profesionales ginecologos, parecen tener mayor
oportunidad en recibir orientacion y tratamiento ante estas circunstancias. Este he-
cho muestra la variabilidad y lo inespecifico de la actuacién de los servicios sa-
nitarios ante estos problemas, lo que en ocasiones genera que las pacientes
busquen fuera de los servicios convencionales soluciones de resultado incierto.

En este sentido, debe tenerse en cuenta que la falta de profesionales dedicados
especificamente a la sexologia en el sistema publico de salud, y el desconocimiento
de otros recursos en el sector privado o social, fomentan una visién enfocada princi-
palmente a los problemas fisicos. En todo caso, por su influencia en la calidad de
vida, se reconoce como necesidad definir y establecer el tipo de atencion a los pro-
blemas derivados del tratamiento del cAncer de mama que interfieren en la sexuali-
dad y cdmo sistematizar dicha informacion para que las mujeres subsidiarias reci-
ban la atencién adecuada. También se reconoce Util disponer de informacion
complementaria sobre la disponibilidad de otros recursos, de los que puedan bene-
ficiarse segun los casos, y obtener en conjunto una respuesta mas ajustada a la
realidad que experimentan.

M 4.5. Entorno afectivo

«... tengo dos hijas, entonces parte de mi esfuerzo es que no me vean mal.»
«... me apoyo mucho en mis hijos, son adultos y me ayudan... yo no tengo pa-
reja.»

«... cuando has sido natural durante la enfermedad, después es mucho mas
facil, mi hijo de 12 anos prequntoé: “;te vas a morir?”, “de momento no”, le
dije... y en casa vieron como me quedé calva, mi marido se rasuré en ese tiem-
po... “los papas calvos”, decian, y ahora me ven bien.»

«... durante el tratamiento mi familia me ayudaba en lo que yo no podia, llevar
los nifios al colegio, cocinar, comprar.»

«... yo he estado sola para todo, cuando me diagnosticaron, me operaron...
también ahora.»

«Miis padres son muy mayores y no les dije nada... ahora no lo saben tampoco. »
«En mi caso yo acabo de separarme...»
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El entorno afectivo inmediato lo componen, de forma diversa, la pareja, hijos,
padres y personas significativas. En conjunto, es identificado por las mujeres como
la red en la que desarrollan las relaciones personales mas préximas y sus afectos.
Dependiendo de las caracteristicas individuales de este entorno y del rol que ha
desarrollado durante el diagnéstico y tratamiento, las pacientes refieren que la im-
plicacién en el periodo de supervivencia suele estar en consonancia y reconocen su
gran labor de apoyo durante todo su proceso. Sin embargo, en algunos casos con-
cretos esta experiencia ha supuesto un nuevo orden de prioridades personales que
ha conducido a una modificacion sustancial de este entorno, cuyo ejemplo mas
significativo es la separacion de la pareja.

En general, predomina la actitud de ayuda del entorno afectivo hacia la pacien-
tey, por su parte, una actitud de protecciéon hacia los hijos y los padres y una rela-
cion entre iguales con la pareja, tanto durante el proceso de enfermedad como des-
pués. Aungue cuando se inicia la etapa de supervivencia, con el objetivo de aliviar la
carga o sufrimiento de este entorno, las pacientes suelen acentuar ciertas conduc-
tas: de proteccion hacia los hijos y los padres y, con relacién a la pareja, evitan com-

partir algunas de las situaciones que experi-
Las pacientes suelen acentuar ciertas  mentan. El propdsito de este Gltimo aspecto
conductas: de proteccién hacia los hi- a5 que no sean identificadas unicamente
josy los padresy, conrelacionalapa- o6 yna fuente de quejas y menoscabar
57c)y G @elfplilly EL VRS (G LS la relacién, teniendo en cuenta la intensi-
situaciones que experimentan. El pro- L . . .
otstie de e e Aeds & e dad.de lo vivido, |.dent|f|cando el fin del tra-
no sean identificadas Gnicamente co-  t@miento con el fin del proceso. Esta forma
mo una fuente de quejas y menosca- de proceder es bastante comun, incluso en-
bar la relacién, teniendo en cuenta la  tre quienes han asumido y compartido abier-
intensidad de lo vivido. tamente el proceso de enfermedad.
Preservar estos equilibrios personales
representa para algunas mujeres un sobresfuerzo emocional y la sensacién de que
nunca se acaba para ellas. El hecho de pertenecer a asociaciones de pacientes,
utilizar servicios psicolégicos u otros recursos les permite encontrar un ambito don-
de decir todo lo que quieren, sienten, sin ningun tipo de contencién. Esto les pro-
porciona alivio y les ayuda a cuidar su entorno afectivo seguin su consideracion, a la
vez que sienten un mayor bienestar. Para algunas mujeres el entorno afectivo des-
pués del fin del tratamiento puede representar una carga adicional excesiva y pro-
piciar o bien sumarse al agotamiento emocional.

M 4.6. Terapias complementarias
«... son dos mundos que existen pero que no se hablan.»

«... tengo un médico paralelo, es naturdpata... para la dieta, porque nunca me
habian indicado nada sobre esto.»
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Una cuarta parte de las pacientes que participan en los grupos focales hacen
uso de las llamadas terapias complementarias. Las mas utilizadas son las de herbo-
lario, naturopatia y osteopatia. Durante los tratamientos su uso es muy reducido y
generalmente consultado con el oncélogo. Cabe sefalar que las mujeres conciben
claramente que las terapias complementarias no son alternativas, y se utilizan con
mayor frecuencia en el periodo de supervivencia. En este sentido, uno de los objeti-
vos principales es disminuir el impacto de los efectos adversos (dolores articulares,
sequedad vaginal, entre otros), aunque también se pretende mayor sensacién de
bienestar (taichi, meditacién) y, por tanto, calidad de vida. Con estas acciones las
pacientes buscan el cuidado de ciertos problemas de salud sobre los que no suelen
tener una orientacion clara desde la atencién sanitaria.

La actitud de los profesionales hacia el uso de terapias complementarias es am-
bivalente. Por un lado, hay quienes no niegan su existencia y posibilidad de uso y
ofrecen recomendaciones especificas (no tomar soja). Por otro, hay quienes igno-
ran conscientemente el mundo de las terapias complementarias. No obstante, la
desestimacion de las consultas de las pacientes suele responder mas al desconoci-
miento que a criterios médicos. Buena muestra de ello es el interés de los profesio-
nales en saber si las pacientes utilizan o no estas terapias, especialmente durante el
tratamiento agudo.

Cabe relacionar la informacion sobre las terapias complementarias que tienen
las mujeres con un proceso de busqueda que se desarrolla principalmente a través
de internet. Por ese motivo y por sus potenciales interacciones sobre su salud, el
sistema sanitario deberia desarrollar un papel mas activo y orientador en un contex-
to de creciente numero y diversidad de este tipo de terapias. A su vez, las pacientes
deberian explicitar su uso en cualquiera de las etapas de la enfermedad.

De acuerdo con los debates de los grupos focales, el uso de las terapias com-
plementarias supone para las mujeres un ejercicio de la propia autonomia sobre el
cuidado de la salud, aunque a veces también una posible manifestacién de deman-
da no cubierta.

M 4.7. Nuevamente cancer

«Es la tercera vez que tengo cancer y estoy todavia aqui, y espero sequir mu-
chos anos...»

«A los diez afios tuve una recidiva, estaba preparada, me lo habian advertido
porque tengo una mutacion genética, mi madre ya murié de cancer, mi abuela
tuvo cancer... el equipo que me atiende es el mismo de la primera vez.»

«... dos veces en un periodo de 3 anos... la sequnda vez para mi fue mucho mas
dura que la primera porque era mucho mas consciente que la primera vez...»
«... “que me he enterado de lo tuyo [recidiva], y ahora qué hago yo si tu te
vas” [mujer en tratamiento de primer diagnostico]... “;Si es que no me pienso
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irl..."” “Es que tu eres mi espejo, si llevas 20 afhos...” “Precisamente porque soy
tu espejo, tu no te preocupes, que yo voy a terminar esta batalla también,
tranquila.”»

Volver a ser diagnosticada de cancer es una circunstancia negativa, en la mayo-
ria de ocasiones inesperada, en la que el grado de impacto y las reacciones son di-
versos. Las mujeres refieren como factores influyentes el tiempo transcurrido desde
el primer diagnoéstico, la consciencia de elevado riesgo en el caso de mutacién ge-
nética, si ha habido mas de una recidiva previa, ademas de la experiencia vivencial
gue supuso el anterior diagndstico y el momento vital en que se encuentran cuan-
do son nuevamente diagnosticadas de cancer de mama.

Las mujeres refieren tener mayor percepciéon de amenaza sobre la vida cuan-
do el nuevo diagnéstico sucede pocos afios después de la finalizacion del trata-
miento. Si bien el hecho de saber en qué consistira el proceso a partir de ese mo-
mento se reconoce como un factor que reduce la incertidumbre y la ansiedad
asociadas, se da un amplio consenso entre las participantes en identificar un mayor
sentido de gravedad, dado el poco tiempo transcurrido. Por el contrario, cuando el
tiempo hasta la recurrencia es mayor, y a pesar del factor sorpresivo de esta adver-
sidad precisamente por el largo tiempo transcurrido, la percepcion es en general
mas positiva. Expresan tener mayor esperanza en superar nuevamente el cancer,
pues si han podido vivir un largo tiempo libres de enfermedad parece mas viable
pensar que vuelva a ocurrir de ese modo.

En ambos casos, el hecho de continuar tratandose en el mismo centro y equipo
asistencial es identificado por las pacientes como un elemento de confianza. Debi-

do a la experiencia previa de enfermedad,
Muchas pacientes describen que el 2 la familiaridad del entorno, y especial-
médico, ante la dificultad de comuni- ~ Mente a los cambios o transformaciones
car un nuevo diagndstico, y con el ani-  Personales que la enfermedad ha significa-
mo de minimizar el impacto, suelen do, las mujeres se reconocen con un pa-
apoyarse en el hecho de que ellasya  pel mas activo y auténomo para esta-
saben cémo va todo, y a pesar de que  blecer sus objetivos tanto de salud como
eso es cierto y les es muy util, el im- personales. Cuentan con mas recursos per-
pacto emocional es elevado. sonales de superacién, una vez pasado el
impacto inicial del nuevo diagnostico. No
obstante, refieren como una necesidad especifica mayor atenciéon en la comuni-
cacion del nuevo diagnéstico por parte de los profesionales. Muchas pacientes
describen que el médico, ante la dificultad de comunicar un nuevo diagnéstico, y
con el animo de minimizar el impacto, suele apoyarse en el hecho de que ellas ya
saben cdmo va todo, y a pesar de que eso es cierto y les es muy Util, el impacto
emocional es elevado. Consideran relevante mejorar este proceso.

Por otra parte, el rol ejemplarizante que muchas de ellas adoptan, como vo-

luntarias o miembros de asociaciones de pacientes, o que les es adjudicado por
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otras mujeres que son diagnosticadas por primera vez y que ven en ellas la prueba
evidente de que es posible sobrevivir al cancer en diversas circunstancias, puede
resultar en algunos casos una carga adicional. Este es un aspecto coincidente en los
grupos focales, dado que las participantes pertenecen a asociaciones de pacientes.
Con el &nimo de ayudar a otras mujeres, intentan hacer prevalecer el rol de supera-
cion frente a ellas. En este contexto, la asociacion puede representar para algunas
mujeres un lugar de mayor exigencia personal en vez de un espacio para poder li-
berar la tension.

Las participantes expresaron un amplio consenso en considerar la recaida como
un elemento muy negativo en el proceso de construccion o vivencia de su vida tras
el cancer. Generalmente ese proceso pretende desarrollar la vida sin que la enfer-
medad sea el centro de la misma, pero para las mujeres que tienen nuevamente
cancer, y especialmente para aquellas que tienen varias recurrencias, el cancer de
mama puede llegar a tener un papel nuclear en sus vidas. Significa volver a revivir
todo lo que intentan dejar atras y tener que retomar la fuerza personal para enfren-
tarse a la nueva amenaza. A pesar de que es un camino conocido, se identifica
como necesario desarrollar una atencién especifica tanto desde la perspectiva del
riesgo sobre la salud como también desde la emocional. Asi se procurarfa una ma-
yor proteccion sobre la fragilidad que esta circunstancia genera en las pacientes.

5. Sobreviviendo en sociedad

M 5.1. Vuelta al trabajo

«... después de 26 anos... te complican la vida de una manera... hacen que te
vayas... es que ya te acaban de hundir del todo, es que ya... nada.»

«Me echaron al dia siguiente de que me dieran el alta; se habian arreglado sin
mi todo ese tiempo, y que mejor que no volviese... por mi salud.»

«... quise volver pronto al trabajo... se me empezo a hinchar el brazo... intenté
hacer otro tipo de trabajo, pero no y no, me mandaron al inspector médico...
fue deprimente, yo lo pasé fatal, fatal.»

«... me he sentido muy discriminada en el trabajo. Tenia un contrato temporal,
y después de seis meses, al volver me despidieron.»

«... Yo soy auténoma, tengo un negocio familiar, y entonces si un dia no voy,
no voy, y si nada mas abarco la mitad, pues la mitad...»

«... yo soy profesora y no tuve ningun problema... todo lo contrario.»

«... @ mi el trabajo no me ha condicionado nada, soy veterinaria, funcionaria...
trabajo con ganado, pero me lo cogen y yo puedo hacer mi trabajo...»

«... yo soy cajera de una empresa de distribucion y tengo que coger bastante
peso... me quitaron los ganglios de la sequnda vez... pedi que me distribuye-
ran los dias para que no fueran consecutivos para no hacer tanto esfuerzo
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puesto que es un sitio que se puede, y nada... pedi otras tareas y me las dieron
pero a los pocos dias me hicieron volver a lo mismo y que no podia ser... era
evidente que querian que me fuera, forzaron la situacion... al final me dieron
la baja por depresion y a los dos meses otra vez cancer... ahora tengo invalidez
permanente.»

«... le han hecho la vida imposible, no solamente no le han dejado su lugar de
trabajo, sino que encima se lo han hecho mucho mas dificil.»

«... peor lo tienen las limpiadoras en una casa sin asegurar, esas personas se
encuentran sin nada absolutamente.»

El retorno laboral es para muchas mujeres un momento de inflexion en el cami-
no de su recuperaciéon. Representa uno de los puntos de contraste mas determi-
nantes sobre la percepcion del antes y después del proceso de la enfermedad. De
hecho, los diferentes dmbitos de la vida en mayor o menor grado los han adaptado
en el tiempo segun las diferentes circunstancias que han supuesto el diagnéstico y
el tratamiento. Sin embargo, el regreso al trabajo es volver a un lugar donde esta
modulacién no se ha producido y, de alguna manera, mide y hace visible para las
pacientes el nivel de cambio experimentado.

En los casos en que las limitaciones de salud dificultan la realizacion del trabajo
como era habitual previamente, supone otro reto de adaptacion afadido con

el que no contaban en muchos casos y
Cuando las dificultades (iimitaciones ~ donde habian cifrado expectativas en
de salud) son permanentes, se abre  la construccion de su nueva normali-
un espectro de circunstancias del am-  dad. Para aquellas mujeres en quienes las
bito laboral, con el consiguiente im-  dificultades son transitorias, este impacto
pacto personal, que condiciona no  es menor dada la perspectiva temporal de
solo la forma del retorno sino tam-  resolucién positiva y, en consecuencia,
bién el tipo y desarrollo del puesto de  t3mpién es mayor el margen de gestion
trgbajo e incluso la continuidad en el con las empresas para prever el retorno,
mismo. aunque este factor es variable segun el tipo
de trabajo y las condiciones laborales. Por
el contrario, cuando las dificultades (limitaciones de salud) son permanentes, se
abre un espectro de circunstancias del &mbito laboral, con el consiguiente impac-
to personal, que condiciona no solo la forma del retorno sino también el tipo y de-
sarrollo del puesto de trabajo e incluso la continuidad en el mismo.

El sector donde se desarrolla la actividad profesional, publico o privado, y la
cualificacién del lugar de trabajo junto con las implicaciones fisicas y mentales
para su desempeno, son factores que influyen sustancialmente en el retorno laboral.
En este sentido, las pacientes aluden a que cuando su trabajo, requiera o no esfuer-
zo fisico o mental, se desarrolla en el ambito publico, tienen mayor facilidad en obte-
ner modificaciones o cambio del puesto de trabajo si es necesario, como por ejem-
plo en los casos de riesgo de linfedema. Por el contrario, cuando esto sucede en el
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sector privado refieren tener mas dificultades, incluyendo la posibilidad de despido o
en experimentar situaciones que fuerzan su dimisién, con el consiguiente impacto
laboral y econémico e incluso emocional. Otro elemento destacable, tanto en el sec-
tor publico como en el privado, es la condicion del contrato laboral fijo o even-
tual. Las personas que tienen contrato eventual son las que presentan mayor riesgo
de ser despedidas, no renovar el contrato o no acceder a un contrato fijo (tabla 2).

Tabla 2. Nivel de vulnerabilidad laboral de acuerdo con la situacion de las supervivientes de
cancer de mama en el mercado laboral

CUALIFICACION DEL LUGAR DE TRABAJO

SECTOR Estudios universitarios Estudios basicos
Contrato Contrato Contrato Contrato
fijo eventual fijo eventual
Publico + ++ ++ +4++
Privado ++ +++ +4++ +++4

Fuente: Elaboracién propia.

En el peor de los casos, después de la vivencia del proceso de enfermedad des-
cubren que por esta causa son despedidas, o les aumentan las exigencias laborales
con relacion a sus limitaciones fisicas, o bien deben desarrollar su trabajo poniendo
en riesgo su salud. En torno a esta diversidad de situaciones, debemos tener espe-
cialmente en cuenta a aquellas mujeres mas vulnerables, desde el punto de vista
laboral por no estar contratadas, y desde el de la salud, por tener limitaciones fisi-
cas que les impiden trabajar en las tareas que desempefan. Buen ejemplo de ello
son las limpiadoras de hogar, que por el hecho de haber tenido cancer de mama
pueden encontrarse en una situacion de empobrecimiento. Este es un caso para-
digmatico dado que es el deterioro de la salud el que conlleva desigualdades socia-
les, cuando habitualmente el sentido de la desigualdad es inverso.

Cabe sefialar también que cuando los trabajos requieren una mayor implica-
cién mental, su desempefo, aungque con mayor facilidad, no esta exento de sobres-
fuerzo en algunos casos. Es frecuente que durante un periodo de tiempo las muje-
res puedan presentar dificultades de concentracién, lapsus de memoria, cansancio
en el mantenimiento de una actividad durante horas, etc., por lo que desarrollan
estrategias propias como descansos intermitentes, llevarse trabajo a casa... depen-
diendo de la naturaleza de los trabajos. Debe considerarse ademas que, aun te-
niendo mayores posibilidades para su adaptaciéon, también refieren tener proble-
mas como cambios de lugar de trabajo no solicitados, falta de equidad en el acceso
a progresar en la profesiéon, o no encontrar receptividad a mecanismos de adapta-
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cion, especialmente cuando estos deberian ser permanentes, aunque el trabajo se
consiga hacer finalmente con éxito.

La vuelta al trabajo es un elemento muy relevante en el proceso de adaptacién
y elaboracién de un nuevo ritmo de vida. Cuando no se desarrolla segun lo espera-
do, las pacientes expresan sentimientos de incomprension, injusticia e impo-
tencia, lo que influye negativamente en la obtencion de la maxima recuperacion
potencial posible.

5.1.1. Incapacidad laboral transitoria o permanente

«... cuando estas libre de enfermedad te quitan la minusvalia... joiga!, si yo
aunque esté libre de enfermedad a mi el musculo no me ha vuelto aqui, mi ca-
dena ganglionar tampoco.»

Estos procesos generan una dinamica diversa sobre la situacién laboral de inca-
pacidad transitoria o permanente. Algunas mujeres expresan la gran impotencia
gue sienten cuando, a pesar de su voluntad de trabajar y a causa de no poder tener
un cambio en las condiciones de trabajo, especialmente cuando en las empresas
existe esa posibilidad pero se les deniega, finalmente pasan a una invalidez perma-
nente. El camino hasta ese punto suele ser frustrante y dificil, con frecuentes e in-
termitentes incapacidades laborales transitorias, hasta que finalmente se produce
la incapacidad laboral permanente.

De forma inversa, en los casos en que la condicion fisica limitante es definitiva y
no pueden desarrollar la actividad profesional de forma alternativa, el proceso para
la obtencién de la invalidez puede implicar también un camino largo y complejo a
nivel burocratico. También ocurre en los casos de valoracién de los grados de inca-
pacidad; las mujeres refieren una gran variabilidad de aplicacién en este sentido,
donde prevalece la consideracion de libre enfermedad por encima de otros riesgos
potenciales de la salud, como en el caso del linfedema. Cuando la resolucién no es
ajustada a este riesgo, por ejemplo el desempefo de un trabajo que requiere fuerza
fisica con las extremidades superiores, supone incrementar la probabilidad de desa-
rrollar linfedema. La discrepancia entre la perspectiva de la paciente y la de los tri-
bunales médicos sobre su capacidad marca un circulo de altas y bajas laborales
hasta la resolucion definitiva.

Estos casos implican situaciones que menoscaban la fortaleza emocional de las
mujeres gue se encuentran en estas situaciones. Tras el esfuerzo personal que ha
supuesto el proceso de enfermedad, y la sensaciéon de haber superado lo mas difi-
cil, descubren que el proceso del retorno laboral es una de las caras de la nueva
realidad para la que no estaban preparadas. Enfrentarse a ese nuevo reto represen-
ta para algunas de ellas un nuevo sobresfuerzo que no siempre pueden resolver
y que, en ocasiones, conlleva enfermedad psicologica.
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Existe una gran variabilidad en la consideracion y resolucién de las circunstan-
cias que rodean el regreso laboral de las pacientes con cancer de mama, especial-
mente en aquellas que presentan dificultades de reincorporacién. Sobre ello se
identifica como una necesidad relevante del ambito social contar con medi-
das legales y el modo de su aplicaciéon para que su condicién de supervi-
vientes de cancer no sea un factor discriminatorio en sus derechos labora-
les. También cabe considerar la inclusion de lineas especificas e incentivadoras en
las empresas y en la legislacion laboral orientadas a lograr la mayor integracién la-
boral posible més que la exclusion, pero también mecanismos de protecciéon para
evitar o penalizar conductas empresariales cercanas al acoso laboral.

M 5.2. Ladiscriminacién en clave de vacio legal

«... justo cuando me hicieron la puncion tuve que pedir una hipoteca sobre mi
casa... tuve que renunciar al sequro de la hipoteca...»

«... fui a renovarme el carné de conducir y al rellenar los papeles puse la quimio,
pero en el pasado... se lo estuvieron pensando... y yo les dije: “Pero vamos a
ver, de eso hace afios, si estoy apta para trabajar, ;no lo voy a estar para con-
ducir?”..., pues se lo estuvieron pensando.»

«... sobre un sequro de salud... me dijo: “Hay que ver cuanto ha subido el se-
quro”, y yo le dije: “Pues a mi no me lo han subido”... lo habian subido el triple
porque tenia cancer...»

«... €s que por una enfermedad que tu tienes, ya la preocupacion de la enfer-
medad... es una cantidad de cosas alrededor que se acumula, que es increible,
increible...»

La revelacion de la dimension social que el cancer tiene sobre aspectos conside-
rados como rutinarios o simples, como podria ser una renovacion del carné de
conducir, suele ser negativa y sorprender a las mujeres. La percepcion general es que,
a pesar del esfuerzo por evitar que la enfermedad sea el centro de la vida, es con
frecuencia interceptado por experiencias inesperadas, generalmente restrictivas
sobre aspectos insospechados. Los mas referidos, ademaés de la citada renovacién
de carné, fueron los cambios en el coste de los seguros de salud sin informacién
previa y el acceso a seguros de hipoteca. Este sentimiento negativo es mayor entre
las mujeres que superaron el cancer hace tiempo. Son experiencias que les llevan a
recordar de forma abrupta la enfermedad en un dmbito inesperado cuando casi ya
no piensan en ella, y percibirla como un estigma para toda la vida.

Probablemente, la consideracion del cancer desde la perspectiva de las activi-
dades sociales y econémicas (bancarias, aseguradoras, becas, etc.) es de enferme-
dad grave —que si lo es—, pero necesita reordenarse para diferenciar las realida-
des que existen bajo la denominacién de cancer. En este sentido, debe remarcarse
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gue el cancer de mama muestra connotaciones diferenciales con otros tumores de
elevada mortalidad. Debe considerarse que en los préximos anos el cancer serd una
enfermedad todavia mas frecuente debido al envejecimiento de la poblacién, entre
otros factores, y de mayor supervivencia, especialmente en tumores de elevada in-
cidencia como el cancer de mama entre las mujeres. Se da un amplio consenso en-
tre las participantes del estudio sobre la necesidad de revisar el marco normativo de
estas actividades para adaptarlas a esta condiciéon de salud. La uniformidad de la
normativa juridica y legal puede constituir un elemento discriminatorio para este
perfil de pacientes.

M 5.3. Pacientes con carné

«... yo fui [a la asociacion] porque en las personas cercanas que a lo mejor tenia
confianza para decirles lo que me iba pasando, encontraba dos extremos: quien
te trataba como “jhalal, eso es una gripe y no pasa nada” o quien te miraba
“iuf!, te quedan dos telediarios”... necesitaba que alguien me entendiera.»

«... nadie puede entender como quien ha pasado por lo mismo que tu, no sola-
mente el cancer de mama, sino todo lo demas.»

«... yo estaba buscando informacion y descubri la asociacion.»

«... en el hospital me dieron informacién de la asociacion.»

«En la asociacion tenemos psicélogo, fisioterapeuta... y otras actividades de
grupo como taichi..., también sesiones sobre cosas de nuestra salud... y vienen
los oncoélogos y otros profesionales del hospital a darlas...»

«... Si no hubiera estado en la asociacién, no sabria ni la mitad.»

«... me reconfortaba mucho ver, jmadre mia!, una operada de 20 afios, y la
veia tan bien, y pensaba... pues si que se puede continuar viviendo.»

«... @ hosotros este afio ha habido tres personas que nos han dejado [fallecido]
a causa de la enfermedad.»

«... cuando yo me hice socia lloré mucho después sola, porque digo: “;Por qué
tengo yo que tener este carné?”... La primera reunion me senté y pensaba: “Yo
me voy, que estoy muy mala... que yo he tenido un cancer...”, es una lucha
contigo misma. Me ha costado mucho trabajo aceptarlo... y ahora a la gente le
hablo y le digo: “No pasa nada”.»

«... si salgo de esta intentaré ayudar a otras personas, asi que cuando acabé
me hice socia.»

El acceso a las asociaciones de pacientes es muy diverso. Generalmente pre-
dominan dos modos, por un lado a través de la propia busqueda de informacién
sobre cuestiones o dudas concretas de la enfermedad, tratamientos, etc., que lleva
a encontrarla de forma casual. Por otro, a través del propio hospital, bien porque la
informacién es directamente proporcionada por los profesionales, bien porque las
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asociaciones trabajan conjuntamente con los hospitales y ellas mismas se presentan
en este entorno. Una tercera via de acceso, en menor proporcién, es a través de
amigas o familiares que han tenido cancer y han utilizado sus servicios o son miem-
bros. En general, la asociacion se percibe como un lugar donde encontrar respues-
tas veraces a las inquietudes. Ello no ocurre Unicamente por los aspectos clinicos y
la vivencia de la enfermedad, sino también por las cuestiones practicas que surgen,
como por ejemplo, dénde obtener una prétesis de cabello y conocer los pros y con-
tras de su uso, qué tipo de ropa interior o de bafio es mas adecuada y dénde com-
prarla en los casos de mastectomia; si las enfermas tienen derecho o no a una dis-
capacidad parcial y cémo tramitarla, entre otras.

En estos aspectos la asociacion es un recurso muy valorado por la orientacion
gue ofrece en un momento de dispersion o desasosiego personal, segun los casos,
y la presién adicional que pueden suponer teniendo en cuenta los nuevos aconteci-
mientos que las pacientes experimentan en
el diagndstico y tratamiento del cancer. |5 asociacién se convierte para las
Pero lo que realmente valoran las pacientes  mujeres en un aliado complementario
de las asociaciones es el acceso a mayor in-  a los servicios sanitarios para el trata-
formacién o clarificacién de la que dispo-  mientoy la vivencia de la enfermedad;
nen, mayor facilidad en obtener servicios  representa un recurso que incrementa
de psicologia o fisioterapia, principalmen-  su capacidad de autocuidado y auto-
te, dadas las dificultades de acceso en el ~ Nomia.
entorno sanitario en general, y, de forma
muy relevante, encontrar un espacio donde compartir entre iguales. De este
modo, la asociacion se convierte para las mujeres en un aliado complementario a
los servicios sanitarios para el tratamiento y la vivencia de la enfermedad; represen-
ta un recurso que incrementa su capacidad de autocuidado y autonomia. Cabe se-
fialar, no obstante, la gran variabilidad existente entre asociaciones respecto a la
oferta de servicios y actividades, principalmente relacionada con la forma en que se
han originado y la financiacién con que cuentan.

Cuando acceden a la asociacion, con independencia del motivo, una de las
ventajas relevantes que citan las participantes es ver a otras mujeres que supera-
ron un proceso similar al suyo hace muchos afios. La perspectiva temporal les su-
pone una ayuda eficaz en su proceso de afrontamiento y para poder elaborar pen-
samientos de futuro. Por la experiencia positiva que tienen de la asociacién y de la
involucracion de las mujeres que les han ayudado, muchas de ellas deciden hacerse
voluntarias o socias para retornar solidariamente el beneficio recibido. Cabe
mencionar que, aunque este estudio incluye Unicamente a mujeres asociadas, debe
considerarse que otra gran parte de mujeres, aunque hayan tenido contacto con la
asociacion, no se vinculan a ella.

Entre las que deciden hacerlo, uno de los dilemas que expresan y que manifies-
ta las dificultades de los procesos de adaptacion que viven las mujeres es decidir si
son voluntarias o se hacen socias. Dados los atributos positivos que socialmente se
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le confiere al voluntariado, parece mas asumible emocionalmente poder ayudar a
otras mujeres desde esta perspectiva. Por el contrario, pasar a ser socia tiene con-
notaciones de formalizacion del statu quo como paciente o superviviente de cancer
de mama frente a la sociedad, algo asi como tener un carné de paciente. Esto no
siempre genera sentimientos de superacion sino que puede entrafiar el anteponer
la etiqueta de superviviente por encima de otras formas de identificacion social. Las
personas que finalmente deciden ser socias refieren la solidaridad como la causa
principal gue supera esta circunstancia.

Ser socia o voluntaria a lo largo del tiempo implica que, aunque haya finalizado
el propio proceso de enfermedad, las mujeres estan en contacto permanente con
las diferentes realidades del cancer de mama. Algunas de esas realidades serian
pacientes recién diagnosticadas, en tratamiento, que llevan muchos afnos libres de
enfermedad, pero también las que presentan recurrencia a lo largo de los afios, in-
cluso en mas de una ocasion, y también las mujeres que fallecen a lo largo de las
diferentes trayectorias del proceso de enfermedad. Los afectos compartidos, la so-
lidaridad entre iguales y el objetivo de mejorar la experiencia de las mujeres que vi-
ven un cancer de mama y luchar contra la enfermedad desde la movilizacion de la
sociedad civil, se identifican como factores esenciales que fundamentan la perte-
nencia a la asociacion.

Las asociaciones de pacientes reflejan, desde el punto de vista de la salud, de
un lado, el amplio espectro de necesidades que el cAncer de mama genera en las
pacientes y, del otro, las limitaciones del sistema sanitario frente a esta diversidad y,
a su vez, de alguna manera, constatan las debilidades de su funcionamiento. En
este contexto, las mujeres identifican un &mbito de trabajo conjunto por desarrollar
entre el sistema sanitario y las asociaciones como elemento fundamental para lo-
grar el mayor beneficio posible para las pa-
cientes de cancer de mama. Cabe sefalar
la equidad de acceso de las mujeres al co-
nocimiento de la existencia de las asocia-
cion('es.y la complementariedad de servicios s Edes @ame @R de U
y actividades como componentes de unen- . iormo mas integrado. El objetivo es
torno mas integrado. El objetivo es que 1as que Jas mujeres no pierdan oportuni-
mujeres no pierdan oportunidades de reci-  dades de recibir todos los servicios
bir todos los servicios Utiles posibles. utiles posibles.

Cabe sefalar la equidad de acceso de
las mujeres al conocimiento de la
existencia de las asociaciones y la
complementariedad de servicios y ac-
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CONCLUSIONES

Necesidades de informacion en el proceso asistencial

« El tiempo que transcurre entre la sospecha de cancer de mama y la confirmacién
diagnéstica es un periodo de vulnerabilidad para las mujeres, las cuales son muy
sensibles a una gestion poco diligente y caracterizada por una espera no informa-
da. El sistema sanitario concibe asi una «casi paciente» que, en realidad, podria
encontrarse en la primera fase del proceso de atencién. Este es un factor que influ-
ye en la percepcion de las pacientes sobre el nivel de calidad del sistema sanitario.

« La deteccion de la sospecha de cancer de mama presenta un doble nivel de pa-
cientes en relacién con el grado de coordinacion del proceso: las mujeres que
provienen de los programas de cribado y las que son detectadas por sintomas
clinicos. En este ultimo caso, pocas mujeres identifican el uso de criterios de ges-
tion rapida en su derivacion.

- En la fase aguda del proceso de enfermedad, diagndstico y tratamiento, se pro-
ducen dindmicas relacionales, especialmente con el entorno afectivo, que influ-
yen en el bienestar de las mujeres. Destaca el deseo de mantener el rol social y
familiar y el cuidado personal de ese ambito, aunque también de protegerse a si
mismas de los miedos que este entorno les pueda proyectar. Lograr el equilibrio
entre ambas dindmicas influye en el proceso de asimilacion del antes y el después
gue supone el cancer de mama.

« Los signos visibles del tratamiento, sobre todo la caida del cabello, socializan la
enfermedad. La respuesta que pueda generar el entorno, de estigma o diferencia,
influye en la capacidad personal de establecer limites y en la decision de cémo vi-
vir ese proceso. En este sentido, la experiencia vital profunda que tienen las pa-
cientes contrasta con la respuesta superficial que a veces reciben del entorno.

« Muchos procesos de informacion a la paciente presentan deficiencias en canti-
dady calidad de informacién, asi como en la anticipacion e integraciéon de esta. El
caracter de «ventanilla» que adn tienen muchos servicios hospitalarios y la aten-
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cion primaria es discordante frente a procesos intensos en recursos humanos,
conocimiento, elevado impacto en salud y duracién. Estas carencias dificultan a
la persona elaborar un discurso coherente sobre la enfermedad y ajustado a sus
preferencias y necesidades.

« La posibilidad de anticiparse a situaciones asociadas al impacto de los tratamien-
tos esta relacionada con el nivel de autonomia de las pacientes en las diferentes
etapas del proceso oncolégico. Proporcionar informacion y educacion sanitaria
con antelacién es un elemento clave para incrementar la participacion activa de
las pacientes en su cuidado y mejorar la vivencia.

« Lainformacion a la paciente sobre los efectos adversos, asi como los aspectos de
la reconstruccion o la rehabilitacion, cuando se plantean las opciones terapéuti-
cas, es variable y en general suele quedar en segundo plano. Este factor dificulta
la incorporacion de sus preferencias al respecto.

Necesidades de atencion en la supervivencia

« El tiempo que transcurre desde la finalizacion del tratamiento y la primera visita
de seguimiento es identificado por las mujeres como una etapa de transicién rele-
vante. El plan actual de seguimiento no contempla esta inflexion, en la que los
sentimientos de desamparo, miedo e inseguridad en las pacientes son frecuentes.

« La informacién y educacion sanitaria que reciben las pacientes en la primera eta-
pa del seguimiento es percibida como variable, inespecifica e insuficiente en rela-
cion con sus necesidades de salud (prevencion de linfedema, sexualidad, pérdida
de peso, vida saludable). Este hecho puede significar para algunas pacientes no
obtener la méaxima recuperacién segun el potencial de sus posibilidades.

- La falta de previsién sobre como enfocar las etapas siguientes a la finalizacion del
tratamiento puede conllevar experiencias negativas en la gestion de la salud y en
el retorno a la vida cotidiana. Ademas, debe considerarse que el autocuidado
solo es posible cuando se dispone de conocimiento previo. La relacion del siste-
ma sanitario con las asociaciones de pacientes y otros recursos es ventajosa para
las pacientes cuando se complementan de un modo funcional.

- La divergencia de vision entre las pacientes y los profesionales sobre la relevancia
de los problemas de salud en la supervivencia se incrementa a lo largo del tiempo.
En el primer caso, el enfoque es mas amplio y comprende los efectos adversos
(riesgo de linfedema, autoimagen o sexualidad, entre otros) y otras morbilidades
del envejecimiento, ademas del riesgo de recurrencia, aparicién de segundas neo-
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plasias y efectos adversos tardios, que son los que centran la atencién sanitaria.
Este desencuentro puede conllevar menor calidad de vida de la que podrian obte-
ner las pacientes.

Frente a la recurrencia de cancer, las pacientes se reconocen con un papel mas
activo y autonomo, debido fundamentalmente a la experiencia previa con el can-
cer de mama, pero también con una percepcioén de mayor amenaza sobre la vida.
Esta experiencia previa puede inhibir en algunos profesionales el hecho de procu-
rar un entorno de seguridad y una informacién adecuada.

La posibilidad de volver al trabajo constituye un elemento clave en retomar la vida
cotidiana. No obstante, la realidad laboral que envuelve este hecho determina su
viabilidad. Factores como el sector donde se desarrolla la actividad profesional
(publico o privado), la cualificacion del puesto de trabajo (nivel de estudios, tra-
bajo manual o no) o el nivel de proteccién contractual (fijo, eventual o informal)
evidencian el riesgo de pérdida de posiciéon en el ambito laboral e incluso la pérdi-
da del trabajo.

La carencia de normativas en el &mbito laboral orientadas a favorecer la incorpo-
racion al puesto de trabajo de las pacientes tras procesos graves de enfermedad
fuerza a una incorporacién abrupta cuando, en realidad, en muchos casos se re-
quiere un periodo de adaptacion. La necesidad de cumplir con los requisitos de la
dedicacion laboral completa puede conllevar incluso el abandono laboral, lo que
puede estar precedido en algunos casos por ciclos intermitentes de incapacida-
des transitorias laborales y deterioro emocional. Esta es una muestra clara de
desajuste entre las condiciones de salud y una legislacion laboral rigida.

El hecho de ser expaciente de cancer de mama en la sociedad condiciona la ob-
tencion de servicios de diferente naturaleza (hipotecas bancarias, seguros de sa-
lud, becas, carné de conducir, etc.). El vacio normativo al respecto actia como
factor discriminatorio con relacién al resto de ciudadanos.

Las asociaciones de pacientes constituyen un espacio diferencial entre iguales

gue, al ofrecer diversidad de servicios y actividades, son un aliado complementa-
rio a los servicios sanitarios para las pacientes que las utilizan.
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RECOMENDACIONES

158

. Establecer circuitos preferentes en el sistema sanitario para la derivacién de

sospechas de cancer. Ello implica un proceso estructurado y agil en el tiempo
a la vez que una espera informada para todas las pacientes.

Proporcionar informacién adecuada en todas las etapas del proceso asistencial
en un marco comunicativo que permita la co-gestion de la enfermedad. Esto
reclama que los profesionales exploren activamente los ritmos propios de las
pacientes respecto a cémo y cuédndo desean recibir informacion.

. Los profesionales de la salud deben recibir formacion especifica en su curricu-

lum docente sobre los procesos de comunicacién e informacion a las pacientes.

El sistema sanitario debe reconocer la existencia de internet como fuente de
informacién para la mayoria de pacientes. Debe tener un papel proactivo sobre
su utilizacién, a la vez que orientador sobre la calidad de las informaciones. Ello
incluye también las terapias complementarias.

Promover la anticipacion de la informacién y educacion sanitaria relativa a los
posibles efectos adversos, tanto en la etapa aguda como en la supervivencia.
Este factor debe capacitar a las pacientes para establecer de forma anticipada
su cuidado y obtener asi el maximo nivel de salud posible ante los riesgos o los
efectos adversos que puedan presentarse.

Los servicios sanitarios deben contemplar la recurrencia como una etapa espe-
cifica y no solo como una repeticion de un proceso agudo. La informacién y la
comunicacién deben responder al momento de inflexién que supone esta eta-
pa para las pacientes. Ello procuraria una mayor protecciéon frente a la sensa-
cion de amenaza vital.

. El sistema sanitario debe tipificar la supervivencia de cancer como un ambito

de intervencién especifico. Esto permitiria el desarrollo de modelos asistencia-
les con mayor capacidad de respuesta frente a la diversidad de las necesidades
de las supervivientes (osteoporosis, linfedema, sexualidad, autoimagen, aspec-
tos emocionales, etc.). La segmentacién de esta poblacion dianay la coordina-
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10.

cion de todos los niveles asistenciales son elementos clave para esta transfor-
macion.

En la fase de seguimiento debe identificarse como una etapa asistencial especi-
fica el periodo entre la finalizacion del tratamiento y la primera visita del segui-
miento. En este periodo la informacion y la educacién sanitaria deben desem-
pefar un papel relevante en la medida en que pueden promover en la paciente
el autocuidado y la preparacion del retorno a su vida cotidiana.

Deben desarrollarse cambios normativos para que la condicién de supervivien-
te de cancer no sea un factor discriminatorio. Cabe establecer en el marco la-
boral medidas de flexibilizacion en el retorno al trabajo que incluyan la diversi-
dad de condiciones de salud. El objetivo debe ser lograr la mayor integracion.
También deben considerarse otros cambios en el conjunto de las actividades
socioeconémicas en las que las pacientes participan (carné de conducir, crédi-
tos hipotecarios, etc.). Este es un ambito en el que las asociaciones podrian
ejercer influencia como grupo de interés.

La gestién sanitaria no debe obviar la existencia de otros recursos que son im-
portantes para las pacientes como son las asociaciones de pacientes, grupos
de ayuda mutua, entre otros. Las actividades y los servicios que ofrecen deben
organizarse de un modo apropiado y complementario, de forma que las pa-
cientes puedan beneficiarse de todos los recursos disponibles seguin sus nece-
sidades.
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ANEXOS



INFORMACION PARA LA PARTICIPANTE

ESTUDIO: Necesidades de informacion en el cdncer de mama y de atencion
en la supervivencia

Apreciada Sefiora,

En primer lugar quisiéramos agradecerle su colaboracion en la realizacion de este
estudio, del cual le detallamos la siguiente informacion:

1. Se trata de un estudio cualitativo promovido por FECMA (Federacién Espafnola
de Cancer de Mama) y que ha designado al Instituto de Investigacién Biomédica
de Bellvitge (IDIBELL), Universidad de Barcelona, para su realizacién bajo la di-
reccion técnica del Plan Director de Oncologia de Catalufia.

2. El'motivo del estudio es conocer cuéles son las experiencias y necesidades de las
mujeres con cancer de mama con relaciéon a la informacion que reciben en sus
diferentes procesos asistenciales asi como las necesidades de atencién en el pe-
riodo de supervivencia.

3. Para obtener los datos necesarios el estudio contempla la realizacién de grupos
focales de pacientes de los cuales usted forma parte. En cumplimiento de la Ley
Organica 15/1999 de Proteccion de Datos de caracter personal, todos los datos
obtenidos y la informacién aportada por usted en la celebracion de los grupos
es de caracter confidencial y de uso exclusivo para este estudio.

4. Su participacion es voluntaria, y en cualquier momento, aunque haya usted fir-
mado el consentimiento informado o bien durante la reunién del grupo focal,
puede retirarse del estudio sin tener que dar ninguna explicacion o justificacion.

Le agradecemos su colaboracion.
Atentamente,

Tarsila Ferro Garcia

Investigadora principal del estudio
Plan Director de Oncologia de Catalufa
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Sra.
(Nombre, apellidos y DNI de la participante en el estudio)

He sido informada del contenido y finalidad del estudio: «Necesidades de infor-
macion en el cancer de mama y de atencion en la supervivencia».

He podido leer y se me ha explicado con claridad el objetivo de este estudio y he
podido hacer preguntas y/o aclarar mis dudas.

Mi participacién es voluntaria y puedo negarme en cualguier momento a continuar
en el estudio sin tener que dar explicaciones y sin ningun otro efecto.

Mis datos personales y la informacion aportada son confidenciales, en cumplimien-
to de la Ley Organica 15/1999 de Proteccion de Datos de caracter personal, y su
uso serd exclusivo para este estudio.

Fdo.: Sra. Investigador:
(Firma de la participante) (Firma del investigador)
de de 2011
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COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD

Sra.
(Nombre, apellidos y DNI de la participante en el estudio)

He aceptado participar voluntariamente en el estudio: « Necesidades de informa-
cion en el cancer de mama y de atencion en la supervivencia».

Participaré en un grupo focal del estudio junto a otras participantes. Me compro-
meto a guardar confidencialidad de todo cuanto se exprese durante la reunién del
grupo, sin revelar la identidad de las personas, ni relacionar bajo ningin concepto
nada de lo que se diga con ninguna de las participantes.

Fdo.: Sra.

(Firma de la participante)

de de 2011
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DATOS DE LA PARTICIPANTE

Nombre:

Primer apellido:

Segundo apellido:

Fecha de nacimiento: / /
Estado civil: [ Soltera
[0 Casada o en pareja
O Viuda

[0 Separada o divorciada

Estudios: O Estudios primarios incompletos
0 Primer grado
O Estudios secundarios
O Estudios universitarios
O Otros:

Situacion laboral: [ Trabaja
O En paro
O Jubilada
O Trabajo de casa
O Incapacidad o invalidez permanente
O Otras:

I 66



con la colaboracion de




	ÍNDICE
	AGRADECIMIENTOS
	INTRODUCCIÓN
	OBJETIVOS
	Objetivos principales
	Objetivos secundarios

	METODOLOGÍA
	Diseño del estudio
	Estrategia de muestreo
	Composición de los grupos focales
	Desarrollo de los grupos focales
	Análisis de la información
	Limitaciones

	RESULTADOS
	I. 
Necesidades de información en el proceso asistencial
	1. Ante la sospecha de cáncer
	1.1. Vivencia
	1.1.1. Gestionar la incertidumbre
	1.1.2. Percepción del tiempo de espera hasta el diagnóstico efectivo

	1.2. Información
	1.2.1. Derivación de sospechas entre niveles asistenciales

	1.3. Comunicación
	1.3.1. No existen los «casi pacientes» de cáncer


	2. Ser diagnosticada y tratada de cáncer de mama
	2.1. Vivencia
	2.1.1. Diagnóstico: debe afrontar un cáncer de mama
	2.1.2. La enfermedad en el entorno íntimo: dinámicas
	Proteger y protegerse
	Resistir hasta un cierto límite

	2.1.3.  Impacto de los tratamientos
	2.1.4. Reconstrucción y restauración de la imagen personal

	2.2. Información
	2.2.1. Percepción del tiempo de atención diagnóstico-terapéutico
	2.2.2. Preparación para afrontar lo previsible
	2.2.3. Proceso de información a la paciente: consistencia o fragilidad
	2.2.4. Internet y oncología: el error de recomendar «no consulte»

	2.3. Comunicación
	2.3.1. Múltiples caras y estructuras para una sola paciente
	2.3.2. Dos modelos comunicativos
	Comunicación oclusiva
	Comunicación inclusiva

	2.3.3. Malas prácticas en la comunicación médico-paciente



	II. 
Necesidades de atención en la supervivencia
	3. Al finalizar el tratamiento
	3.1. La información como factor de seguridad y autonomía

	4. Supervivencia, nueva realidad con diferentes caras
	4.1. Vuelta al ritmo cotidiano: una nueva normalidad
	4.2. Salud en la supervivencia: divergencias entre pacientes y sistema sanitario
	4.3. Autoimagen
	4.4. Sexualidad
	4.5. Entorno afectivo
	4.6. Terapias complementarias
	 4.7. Nuevamente cáncer

	5. Sobreviviendo en sociedad
	5.1. Vuelta al trabajo
	5.1.1. Incapacidad laboral transitoria o permanente

	5.2. La discriminación en clave de vacío legal
	5.3. Pacientes con carné



	CONCLUSIONES
	Necesidades de información en el proceso asistencial
	Necesidades de atención en la supervivencia

	RECOMENDACIONES
	BIBLIOGRAFÍA
	ANEXOS
	INFORMACIÓN PARA LA PARTICIPANTE
	CONSENTIMIENTO INFORMADO
	COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD
	DATOS DE LA PARTICIPANTE




