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RESUMEN EJECUTIVO

* En los Ultimos 5 afios hemos llevado a cabo 4 investigaciones de corte psicosocial
sobre el cancer de mama, la vivencia de la enfermedad y la calidad de vida de las
pacientes.

- Febrero 2002. Objetivo: vivencia de la enfermedad y flujo de las
informaciones. Publico: afectadas, familiares, amigas, oncologos y personal
de enfermeria (14 grupos pequefios).

- Febrero 2005. Objetivo: situacion actual y calidad de vida. Publico: afectadas,
familiares, amigas y directivas FECMA. (14 grupos pequerfios)

- Abril 2005. Objetivo: enfermedad y calidad de vida. Publico: 413 enfermas
y 104 allegados.

- Junio 2006. Objetivo: problematica laboral debida a la enfermedad. Publico:
359 enfermas.

* En cuanto al proceso y vivencia de la enfermedad:

- La mayoria de las afectadas tomaba medidas preventivas (mamografias),
siendo ellas las que tuvieron las primeras sospechas sobre la enfermedad.

- Sin embargo, sélo un cuarto de ellas espera el diagnostico, que irrumpe de
forma brusca e inesperada en sus vidas.

- Las reacciones emocionales tipicas en esta etapa se resumen en ira y
abatimiento.

- Tras la intervencion quirdrgica, comienza una etapa de esperanzas
renovadas, que conviven con la sombra del tratamiento posterior.

* Respecto al afrontamiento de la enfermedad, aparecen tres grupos de afectadas:

- Inhibidas: domina la depresién y el no afrontamiento de la enfermedad.
- Pesimistas: domina la ansiedad. Son negativas ante el pronéstico.
- Optimistas: domina la actitud de superacion de la enfermedad.

* Las dos grandes necesidades de las pacientes son:

- Apoyo y asistencia psicooncologica mas extendida y normalizada, tanto a la
afectada como a los familiares. Mejora en la calidad de vida (extensién de los
sistemas de fisioterapia).

- Informacién en general, y en particular con objeto de favorecer la deteccién
precoz por parte de las mujeres y de evitar el ‘trauma’ que implica todavia el
diagndéstico.
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* Enlo relativo a la interaccién con el personal facultativo:

La atencién en las unidades especializadas resulta 6ptima. No obstante, los
hospitales, y mas aun las salas de espera, resultan un ambiente ansiégeno y
deprimente.

La relacién entre el oncélogo y la paciente es estrecha, promovida por la
extension del tratamiento. El grado de satisfaccion con el médico es elevado,
valorandose en mayor medida el desempefio profesional que la capacidad de
apoyo.

El personal de enfermeria desempefia un relevante papel: representa el
contacto mas directo, cercano y cotidiano.

El acceso al servicio de psiquiatria y psicoterapia va ganando terreno, aunque
no son mayoria las que acuden y no todos los centros cuentan con este tipo
de asistencia.

* La pareja, los hijos y el circulo de amistades acomparian y sufren con gran intensidad
la situacién.

Habitualmente la pareja trata de atender con carifio y dedicacion a la enferma.
Una reaccibn mas minoritaria es la de los hombres que muestran una
ausencia de sensibilidad hacia la enferma.

Los hijos son fuente de preocupaciéon, son los grandes protegidos,
especialmente cuanto mas pequefios son. La edad y el sexo determinan la
reaccion de los hijos ante la enfermedad de la madre.

Las amistades, sobre todo femeninas, resultan sumamente importantes. Las
amigas mas intimas no siempre coinciden con las antiguas amigas, que en
ocasiones no han sabido estar a la altura de las circunstancias (evitacion,
reaccion fobica).

* Enlo que respecta a la calidad de vida de las pacientes:

Se observa un cambio de actitud, otorgandose un valor distinto a las cosas.
La situacion fisica y funcional actual se valora de forma aceptable. Las
percepciones son mas negativas entre las afectadas con estadios mas
avanzados, las mas jovenes y las que trabajan. El cansancio es el problema
mas mencionado.

La situacién psiquica de la mujer depende del tipo de apoyo recibido y del
estilo de afrontamiento de la enfermedad.

Casi la mitad de las afectadas sefiala la influencia negativa del cancer en las
relaciones intimas de pareja.

En el plano material, la enfermedad afecta a la economia de los hogares,
tanto por los gastos extras como por la disminucioén de ingresos.

* En cuanto a la incidencia de la enfermedad en el trabajo, a la mayor parte de ellas les
afecté en el desempefio de su actividad. La gran mayoria tuvo que acogerse a una
baja laboral de duracion superior a 3 meses.

o
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- Las que trabajan en el sector publico se encuentran mas protegidas, frente a
las del sector privado, tanto en el periodo de baja (mantenimiento nivel
retribuciones), como en la posterior reincorporacion (cargo, promociones).

- Las trabajadoras manuales son las que se enfrentan a mas dificultades, al
repercutir en sus colegas las limitaciones personales impuestas por la
enfermedad. Esto termina pasandoles factura.

- La enfermedad también puede llevar a un replanteamiento de las prioridades,
un cambio de trabajo (menos dinero y mas calidad de vida).

Las asociaciones de afectadas son ampliamente conocidas, pero su imagen esta
desdibujada. Se calcula una participacion baja en las mismas, sobre todo teniendo en
cuenta las necesidades de ayuda e informacion expresadas por las afectadas. Estas
asociaciones tendran en el futuro un gran papel. Pero precisan una definicién de sus
fines y servicios mas unitaria y una comunicacion mucho mas amplia.
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1. INTRODUCCION

Se diagnostican en Espafia 18.855 casos de cancer de mama anualmente’. Y ello
fundamentalmente en mujeres. En concreto, significa todo ello el 25% de los diagnésticos
de carcinomas en mujeres. Es, por tanto, la amenaza fundamental en el colectivo
femenino. Segun calculos del Ministerio de Sanidad y Consumo en el ‘98 la probabilidad
de este diagnéstico es de 1 de cada 20 mujeres. Es cierto que las presentes tasas son
mejores que las del resto de los paises de nuestro entorno. Y que posiblemente ello se
deba, como se vera mas adelante, al actual sistema de prevencion (sobre todo en areas
urbanas) y de tratamientos.

La mortalidad en Espafia por cancer de mama es de 5.914 mujeres al afio. Esto significa:

1,64 % de las muertes anuales totales
6% de las victimas por cancer anuales
27% de las victimas por cancer femeninas anuales.

Existen notables diferencias por Comunidades Auténomas (maximos en Asturias y
Aragén, minimas en Canarias, Ceuta y Melilla). Los sistemas de vida, de prevencion y
atencién parecen ser los responsables.

Es cierto, también, que en los Ultimos diez afios se ha dado una cierta estabilizacion de la
tendencia.

La supervivencia el primer afio es muy alta en nuestro pais ( 97% ) y en cinco afios es
del orden del 78%. Todo ello tiene que ver con el diagndstico precoz (mas logrado en
areas urbanas y mucho mas deficiente por intervencién de factores asistenciales y
sociales en las zonas rurales).

Pero se calculaba para el 2001 que existia una poblacion de 70.000 mujeres afectada por
la enfermedad.

Se trata, por tanto, del gran problema sanitario de la poblacién femenina en nuestro pais.
Y ello, aunque en sometimiento a cierta realidad comparativa, la situacién parezca
encontrarse estabilizada y sea relativamente mejor -estadisticamente hablando con todo
lo que ello implica - a los paises de nuestro entorno.

T Las fuentes principales de datos sobre cancer provienen del INE, GLOBOCAN, EUCAN, EUROCARE-3. Estos datos,
cuya estimacion ultima se refiere al 2001, han sido tratados y presentados en nuestro pais por diversos autores : Informe
Sobre La Salud De Los Espaiioles. Cancer, en Lopez-Abente G, Pollan M. Aragonés N, Pérez -Gémez B. 2002. Area de
Epidemiologia Ambiental y Cancer. Centro Nacional de Epidemiologia. Instituto de Salud Carlos Ill. Informacién Sobre El
Cancer, en la pagina Web: http-//www.todocéncer.orq. Asociacién Espafiola Contra el Cancer.

o
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Existe problematica de sensibilizacion social y posteriormente sanitaria. Hay que tener en
cuenta que las causas de la enfermedad, salvo muchas y diversas hipotesis no
confirmadas, se desconocen en la actualidad. No se pueden definir sistemas profilacticos,
salvo el eje comun de la vida sana. Si preventivos, fundamentalmente el tema de las
mamografias a partir de cierta edad. Y tanto la enfermedad en si como sus
consecuencias sociales tienen suma importancia.

Por ello FECMA, como agrupacién nacional de las diversas agrupaciones de afectadas
de cancer de mama, en colaboraciéon con el INSTITUTO ROCHE han venido en los
ultimos cinco afos interesandose por investigar este problema desde su vertiente mas
psicosocial. Se han realizado en el transcurso de estos afios las siguientes acciones:

Febrero 2002. Enfoque cualitativo. Objetivos: vivencia de la enfermedad y flujo de las
informaciones. Pruebas en Barcelona y Sevilla:

6 triadas de pacientes

4 triadas de allegados primer grado y amigas
2 grupos de oncologos

2 entrevistas a personal de enfermeria

- Febrero 2005. Enfoque cualitativo. Objetivos: situacion actual y calidad de vida.

4 minigrupos de pacientes. Madrid.

4 minigrupos de allegados (1de maridos,1de hijas,y 2 de amistades intir
Madrid.

6 Entrevistas a directivas de FECMA. Seis ciudades

- Abril 2005. Encuesta autoadministrada con ayuda. Indicadores genéricos sobre
enfermedad y calidad de vida. En 10 ciudades.

413 enfermas (error muestral =+ 4,9%)
104 allegados como grupo de control (error muestral = + 9,8%)

- Junio 2006. Encuesta autoadministrada con ayuda. Indicadores genéricos e insistencia
en problematica laboral debida a la enfermedad. En 10 ciudades.

359 enfermas que trabajaban en el momento del diagnostico (error
muestral = £ 5,3%)

En los documentos técnicos se habla con detalle de los posibles sesgo. Baste anunciar
aqui que dados los sistemas de contacto (50% aproximadamente via las asociaciones
de pacientes y otro 50% libre) mas la delicadeza en plantear los temas, existe una ten-
dencia de las muestras a ser muy positivas y dar un testimonio alentador. Por otro lado,
se trata de muestras urbanas y no rurales donde la situacién es mas de ocultacion.

o
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La realizacién de las investigaciones (su disefio, realizacion de campos e interpretacion
de resultados e informes) se confiaron al instituto de opinién publica METRA SEIS.

FECMA vy el INSTITUTO ROCHE ponen a disposicién de las afectadas, de los
especialistas, de los medios y de todo el publico interesado los informes analiticos de las
acciones anteriormente descritas.

La presente publicacién es un resumen sintético y unitario de todas ellas.

2. PROCESO Y VIVENCIA DE LA ENFERMEDAD

Expectativas previas y profilaxis

A pesar de la enorme difusion de datos sobre la enfermedad y de la sensibilidad genérica
de la poblacion femenina al respecto, el diagnostico irrumpe de forma brusca e
inesperada en sus vidas. De todas formas, se han obtenido los siguientes indicadores,
que matizan la situacion.

Tabla I.- Indicadores iniciales

Preocupacion antes del diagndstico: Si ... 35%
Acciones preventivas: mamografias ... 61%
Primera sospecha diagnostica: la propia enferma ... 54%
Esperaba el diagndstico ..........cocoevecioviccioniceniceicene 24%

Base: 413 afectadas cancer de mama. 1°ola. 2005

Segun estos resultados dos de cada tres mujeres no se encontraban previamente
preocupadas por la enfermedad. Es comprensible que se trate de evitar una situacién
hipocondriaca. Cualitativamente se establecioé que soélo las mujeres en situacion de riesgo
(por antecedentes familiares o haber padecido seborreas y ganglios benignos) tienen
acrecentada la sensibilidad al respecto.

La revision mediante mamografias anuales esta bastante extendida en la poblacion
femenina, aunque cae fuertemente a partir de los 60 afios, y en las mujeres con menor
nivel cultural. Pero es una practica en la que no se insistira nunca lo suficiente, pues en
las enfermas de la encuesta en las que el diagnéstico ha sido de tumoracion nivel IV la
practica de revisiones mamograficas cae hasta un 37%. Ademas, segun la encuesta
realizada uno de cada cuatro canceres de mama se detecta precisamente en estas
revisiones anuales, y un 41 % de los mismos resultan clasificados en el nivel I.

o
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De todas formas, es la preocupacién de la propia mujer y la observacién y palpacién de
su cuerpo la que segun los resultados presentados influye en la primera sospecha (54%).
Es mucho maés frecuente esta practica entre las mas jovenes.

Pero en todo caso, la aparicion de la enfermedad es una sorpresa. Aunque un 24% de las
personas encuestadas afirmen que se lo esperaban, se conoce en la literatura
especializada, que esta es una construccion psiquica habitual cuando se presentan estos
casos.

El diagnéstico
Utilizando técnicas expresivas las mujeres enfermas han representado estas sensaciones

ante el diagnostico asociando sus sentimientos con cuadros célebres. Una muestra de los
mismos es la siguiente:

‘Es un monstruo, un horror’
‘Ves la muerte de cerca’
Sientes una gran rabia, ira, ...’
‘Es la visién delmal’

‘-l. e T --h-n"J‘
‘Te sientes completamente sola’
‘Te sientes triste, hundida’

‘Te sientes incomprendida’

‘No quieres ver a nadie’

‘Todo se alborota, se perturba’
‘Sientes una gran desazoén’
‘Se acerca lo peor’

‘Todo muy confuso’

La literatura psicooncologica ha descrito las reacciones mas comunes ante el diagndstico.
Estas se han comprobado también aqui. La pauta habitual es:

- Shock y blogueo, seguido por dos actitudes:

Respuesta inicial . Incredulidad y rechazo
Desesperacion

Disforia consecuente - Ansiedad

- Depresion

i - Procesos iniciales de confrontacion con la
Superacién o no
enfermedad.

o
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Las reacciones emocionales que se mencionan como tipicas de estas primeras fases
ante la intensa y repentina amenaza que provoca el diagnéstico pueden agruparse en
dos diferentes conjuntos:

*

Ira: Caracterizada por rabia, irritacién, sentimiento de injusticia, agresividad, etc.

* Abatimiento: Caracterizado por una profunda tristeza, decaimiento, apatia, aislamiento
social, decepcién, etc.

Se ha tratado de cuantificar estas reacciones polares mas tipicas. Los resultados de la
encuesta de la primera ola (2005) han sido:

Sentia rabia / estaba muy enfadada
Tenia muchos nervios, angustia, miedo
Estaba triste, deprimida

52,5%

@ No sabe

Grafico I. Emociones dominantes ante el diagnéstico
Base: 413 poblacién general de mujeres afectadas. 1% ola. 2005

El pivote central, hasta cierto punto comun, natural e inespecifico, es la situacion de
angustia. A partir de este polo practicamente un 20% de la muestra subraya mas la
rebeldia y la rabia, y otro 20% la tristeza y depresion. La posicion ‘agresiva’ frente a la
enfermedad es mas comun entre las mas jévenes, mientras que la posicion deprimida se
asocia indicativamente en estos resultados con las de mayor edad, menor cultura y una
posicién mas inhibida. También con las personas con peor pronéstico (estadios IV de la
enfermedad). Estas pautas de reaccién influyen posteriormente en el desarrollo de la
enfermedad e incluso en la supervivencia. La posicion activa, incluso agresiva, resulta
segun la psicooncologia mucho mas favorable (aunque sea muy incémoda para el trato
diario de familiares y facultativos).

Dos cuestiones son en este momento relevantes: El conocimiento de la enferma de su
situacién y la comunicacion que realiza de la misma a otras personas.
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Los resultados cuantificados muestran que un 27% de la muestra general (12 ola, 2005)
no puede establecer el nivel del tumor que se les detectd. Entre las mujeres que
trabajaban en el momento del diagnéstico el desconocimiento se da en un 14%
significativamente inferior, (22 ola, 2006). Entre los indicadores para realizar la
clasificacion de los tumores en niveles, el tema del tamafio es el que las mujeres de la
muestra general mas ignoran (38% en poblacién general y 13% en mujeres trabajando)
mientras que la existencia de ganglios afectados es el elemento que mas se les comunica
y que ellas retienen (niveles de NS/NC del 14% en poblacion general afectada y del 5%
en las mujeres con relaciones laborales).

En funciéon de los anteriores indicadores se ha podido establecer la situacion de las
muestras del presente estudio. Se presenta a continuacion:

Tabla II: Estadio del tumor en las muestras de estudio
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Estadio | ...l 22,3% 25,5%
Estadio Il .....ccoooiiiiiiieee 28,8% 30,8%
Estadio Il 29.1% 23,6%
Estadio IV ... 6,5% 6,4%
No se ha podido establecer ................ 13,3% 13,7%
Base: Mujeres afectadas 413 359

Las recidivas en ambas muestras son del orden del 14%.

Por lo que respecta a la comunicacion de su situacion, los resultados de las encuestas
realizadas han sido los siguientes.

Tabla lll: Comunicacion del diagnéstico a los allegados
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Lo comenté con todas las personas que pude. 46% 40%
Se lo comenté solo a unos pocos 51% 58%
No se lo comenté a nadie............ccccoeeeiinnnne 3% 2%
Base: Mujeres afectadas 413 359

Resulta evidente que una mitad de las mujeres afectadas precisa desahogar su emocion
hablando de la misma, mientras que otra mitad mantiene posiciones mucho mas
restrictivas. Es interesante observar en los cuadros anteriores tanto el paralelismo de las
dos muestras (en los niveles de tumoraciéon) como sus diferencias (mucho mas discretas
las personas con relaciones laborales). El detalle de las personas a las que se comunica
la situacion es muy similar en ambas muestras: el marido en dos tercios de los casos, los
hijos y los facultativos en un 40% de los casos. Pero es muy llamativa la importancia de
las ‘amigas’ en la poblacion general y entre las afectadas con relaciones laborales (donde

o
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ademas hay que afadir los comparieros de trabajo y los jefes). El factor amistad
femenina resulta muy importante en todos estos casos y es hasta cierto punto
desconocida su importancia por los mas allegados.

Los tratamientos

Segun los datos de la encuesta de afectadas de la poblacién general (12 ola, 2005) las
primeras intervenciones después del diagnoéstico en el sistema sanitario de nuestro pais
son sumamente rapidas. En un 58% de los casos tuvieron lugar antes de un mes. Los
sistemas seguidos aparecen en la tabla IV.

Tabla IV: Tratamientos recibidos contra el tumor
General afectadas  Afectadas trabajando

(2005) (2006)
Radioterapia antes de la operacion ................... 3,9% 4,2%
Quimioterapia antes de la operacion...... 8,2% 17,5%
Intervencion quirdrgica..........oeeeeeeene 99,3% 91,1%
Radioterapia después de la operacion...... 58,8% 63,0%
Quimioterapia después de la operacién.... 64,2% 71,6%
HOrmMonoterapia ..o 31,7% 30,1%
Base: Mujeres afectadas 413 359

Los resultados son muy paralelos en ambas muestras (con excepcién de la quimioterapia
preoperatoria que se ha realizado con mas frecuencia en el caso de las mujeres que
trabajan). La intervencién quirdrgica es practicamente universal. Las especificaciones de
esta accién son bien conocidas por las mujeres. Aparecen en la tabla V.

Tabla V: Tipo de operacion
General afectadas Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Me extirparon un cuadrante..... 28,6% 37,0%
Me extirparon toda la mama.... 65,4% 51,0%
Me extirparon los ganglios... 65,9% 57,9%
Otro tip0 ... 4,1% 3,6%
No fui operada..........ccoouieeiiciresiisieiceeeeiisseeen 0,7% 4,5%
Base: Mujeres afectadas 413 359

Para dos tercios de la poblacion afectada la extirpacion fue total. Habria que subrayar
que en la muestra de afectadas esto sucede exclusivamente en la mitad de los casos.
Parece que con este segmento de enfermas y debido a sus condiciones los tratamientos
resultan mas conservadores en un principio. El analisis de los ganglios parece ser un
proceso conjunto en todas estas intervenciones.

o
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Una vez realizada la operacién quirtrgica finaliza una etapa critica para entrar en dtra
diferente, que se vive como un momento de ‘luz’. A la paciente se le ha extirpado el
tumor, el mal ‘ha salido’ de su cuerpo, y se siente salvada. Es un momento de
esperanzas renovadas, que se vive con alegria porque se siente que la enfermedad ‘se
ha acabado’, y que va acompafiado de un estado de cierta euforia y crecimiento personal.
No obstante, esta vivencia y actitud ante la nueva situacién conviven con la sombra del
tratamiento posterior a la intervencion, y sobre el cual ya les ha informado su médico. La
situacién es muy ambigua. Se cruzan sentimientos opuestos. Un esquema de los mismos
es el siguiente:

Euforia. Frustracion

Paz Amenaza

Expresiones graficas de estas sensaciones, en las que se refleja tanto la paz como la
amenaza son las siguientes:

‘Vuelves a nacer, vuelves a la vida.’ Es como sillegara la primavera’.
‘Recuperas la calma’. ‘Todo. se despe;ya .

‘Pero el fantasma de la muerte sigue ahi’. ,7'9 §le”t98 bien’. o
‘Tienes ganas de disfrutar de la vida’. El cielo se abre ante tus 0jos’.

Los sentimientos de ambigledad se acrecientan y llenan de contenidos negativos. El
temor, adelantado ya por las personas (que han hablado con otros afectados), se
concreta cuando los facultativos anuncian, en el momento o a los pocos dias, la
necesidad de continuar con tratamientos, habitualmente quimioterapia. La paciente se
siente profundamente contrariada. Le cuesta aceptar que de forma inmediata deba
someterse a un tratamiento duro, muy agresivo supuestamente (aunque se sabe que
actualmente ha disminuido la intensidad de sus efectos secundarios) y desagradable
cuando acaba de aferrarse a la ilusién de una supuesta curacion.

La vivencia del tratamiento rebasa con creces las peores expectativas de la paciente.
Esta etapa se caracteriza por ser la mas dura de todas las fases por su extensién en el
tiempo, la acentuacién incontestable de que se esta enferma, y sus efectos secundarios.

o
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La enferma adquiere por primera vez conciencia de enfermedad y de sus efectos
secundarios. Estos ultimos, aunque realmente provengan de su remedio, se perciben
como la manifestacion fisica y visible del mal.

Se ha cuantificado en la encuesta general (2005) la importancia subjetiva otorgada a los
efectos secundarios, independientemente de su apariciéon. Los resultados los muestra el

grafico Il.

% % 67,6

Uy 50,4 52,5 477

40
26,2

20 4

Cicatrizen Ausenciade Caidadel Vomitosy Malestar
brazos o mama cabello nauseas general y
axilas flojera

Grafico Il. Importancia otorgada a los efectos secundarios (mucho + bastante).
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

El malestar general, la pérdida de fuerzas y capacidades, es algo muy sentido y
preocupante. La cicatriz en brazos y axilas preocupa sé6lo a una cuarta parte de las
afectadas durante estos momentos. Y el resto de posible sintomatologia es resentido por
la mitad de las enfermas y resulta algo mas llevadero para la otra mitad. El problema, sin
embargo, es que todo ello afecta a la seguridad y autoimagen de la paciente.

Muchos estudios realizados sugieren una posible conexion entre ciertas variables
psicolégicas (como calidad de vida, estrategias de afrontamiento, miedos...) y la
aparicion de nauseas y vomitos en los pacientes oncolégicos. Se han podido comprobar
en las presentes pruebas cualitativas a titulo de hipétesis. También se ha podido
confirmar que en las pacientes que perciben una mejoria en su estado de salud se da
una menor incidencia de nauseas y viceversa segun sus propias aseveraciones.
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3. EL AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Las preocupaciones asociadas al diagnéstico

Las preocupaciones que les acechan son sobre:

La identidad de la enfermedad: no existen dudas racionales, otra cosa es la actuacion
de los mecanismos de negacion. A las mujeres con cultura mas avanzada lo que les
preocupa son las caracteristicas concretas de la misma y, por ende, el posible
pronostico de la enfermedad. Para ello tendran que esperar algun tiempo, con la
ansiedad consiguiente.

Las causas. La enfermedad no se resiente de forma culpable en general. Es producto
de avatares de la vida. De todas formas, las personas piensan y se plantean los
siguientes temas:

Cuestiones genéticas, es decir, antecedentes familiares, ante los cuales la
Unica reaccion es pensar en el destino y la fatalidad.

Resulta muy extendida la creencia de que anteriores tribulaciones vy
desgracias familiares, temporadas fuertes de estrés (enfermedades penosas
de alguno de los padres, dificultades familiares- y en mucha menor medida
cuestiones laborales) son causantes de la enfermedad.

Existen creencias causales de la enfermedad que tienen que ver con el no
amamantamiento de los hijos, la edad al tenerlos, etc. Es aqui donde puede
darse un cierto atisbo de culpabilidad.

Existen dos orientaciones en general sobre la enfermedad y sus consecuencias:

Aquellas personas que se centran en si mismas. La preocupacién es sobre su futuro
vital, principalmente el horizonte siempre amenazante de la propia muerte y, mucho
mas cercano -aunque se quiera disimular-, los sufrimientos que esta enfermedad
puede originar.

Aquellas personas que por su estructura familiar tienen o sienten amplias
responsabilidades. Aqui las preocupaciones se refieren al marido, los hijos, los padres
ancianos a los que hay que cuidar, etc. Cuando éste es el caso, las personas se
defienden y reaccionan mejor ante la enfermedad. Les preocupan otras cosas
(incluyendo, p.e., hacer testamento, organizar la casa, incluso preparar comidas a la
familia para su alimentacién mientras la paciente se encuentra en el hospital, etc.).
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Se ha cuantificado en la encuesta general (12 ola, 2005) estas preocupaciones
diferenciales. Los resultados los muestra el grafico Ill.

m Mi enfermedad y mi suerte
= Mi familia, hijos

@ Otras

Grafico lll. La preocupacion central después del diagnostico.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

Lo que aqui se ha dimensionado es la diferencia fundamental en la orientacién de la
mujer en este momento traumatico: hacia ella misma, caso de una de cada tres, o hacia
los demas, caso de dos sobre tres. Indicativamente mas centradas en si mismas resultan
las mas jovenes (y ello a pesar de que tienen muchas hijos pequefios).

De todas formas, es tan fuerte la impresion inicial y el sentimiento de amenaza que
entendemos que en esos dias limitados, ‘a mi no me dio tiempo ni a pensar’, las fases y
deterioros de la enfermedad no preocupan tanto, no se hacen presentes en primer plano.
Domina una percepcion mas global sobre la desgracia que se encuentran sufriendo y los
miedos concomitantes.

Los estilos de enfrentar la enfermedad

Hemos seguido aqui, para ordenar todo lo dicho en los grupos y posteriormente
dimensionar en la encuesta, esquemas de la tradiciéon psicooncoldgica sobre cancer de
mama. Existe una medicion escalar (MAC), para sistematizar los estilos para afrontar la
enfermedad.

Se distinguen tres factores en funcién de los cuales se establece una tipologia de
mujeres segun su reaccién ante la enfermedad:

La intensidad con la que se vive la amenaza de muerte.
La sensacion de control personal sobre la enfermedad.
El prondstico subjetivo de la enfermedad.
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a) La intensidad con la que se vive la amenaza de muerte

Ha irrumpido en el horizonte vital de la mujer y sus allegados esta posibilidad
anteriormente no considerada. Es universal como sensacién inicial. Pero esta amenaza
puede ser absolutamente dominante o puede resultar un reto contra el cual luchar. Los
verbatims de las fases cualitativas han sido muy expresivos (‘Yo saqué fuerzas de donde
no las tenia, a por el toro y que sea lo que Dios quiera’. ‘Yo decia: jtengo que salir
adelante!, efc.). En la encuesta se ha tratado de establecer este factor mediante un
indicador, cuyos resultados aparecen a continuacion en el grafico IV.

Creia que era algo que tenia y podia superar
E No me hacia a la idea de tener esa enfermedad ni me lo creia

Era una gran amenaza de la que no sabia si saldria o no

Grafico IV. Posicion dominante ante la enfermedad
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

Domina la respuesta de reto ante la enfermedad. Es curiosa la relacién curvilinea que se
esboza (no se prueba) de esta sensacién con el estadio del tumor: los extremos, tumores
del tipo | y IV son las luchadoras aqui, mientras que los diagnésticos centrales, tumores
del tipo Il y I, resultan menos activas.

Por otro lado y desde una perspectiva cualitativa, se ha de afirmar que lo que cambia
respecto a como las personas afectadas elaboran el diagndstico tiene que ver con la
existencia o no de otras preocupaciones. Cuando éstas existen, matizan la valencia de la
amenaza (desde ciertas escuelas psicolégicas se hablaria de desplazamientos exitosos).
Y dan una motivaciéon al afan y a la esperanza de superacion. Aparecen los casos
siguientes:

- Preocupaciones por los ‘otros’”: los padres, maridos, hijos,... (p.e., les miraba y me
decia, no puedo dejarles solos’).

- Refuerzos y luchas para mantener la autoestima entendida la misma como no
disolucién del propio yo en la pura emocién destructiva (p.e., ‘me dije, esto no va a
poder conmigo’).
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b) La sensacién de control personal sobre la enfermedad

Se trata de la creencia y confianza en que algo pueden hacer las propias personas
afectadas respecto de su enfermedad. La contribucién personal se concretiza en el
estado de animo que se mantiene ante la enfermedad. Se conoce cientificamente su
eficacia en el transcurso de la misma y asi lo piensan las propias afectadas (p.e., ‘con
buen &nimo, se supera mejor la enfermedad, hay que poner todo lo que se puede de tu
parte).

Uno de los contenidos que se depositan en la vertiente activa de poder hacer algo para
superar la enfermedad comienza por el uso y reconocimiento de la palabra cancer. Y ello
aunque ‘siempre hay momentos en los que te tienes que retirar y lloras!

En el cuestionario se ha incluido un indicador para estimar el presente factor, cuyos
resultados se muestran en el grafico V.

= Si, padia poner algo de mi parte

= No estaba segura de si podia hacer algo o no

B No crei que el proceso de mi enfermedad dependiera de mi

Grafico V. Creencia en poder hacer algo para superar la enfermedad.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 1% ola. 2005

Domina la posicion activa ante la enfermedad. Indicativamente es todavia mas intensa
entre las personas afectadas mas jévenes.

c) El pronéstico subjetivo de la enfermedad

Es el tercer factor que se tiene clasicamente en cuenta. Segun el modelo tedrico, el
mismo oscila entre dos extremos: positivo o negativo. Pero las observaciones empiricas
realizadas sefialan matices de interés. La perspectiva real en la evaluacién del
diagndstico depende de los resultados de los andlisis patolégicos, y esto lo saben una
gran mayoria de las afectadas. Pero la perspectiva psiquica parece fundamental.
Aparecen casos graves, incluso muy graves, en los que la mujer todavia se mantiene en
lo que llaman ‘actitud positiva, positividad’. Y se encuentran en las muestras cualitativas
ejemplos de casos diametralmente opuestos (mujeres con tumores benignos sumamente
quejosas).

o



Proyecto3 10/9/07 10:43 Péagina 19 $

19

Cuantitativamente, el indicador utilizado para dimensionar el factor y los resultados
encontrados aparecen a continuacién en el grafico VI.

Era optimista
@ Era pesimista

No sabia, ni optimista ni pesimista

Grafico VI. Estimaciones personales sobre el pronéstico.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

La actitud dominante es la mas optimista. La siguiente alternativa del ranking refleja una
gran cautela. El negativismo es mas raro y esta muy poco presente.

En funcién de las variables anteriores, la psicooncologia ha descrito las cinco posiciones
posibles de las mujeres afectadas frente a su enfermedad. Y que se han comprobado con
testimoniales en la presente investigacion

- Espiritu de lucha: Percepcién del diagndstico como un reto a superar, sentimiento de
control interiorizado y pronéstico optimista. ‘Que la vida no te ponga en tus limites, no
sabes lo mucho que puedes aguantar. Buscan toda la informacién disponible que
pueda ayudar a encontrar la mejor alternativa de actuaciéon y su tono emocional es
positivo y enfocado a la accion.

- Negacion: Se caracterizaria por un mecanismo psicologico de evitacion o auto-
ocultamiento de la realidad como medida para proteger la propia integridad psiquica
del individuo. Por tanto se niega el diagnéstico y asimismo tampoco se generan
sentimientos de control.

- Fatalismo: Se caracterizaria por un tono vital bajo y una ausencia de implicacion activa
en las diferentes fases del tratamiento. La percepcion del diagnéstico es de amenaza
sin justificacion.

- Desamparo o desesperanza: Ante el diagnéstico la mujer reacciona con una especie
de rendicién total. La constancia de la enfermedad crea una gran conmocion que se
traduce en depresion y sentimientos de indefension.

o
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- Preocupacion ansiosa: La percepcion del diagnéstico como gran amenaza, la
incertidumbre sobre los sentimientos de control y la evoluciéon de la enfermedad se
traducen en depresion y ansiedad: rumiaciones, busqueda compulsiva de informacion,
medicinas alternativas... Es cierto que se realizan muchas medidas de afrontamiento,
pero las mismas son poco eficaces y no consiguen disminuir el estrés causado por el
diagnostico y la enfermedad.

Realizando cruces especificos con los indicadores antes mencionados, aparecen tres
grupos claros de mujeres afectadas, que se presentan en el grafico VII.

= Inhibidas
= Pesimistas

= Optimistas

Grafico VII. Tipologia de afectadas.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 19 ola. 2005

Las personas denominadas INHIBIDAS se caracterizan fundamentalmente por:

La depresién como emocion dominante.

No poder hacerse a la idea de que se tiene esta enfermedad.

Incertidumbre e inseguridad sobre las posibilidades de poder hacer algo que
influya en el proceso.

Vivencia incierta del pronoéstico.

Son mayoritariamente amas de casa con menor cultura. Como hipétesis, se trataria de
personas de clase social mas baja posiblemente con marcado tradicionalismo y origen
rural. La situacion de viudez es significativa entre las personas que entran en esta
tipologia.

Las personas denominadas PESIMISTAS se caracterizan fundamentalmente por:

Domina la ansiedad como emocion.

La enfermedad es vivida como una gran amenaza.

Piensan que no tienen influencia sobre el proceso de la enfermedad.
Son negativas respecto al pronéstico de la enfermedad.

o
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Sociolégicamente se distinguen por una educacién media y trabajo fuera del hogar. La
imaginacién sociolégica nos lleva a pensar en una mujer urbana no especificamente
cultivada.

Las personas denominadas OPTIMISTAS se caracterizan por:

Cierto equilibrio entre las emociones de diverso tipo que les afectaban.
Sentimiento y actitud de superacion ante la enfermedad.

Creencia en que pueden hacer algo eficaz contra su enfermedad.
Optimismo respecto del pronéstico.

Dentro de que en esta tipologia mayoritaria entran todo tipo de mujeres, la impresion
sociolégica es que son mas urbanas y con mayor formacion.

4. LAS DOS GRANDES NECESIDADES DE LAS PACIENTES

Las mujeres afectadas de cancer de mama de la muestra insisten en dos tipos de
necesidades claramente diferenciadas: de apoyo y de informaciéon. Se comprueba aqui,
también, lo dicho en los ultimos treinta afios por la literatura especializada.

Necesidades de apoyo

La paciente necesita encontrar recursos para reducir la ansiedad, el sentimiento de
soledad, el miedo a la muerte, el dafio corporal sufrido, la reconstruccién de su propia
autoestima, y la reelaboracién de problematicas previas que vuelven a aflorar a causa de
la enfermedad. Y el recurso es sentirse apoyada para ‘no venirse abajo’.

‘Apoyada’ implica, en la expresion anterior, sustentada y acompafada en sus ansiedades
y padecimientos. Se trata, por tanto, de una demanda de interaccion con ‘los otros’ que
deben comprender y sostener a la persona. Hay que tener en cuenta que, salvo
excepciones, todas las afectadas consultadas afirman que se volvieron ‘hipersensibles’y,
lo que es mas, ‘capaces de darse cuenta’ del valor diferencial de las personas de su
entorno.

La ansiedad pide expresarse, ventilarse, desahogarse,... Pero ocurren diversos
fendmenos que complican su normal desalojo.

a) No todas las personas se permiten esta manifestacién directa de su inquietud radical.
Les da vergienza. El llanto se realiza en privado. La pena es inundante. Y la
contencion es practicamente imposible en su totalidad.

b) Alos ‘otros’ esta situacién les provoca numerosos episodios fobicos. Se huye porque
no se soporta la situacién de desvalimiento de la esposa, de la madre, de la amiga,...

o
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c)

d)

e)

El miedo al horizonte de la muerte es traumatico e inimaginable. La persona lo teme,
los allegados lo sienten como posibilidad de pérdida radical de un ser querido y
entonces lo tienen que negar.

En amigas e hijas se da la identificacion. Ellas podrian sufrir lo mismo en un futuro.
En otros casos se manifiesta el temor de la familia a tener que prescindir del rol y

funciones de la mujer: sentirse indefensos y desamparados si falla la figura de la
madre.

La serie de ‘traumas’ asociados a problematicas anteriores no bien elaboradas,
progresando desde la superficie hasta lo mas profundo, se resumirian en:

Esfuerzos propios de las mujeres en enfermedades de los padres, etc.
Cuestiones sobre el dolor femenino, los partos, etc.

Situacion de la mujer en la sociedad, el trabajo, etc.

Conflicto ultimo con una anatomia especifica, cuyo atractivo se ha depositado
en los pechos.

Por lo que respecta a la familia, la insatisfaccion se produce cuando ésta no es capaz o
no muestra el interés necesario para comprender y ‘ponerse en la piel' de la enferma.
Que los diferentes miembros no tengan la sutileza suficiente.

Las criticas son mas duras cuando las refieren personas que no forman parte de la
familia, sobre todo si se trata de otras mujeres sanas que desarrollan reacciones
hipocondriacas o fobicas a raiz de comunicarles la situacion.

Las maniobras de apoyo pueden categorizarse como sigue. El problema es que no llegan
ni pueden llegar al meollo de los problemas que a ellas les preocupan:

De comunidad emocional: La familia unida llora la desgracia.

De ventilacién emocional: resulta lo mas dficil de realizar por falta de instrumentos
verbales. Idealmente se da ésta cuando existe buena relacién con la pareja y sobre
todo con las amigas. Pero tiene condiciones: capacidad de identificacién.

Intentos de sustitucion o restauracion. Se trata de compensarlas y gratificarlas. Son
muy agradecidas, dada la hipersensibilidad del momento ante todas estas atenciones.
Pero las mismas, dicho por ellas, lo que subrayan es que algo se ha perdido. Y
evidentemente las ofrendas no pueden compensar el fallo fundamental.

Mecanismos de distraccion y desimplicacién: son extraordinariamente Gtiles. Pueden ir
desde tomar vacaciones (cuestiones ofrecidas por las parejas), ayuda en la casa,
salidas a exposiciones, espectaculos,... hasta las compras que son muy mencionadas
como mecanismos antidepresivos en este contexto.

o
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Existen frenos a recibir este apoyo. Son:
- Los posibles sentimientos reales o interpretados por las pacientes de lastima.

- El morbo o la curiosidad, que piensan estda muy extendida. Es un intento claramente
voyeur que se da en vecinas 0 amigas lejanas por saber como las han dejado, como
se comportan sexualmente, etc.

- El exceso de proteccion. EI mismo viene fundamentalmente de las parejas. No lo
aceptan en el fondo, aunque superficialmente muchas de las enfermas se conforman
con este tipo de atenciones que redunda en bajarles la propia autoestima.

Necesidades de informacion

El tema es central. Pero tienen muchas variantes dependiendo de los momentos de la
enfermedad y de los tipos de pacientes.

En el primer momento del diagnéstico les resulta muy dificil a todas las pacientes procesar y
asimilar la informacién. La primera que reciben, necesariamente incompleta, es la de que
deben ser intervenidas. Superado el shock inicial se requiere una descripcion objetiva y
breve de la naturaleza, pronodstico y consecuencias, tanto presentes como futuras, del
cancer. El principal responsable de satisfacer esta necesidad es el médico, por la
autoridad que se le concede como profesional y porque tiene la obligacién de comunicar
a la paciente cual es su estado.

En este punto se dan tres tipos de reaccién muy diferenciados:

a) Las que rechazan en absoluto la informacion. Responde a estilos de afrontamiento
‘fatalista’ y ‘desesperanzado’. No quieren saber mas que lo estrictamente necesario
porque tienen miedo a conocer el alcance real de su problema. En estos casos, un
exceso de informacién incrementa la ansiedad de la paciente, como bien conocen los
propios oncélogos. Con frecuencia son los familiares mas proximos los que han de ser
informados.

b) Las que desean manejar el maximo posible de informacion. Responde a estilos de
afrontamiento del tipo ‘preocupacién ansiosa’. Buscan informaciéon de forma frenética y
recogen cualquier noticia o material relacionado con el cancer, no sélo el de mama, y en
todos los medios que tienen a su alcance. En este caso la informacién tiene una funcion
de reduccién de la ansiedad a través del control de la situacién, pero puede tener un
efecto contraproducente y operar numerosas distorsiones de la misma.

c) Las que deciden qué cantidad y tipo de informacion interesa tener. Es una posicién
mas equilibrada que las anteriores. Se trata de aquellas pacientes que quieren estar al
corriente de su situacion pero desean saber solo lo realmente imprescindible y necesario
para contribuir a su propia recuperacion. En estos casos, las fuentes de informacién son
limitadas y solo se confia en aquellas que transmitan credibilidad y profesionalidad.

o
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Los tipos anteriormente descritos han tratado de ser dimensionados en la encuesta
realizada. El indicador y sus resultados los presenta el grafico VIII.

0% 20% 40% 60%

Tener y bl
ener y buscar toda | 56,3%
informacién posible

Tener solo la
informacion 38,9%
estrictamente necesari

Tratar de reducir la
) - L 4,8%
informacién al maximg

Grafico VIII. Tipologia de afectadas por su demanda de informacién.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

Estos comportamientos resultan altamente significativos dependiendo de la edad: un 72%
de las mas jévenes buscan asi la informacién, descendiendo los niveles a un 58% en las
de edad intermedia y disminuyendo la necesidad hasta un 39% entre las de mayor edad.

Durante el postoperatorio y los tratamientos de quimioterapia existe una necesidad
importante de informacién, especialmente por parte de la paciente. Pero sus intereses
estan fundamentalmente orientados a la solucion practica de sus problemas inmediatos y
en obtener recursos para poder llevar una vida lo mas normal posible.

En el caso de los allegados, se ha reducido la busqueda y la necesidad de informacion.
En todo caso, ayudarian a la paciente a conseguir la que ella necesita.

Se ha tratado de dimensionar en la encuesta las diferentes preocupaciones e informacion
demandada por las pacientes. Aunque no se hacia en la encuesta una referencia directa
a los diversos momentos, puede ser de utilidad presentar aqui estos resultados.
Aparecen en el grafico IX.
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Grafico IX. Contenidos de la informacién demandada.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 1% ola. 2005

Se desea informacién fundamentalmente sobre la enfermedad y los tratamientos. Pero
también sobre cuestiones de tipo practico, aunque las mismas interesan a una de cada
tres afectadas. Los contenidos discriminan exclusivamente por la edad: cuanto mas joven
es la afectada mayor necesidad tiene de todo tipo de contenidos de informacion.

Desde la perspectiva cualitativa en muchos casos, no obstante, el interés por conocer
aspectos practicos funciona como mecanismo de defensa, para evitar concentrarse en
aspectos técnicos, normalmente muy ansiégenos.

Dada la insistencia en temas practicos, aqui las mejores fuentes proceden del personal
especializado de enfermeria (que ademas esta en contacto mas tiempo con la paciente) y
de los allegados femeninos (hijas mayores, amigas).

Sdlo cuando la paciente ha conseguido superar el cancer de mama, esta completamente
recuperada y vuelve a un ritmo de vida normal se siente realmente interesada por
profundizar y obtener informacion sobre la enfermedad. Pero no todas. Entre las
primeras, la informacion no tiene, por supuesto, una finalidad practica ni es para utilizarla
personalmente. El interés viene dado por dos motivos, fundamentalmente:

- Satisfacer la nueva necesidad que surge en la gran mayoria de estas personas de
profundizar y sacar algo positivo de esa vivencia y, a ser posible, que ello sirva de
ayuda a otras mujeres con el mismo problema.

- Mantener un estado de alerta y prevencién intenso y continuo que durara para siempre
ante el temor a que se reproduzca la enfermedad.

Los familiares ya no necesitan ni buscan informacién porque una vez superada la
enfermedad vuelven a su rutina diaria y se ‘olvidan’ de ella.

o
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Por lo que respecta a los canales de informacion, el médico es, en todos los casos y sin

excepciones, la fuente mas requerida y fiable para obtener todo tipo de informacién sobre
el cancer de mama en cualquiera de las fases de la enfermedad.

En algunos casos se recurre ademas a otras fuentes. Las caracteristicas personales,

tanto de la paciente como de los familiares, condicionan fuertemente el acceso y uso de
los medios de comunicacién en lo que al cancer de mama se refiere.

Bibliografia y medios de comunicacion mas modernos y avanzados, como Internet:
son mas accesibles para personas jovenes, con estudios, familiarizadas con la
busqueda de informacién o con habilidades en el manejo de soportes informaticos.

Otros medios tienen una nfluencia difusa y se utilizan de forma generalizada pero
escasa, como la prensa escrita (revistas, sparatas o secciones de prensa...), la
television o la radio.

Las asociaciones y la documentacion o folletos que en ellas reparten son una gran
fuente. Pero con frecuencia se piensa que sélo las pacientes tienen acceso a la
informacion que proporcionan estas organizaciones, que por otro lado, es la mas util
que pueden recibir por estar especificamente dirigida a sus necesidades.

Mujeres que han pasado por experiencia similar. Las experiencias y consejos que
estas personas pueden aportar a la paciente son muy valiosas para ella por el nivel de
comprension y empatia que les garantiza.

Personal de enfermeria. También cubren necesidades de informaciéon practicas, y
aungue en muchos casos no puede ser asi, las pacientes desearian también pedirles
aclaraciones y explicaciones complementarias sobre aspectos técnicos.

El repertorio de medios de informaciéon ha sdo dimensionado en la encuesta general
(2005). Los resultados aparecen en el grafico X.
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Meédicos ] 88,1
Personal sanitario (enfermeras) 300
Parientes / amigos s
Otras mujeres en su misma situacion -:]30’8
Libros -:]22,3
Revistas :l 10,4

Internet 15,3
Asaciaciones ]126,4

%

Grafico X. Medios de informacién utilizados.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

El personal facultativo es el medio dominante para la obtencién de informacién. Es a
ellos, los facultativos y en menor medida el personal sanitario, a quien se acude en
busqueda de la misma. Pero tienen también importancia las otras mujeres afectadas,
sobre todo entre las personas mas jovenes de la muestra.

Los medios mas ‘literarios’ son utilizados fundamentalmente por las mas jovenes de
forma altamente diferencial, sobre todo Internet.

Las asociaciones son muy importantes para las personas que pertenecen a las mismas.
Pero como fuente de informacioén tienen mucha menor importancia para las no asociadas.
El factor desconocimiento de las mismas puede ser altamente importante.

Un tema colateral es la credibilidad que todos los anteriores recursos y medios de
comunicacion tienen para las pacientes. El escaso criterio que la gran mayoria de las
pacientes y allegados reconocen en si mismos para valorar la autenticidad de cualquier
dato médico hace que la forma mas comun de verificar la informacion, al margen de
donde proceda, sea buscando su certificacion por parte de un profesional de la medicina.

Asimismo, algunos medios de comunicacion despiertan, por si mismos, recelos vy
suspicacias, especialmente la television, la radio y un determinado tipo de prensa (rosa,
del corazén, etc.), que pueden caer faciimente en la frivolidad y tratar con excesiva
ligereza temas tan serios como un cancer. Son un riesgo para los propios facultativos por
los problemas que se les crean a veces.

Como evaluacion final del presente apartado se presenta aqui una valoracion global de la
informacioén recibida por las pacientes de la muestra general durante su enfermedad.
Aparece en el grafico XI.

o
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Muy informada
Bastante informada
Poco informada

@ Nada informada

Grafico XI. Grado de satisfaccién con los médicos que las atendieron.
Base: 413 afectadas cédncer de mama. 12 ola. 2005

La valoracién de los niveles de informacién de que se ha dispuesto sobre la enfermedad
son altamente satisfactorios. De forma positiva destaca la sensacion de estar informadas
de las mujeres afectadas mas jovenes, mientras que es en el Sur peninsular donde se
sienten menos o poco informadas en mayor medida.

5. LA INTERACCION CON EL PERSONAL FACULTATIVO

Cuestiones generales sobre el sistema hospitalario

Un diagnoéstico de cancer implica entrar en una relacion muy estrecha y durante mucho
tiempo oon todo el sistema hospitalario, con los diversos facultativos que atiendena la
enferma (agente diagnosticador -el ginecélogo habitualmente-, cirujano y oncélogo), con
el personal sanitario de planta y general, y a veces asistencia de tipo psiquiatrico o
psicoldgico.

Lo comun es que la atencién en las unidades especializadas sea Optima. Pero el
ambiente hospitalario resulta sumamente ingrato y humillante para la persona cuando
tiene que acudir a servicios fuera del area oncoldgica.

Los hospitales, y mas aun las salas de espera, resultan un ambiente ansidgeno y
deprimente. No es un entorno agradable; la paciente permanece mucho tiempo rodeada
de otros enfermos, tiene tiempo de ver casos mas graves y menos graves que el suyo, lo
que en cualquier caso y por razones diferentes resultan desesperanzadores, a lo que
hay que unir la ansiedad de la espera y la impredictibilidad y anticipacion de los
resultados.
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Aunque existe siempre el referente de las sociedades particulares y de Houston se afirma
al respecto que la exclusiva diferencia entre la atencién que se recibe por parte de las
sociedades o en el extranjero y la que ofrece el Sistema Nacional de Salud se refiere precisamente
a los temas ‘hoteleros’ de la sanidad. En cuanto a atencién médica no existen diferencias.
No obstante, ello no es trasladable a aquellos puntos en los que el Sistema Nacional de Salud no
tiene establecimientos con tratamientos integrales y, p.e., las pacientes tienen que
desplazarse a otras provincias o autonomias para recibir la quimioterapia.

Otro punto importante que aqui se menciona es la diferenciacion que se hace entre las
intervenciones quirdrgicas dirigidas propiamente a las células cancerosas y aquellas
especificas para la reconstruccion de los senos. Normalmente estas ultimas son una
segunda intervencion en la sanidad privada, con una supuesta pretensién econémica
subyacente. En otras consultas, del extranjero y en centros de la Sistema Nacional de
Salud , laintervencién es global. Pero las personas no acaban de conocer bien como
son estos procedimientos.

La relacién médico-paciente

Dado que los tratamientos son largos en el tiempo y que las pacientes acuden a consulta
habitualmente solas después de los primeros estadios de la enfermedad, se crea entre
ellas y los oncologos una relacion muy estrecha.

Los resultados cuantitativos muestran grados muy elevados de satisfaccién de las
pacientes con sus médicos. Se presentan en el grafico XII.

Muy bueno
Bueno
Regular

O Malo

O Muy malo

Grafico XIl. Grado de satisfaccion con los médicos que las atendieron.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

Las quejas muy minoritarias proceden de forma indicativa de las pacientes mas jévenes,
y/o asociadas al segmento ‘pesimista’.

o
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Se pueden distinguir dos facetas de la atenciéon de los facultativos: la técnica y la de
apoyo emocional. Ambas han sido dimensionadas y se presentan en la tabla VI con los
resultados siguientes:

Tabla VI.- Valoraciones de los facultativos

Desempenhio profesional Capacidad de apoyo
Muy BUENOS......ccvveeeeiene 66,2% Muy buena ... 55,2%
Buenos ................ 28,6% Buena....... 31,7%
Regulares............. 4 8% Regular 9,7%
Malos........cccoeen. 0,2% Mala.......... 2,4%
Muy malos 0,2% Muy mala.. 1,0%

Base: 413 afectadas cancer de mama. 19 ola. 2005

Los resultados son muy paralelos, aunque en apoyo emocional se sefiala un cierto déficit.
Este es especialmente sefialado por las pacientes mas jévenes y el segmento ‘pesimista’
de estas enfermas, siempre quejoso.

Cualitativamente se ha podido precisar todavia mas en esta relaciéon. Y existen dos polos
opuestos: de la fuerte dependencia y sumisiéon de una mayoria de pacientes, con una
idealizacién fuerte de la figura del médico, a una posicién mas proactiva que en ciertas
circunstancias puede resultar incluso incomoda. Hay que tener en cuenta la existencia de
una amplia ambivalencia ante dicha figura (por un lado los facultativos curan, pero por
otro enferman, es decir, sus tratamientos hacen aparecer sintomas que anteriormente no
se padecian).

Aparecen quejas cuando la paciente ha necesitado saber algo y el médico ha sido
demasiado escueto o poco claro. También en algunos casos existe la tendencia por parte
de la paciente a ocultar sintomas al facultativo, debido al miedo de que pueda suponer un
empeoramiento o0 algo negativo. En ocasiones, el trato puede resultar brusco, y la
resultante es que se siente como hiriente. Ellas entienden que el médico tiene muchas
pacientes, poco tiempo, e incluso que tiene que protegerse a si mismo de tanta tensién.
También entienden que a veces su situacion como pacientes las hace menos habiles
para comprender lo que se las dice y resultan agobiantes y pesadas para el médico.

Por lo que respecta a la participacién en la toma de decisiones médicas, la misma es
minima. Las decisiones del médico se pueden comentar pero nunca se cuestionan
realmente en una gran mayoria de los casos.

Sin embargo, es evidente que aparte de las buenas o malas aptitudes comunicativas de
los facultativos, existe una clara dificultad para asimilar la informacién, propiciada por la
ansiedad que genera la situacién asi como por la importancia de todo aquello que pueda
referir el doctor. Se ha tratado de cuantificar la situacién en la tabla VII.

o
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Tabla VII.- Preguntas y respuestas al médico

Realizacion de preguntas Satisfaccion con las respuestas
Le hacia muchas preguntas.................... 43,6% Muy satisfecha ............... 35,2%
Le hacia algunas preguntas ................... 40,4% Bastante satisfecha......... 51,6%
Le hacia pocas o ninguna pregunta......... 16,0% Poco satisfecha............... 13.2%

Base: 413 afectadas céancer de mama. 12 ola. 2005

Hacen mas preguntas las mas jovenes y mucho menos las de mayor edad. Pero el grado
de satisfaccién resulta relacionarse inversamente con el factor edad: las respuestas a las
pocas preguntas de las mas mayores son recibidas con mayor grado de satisfaccion.

El punto de vista de los oncdlogos ofrece matices de interés. Se coincide en identificar en
las mujeres diagnosticadas de cancer de mama caracteristicas especiales y propias que
las diferencian de cualquier otra paciente: se trata de pacientes que por su enfermedad
sufren consecuencias evidentes (mastectomia) que afectan a sus relaciones sociales, un
cierto porcentaje de ellas lo forman mujeres jévenes, bastante informadas acerca de su
enfermedad, ya que se encuentra mucha documentacién a disposicion publica.

Por otro lado, existen muchas lineas de tratamiento, lo que incrementa el nivel de
esperanza y de realizar un trabajo efectivo. En consecuencia, la situacién tiene una cierta
bondad puesto que la misma tiene expectativas de éxito. Pero la posible recidiva por
sorpresa esta siempre latente. Y el oncélogo sentira también personalmente la posible
pérdida de una de estas pacientes.

Los oncologos sefialan, ademas, otros temas concretos. Son:

- El médico siempre establece un contrato terapéutico con la paciente. Necesita contar
con su confianza, de manera que le plantea un pacto al inicio de la relacién

- También se preocupan por la ansiedad de la paciente, ante la que les faltan recursos y
tiempo. Ademas, se dan cuenta de los inconvenientes afiadidos a la propia gravedad y
efectos de la enfermedad, como la dificultad de algunas pacientes para comprender y
procesar efectivamente la informacion que se les proporciona.

- Porlo que respecta a la informacion, ellos se sienten como los agentes que deciden la
cantidad y tipo de informacién que debe proporcionarse a la paciente en funcion de
como es y de su estado. Ademas, el médico prefiere ser el Unico, o al menos, la fuente
de informacién mas importante.

- El médico acepta y comenta las informaciones que se le presentan, aunque las suelen
desestimar en la mayoria de los casos. De hecho, los facultativos manifiestan una
actitud muy dura con los medios de comunicacion porque crean angustia, confusion,
falsas esperanzas o temores a la paciente.

o
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El personal de enfermeria

Tiene suma importancia esta figura para las pacientes. Representan el contacto mas
directo y cercano de la paciente con el personal sanitario. Se establece una relacién
cercana y de confianzay se convierten en un apoyo positivo para la paciente.

Resultan un complemento o aportacion extra de informacioén sobre la enfermedad, tanto a
nivel practico como técnico.

Se las define como muy profesionales y atentas en sus cometidos. Se observa una gran
diferencia con las enfermeras de otros servicios. El grado de satisfaccion resulta muy
alto (64,6% lo estima muy bueno y un 31,2% bueno). Y las valoraciones concretas del
personal de enfermeria son asi mismo muy altas. Presenta estos resultados la tabla VIII.

Tabla Vil .- Valoraciones del personal de enfermeria

Desempenio profesional Capacidad de apoyo
Muy buenas .........ccocooeevieercnnns 571 % Muy buena.......cccoccveeivenn 49,9 %
Buenas ........ 38,3 % 40,0 %
Regulares.... 39 % 87 %
Malas ........... 0,5 % 1,2 %
Muy malas... 02 %  Muymala.. 0,2 %

Base: 413 afectadas cancer de mama. 12 ola. 2005

Un 32,4% observa diferencias entre las enfermeras de oncologia y las del resto de las
plantas o servicios del hospital.

El punto de vista del personal sanitario en plantas de oncologia hace hincapié en los
siguientes extremos:

- Un cuidado exquisito en sus respuestas a las cuestiones técnicas que les plantean, a
veces con cierta trampa, las propias enfermas. Se niegan a responder a las mismas
remitiendo siempre a los facultativos.

- En cambio, si aconsejan sobre cuestiones de tipo practico, de la que son grandes
conocedoras.

- Sienten que su papel es ser una fuente de animo para llevar una vida lo mas normal
posible dentro de las posibilidades de las pacientes. En consecuencia, conocen
muchos de sus problemas, necesidades e inquietudes, informacién que transmiten al
médico cuando lo consideran necesario.

o
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- Viven como una de sus importantes tareas el intento de propiciar una buena
predisposicién de las enfermas al tratamiento de quimioterapia.

Servicios de psiquiatria y psicoterapia

Algunas de las enfermas consultadas habian recibido por parte de los médicos, incluso
desde el momento del diagnéstico, la recomendacion de acudir en caso de necesidad a
servicios de ayuda psiquiatrica o psicoldgica.

En otras ocasiones, es la propia paciente quien siente la necesidad de recibir este tipo de
servicios, pero usualmente se trata de aquellas personas que antes del diagnéstico ya se
encontraban con tratamientos psiquiatricos o terapéuticos.

De todas formas, estos servicios existen en algunos centros y no existen en otros. Y eso
también hace la diferencia, por las facilidades o inconvenientes que implica, en que se
sigan o no.

Segun la encuesta a afectadas del 2005 un 35,4% de las mismas habia recibido algun
tipo de terapia psiquiatrica o psicolégica. Aunque en términos absolutos no sea la
mayoria, en términos relativos parece que cada vez se acude mas a este tipo de
servicios.

Son las mas jovenes y las personas en situacion mas extrema (estadio IV del tumor) las
que significativamente han recibido mas esta atenciéon. También las personas de corte
mas ‘depresivo’ en la tipologia anteriormente descrita. Y las personas asociadas a
organizaciones especializadas, dado que uno de los servicios que se demanda de ellas
es precisamente esta atencion psiquica. Es mas, resulta muy minoritario (15,6%) este
tipo de ayuda entre personas no asociadas.

La fuente de consejo y derivacion es fundamentalmente facultativa. En segundo lugar las
asociaciones. Y posteriormente otras personas afectadas e incluso la propia familia. Los
resultados de la encuesta del 2005 aparecen en el grafico XIlI.
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Médicos 45,9
Personal sanitario (enfermeras) | —"Y
Parientes / amigos _:l 20,5
Otras mujeres en su misma situacion -:|25,3
Libros -:I4,1
Revistas -[I 1,4
Internet _[I 1,4
Asociaciones -:I 33,6

Gréfico Xlll. Fuentes de derivacion a atencion psiquiatrica o psicoldgica.
Base: 413 afectadas cédncer de mama. 12 ola. 2005

Ha cambiado el clima y la imagen sobre estos servicios en nuestro pais. Es cierto, que
las mujeres muestran una mayor naturalidad en pedir este tipo de servicios que los
hombres, sobre todo en las clases medias donde se encuentran menos extendidos o
existen mas prejuicios al respecto. En todo caso, se han observado tres diferentes
reacciones:

- Aquellas que ya acudian antes de diagnosticarles la enfermedad, por lo que el cancer
supone un nuevo motivo para renovar sus visitas. Suele tratarse de personas
afectadas por nerviosismos asociados a la menopausia, de clases sociales medias
altas.

- Aquellas que ante las tensiones que se encuentran padeciendo, y dadas las
recomendaciones o facilidades recibidas, aceptan de muy buen grado estos servicios.
Se dan ciertas variaciones en la forma de acceder a los mismos:

Visita estandarizada por personal especializado en la propia clinica, tanto
para la paciente, como incluso para sus familiares.

Derivacion a servicios hospitalarios.

Otros servicios, bien particulares, bien via asociaciones

- Y siempre existe un grupo numeroso que muestra un rechazo a atenderse
psicolégicamente. Se sienten con la entereza suficiente para afrontar el problema con
Sus propios recursos y consideran una pérdida de tiempo acudir a consulta.

En opiniéon de las enfermas que han acudido a estos servicios de psicoterapia, su
funcionamiento y grado de satisfaccién con los mismos es muy alto. Incluso, los suelen
recomendar a otras afectadas o a familiares posteriormente.

o



Proyecto3 10/9/07 10:43 Pagina 35 $

35

Por parte de los profesionales, principalmente psicoterapeutas consultados, se ha
observado que aunque no existe una paciente de cancer de mama igual a otra, la edad
media de aparicién de la enfermedad y la educacién recibida hace que se trate en
muchos casos de mujeres que han vivido volcadas en el cuidado y bienestar de sus
allegados. Por ello, es corriente la necesidad de trabajar mucho su autoestima, ademas
de los fuertes trastornos de ansiedad y depresiones que sufren por la particularidad del
propio diagnéstico.

6. LA RELACION CON LOS ALLEGADOS

La pareja, los hijos y el circulo de amistades por su relacién muy estrecha con la mujer
afectada acompafan y sufren con gran intensidad la situacién. Si cabe, por su distancia
del centro del trauma y sus defensas menos elaboradas se muestran incluso mas tensos
y emotivos, sobre todo en los primeros momentos.

La pareja estable
Existe una inicial tipologia de reacciones:

- Hombres que abandonan el hogar. Responden a esquemas de desestructuracion
previa. Aparte de cuestiones sociolégicas (no aguantar la carga de la enfermedad)
tienen que ver con cuestiones psiquicas de tipo fobico: no poder soportar el dolor y la
enfermedad.

- Hombres que contintan actuando sobre la base de una ausencia de sensibilidad para
la enferma, es como si nada hubiera pasado. Puede tratarse de narcisismo, pero es
posible que todavia tengan mas importancia los bloqueos personales ante la
enfermedad.

- Hombres que tratan de atender a la enferma con todo su carifio y dedicacion. Son los
mas a tenor de los resultados cualitativos y cuantitativos obtenidos. Pero existen
variantes de gran interés:

Lo habitual es que el hombre se preocupe incluso en exceso por la
enfermedad. Realizan todo tipo de esfuerzos. Pero hay un fondo protector y
de lastima. Y una evitacion de los problemas reales, incluso de la palabra
‘cancer’. Las mujeres no llegan a sentirse entendidas.

Mas minoritario es el caso de los hombres que se atreven a enfrentar la
herida y las cicatrices de la mujer. Cuando lo hacen ello es sentido como una
auténtica y real comprension.
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Se ha realizado una cuantificacion de las observaciones anteriores en las dos encuestas
realizadas. Los resultados aparecen en la tabla IX.

Tabla IX.- Evolucién de la relacién con la pareja
General afectadas Afectadas trabajando
(2005) (2006)
MEJOTO ...ttt e 17.2% 19,5%
8,5% 11,4%
No, no cambié 53,3% 46,0%
No tenia pareja en ese momento ... 20,6% 231%
No responde 0,4% -
Base: Mujeres afectadas 413 359

Y por lo que respecta a las reacciones de la pareja, en aquellos casos en los que la
misma existia, ésta es valorada por las afectadas como presenta la tabla X.

Tabla X: Valoracién de la reaccién de la pareja.
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Muy BUENA. ..o 50,3 % 41,3 %
26,4 % 31,5 %
12,3 % 14,9 %
49 % 8,0 %
52 % 4,0 %
Base: Mujeres afectadas que vivian en pareja 326 276

Aparece una zona media de estabilidad que afecta casi por igual a todos los colectivos de
afectadas. Pero se subraya la mejora en las relaciones de pareja por casi un 20% de las
afectadas, sobre todo entre las que trabajan. También es en este colectivo donde
aparecen mayor nivel de incidencias negativas y baja valoracién de la reaccion de sus
parejas ante la enfermedad.

Cualitativamente se observa que las mujeres autbnomas y de caracter luchador perciben
a su pareja como mas débil psiquicamente. Las mujeres con estilos de afrontamiento
fatalista,.... precisan de mayor apoyo por sentirse indefensas. Puede llegar a percibir al
esposo como ‘insuficiente’. Y sus demandas pueden resultar excesivas para sus parejas.

Hijos e hijas

Los hijos son fuente de preocupacion para la mujer afectada. Mas que ayuda en si
mismos, son los grandes protegidos, principalmente cuanto mas pequefios son. Hay que
distinguir muchos casos diferentes. Pero inicialmente hay que establecer que los mismos
generan dos preocupaciones principales a la paciente:

o
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- Al conocerse el diagnéstico, sus madres se angustian fuertemente ante el incierto
futuro que a ellos les espera.

- Una vez superada la enfermedad, lo que les preocupa a las pacientes se centra en la
inquietud y miedos de que alguna de las hijas desarrolle la enfermedad, por lo que se
muestran muy rigurosas con los métodos preventivos.

Aunque no siempre se consigue y depende de los modos de afrontamiento, la principal
actitud que toma la mujer ante ellos es la de intentar mostrarse serena y fuerte ante los
mismos, transmitir valor y coraje con una doble finalidad:

- Ser un modelo a seguir; dar una leccién de valentia al resto de la familia.

- De esta forma también intenta evitar la pena afiadida que supondria para ellos verla
sufrir.

De todas formas, lo anterior se refiere a los primeros momentos del diagnéstico y de las
intervenciones quirdrgicas, donde habitualmente todos los miembros del nucleo familiar
acompafian a la enferma. Posteriormente, durante el desarrollo de todas las rutinas y
padecimientos de la quimioterapia, aparece la ambivalencia de hijos e hijas. Superada la
enfermedad, en los casos en que la madre haya sido un ejemplo mostrandose fuerte y
serena, surgen en los hijos sentimientos de orgullo por la fortaleza percibida.

Desde la perspectiva de los hijos varones, estos se sienten inmersos en una gran
inquietud que recorre muy distintos niveles de sus intereses. La enfermedad es una
amenaza directa y muy dolorosa a toda la estructura familiar. Se teme la rotura de un lazo
Unico y exclusivo con la persona de la que se sienten mas dependientes y ligados, en
muchos casos supone un primer enfrentamiento personal con el ciclo vida-muerte que se
traduce en una maduracion forzada, e inevitablemente les llena de nuevas
preocupaciones (ayudarla a ella) y ocupaciones (asistencia, acompafiamiento, tareas
domésticas,...) que modifican las rutinas diarias.

Se hace preciso diferenciar todo lo anterior segun la edad y el sexo de los hijos, pues
aparecen cuestiones muy diferenciales.

Un primer tema a mencionar se refiere a la no existencia de hijos en el hogar, que se
trate de matrimonios jévenes a los cuales las vicisitudes de la enfermedad les van a
impedir tener descendencia. Son muy dramaticos y precisan de una gran compenetracion
de la pareja. Para ellas, supone la renuncia a las ilusiones y compensaciones de la
feminidad, enfrentarse a la esterilidad.

Cuando hay hijos pequefios, aparte de la indefension con que se les ve (‘pobrecillos’), el
tema que se plantea fundamentalmente es el de la comunicacién. La pregunta es hasta
qué punto deben o no estar enterados. Aparece todo un conjunto de posibilidades. Los
esfuerzos de ocultacion parecen redundar en graves perturbaciones psiquicas de los
hijos pequefios. Segun nuestras informantes ‘ellos se enteran de todo finalmente, pero

o
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como no se lo han dicho, lo disimulan’. La contrapartida, es que se cuecen en su propio
dolor sin poder expresarlo, puesto que ‘oficialmente’ se trata de algo que no deben haber
sabido. Mas comun es acudir a otras alternativas, hablar de una enfermedad sin
dramatizar o no designar a la misma por su nombre. Las mujeres que se lo han
comunicado a sus hijos pequefios, normalmente después de consultas de psicoterapia,
suelen admirar la buena reaccién de los mismos.

En la adolescencia se da un juego peligroso entre la preocupacién, el querer saber, y la
evitaciéon. Los testimoniales recogidos se refieren fundamentalmente a los varones,
referidos por sus hermanas mayores. Segun éstas, ellos sufren mucho pero se ven
obligados a responder a roles sociales de lo masculino y a no expresar sus sentimientos.
Las consecuencias son dafios psiquicos posteriores. Finalmente, existen también
testimonios de chicos que han asumido un papel mas adulto, y han tratado a sus madres
con delicadeza y entereza.

Las reacciones de las hijas adolescentes pueden ubicarse entre dos extremos, con
muchos matices intermedios: Aquellas que han reaccionado fébicamente, que siguen su
vida como si no pasara nada, incluso hablan de sus madres con cierta crueldad o falta de
sensibilidad (la mujer rival venida a menos) o aquellas que se comportan como si fueran
mas adultas.

En cuanto a los hijos mayores varones, a partir de los veintidés afos, las reacciones
encontradas resultan habitualmente muy positivas. En casos, incluso, sus madres han
descubierto en los mismos un carifio que pudo quedar oculto anteriormente por su
alejamiento al encontrar sus parejas. Dedican tiempo a sus madres, tratan de apoyarlas y
distraerlas, las compensan con los nietos, ...

En las hijas mayores la situacion es muy ambivalente. Por un lado se identifican, como
mujeres, con sus madres y su sufrimiento. Ella ha sido o es el modelo a seguir en muchos
aspectos. Pero ven, a la vez, reflejados los riesgos de su propia condicion (factores
genéticos del cancer). Por rol social, estas hijas se sienten casi obligadas a prestar una
atencion excesiva a la madre. El agotamiento y el cansancio pueden pasar factura
posteriormente. Algunas hijas son ademas una ayuda especial por su capacidad de
resolucion (mejor que los chicos ‘que se quedan parados, se bloquean) y por el manejo
de informacién pertinente.

Se pidié a los familiares y allegados que trataran de representar mediante un dibujo
rapido, la relacién que mantenian con ella durante la enfermedad y con su médico.
Algunos de los mas ilustrativos son los siguientes:
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‘El médico era como un Dios para
mi y para ella. Nosotras estabamos
Jjuntitas escuchando lo que nos
decia’.

_..L———T@‘, D f_?_"‘f’i

‘Yo la acompafiaba siempre a la
consulta del médico, que nos ‘Al médico lo veia mu d
recibia sentado’. . muy granae,
como alguien muy importante, y
yo estaba en un segundo plano’.

Por lo que respecta a indicadores de todo lo anterior que hayan podido ser establecidos
en las encuestas realizadas se dispone de la siguiente informacién:

- Aproximadamente casi un 80% de las afectadas tenian hjos en el momento del
diagnostico. Las personas con relaciones laborales algo menos (73%). Y la media de
hijos por hogar era de 2,15, paralela a la composicion del hogar espafiol en las fechas
de realizacién de las distintas encuestas.

- Las edades de los hijos de estos hogares era la siguiente, tabla Xl, diferenciando entre
las dos olas realizadas.

Tabla Xl.- Edades de los hijos de las mujeres afectadas.
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Menos de 12 afios 28,5% 36,3%
Entre 13 y 17 afios 28,5% 38,9%
18 afiosS 0 MAS ..o 66,1% 50,8%
Base: Mujeres afectadas que tenian hijos 330 262

El conocimiento y reaccion de los hijos de las afectadas, desde la opinion y valoracién de
estas, en relacion con la enfermedad distinguiendo los tres intervalos de edad anteriores
ha resultado la siguiente, tabla XII:
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Tabla Xll.- Informacion a los hijos, segiin edades de los mismos.

General afectadas (2005) Afectadas trabajando (2006)

Menos de Entre 13y 18 afios y Menos Entre 13 18 afios y
12 a. 17 a. mas a. de 12 a. y17 a. mas a.

Lo sabian y estaban totalmente

implicados eneldiaadia ................... 28,7% 59,1% 86,1% 27,3% 75,0% 83,6%
implicados en el dia a dia.........c.ccceceenen. 22,3% 28,0% 9,4% 22,9% 15,6% 15,4%

Sabian que estaba enferma, pero no

Lo sabian, pero no estaban ‘
|

que era cancer 27,7% 10,7% 3.1% 271% 6,9% 0,5%
No lo sabian, no se lo dije 21,3% 2,1% 1,4% 22,7% 2,5% 0,5%
Base: mujeres con hijos 61 64 76 66 99 91

Los hijos de mayor edad se enteran de la situacién y muy mayoritariamente se implican
en la misma, existiendo un 10%/20% de los mismos con reacciones mas distintas. En los
adolescentes la situacién se divide en dos, siendo mayoritaria la implicacién pero con un
alto nivel de distancia e incluso de ‘ignorancia’. Claramente donde se plantea la disyuntiva
de qué decir y como comunicar, se encuentra entre los mas pequefios. Se dan, como
muestra el cuadro, todo tipo de posibles soluciones. Se observa entre afectadas mas
jovenes una tendencia creciente a comunicar abiertamente a los hijos mas pequerios la
situacion, pero no en todos los casos, puesto que esto ocurre en el 36% de estas
afectadas.

Amistades y conocidos

Por proximidad o distancia aparece un claro ranking de las mismas. Y existe importante
matiz de género (hombre vs. mujer) en los mismos.

Conocidas

Se trata fundamentalmente de mujeres con las que la paciente se relaciona por
proximidad fisica pero no amistad propiamente dicha. Son fundamentalmente mujeres.
Se trata de vecinas, personas del mismo pueblo,... y en general aquellas personas con
las que se trata o hay que tratar socialmente.

Con gran frecuencia las mismas no saben de la enfermedad de la paciente. Se da una
ocultacién que tiene que ver fundamentalmente con dos cuestiones, ambas de corte
evitativo: el prejuicio y miedos respecto del cancer y la curiosidad cruel respecto de la
herida y la sexualidad de la mujer afectada.

Pero en estos momentos de turbulencias, se confiesa que a veces se han descubierto en
este entorno, valorado inicialmente como mas lejano, personas que se han preocupado y
reaccionado de forma muy favorable, se han comprometido con la paciente y pasan a ser
tratadas aqui en el apartado de amistades intimas.

o
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Compafieros de trabajo

En estos casos se habla de hombres y mujeres sin distincion. La enfermedad se ha
comunicado por las necesarias ausencias del trabajo que se iban a producir.

Todos los testimoniales sobre las reacciones de las personas con las que se trabaja son
muy positivos, traduciéndose en comportamientos de apoyo, carifio e incluso proteccion
altos. Acuden turnandose a hospitales y clinicas, ofrecen flores y otros presentes, y dan
conversacion.

En mujeres que realizan trabajos que requieren esfuerzo fisico la situacion es distinta.
Las primeras atenciones son las habituales. Pero la vuelta al trabajo resulta mas
conflictiva. No siempre, ni las empresas, ni los jefes, ni los mismos colegas estan por la
labor de adaptar las tareas de la persona a las condiciones fisicas consecuentes a la
enfermedad.

Las amigas mas intimas

Son un referente fundamental para la persona que padece el cancer de mama y han
resultado sumamente valiosas en esta investigacién. Son agentes observadores de todo
el entorno al que juzgan -sobre todo a los hombres- de una manera muy critica. Se ha
hecho uso de sus informaciones en muchos apartados anteriores de este informe.

Se debe comenzar afirmando que no siempre resultan ser las antiguas amigas. Algunas
de estas pueden haber reaccionado de forma muy fobica y evitativa. Otras con un exceso
de proteccién o lastima.

Por comunidad de interés y tiempo disponible resultan estas amistades absolutamente
necesarias. Ni con el marido, ni con los hijos o hijas pueden llegar las mujeres afectadas
a los grados de intimidad, desahogo y comprensién de los problemas que precisan, sobre
todo durante las fases mas lentas y dolorosas de la enfermedad (quimioterapias).

Resultan de un gran apoyo en multiples facetas: desahogo de emociones, comprension
de los problemas mas intimos femeninos (toda la problematica sobre
la autoestima y el esquema corporal dafiado), busqueda de recursos estilisticos (pelucas,
protesis, lenceria, dietética,...), distraccion y evasion (ir de compras cuando se esta
deprimida, asistir a exposiciones o conciertos,...).

En algunos casos y debido a todas estas funciones, muy demandantes en muchos casos,
estas amigas intimas terminan confesando elementos fuertemente ambivalentes. La
enferma depende demasiado de ellas. Y por lo tanto, ellas se convierten también en las
depositarias de frustraciones y agresividad.
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7. LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PACIENTES

Cambios de actitud ante la vida y la enfermedad

Resulta una constatacién universal que pasar por esta enfermedad ha cambiado la forma
de ver la vida. Se concretan dichos cambios en dos cuestiones principales.

a) Se otorga un valor distinto a las cosas y a los acontecimientos. El lugar central lo
ocupa ahora algo mucho mas radical: la vivencia de la propia existencia que se ha
demostrado fragil. Las mujeres se vuelven todavia mas hacia lo afectivo y existencial.
También al sentimiento y preocupacién por los ‘otros’ y muy en particular a la
dedicacién a otras personas que estén pasando actualmente por estos mismos
trances.

b) Resulta muy importante la vivencia del tiempo. El mismo se extiende menos hacia el
pasado y los proyectos de futuro para tomar el presente un absoluto protagonismo.
Las prisas y el estrés dejan de dominar la vida. Lo anterior hace que a veces les
resulte dificil ser comprendidas por el resto de personas.

Es cierto que a veces transcurrido cierto tiempo se puede llegar a volver a problematicas
y rituales mas comunes y mezquinos.

Y también se dan casos de personas que se encapsulan en la enfermedad, en ser
atendidas y consoladas. Viven de las rentas de su debilidad, y se cierran en si mismas y
en su problema particular.

La cuantificacion realizada sobre los presentes temas aparece en el grafico XIV.

%

Doy otro Tengo Siento miedo Tengo mayor Trabajo por  Tengo un Acepto las Perdi Ahora quiero  Me volvi Aprendia
valoralas sensaciones auna posible cuidadoy otras estadode cosas como seguridad en disfrutar de mas reconocer
cosas de cierta recaida atencion con  personas animo vienen mi misma la vida tolerante las
victoria y misaludy afectadas  preocupado verdaderas
triunfo sintomas para eincluso amistades

ayudarlas  angustiado

Grafico XIV. Cambios de actitud ante la vida y la enfermedad.
Base: 413 afectadas cancer de mama. 19 ola. 2005

o
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La situacion fisica y funcional

Debido a las duras intervenciones a las que son sometidas, la salud de las pacientes
queda mermada en diversos grados. Una apreciacion general del estado fisico en el
presente momento de las personas que han sufrido la enfermedad es la siguiente segun

la tabla XIII:
Tabla Xlll.- Valoracién del estado fisico actual
General afectadas  Afectadas trabajando

(2005) (2006)

Muy BUBNO ..o 254% 8,9%
56,5% 46,0%
17 2% 31,5%
0,7% 10,3%
0,2% 3,3%

Base: Mujeres afectadas 413 359

La situacion mayoritaria es suficientemente aceptable, mucho mejor entre los tumores
diagnosticados dentro del estadio |. Las apreciaciones negativas aparecen
significativamente y como era esperable entre las afectadas con estadios mas avanzados
de la enfermedad. Pero la sensibilidad al respecto es mucho mayor entre las personas
afectadas que trabajan (muestra del 2006) que ademas son mas jovenes y tienen
mayores necesidades de encontrarse bien de forma fisica.

El detalle de problemas fisicos que ellas piensan son realmente importantes (percepcion
y valoracién subjetiva), no los que realmente existen, los presenta el grafico XV.
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Grafico XV. Problemas fisicos vividos como realmente importantes.
Base: Mujeres afectadas

El colectivo de mujeres que trabajaban al serles diagnosticada la enfermedad se
muestran altamente sensibles a los problemas fisicos que padecen como consecuencia
de las intervenciones y tratamientos sufridos.

En consecuencia, las dificultades funcionales principales que se perciben por estas
pacientes en el desemperio de su vida diaria son dificultades para mover cosas pesadas
y en menor medida realizar labores domésticas. De nuevo aqui la apreciacion de estas
cortapisas resulta mucho mas acentuada por parte de las mujeres que trabajan. Es
inevitable pensar que estando acostumbradas a una mayor actividad resienten en estos
momentos mucho mas las carencias de la situacion. La tabla XIV presenta estos
resultados.
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Tabla XIV: Actividades que no pueden realizar sin problemas
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)

Esfuerzos para mover cosas pesadas ..........ccocceieeiincincienns 79,2 % 81,3 %

Dar paseos largos ............... 13,8 % 23,4 %
Hacer labores domésticas . 232 % 34,5 %
Vestirme, lavarme 0 ir de paseo.........ccoeveueiveecireecurieeieesieeicnnes 36 % 78 %
Base: Mujeres afectadas 413 359

Desde la perspectiva cualitativa, de todas las ‘huellas’ que deja la enfermedad en el
aspecto fisico de la persona, sin lugar a dudas la mas traumatica es la amputacién del
pecho y suele generar una serie de mecanismos compensatorios de afirmacién de su
identidad femenina que inciden sobre el aspecto fisico y que se concretan en un aumento
de las conductas de acicalamiento: maquillarse, peluqueria, vestidos, perfume, etc.

La situacion psiquica

La crudeza de la situacion vivida, y el mantenimiento de la ansiedad durante el largo
proceso que suponen las diferentes etapas de esta enfermedad pasa factura y repercute
en la estabilidad psiquica de las personas afectadas. Se puede observar que las secuelas
psiquicas dependen:

a) Del tipo de apoyo que se ha tenido durante la enfermedad. Las mujeres que contaron
con un respaldo fuerte, han superado la enfermedad con mucha mayor facilidad y con
muchos menos problemas psicolégicos que aquellas que tuvieron que superarlo
solas.

b) Los estilos de afrontamiento de la enfermedad. Aquellas que sienten que no han
tenido nada que ver en su curacion, que no han tenido una posicién activa en la
misma, pueden desarrollar sentimientos de falta de sentido de la vida y una vision
negativa y quejosa.

También aparecen otra serie de aspectos como la alta sensibilidad, se posicionan a
menudo en una actitud evitativa y, a pesar de afirmar que se encuentran mas serenas y
calmadas, algunos familiares informan de un cambio en el caracter.

La sexualidad

En los grupos celebrados con enfermas el problema como tal queda ampliamente
negado. Dada la idealizacién que hacen de sus parejas y su atenciéon durante la
enfermedad, cuando é&te ha sido el caso, la resultante es una visibn muy positiva.
Incluso, a veces, provocativa al respecto. Pero en los resultados cuantitativos el
panorama es muy distinto. Los resultados aparecen en la tabla XV.

o
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Tabla XV.- ; Afecté la enfermedad a las relaciones intimas de pareja?
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
Sl e 38,3% 47,4%
N O e 61,7% 52,6%
Base: Mujeres afectadas 413 359

A pesar de lo intrusivo de la pregunta, casi un 40% de las afectadas en general y un 47%
de las afectadas que trabajaban afirman que la enfermedad les afect6 en sus relaciones
con la pareja. Esto llega a niveles significativos del 54,6% en el caso de las mas jovenes
y de las personas del tipo ‘inhibido’ frente a la enfermedad (para el caso de la muestra
general del 2005). La vivencia de la mastectomia y de la imagen corporal modificada de la
persona tienen mucho que ver con esta situacion. El momento mas traumatico, suele ser
al salir de la ducha, verse desnuda ante el espejo, incluso pueden surgir sentimientos de
despersonalizacion.

Superar todo ello es muy importante para lograr una mejor calidad de vida y mejor ajuste
psicolégico. Pero aqui la contribucién y colaboracion de la pareja es sumamente
importante, razén por la cual se insiste en la atencion psicologica especifica que hay que
dar a los hombres de estas mujeres. Las parejas estables y que funcionaban
satisfactoriamente antes de la enfermedad son las que tienen mayores posibilidades de
superar, con sus mermas naturales y con tiempo, esta situacion.

8. EL TRABAJO EN LAS PERSONAS AFECTADAS

La importancia de la presente tematica hizo que ademas de los indicadores de la
encuesta general a la poblacion afectada (12 ola, 2005) se realizara una profundizacién
especifica en una muestra de mujeres que trabajaban en el momento del diagndéstico (22
ola, 2006).

En la poblacién general de estudio se encontraban trabajando un 50,8% de las mujeres
afectadas (hay que recordar que se trata de una muestra fundamentalmente urbana). En
la 22 ola, por cuota muestral, la totalidad de las mismas.

La enfermedad afecté de alguna manera al trabajo como recoge la tabla XVI.

Tabla XVI.- ;Le afecto la enfermedad de alguna manera en su trabajo?
General afectadas  Afectadas trabajando
(2005) (2006)
£ USSR 59,1% 69,8%
INO 40,9% 35,2%
Base: Mujeres afectadas que trabajaban 210 359
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Practicamente a casi dos tercios de las mujeres que trabajan les afect6 en el desempefio
de su actividad la enfermedad. Las formas de afectar al trabajo las presenta la tabla XVII

Tabla XVII: Formas de afectar la enfermedad al trabajo
General afectadas  Afectadas trabajando

(2005) (2006)
Perdi mi trabajo, me despidieron ..........cccccccvieiiiiieninisceniens 22,4% 9,5%
Perdi posibilidades de promocion ... 4,8% 6,2%
Me cambiaron de departamento / pasé a hacer otro trabajo ... 5,6% 11,4%
Tuve problemas para seguir haciendo mi trabajo .................. 34,4% 38,6%
Tuve que dejar el trabajo, me fui yo (no me despidieron)......... 21,6% 19,0%
Tuve que jubilarme ... 11,2% 15,3%
Base_: Mujeres a las que afecto la enfermedad en su 123 232
trabajo.

Los resultados son relativamente paralelos. Existe una duda respecto a la afirmacion
sobre el despido para una de cada cinco mujeres en la muestra general (2005) que en la
muestra especifica de trabajadoras (2006) resulta un caso menos frecuente.
Posiblemente estas ultimas eran mas habiles en sus negociaciones o estaban mas
claramente motivadas (mas profesionales) al presente respecto.

Habria que sefalar:

Una de cada tres mujeres tuvo problemas para seguir con su actividad.
Una de cada cinco mujeres abandona el trabajo por propia voluntad.
Una de cada diez mujeres tuvo que jubilarse.

Y la enfermedad supone pérdidas en las posibilidades de promocién.

En el 96,1% de los casos en la muestra especifica de trabajadoras (2006) se cogié una
baja laboral, cuya duracion fue de mas de tres meses en el 85,5% de los casos.

Desde la perspectiva cualitativa se ha podido establecer que lo anterior depende a su vez
del tipo de empresa en el que la mujer trabajara. Esto es:

Las personas que trabajaban como funcionarios son las que se encuentran claramente
mas protegidas tanto por la Administracion como por los sindicatos y sus propios
comparieros. Para comenzar, no tienen problemas a la hora de pedir la baja. Los
convenios salariales concertados mantienen las retribuciones al mismo nivel que tenian
antes de la enfermedad. Ademas, tienen plaza fija, por lo que una vez recuperadas se
incorporan a su puesto con normalidad.
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Sin embargo, el largo periodo durante el que ellas permanecen fuera de su puesto
laboral, que en algunos casos puede llegar hasta casi los dos afios, les repercute a la
hora de promocionarse internamente. Pero normalmente los jefes y los mismos
compafieros tienen detalles para solucionar las pérdidas de oportunidades sufridas. Y
tampoco existen problemas en los casos de minusvalias consecuentes debidas a la
enfermedad, para reinsertar a estas pacientes en otros puestos donde puedan desarrollar
con cierta normalidad su actividad.

Si la persona estaba trabajando en una empresa privada la situacion que se crea es muy
diferente, segun el tipo de empresa y el nivel del puesto que ocupaba la mujer. En
general las empresas, salvo aquellas con muy pocos trabajadores, no se pueden permitir
una ausencia de afio y medio, razén por la cual se acude a la baja del puesto de trabajo.
Esto repercute en el menor poder adquisitivo de la mujer.

Si la persona ocupaba cargos de alta responsabilidad, tampoco los mismos pueden
quedar vacantes, por lo que se ocupan con otros ejecutivos. Por ello, a la hora de la
reincorporacion se hace preciso incluso cambiar de ciudad para mantener el anterior
estatus en el trabajo. Pero resulta muy normal en los puestos medios y altos que los jefes
e incluso los compafieros de trabajo tengan muy buena relacion con la mujer en razén de
la enfermedad sufrida y la cuiden.

No es lo mismo en trabajos de tipo mas manual o que requieren esfuerzo fisico. En estos,
después de las primeras comprensiones, aparece rivalidad porque si la persona no puede
ser reubicada y no puede realizar a pleno rendimiento el trabajo, el mismo repercute
sobre los comparieros y étos se quejan y presionan para que reciba la jubilacién
anticipada y deje libre su puesto.

Muchas veces la reflexion vital llevada a cabo durante el transcurso de la enfermedad
hace que una vez superada, se replanteen sus prioridades y cambien de trabajo
radicalmente; importa menos el dinero y mas la calidad de vida.

También hay que tener en cuenta el ritmo de vida anterior; en profesiones con mucho
estrés, resulta dificil recuperar en poco tiempo la energia suficiente para llevar a cabo
todas las funciones que se asumian con anterioridad, por lo que se plantean otras
opciones. Lo mismo ocurre en aquellos casos donde se realizaba un esfuerzo fisico y
debido a las secuelas de la enfermedad no resulta posible actualmente.

En la encuesta especificamente centrada en este colectivo (22 ola, 2006) se ha medido
esta diferencia radical entre la empresa publica y la privada. Se confirman las anteriores
hipdtesis como muestran las tablas XVII y XVIIL.
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Tabla XVIil.-: La enfermedad afecta al trabajo segun tipo de empresas
Publica Privada
53,2% 72,6%
46,8% 27,4%
Base. Mujeres que trabajaban al ser diagnosticadas. 2° ola. 2006 144 215
Tabla XIX: Formas de afectar la enfermedad al trabajo segtin tipos de empresas
Puablica Privada
Perdi mi trabajo, me despidieron ........ 39 % 10,9 %
Perdi posibilidades de promocion ...........ccceeeeeeeeivesoneecescesins 79 % 45 %
Me cambiaron de departamento / pasé a hacer otro trabajo 19,7 % 58 %
[Tuve problemas para seguir haciendo mi trabajo ................ 26,3 % 39,1 %
Tuve gue dejar el trabajo, me fui yo (no me despidieron).... 10,5 % 20,5 %
[Tuve que jubilarme.... 171 % 12,2 %
Otros.... 27,6 % 16 %
Base: Mujeres que trabajaban al ser diagnosticadas. 22 ola. 2006 144 215

Las mujeres que trabajaban en el sector privado se vieron mas afectadas que las del
sector publico (73% y 53%, respectivamente):

- En el sector privado son mas las que tuvieron que abandonar la empresa (44%) que
en el publico (32%), bien voluntariamente, bien despedidas, bien jubiladas.

- En el sector publico hay menos problemas para seguir haciendo el trabajo (26% vy
39%, respectivamente) y mas posibilidades de cambio de departamento (20% frente al
6%).

Distinto es el caso de las personas auténomas. Aqui la casuistica es también amplia. Si
el negocio era familiar existe menos problema. Pero si se trata de un comercio u otros
casos, las ausencias necesarias durante la enfermedad llevan a pérdidas de clientela y
finalmente a tener que acudir a colocarse en otra empresa.

Las amas de casa tienen también problemas en el desarrollo de sus actividades: lavar,
planchar, hacer la compra,... Con frecuencia se hacen las fuertes y se cuidan mucho
menos. A veces precisarian que alguien comprensivo les hiciera notar que no pueden
realizar determinados esfuerzos.

En todo caso la enfermedad afecta a la economia de los hogares. En la muestra general
(12 ola, 2005) un 48% se ha resentido econémicamente, y en un 25% este deterioro ha
resultado ser intenso. Por lo que respecta al mismo fendmeno, pero en relacioén con el
trabajo, los resultados obtenidos en la muestra de mujeres que trabajaban (22 ola, 2006)
se presentan en la tabla XIX.

o
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Tabla XX: Valoracion de la influencia en los ingresos por trabajo debido a la
enfermedad segtn tipos de empresas.

Total Publica Privada
Mucho 20,6 % 10,4 % 27,4 %
Bastante ... 20,9 % 11,1 % 27,4 %
Poco 21,7 % 23,6 % 20,5 %
NAAA ..ocvieeceeeese e e 36,8 % 54,9 % 24,7 %
Base: afectadas trabajando 22 ola. 2006 359 144 215

Al 41% de las mujeres les afectd la enfermedad en sus ingresos. Por sectores, las
mujeres que trabajaban en el sector privado se vieron mas afectadas que las del sector
publico (mencionaron mucho o bastante un 55% y un 21%, respectivamente).

También, los ingresos globales del hogar se vieron afectados para un 38% (un 49% de
mujeres del sector privado frente un 21% del publico).

Cualitativamente se observd, ademas, que las mujeres que tienen posibilidades
econdémicas de mayor nivel y son atendidas por sistemas privados, tienen una
conciencia mucho mas restringida de cémo la enfermedad ha podido afectar a sus
economias. Tenian ya anteriormente posibilidades y los presentes gastos tienen una
importancia menor a la enfermedad en si misma.

Para las mujeres de menor nivel econémico, las intervenciones, tratamientos, etc., de la
enfermedad no suponen un gasto adicional. Los problemas econémicos resultan
significativos para la economia doméstica por dos temas colaterales que tienen mucha
importancia para las personas con menor nivel adquisitivo.

a) Todos los gastos extras que conlleva la enfermedad:

Taxis en muchos desplazamientos.

Necesidades por la enfermedad: lenceria, peluqueria, vestidos,...

Protesis.

Ayudas para la limpieza doméstica.

Ayudas para la atencién y el cuidado de familiares mayores enfermos a su
cargo.

En caso de nuevas intervenciones por reconstruccion.

b) Disminucién de ingresos:
Baja laboral.

Jubilaciones anticipadas.
Paro.
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Y se vive como una gran injusticia o un muy ingrato aprovechamiento de los negocios
especializados los costes de las prendas y otros elementos necesarios para estas
personas afectadas. No existen ayudas al respecto.

9. LAS ASOCIACIONES DE AFECTADAS

Dado el dramatismo que tiene esta enfermedad para la paciente y sus allegados las
asociaciones de mujeres afectadas podrian ser un instrumento muy importante de
informacién y ayuda. Puede afirmarse que muchas personas conocen la existencia de las
asociaciones de mujeres afectadas de cancer de mama. Los resultados de la encuesta
general (12 ola, 2005) indican que el mismo es de un 78,7%

Pero la imagen de las mismas esta desdibujada. Se debe lo anterior a confusiones entre
estas asociaciones y la Asociacion Espariola Contra el Cancer, y tergiversaciones de sus
fines. Por otro lado, algunos de los servicios que estas asociaciones prestan, son también
cubiertos por otras instancias, p.e., clinicas o servicios hospitalarios.

Por tanto, para muchas personas existe una distancia psicolégica respecto de las
mismas, a pesar de que el conocimiento genérico exista. Y la consecuencia es que el
contacto y una participacion mas plena en las mismas disminuyen. Los resultados de la
encuesta general (12 ola, 2005) muestran que se da relacién con las mismas en un 69,2%

Sin embargo, este porcentaje esta probablemente por encima de las cifras reales, dado el
entorno urbano de las muestras y el acceso de una parte de las entrevistas a través de la
asociacion.

El célculo cualitativo sobre participacién en estas asociaciones es entre un 10% y un 15%

de las mujeres afectadas. Parece bajo, dadas las necesidades que se han detectado y
que podrian tener en estas asociaciones cauces de ayuda, informacion y expresion.

10. REFLEXIONES FINALES

Se ha presentado anteriormente una descripcién fenomenolégica y los resultados de la
encuesta a afectadas de cancer de mama. Sacar conclusiones de todo ello es tarea mas
bien de las enfermas y sus asociaciones, de los cuerpos facultativos y de los sistemas
asistenciales y de los propios laboratorios farmacéuticos. Podrian acentuarse, sin
embargo, algunas de las impresiones mas globales que parece tener especial relevancia.
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La prevalencia del cancer de mama en nuestro pais esta en la media estadistica de todo el
mundo. No es tan alta como en Estados Unidos y los paises de la Uniéon Europea.
Claramente nuestra cultura, habitos alimenticios (dieta mediterranea) y sistemas de
calidad de vida influyen en esta situacion. Todo lo que sea asimilarse a las culturas
mas occidentales en los anteriores extremos llevara a una mayor incidencia. El estrés,
el tabaco, la falta de ejercicio, las dietas saturadas en grasas,... redundaran en una
ampliacion de la prevalencia de la enfermedad. Habria, como ya se hace, que divulgar
esta informacion.

La asistencia sanitaria en nuestro pais parece muy adelantada. Especial importancia
tiene aqui resaltar los siguientes factores:

Deteccion precoz del cancer de mama, aunque todavia se puede hacer
mucho al respecto.

Sistemas de diagnéstico y primeros tratamientos muy rapidos y eficaces.
Gran preparacién de los profesionales del area oncolégica.

Sin embargo, resulta evidente que se requiere todavia:

Una mayor informacién.
Un mayor apoyo a las afectadas y una asistencia psicooncolégica mas
extendida y normalizada. La atencion a los familiares es muy importante.

Existen problemas de calidad de vida de las pacientes que se encuentran muy lejos de
estar resueltos. En particular los sistemas de fisioterapia no alcanzan a todas las
mujeres o se demoran mucho en el tiempo. Las dificultades laborales en las personas
que trabajan son muy intensas. Y el deterioro de las economias domésticas
significativo en las clases medias y bajas.

Las asociaciones de mujeres afectadas de cancer de mama tendran en el futuro un
gran papel. Pero precisan una definicion de sus fines y servicios mas unitaria y una
comunicacion mucho mas amplia de los mismos.
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