COMO TRANSITAMOS LA
SUPERVIVENCIA DEL CANCER DE
MAMA: APROXIMACION A QUINCE
VIVENCIAS DE MUJERES DESDE UNA
PERSPECTIVA FEMINISTA.

TFM del Master de Estudios de Mujeres, Género y Ciudadania

Universitat de Barcelona

S

Premio Rosalind Franklin al mejor TFM con perspectiva
de género del afio 2018 - 19

Autora: Alicia Ares Vilar
Tutora: Profesora Carme Bertran Noguer



Indice

1. JUSTHICACION ..ot 4
2. INErOUCCION ... e 8
2.1. Sociopolitica del CANCET .........ccueeiiiiriiiiiieiieeieeee et 8
2.2. El cancer como PrivIIEZIO ......ccueeiiieiiieriiiiiieiieeriie ettt 11
2.3. Sobre el tratamiento del cancer de mama .............ccceevieeiiieniieiieenie e 18
2.4. Cancer de mama: donde la enfermedad colisiona con la feminidad .................. 19
2.5. Movimiento feminista: el cAncer en tenSION ..........cceevveereierieeniienieenie e 25
2.6. Reconstruccion mamaria como punto de fuga ........cceeeeeeeiieviieiieniieeiieeieeee, 29
BeODBJELIVOS ..o et e ettt e et e e sabeeenanes 33
3.1, ObJetivo GENETAL ...eoiiiiiiiiciiieiie et 33
3.2. ObjetivOS €SPECITICOS .iouviieiiiiiiieiieeieeie ettt ettt ettt ettt e e eseae e e e saeaens 33
4. MetodolOGIa ........coc.veiiiiiiiiie e et st e e saee e 33
4.1, TIPO d@ ESEUAIO ..eovvieiiieiieeieeiie ettt ettt et e s et eesaaeebeesnseensaens 33
4.2. AMDIt0 de @StUAIO .......ovoeoeveeeeeeeeeeeee e 34
4.3. Poblacion @ StUAIAT ........coeeruieiiiierieeierieeeeeeee e 34
A4, MIUESETA ..ottt ettt sttt et e sbe e st e e sbe et 34
4.5. Criterios de inclusion y @XCIUSION .......cccueecvieriiieiiieiiieeieeste et 35
4.6. Seleccion de 1a MUESLIA ....c..eeueriiriiiierieieeieee et 37
4.7. Descripcion de los elementos de eStudio ........cccueeveieeiieniieiiienieeieecece e 38
4.8. Instrumentos o técnicas de recogida de informacion .............ccceeeveevieniieneennennne. 38
4.9. Descripcion del procedimiento de exploracion ............occeeceeevieriienienieenieeneeeneen. 42

4.10. Analisis de datos 44



4.11. Aspectos éticos

..................................................................................................... 44
4.12. Limitaciones y dificultades surgidas en el estudio ..........cccccveevcriiiiciieenieenien, 45
5. Resultados y diSCUSION. ............coeoiiiiiiiiiieiiie e e e 46
5.1. Resultados de la informacion sociodemografica ...........ceceveeeeveeevieeecieeniieeenenn 46
5.2 Resultados relacionados con el andlisis cualitativo del discurso ...........ccccceeeenneee. 48
5.2.1. Resultados relacionados con el momento de la noticia .........ccccceveerieeeeenne. 48
5.2.1.1. Método de deteccion diagnoStiCo ........ccceeeeueeerireerieeeiieeeiiee e e evee e 48
5.2.1.2. La transmision de 1a NOtICIA .......cocueiiiiiiiiiiiiiieie e 51
5.2.1.3. Reaccion ante el dia@nostiCo .......ccveeevieeeiieeeiiieeieeeieeeieeeeiee e 52
5.2.2. Resultados relacionados con la vivencia de la etapa del tratamiento ............. 58
5.2.2.1. Resultados relacionados con los efectos secundarios ..........cccceecueeneeene 61
5.2.2.2. Pérdida de control? ........cocooiiiiiiiiii e 64
5.2.2.3. Acompafiamiento pSICOIOZICO .......eevvieruireriiiiiieiieeie et 66
5.2.3. Resultados relacionados con la reconstruccion mamaria ............cceeeveeeeveennens 68
5.2.3.1. Como se ofrece esta posibilidad por parte de las profesionales? ............ 68
5.2.3.2. Motivos de eleccion o no eleccion de la reconstruccion mamaria .......... 70

5.2.3.3. Resultados relacionados con el uso de dispositivos de protesis externas . 73

5.2.4. Resultados relacionados con las fuentes de bienestar y de malestar

.................. 74
6. CONCLUSIONES ....ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et e e e e e e ettt eee e s e e e e et e s aeeseseeeranaananeas 78
ToBIDHOGIrafia ..........oooiiiiii e e e 81

8. Anexos



1. Justificacion

Segtn los datos del Observatorio de la Asociacion Espafiola Contra el Céancer, durante
el 2018 se detectaron en Galicia 2.167 nuevos casos de cancer de mama, que arrojan
una incidencia de 155 casos por cada 100.000 mujeres, y que se distribuyen por
provincias del siguiente modo: 898 en A Coruiia, 721 en Pontevedra, 279 en Lugo y 269

en Ourense (AECC 2018).

En la respuesta a una pregunta formulada por escrito al gobierno desde el Congreso, el
ejecutivo ha detallado que, entre los afios 2013 y 2018, se han destinado 8.705.818

euros para la realizacion de 708 proyectos de investigacion sobre el cancer.

Sin embargo, entre la epidemiologia y los datos econdmicos, quedan diluidas en los
margenes las vivencias propias de quienes padecen la enfermedad y sus determinantes

sociales.

De este modo, aflora la necesidad de visibilizar las historias de vida concretas que se
generan alrededor del cancer de mama, como posicionamiento necesario dentro de un

marco epistemoldgico feminista.

Los textos que se narran a continuacion consisten en diversos fragmentos de historias de
vida reales relativos al cancer de mama en diferentes lugares de Galicia. Todos los datos
que se aportan preservan rigurosamente la confidencialidad y la privacidad de dichas

mujeres, y por ello se han utilizado (entre otras cosas) nombres ficticios.

Carmucha, 1990
Carmucha es una mujer de unos cincuenta afos que vive en una aldea de Galicia a la
que aun no ha llegado el teléfono. En dias de temporal el suministro eléctrico se corta

obligando a contar historias a la luz de la lumbre mientras los operarios reparan el



tendido. Carmucha es agricultora en una comunidad donde la nica nifia que hay en la
aldea vive en la casa de todos. Su modo de vida, segtn los teoricos, es la subsistencia.
Segun ella, seria conquistar el dia a dia. Ayudando a doblar la ropa de la colada, la nifia
en cuestion encontraria una pieza de fabricacion casera que no podria clasificar en
ninguna pieza de ropa conocida: ni en pantalones, jerseys o calcetines... Era una

protesis de mama externa, de fabricacion manual hecha con harapos sobrantes.

Maria Angeles (2006)

Maria Angeles se encuentra ingresada en un hospital de Santiago de Compostela,
convaleciente de cirugia para reconstruccion mamaria. Los drenajes estan en plena
produccion, los vendajes oprimen y el dolor fisico se vuelve insoportable. “Me duele
mas esto que todos los ciclos de quimioterapia juntos”, le confiesa a la enfermera en

practicas mientras muerde la almohada del dolor.

Chus (2009)

Chus llega a un Punto de Atencion Continuada acompafiada de su marido y de su hijo
adolescente, pensando que sufria un infarto. Tras las pruebas pertinentes se la
tranquiliza y se le dice que lo que le ocurre es que esta sufriendo un ataque de panico y
se le explica en qué consiste. En la soledad de la consulta admite que tenia que estar
feliz porque acaba de superar un cancer de mama en estadio III, pero su marido tiene
una amante. Se siente bien por estar viva y porque su hijo sigue teniendo madre, pero a

la vez se culpa porque piensa que la mastectomia ha acabado con su familia.

Matilde (2016)
Matilde es una mujer de 76 afios. Acude con una masa macroscopica en el pecho
izquierdo de dimensiones considerables. El cancer la esta comiendo, literalmente. En su

historia clinica no figura ninguna entrada en el sistema de salud.



- /Como ha esperado a esto?, le pregunta atonita la enfermera mientras intenta

controlarle la supuracion del tumor.

- Llevo cuidando a mi marido gravemente enfermo los ultimos afios. Ha muerto hace un

mes. No he podido ocuparme de mi antes.

A través de estas historias de vida con caracter real; la nifia, la estudiante y la posterior
enfermera han aprendido que hay algo detras del cancer de mama no concordante con el
discurso oficial. Ni siquiera con el relato intimo de otros tipos de cancer. Entre pasillos
de hospital, ambulancias, centros de salud y las propias casas emanan salvajemente
discursos que no se contemplan, pero que conquistan los cuerpos de las mujeres sin
cesar. Lo aparentemente accesorio: protesis, ansioliticos (aunque la ansiedad sea
causada por el adulterio de la pareja), reconstrucciones estéticas... es en realidad la
parte anular de la enfermedad: la feminidad. Ante todo, ser mujer; el cancer como

accesorio.

La nifia, estudiante y enfermera que ahora les escribe no pretende hacer grandes
aportaciones a la tematica del cancer, ni descubrimientos que posibilitaran la cura de la

enfermedad.

Desde los conocimientos situados', presento el mio como el de una mujer situada en la
periferia de un estado, que intenta vivir desde una posicion radicalmente feminista y que
realiza su plusvalia en un sistema de salud acompafiando a las personas en dificiles
situaciones. Escribo estas palabras sin pretensiones tedrica megalémanas, sino con el

unico objetivo de visibilizar lo concreto desde la multidisciplinad, de dar voz a esa

! Concepto epistemoldgico acufiado por Dona Haraway en el que defiende que ningun objeto de estudio

estd desligado de su contexto ni de la subjetividad de quien lo emite.



mujer que no tiene teléfono (ni lo necesita) pero elabora una protesis de mama artesanal
como producto de primera necesidad; de esa mujer que prioriza cuidar a cuidarse; o la

que se somete con arrepentimiento a un terrible dolor postquirurgico.

Hay tensiones alrededor del cancer de mama, que se dibujan en el sufrimiento de las
mujeres y en su cuerpo. Pero también es alli, en su carne, donde reside la resistencia y

la conquista de la supervivencia.



2. Introduccion

2.1. Sociopolitica del cancer

El cancer de mama es el tumor mas frecuente entre las mujeres de todo el mundo
alcanzando en el 2018 los 2.088.949 de nuevos diagnosticos segin datos pertenecientes
a GLOBOCAN 2018, base accesible que forma parte del IARC Global Cancer
Observatory, observatorio perteneciente a la OMS. Los indices mas elevados se
encuentran en Norteamérica, por el contrario, Asia y Africa es donde la incidencia y
prevalencia es menor, concretdndose en una incidencia de 142,8 casos/100.000 mujeres
en Estados Unidos, frente a 26,2 casos/100.000 en el continente africano”. En el Estado
Espanol se detectan aproximadamente 22.000 casos de cancer de mama al afio,
representado el 30% de los tipos de cancer diagnosticados a mujeres. La mayoria de los
casos aparecen entre los 35 y los 80 afios, teniendo como maxima incidencia el intervalo
de los 45 a los 65 afios. En términos individualistas se traduce en que el riesgo de que a
una mujer le diagnostiquen un tumor mamario es de 1 contra 9, que estaran exentas de

la enfermedad.

La investigacion epidemioldgica muestra que la cifra de incidencia se encuentra en
continua progresion. Un estudio del 2007 (Ferlay, 2007) afirma que en entre el afio 2004
y el 2006 el cancer de mama entre mujeres europeas aumento un 16%. Mas

concretamente, en el estado espaiol se estima que la incidencia de cancer de mama

? International Agency for Research on Cancer. (OMS) https://gco.iarc.fr/today/online-analysis-

table?v=2018&mode=population&mode population=continents&population=900&populations=900&ke

y=asr&sex=2&cancer=20&type=0&statistic=5&prevalence=0&population group=0&ages group%5B%

5D=0&ages group%5B%5D=17&nb items=5&group cancer=0&include nmsc=0&include nmsc other
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aumenta 1-2% cada afio, segun cifras de la Asociacion Espafiola Contra el Céancer. En
parte, por una mejora de los métodos diagnosticos, como la implantacion de screenings
poblacionales disefiados por los programas de salud, o la mejora de la eficacia de los
tratamientos terapéuticos. Sin embargo, no se pueden obviar los estilos de vida que
predominan actualmente en las sociedades occidentales y que favorecen la aparicion de
nuevos casos. Segun la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (2018), de los 16,000
canceres de mama que se diagnostican al afio en el estado espafiol, en el 2016 han
muerto 6.477 mujeres. Esto se traduce a una supervivencia media estandarizada del 93%
a un afio y de 73% a cinco afios. Este incremento de la esperanza de vida lleva ligada el
aumento de riesgo de recidivas y segundos tumores. Esta remision de la mortalidad,
unido a un aumento de la incidencia y las mejoras de la diagnosis y tratamientos
farmacologicos conlleva directamente un aumento de la prevalencia, teniendo que

redefinir el abordaje terapéutico por parte de las profesionales desde la cronicidad.

Incluso abordando la magnitud de la cuestion desde una perspectiva epidemiologica, no
se debe olvidar el gran impacto social y psicologico del cancer. Segun Sontag, la carga
cultural de la enfermedad sélo es comparable a la tuberculosis, la lepra, la peste y al
SIDA. El diagnéstico predetermina todo un constructo relacional en el que descansa una
cultura muy concreta con respeto a la vivencia del cancer y con los avances cientificos
esta subjetividad se iba a desposeer de la enfermedad, el ‘cancer se iba a despojar de sus
metéaforas’ (Sontag, 1990). Sin embargo, a dia de hoy, tras treinta afios de exhaustivas
investigaciones cientificas sobre la materia e inversiones econdémicas de los gobiernos,
se ha logrado definir la fisiopatologia del cancer a la vez que se siguen perpetuando
diversos imaginarios sociales, manteniéndose la carga simbolica respeto a la

enfermedad. El diagnostico médico de cancer obliga a una ruptura emocional de lo



cotidiano y marca el inicio de una serie de rituales tecnoldgicos sobre el cuerpo,
fundamentados en un determinado contexto historico y social. Basandonos en la
experiencia de Taranilla (2015) implica, por lo tanto, un cuerpo protocolarizado a
merced de los sistemas de salud, constituyendo una categorizacion discursiva y
convirtiendo a los profesionales de la medicina en agentes sociopoliticos, en donde la

historia clinica constituye el vehiculo de la perlocucion.

“La historia clinica es el relato oficial de mi enfermedad, que basa su legitimidad en el
prestigio del saber cientifico; ahora bien, como todas las historias, es un relato parcial y

que puede ser ademas sometido a critica”. (Taranilla 2015)

Los estudios realizados por Sontag tras su vivencia en 1990, permiten afirmar que, para
las mujeres con céancer, al dolor y sufrimiento propios de la dolencia, se le ha anadido
un suplemento de sufrimiento tanto o mas doloroso derivado del conjunto de
significados socialmente adscritos a la enfermedad. Sumalla, Castejon, Ochoa y Blanco
en 2013 constataron que, durante gran parte del siglo XIX, el discurso biomédico se
encarg6 de establecer conexiones entre el cancer y conductas moralmente desviadas en
el caso de cancer de utero, como pudieran ser la promiscuidad, la masturbacién o el
sexo sin objetivo reproductivo. En la actualidad, la evidencia cientifica aboga por la
presencia de relaciones causa-efecto entre cancer de Utero y promiscuidad, siendo el
concepto promiscuidad poco claro y discutible. Asi mismo, como advierte Coll-Planas
en 2018, cabe tener en cuenta la corriente de la sobrerresponsabillizacion del individuo
con respecto al cancer imponiéndose asi la ‘tirania de la salud’, con todo un
conglomerado de intereses econdmicos detrds, ‘superalimentos healthy’ o modas
fitness, que previenen de la obesidad, la hipertension, etc. imponiendo el autocontrol y

la responsabilidad mediante aspectos como la alimentacion, la actividad fisica o la
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gestion emocional. En los estudios sanitarios regulados por el gobierno atn sigue en
vigor la creencia de que la personalidad Cluster C es mas propensa a los procesos
cancerigenos. Estas perspectivas, segun investigo Irueta en 2017, parten de una
profunda ideologia neoliberal creando una sinergia al preconcebir al cancer como un
proceso casi electivo secundario a una mala gestion individual del propia persona sobre
si misma, relegando cualquier responsabilidad politica y social € imponiendo “la salud”

como herramienta de produccion y relegando la enfermedad a un lugar de deshecho.

2.2. El cancer como privilegio

El ideario colectivo parte de la premisa de que el cancer no discrimina, no entiende de
clases sociales, ni de razas. Estudios realizados por Tomassetti y Vogelsteinen en 2015
fundamentan dicha afirmacion atribuyendo al cancer una simple cuestion azarosa en las
divisiones celulares. Como si, atn siendo buenos sujetos y colocando todo nuestro
empefio en llevar una vida saludable a través de los mandatos sociales autoimpuestos, la
enfermedad aparece por mala suerte. “Le ha tocado...” se oye decir en las
conversaciones informales del dia a dia del sistema de atencion sanitario. Mediante el
fenomeno de la casualidad, vuelto a defender por estos mismos autores en 2017 con otro
estudio, se puede explicar por qué algunas mujeres que cumplen con los roles
establecidos desarrollan la enfermedad, pudiendo atribuir una falsa neutralidad al
cancer. Sin embargo, las cifras muestran que la arbitrariedad de los procesos
cancerigenos es simplemente una falacia. En los estudios epidemioldgicos a nivel global
avalados por la OMS muestran una tasa de incidencia significativamente mas alta en
naciones desarrolladas. Las mujeres negras africanas o las asiaticas tienen menor riesgo
de enfrentarse a un diagnostico de cancer de mama que las mujeres blancas que viven

en Europa o América del Norte. Esta tendencia se mantiene cuando se hacen estudios
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comparativos dentro del mismo pais, observandose el papel contundente de la clase
social: a mayor nivel socioecondmico mas probabilidad de desarrollar cancer de mama.
Por el contrario, el ratio de mortalidad se eleva entre las mujeres racializadas® y pobres.
Segun aproximaciones realizadas por Wilkinson en el afio 2018, la explicacion mas
plausible para estas diferencias es dada por una cobertura desigual de la asistencia
médica: la ausencia de un seguro médico impide el acceso a los servicios asi como una
deteccion mas precoz, y mejores tratamientos y por lo tanto una menor probabilidad de
sobrevivir. De este modo se visualiza al cdncer como amenaza al orden establecido, que
no se acota a subgrupos marginales, ya que al contrario que el SIDA en su momento”,
son las clases mas favorecidas las que se encuentran en mayor riesgo de incidencia. El
cancer se convierte asi en el precio a pagar por el progreso y la ‘civilizacién’ de las
sociedades entendidas bajo el prisma occidental y se concibe como una declaracion de
guerra a nuestro estado de bienestar segiin manifiesta Taranilla, el cancer ha llegado a
ser una enfermedad privilegiada, bien tratada por la sociedad, que la acepta, la lamenta
y la combate. Frente a otro tipo de enfermos (como el enfermo de sida y el enfermo
mental, de los que desconfia y los que se repudia), el enfermo de cancer se siente
comprendido, es la élite de los enfermos. Recibe una compasion global y por principios

(Taranilla 2015).

De este modo en la iconografia hegemonica del cancer de mama desaparece cualquier

rastro de mujer que no sea de la categoria dominante: mujer de clase alta, blanca y

3 Se entiende el adjetivo ‘racializada/o’ como una palabra eurocéntrica, puesto que se utiliza para designar
la alteridad de otras razas y culturas, designando la cultura occidental como el modelo estandar y neutral,
cuando en realidad es tan racial como cualquier otra cultura.

* Actualmente la principal via de transmision del VIH/SIDA es a través del contacto sexual heterosexual,

a pesar de que los estigmas sobre la via de contagio siguen vigentes.
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heterosexual. Siguiendo los pensamientos constructivistas de Butler o Foucault, los
cuerpos no son mas la explanada bioldgica donde operan los sistemas sociales. Una
amalgama de clase y género encarnizada. Y el cancer se ‘encarniza’ de clase y género en

la medida que modula nuestros cuerpos.

Para mantener este status de ‘privilegio’, se imponen varias normas de rigido

cumplimiento: el deber de lucha hasta el final y el deber de estetizar el cancer.

El deber de lucha consiste en conceptualizar el cancer en términos bélicos (guerra,
lucha...) donde el cuerpo se transforma en el campo de batalla® donde por supuesto, no
hay margen posible a la rendicidon. So6lo existe una salida dicotomica posible de la
enfermedad: la curacion o la muerte, y a estas tltimas se las recordara siempre como las
que ‘lucharon’ hasta el final. En el analisis realizado en el 2006 por Clarke y Everest del
contenido de las revistas de mayor difusion de Canadéd y Estados Unidos durante los
anos 1991, 1996, 2001, indican que el cancer es comunmente descrito en estos medios a
través de las metaforas que evocan los paisajes de una operacion militar; la enfermedad
como implacable enemigo, los tratamientos como bombas tecnoldgicas, el cuerpo como
espacio de confrontacion y las mujeres afectadas como heroicas combatientes (Clarke y
Everest, 2006). Y asi también lo vivencié en su momento la escritora Taranilla en su

ensayo sobre el linfoma que ella misma padecié:

“Sobre la idea de la lucha contra el cancer se levanta un vasto aparato metaforico. La
quimioterapia y la radioterapia se conciben como armas con las que atacar el enemigo,
que es el cancer. El médico se asocia a la figura del estratega, que proyecta y dirige la
operacion. El cuerpo enfermo, ya lo he dicho, es el terreno donde se libra el combate”.

(Taranilla 2015).

> Eslogan creado en 1989 por la artista contemporanea Barbara Kruger.
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Para ejercitar este deber de lucha con claridad es necesario el distanciamiento emocional
con el propio cuerpo para mantener la claridad de pensamiento. La disociacion entre el
cancer y la persona se entiende como una caracteristica instrumental hacia la victoria. El
yo se identifica con el cuerpo sano, mientras que el cancer se concibe como la irrupcion
en ¢l de una entidad maligna y destructiva. La enfermedad no se plantea como parte
constitutiva del propio organismo o, al menos, como un producto suyo (Taranilla 2015,

Coll-Planas y Visa Barbosa 2015).

La segunda norma social impuesta es el deber de estetizar el cancer, con el unico
proposito de no perturbar la mirada del otro y no ser un recordatorio andante de la
existencia patologica de cancer en la sociedad. La mujer con cancer recibe una
aprobacion inversamente proporcional a su impacto visual entre los otros. Ya advertia
Susan Sontag en los afios noventa de la dificultad extrema de estetizar el cancer, de
convertirlo en material poético dado que el cuerpo es el campo de batalla, y la guerra es
demasiada salvaje como para ser bella (Sontag 1990). ; Cémo estetizar entonces los
efectos de la quimioterapia en la carne?. Taranilla crea entonces la nueva categoria
discursiva oncocuerpo para etiquetar la poetizacion que adquiere el producto de la
enfermedad en los cuerpos. La metamorfosis que sufren los cuerpos bajo el tratamiento
oncologico es representada como un proceso hacia lo espectral. La carne lechosa, la
silueta enjuta y arrasada, y la cabeza calva constituyen los elementos sobresalientes y
definitorios del oncocuerpo, término con el que etiqueto aquellos cuerpos que han sido
diagnosticados de cancer y que reciben tratamiento clinico para combatirlo. El
oncocuerpo es tratado y mostrado, fundamentalmente a través de los medios de
comunicacion de masas, como un organismo fragil y depurado que encierra una

existencia etérea. Yo misma, en el momento mas duro del tratamiento, me llegué a

14



pensar en términos de esencia. Me concebia como una destilacion de mi persona, como
el nacleo que habia resistido a la aniquilacion y el fuego total: mi yo ignifugo [...] El
oncocuerpo es ante todo un ente pasivo donde el enfermo rara vez es el actor de su
relato, delegando el protagonismo en el tratamiento médico, que impone su narrativa

hegemonica (Taranilla 2015).

En muchos de los relatos existentes sobre la experiencia del cancer, las salas de espera
emanan de la narrativa constituyendo un nexo comun basico y fuertemente
invisibilizado en analisis discursivo. Las terribles largas horas de espera de diagnostico,
la espera de los resultados del anélisis de control, la espera para la mamoplastia, la
espera durante la sesion de quimioterapia, la espera de la caida del cabello... dibujan
mentalmente a un ser humano con la capacidad de control aniquilada donde la inaccion
se presenta como la tnica opcion plausible. Irueta denomina “corredor pasivo™ al
espacio temporal donde el poder biomédico situa a la enferma, en una sucesiva e

irrefrenable sucesion de pruebas donde la mujer no tiene control alguno (Irueta 2017)

Esta inaccion puede verse paliada con los esfuerzos activos de la mujer por esconder la
enfermedad y el resultado de los tratamientos farmacoldgicos sobre el cuerpo. Esta
invisibilizacion de los efectos de la enfermedad sobre la persona es financiada incluso
con dinero publico. Los hospitales crean talleres sobre maquillaje oncoldgico®,
reconstrucciones mamarias con cobertura sanitaria, o la normalidad de llevar peluca
asociada con el cancer, pese a que otras enfermedades cursan con caida capilar. Estos
métodos de camuflaje son poco comparables a otras maneras de vivenciar enfermedades

igual de fatales para la salud. El cancer de mama tiene como particularidad que pone en

®Noticia relacionada: https://www.farodevigo.es/gran-vigo/2017/01/27/cungqueiro-ofrece-talleres-

maquillaje-mujeres/1612244.html
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peligro la integridad del cuerpo de la mujer. Restaurar el cuerpo femenino o, al menos
normalizar su apariencia es una sefial de victoria. Segun relata Sulik en el afio 2017,
todos los accesorios: pelucas, moda, protesis... ayudan a mantener a las mujeres con
una apariencia socialmente aceptable. ;Acaso se proporciona maquillaje especifico para
esconder la ictericia de los cuerpos en una unidad de medicina interna?, o ;por qué no
denominamos larga enfermedad a una insuficiencia cardiaca, muy habitualmente de

caracter cronico y mas invalidante que muchos estados cancerigenos?.

(Por qué las campaias contra el cancer usan modelos con cuerpos heteronormativos
cuya figura es evidente que no ha sido sometida a ningln tratamiento médico? En
diversos analisis de campafias de concienciacion (Passerino 2014 y Porroche-Escudero
2017) y destacan que se trata siempre de mujeres jovenes, en edad reproductiva, que
responden a ciertos canones de belleza instituidos socialmente, delgadas y con senos
que en la mayoria de los casos parecieran estar intervenidos quirdrgicamente o de un
tamafo que podria considerarse grande. Donde se silencian los discursos politicos y

sociales del cancer de mama en favor de un falso ‘empoderamiento’.

Esta narrativa estética se debe construir en base de un férreo optimismo, donde no hay
espacio posible a la expresion verbal del miedo, al temor a la muerte (o incluso el deseo
de la propia muerte), o el dolor fisico que conlleva la enfermedad. Esta exigencia del
pensamiento optimista, Held lo califico de optimismo tiranico (Held 2002), concepto
revisado posteriormente por otras autoras (Ahmed 2010, Berlant 2011 y Ehrenreich
2012). Esteban recalca que este optimismo se caracteriza por no ser una emocion
construida desde la autonomia de la persona como mecanismo de supervivencia, o

simplemente desde el simple deseo o caracteristicas personales, sino que es impuesto y
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alentado por las normas sociales, con una finalidad clave: desactivar el enfado, laira 'y

por lo tanto, la posibilidad de protesta.

“Esta es la gran verdad que yo extraigo de la experiencia de tener cancer de mama, la
cual no me ha hecho ni méas guapa ni mas fuerte, ni mas femenina ni mas espiritual...

so0lo mas profundamente cabreada.” (Ehrenreich 2001)

Esta idea de optimismo no es exclusiva de fundaciones o campafias privadas, también es
compartida y explotada por los sistemas sanitarios publicos. El Grafico 1 es una imagen
que forma parte del ‘Proceso asistencial integrado de cancro de mama. Informacion a
pacientes e familiares’ (Direccion Xeral de Asistencia Sanitaria, Xunta de Galicia
2012). En ¢l se aboga literalmente por: “Goza de lo positivo de cada momento, elige ser

optimista”

Eu

O teu papel € moi importante para poder
superar a enfermidade, ainda que o ideal &
unha actitude positiva, isto non significa
que non poidas ter momentos de desani-
mo, decaemento, ansiedade... ddmosche
uns consellos para axudarche a afrontar a
enfermidade:

_A Comunicacion coa ta parella, médico,
amigos, asociacions... € moiimportante.

_Pide informacion ata onde ti creas con-
veniente e intenta participar nas decisions
sobre o teu tratamento. Confia no equipo
profesional que che esté a atender.

_Expresa as tllas emocions pouco a pou-
co, non esperes a explotar. Intenta non te
illar.

_Contintia coas actividades que facias
previamente a tua enfermidade que che
producian benestar, pero non te esixas
demasiado.

_Goza do positivo de cada momento, eli-
xe seroptimista.

_A taa saude sempre é importante, pero
agora moito mais; realiza exercicio fisico
moderado (se non se te contraindica),
aliméntate correctamente e descansa o
necesario.

Paciente experto

A figura do paciente experto non existe en
todas as comunidades, consiste nun pacien-
te que pasou pola mesma enfermidade que
se forma de xeito especifico para axudar,
informar e compartir a sua experiencia do
cancro cun grupo de persoas que estan a
pasar pola mesma situacion.

Esta figura ten duas vantaxes importantes:
unha linguaxe propia e o feito de vivir a en-
fermidade en primeira persoa.

14 )18

Grafico 1. Recomendaciones del Servizo Galego de Satide (SERGAS). Parte 1

Fuente: Di

on Xeral de Asi

ia Sanitaria. C lleria de S;
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2.3. Sobre el tratamiento del cancer de mama

El tratamiento de cancer de mama variara segun el tipo y el estadio en el que se

encuentre el tumor, por lo que puede variar de unas pacientes a otras, pudiéndose llegar

a utilizar varias terapias distintas en una misma mujer. Clasificaremos las distintas

opciones médicas en:

— Cirugia: consiste en la extirpacion mecanica del tumor para evitar la propagacion
de éste. En este campo existen dos opciones:

- La tumorectomia, que no requiere la extirpacion completa de la mama, siendo
el objetivo eliminar el tumor conservando el seno.

- La mastectomia: en este caso es necesaria la extirpacion de la mama,
pudiendo ser simple (extraccion del tejido mamario y pezén) o radical (tejido
mamario y ganglios de la axila).

— Quimioterapia: se entiende por ésta la utilizacion de medicacidon antineoplasica.
Estos medicamentos son diversos aunque comparten el mismo mecanismo de
accion: la destruccion de las células cancerosas mediante la alteracion del ciclo y de

la quimica celular.

La quimioterapia tiene caracter sistémico pudiendo ser adminsitrada mediante la via
intravenosa o oral. Segin el momento de administracion, antes o después de la
cirugia,se puede clasificar en neoadyuvante o adyuvante, respectivamente. La
duracion del tratamiento dependera de diferentes factores como la edad, tipo de

tumor... teniendo una oscilacion de entre seis y nueve meses.

— Radioterapia: consiste en un tratamiento que utiliza altas dosis de radiacion para

destruir células cancerosas y reducir tumores. Por caracter general, tiene caracter
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local y se utiliza después de la quimioterapia, dejando un espacio temporal para la
recuperacion de la cicatriz quirargica.

— Hormonoterapia: Es la primera terapia especifica empleada para el cancer de
mama, y se prescribe en aquellos tumores que expresan receptores de estrogenos.
Estos son los tumores de mama mas frecuentes: Existen diferentes farmacos como
son los moduladores selectivos de receptores de estrogenos (tamoxifeno), los
inhibidores de la aromatasa (anastrozol, letrozol, exemestano), los andlogos de
LHRH (goserelina, triptorelina), los antagonistas de receptores de estrogenos
(fulvestrant) y los progestagenos (acetato de megestrol y medroxiprogesterona).
También se puede realizar la extirpacion de los ovarios (ooforectomia) para

disminuir la produccion de estrégenos por parte del organismo.

— Inmuneoterapia: La inmunoterapia tiene como objetivo estimular o reparar el
sistema inmunologico de la paciente con el fin de que sea el propio organismo el
que actlie contra la enfermedad tumoral. Las vacunas se elaboran con células de la
propia paciente y se consigue una respuesta de su sistema inmunoldgico frente a su

propio tumor.

2.4. Cancer de mama: donde la enfermedad colisiona con la feminidad

El tipo de cancer mas visibilizado en la mujer, aunque de manera sesgada, es el cancer
de mama. Se puede explicar esta representacion desde una perspectiva biologicista, en
lo que se refiere a la alta incidencia o el hecho de que ser mujer es el factor de riesgo’

mas importante. El segundo cancer mas prevalente entre mujeres en el Estado Espafiol

7 Segiin la Asociacion Espafiola contra el cancer las mujeres tienen 100 veces mas de probabilidades de

desarrollar un cancer de mama que los hombres.
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es el colono-rectal (16.677 casos al afio frente a los 27.747 casos de cancer de mama)®,
teniendo una mortalidad equiparable (6.163 muertes/afio en colon-recto, 6.231
muertes/afio mama)’ Como caracteristicas particulares en ambos subtipos de cancer hay
un alto impacto visual en los procesos del tratamiento médico que pueden alterar
drasticamente la imagen corporal. En lo relativo al cancer intestinal, mediante la
colostomia'® y la mastectomia en lo que de mama se refiere. Sin embargo difieren de
manera radical en el abordaje del cribado y a sus respectivas partidas presupuestarias.

(Ministerio de Sanidad y Consumo 2014)

Desde la corriente materialista, con Foucault (1976/1995) como méaximo exponente, se
concibe el cuerpo como el sostén bioldgico de la vida humana. Un receptaculo de
células y diversos o6rganos que posibilitan la vida. Sin embargo, acostumbra a pasar
desapercibida la conceptualizacion del cuerpo como feroz canal de resignificacion
social y particularmente en €I, las mamas como enclave sociocultural de la feminidad.
Desde esta vertiente material y simbdlica, el cuerpo constituye un elemento central en
las relaciones de poder. Porroche-Escudero et al., afirman que las mamas adquieren un
fuerte componente simbdlico al representar en la misma geografia corporal la
sexualidad y la maternidad, esta ultima concretizada en el acto de amamantar (Porroche-
Escudero et al. 2017). Las mamas, ademas de ser el 6rgano sexual por excelencia
incluso mas que los reproductivos ya que estdn mas visibles en la cotidianidad, permiten
sentir el calor de las personas que abrazamos, cambian de forma y de tamafio durante el

ciclo hormonal y reaccionan de manera diferente frente al calor, al frio y al deseo. Es

¥ Red Espafiola de Registros de Cancer, 2015.
? Ministerio de Sanidad, Servicios sociales e Igualdad, 2014.
' Una colostomia es una abertura mediante un estoma en la pared abdominal con la finalidad de excretar

las heces. Es una cirugia muy comtn en determinadas enfermedades que afectan al aparato digestivo.
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por lo tanto un vehiculo de comunicacion importantisimo en la vida de las mujeres'" .
Segun la vivencia de Irueta en el 2017, las practicas asistenciales actuales adolecen de
esta perspectiva holistica e integrativa de la corporalidad y, por lo tanto, obvian datos
valiosos en la informacion sanitaria suministrada constituyendo una vulneracion ética al
principio de autonomia. En el Grafico 2 se puede observar en el ‘Proceso asistencial
integrado de cancro de mama. Informacion a pacientes e familiares’ elaborado por la
Direccion Xeral de Asistencia Sanitaria, Xunta de Galicia en 201212, como se
recomienda activamente la realizacion de una reconstruccion mamaria, adoleciendo de

cualquier vertiente negativa o contraindicaciones:

Que é unha reconstrucion
mamaria?

23]

Cando podo realizar a
reconstrucion?

E unha intervencion cirdrxica que consegue
substituir a mama operada por outra parecida
en forma e textura, é unha técnica cirirxica

complicada que &s veces necesita mais dun- ha
intervencion para lograr un bo resultado.
Pddese realizar tras a mastectomia ou facela
diferida meses ou anos despois. Esta operacion
debe realizala un cirurxdn especializado na
reconstrucion damama.

A reconstrucion fai que mellore a tla
imaxe corporal, polo que te sentiras
mellor e poderés afrontar a enfermidade
dunha forma mais positiva. Non
esquezas que a decision de facelo é
soamente tua.

No meu caso, é posible a
reconstrucion da mama?

Dende o punto de vista médico, a maioria
das mulleres con cancro de mama son can-
didatas para a reconstrucion.

Existen dous tipos de reconstrucion en
funcién de cando se realice:

Reconstrucion inmediata

_Realizase no mesmo acto cirtirxico no
que se extirpa a mama, polo que require
menos intervencions cirdrxicas.

Ten como vantaxe que se pode con-
servar a pel da tia mama (agas aréola e
mamila), co que se obtén un mellor re-
sultado estético e ademais non te veras
mastectomizada, o que é moi importante
dende o punto de vista psicoléxico.

_Pddese realizar con tecidos autdlogos
(propios da paciente) ou empregar im-
plantes.

_Non interfire nin atrasa o tratamento
con quimioterapia ou radioterapia.

Grafico 1. Recomendaciones del Servizo Galego de Satde (SERGAS). Parte 2

Fuente: Direccion Xeral de Asistencia Sanitaria. Conselleria de Sanidade. Xunta de Galicia (2012)

" En esta ocasion nos referimos a las mujeres cisgénero, sin olvidarnos de que es posible que hombres
transexuales desarrollen la enfermedad.

"2 Direccion Xeral de Asistencia Sanitaria. Conselleria de Sanidade. Xunta de Galicia (2012): Proceso
asistencial integrado de cancro de mama. Informacion a pacientes e familiares. Recuperado de:

https://extranet.sergas.es/catpb/Docs/cas/Publicaciones/Docs/AtEspecializada/PDF-2214-es.pdf
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Diversos estudios citados a continuacion concluyen que algunas mujeres vivencian la
frustracion después de la reconstruccion mamaria ya que los implantes no devuelven la
capacidad de corporal de experimentar placer fisico en el pecho. Ademas, el hecho de
que sus compaifieros se excitaran al tocar los pechos inertes producian una sensacion de
enajenacion e injusticia (Fosket 2000). Otros diversos autores han afirmado que
aspectos tales como la calidad de vida (Nicholson et al. 2007, Nissen et al. 2001), la
imagen corporal no se han diferenciado en mujeres con cirugia conservadora, con
reconstruccion tras mastectomia o en aquellas pacientes mastectomizadas no
reconstruidas. Incluso las mujeres sometidas a reconstruccion mamaria mostraban
mayores alteraciones del estado de &nimo junto a un menor sentimiento de bienestar
(Nissen et al. 2001). Paralelamente, otros investigadores (Millar et al. 2005) compararon
mujeres sometidas a cirugia conservadora con mujeres mastectomizadas, sin determinar

diferencias significativas en el nivel de malestar psicoldgico en ambos grupos.

Las construcciones sociales referidas hasta el momento no sélo modulan los espacios
corporales, ademas influencian los comportamientos de las personas condicionando sus
actos frente a la enfermedad. Un estudio elaborado por Wilkinson pone de manifiesto
que, a la muestra de mujeres estudiada, le solia preocupar las reacciones de los demas
ante su diagnodstico de cancer de mama, llegando a ocultarlo a quien se predecia que
eran incapaces de hacerla frente (padres mayores, criaturas, etc.). La transmision de la
noticia era planificada al detalle con el objeto de perturbar lo menos posible: esperar a
que las hijas acabaran los examenes, o que el compafero sentimental tuviera un mejor

clima laboral (Wilkinson 2008).

También modifica el orden social de cuidado atribuido al género femenino. Asi pues,

segun un estudio de Sulik, las mujeres que cuidan y basan su proyecto vital en torno a
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dicho mandato, pasan directamente a tener que ser ellas el sujeto cuidado. Estos
cambios suponen un gran impacto en sus relaciones y en la forma de entenderse a ellas

mismas (Sulik 2017).

La psiquiatra Kiibler-Ross, tras investigar a mas de 500 individuos en fases terminales,
determino la existencia de cinco etapas del duelo y por lo tanto emociones existentes en

el proceso de pérdida de salud:

— Negacion: reaccion que se produce de forma muy habitual inmediatamente después

de ésta, con frecuencia aparejada a un estado de shock o embotamiento emocional.

— TIra: donde se encuentran emocionales de rabia, enojo, hostilidad y agresividad por

haber perdido la salud.

— Pacto o negociacion: en este sentido, el pacto/negociacion esté relacionado con la
posibilidad de alcanzar metas, deseos, expectativas y objetivos orientados hacia el

futuro, lo cual otorga a los pacientes una mayor motivacion, fuerza y direccion.

— Depresion: predomina la presencia de tristeza, pensamientos negativos, deseos de

muerte, aislamiento social y una actitud de claudicacion ante la enfermedad.

— Aceptacion: entre las definiciones obtenidas para la aceptacion de la enfermedad
se encontr6 una actitud responsable de lucha y supervivencia, tal como lo menciona
Kiibler Ross; es decir, aceptar la enfermedad, pero sin que el paciente se siente a

observar pasivamente la misma.

La autora afirmd que estas etapas no necesariamente suceden en este orden, ni todas
¢éstas son experimentadas por todos los pacientes, aunque afirmé que una persona al
menos sufrird dos de estas etapas. Sin embargo obvio el anélisis del papel de los roles

de género en el proceso de afrontamiento de la enfermedad como un sistema propio de
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socializacion que clasifica a los hombres y mujeres segun los roles culturales

establecidos y aceptados por el orden social.

Segtin nos indican Ferreiro Diaz et. al., los roles de género se asocian a diversas
cualidades afectivas, cognitivas y conductuales, que proceden de rasgos de personalidad
caracteristicos que se que se construyen en cada uno de los modelos. Asi, en el modelo
masculino se atienden con mas frecuencia las demandas de satisfaccion de los deseos,
con lo que no se construye bien la tolerancia ante la frustracion, ademas de contribuir a
la construccion del egocentrismo. Por otra parte, se permite con mayor frecuencia la
liberacion del impulso agresivo frente a la frustracion (salvo en el caso de que dicha
agresividad se dirija a las figuras de autoridad masculinas), por lo que acaba
reprimiéndose menos. Este sistema viene reforzado por los modelos de identificacion de
los nifios, que suelen ser egocéntricos y agresivos. A las nifas, por su parte, no suelen
atendérsele las demandas de satisfaccion de los deseos (o se le atienden menos que a los
ninos), ademas de no “aprobarse” que las emitan, con lo que acaban reprimiendo €stos.
Las necesidades no satisfechas (deseos reprimidos) son tramitadas inconscientemente a
través de una sublimacion, que en este caso consiste en asumir los deseos del otro como
propios; asi, se centran en satisfacerlos y obtienen también ellas una cierta satisfaccion.
Con ello construyen la abnegacion, que las lleva a olvidarse de si mismas para volcarse
en la satisfaccion y el cuidado de los demds. No cabe duda de que este sistema genera
frustracidn, por la no satisfaccion de las necesidades propias, lo que activaria el impulso
agresivo, pero ellas tampoco pueden liberarlo, ya que el sistema patriarcal les prohibe la
emision agresiva, con lo que acaban por reprimir (también) la agresividad que, en este
caso, se tramita a través de un mecanismo de defensa de desplazamiento, dirigiéndola

hacia si mismas y haciéndose asi dafio por accion. En suma, las nifias (y las mujeres)
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construyen los rasgos de abnegacion (que evidentemente excluye el autocuidado) y la
autoagresividad (que implica el dafio a si mismas), y ambos ponen en serio compromiso
su salud. Mientras, los nifios (y los hombres) construyen el egocentrismo (que también
excluye el autocuidado, mayormente sustituido por los cuidados femeninos) y la
heteroagresividad, que implica con frecuencia el daio que producen a las nifias y a las

mujeres (Ferreiro Diaz, Diaz Anca, Docampo Corral y Louzao Campos 2008).

Este modo de entender la construccion de la personalidad tiene consecuencias
inmediatas en la elaboracion de los duelos y el transito vital a nivel emocional. Muruaga
categorizo la ‘depresion de género’ como un tipo de depresion que solo se produce en
mujeres y cuyas causas son debidas a las desigualdades estructurales de nuestra
socializacion patriarcal que produce la subordinacion y la violencia contra ellas por
parte de los hombres. Podria definirse como una especificidad de las depresion exdgena
en que sus causas no son biologicas, ni genéticas, ni hereditarias, como ocurre en las

llamadas depresiones enddgenas (Muruaga 2008).

Proporcionadas dichas explicaciones, cabe sospechar que las respuestas entre hombres y
mujeres ante la enfermedad estén sujetas a particularidades directamente relacionadas
con el género y por lo tanto que haya algunas diferencias entre las etapas descritas por
Kiibler-Ross. Por otra parte, explicaria también, en este caso desde la abnegacion, el
desplazamiento del sufrimiento propio (dolor, angustia y demas sintomas emocionales)
hacia una culpa construida en términos de no poder atender bien a la familia, dejar

huérfana a la prole y viudo al compafiero de vida.

2.5. Movimiento feminista: el cancer en tension

Hasta los afios ‘90, la representacion del cancer estaba intimamente ligada a un

diagnéstico fatal. Los agresivos tratamientos existentes de la época no propiciaban un
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clima abierto al debate sobre las distintas opciones terapéuticas, consentimientos
informados y otros valores que a dia de hoy se consideran fundamentales en la cultura
biomédica. Las mujeres que padecian la enfermedad eran relegadas a la condicion de
‘victimas’ de una manera tan estatica que algunas de ellas ya aceptaban su destino final
sin querer enfrentarse a meses de un tratamiento agonico. Ante este escenario, era
necesaria la creacion de un espacio donde las mujeres pudieran apoyarse tanto
emocionalmente como para encontrar ayuda en los temas mas practicos que la

enfermedad confrontaba.

Una de las primeras asociaciones contra el cancer creadas en los Estados Unidos fue la
llamada American Cancer Society que en el 1930 ofrecia apoyo voluntario mediante un
‘Ejército de mujeres’. Sin embargo segin Sulik, dicha ayuda se centraba en favorecer
las expectativas tradicionales de género en lugar de combatirlas. Eran las propias
voluntarias que recaudaban fondos y animaban a las mujeres a someterse al tratamiento
con el tnico objetivo de que volvieran pronto a sus casas a fin de no entorpecer la paz
familiar. La organizacion pronto se convertiria en un modelo influyente en las practicas
médicas, siempre bajo un clima de no confrontacion y de sinergia con las instituciones.
Conocedores de que las mujeres le temian mas al propio tratamiento que a la
enfermedad, lanz6 un programa en 1969 llamado ‘Reach to Recovery’, en el que se
facilitaban protesis externas para normalizar su apariencia fisica. Esta dinamica
operativa centrada en la idea de ‘superviviente’, los ideales femeninos tradicionales y el

imperativo del optimismo, pronto fue exportada a otros paises (Sulik 2017).

Hay que esperar a los afios ‘70 para observar un contradiscurso a la cultura dominante.
Aparejada a la segunda ola del feminismo y a los movimientos sociales de la época, esta

década ha sido clave para la reivindicacion de derechos, desestigmatizando la
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enfermedad y promoviendo la sororidad entre las afectadas. Por primera vez, las
practicas médicas fueron examinadas y sometidas a debate publico a través de una
critica al sistema, demandando mas evidencia cientifica, autonomia en las tomas de
decisiones e investigacion en los tratamientos, asi como en las técnicas diagnosticas. En
1974, la periodista Rose Kushner fue diagnosticada de un tumor en su mama izquierda.
Pese a reiterar querer formar parte de la toma de decisiones con respecto al tratamiento

a seguir, este derecho le fue denegado por parte del personal médico, siéndole

practicada una mastectomia radical de Halsted'®. La reaccion de la American Cancer
Society fue clara: nadie tenia derecho a coartar la libertad del estamento médico,
entendiendo que cualquier interferencia era un ataque hacia las afectadas por cancer.
Rose Kushner se convertiria en la primera voz discordante afirmando que junto a un
enemigo llamado cancer, habia otros ‘enemigos’ a combatir como una administracion

médica que sometia a las mujeres a innecesarios procedimientos.

Posteriormente a Kushner se sumarian otras voces que quebraban el granitico consenso
establecido, como la creacion de la National Breast Cancer Coaliton (NBCC), cuyo eje
de accidn giraba en torno al cambio de las politicas de salud, presionando al gobierno a
invertir més fondos de investigacion. Sin embargo, la llamada ‘cultura de la
supervivencia’ (Sulik 2017) acab6 por fagocitar el movimiento en el denominado
‘cultura del lazo rosa’. El lazo rosa fue el simbolo del cancer a nivel mundial a raiz de
una carrera solidaria en Nova York promovida en 1990 por Nancy Brinker, cuya

hermana fallecié de cancer de mama. Al afio siguiente, el simbolo del lazo rosa fue

" Técnica quirtirgica disefiada por Halsted a finales del sigo XIX que consistia en extirpar la mama, el
musculo pectoral mayor y menor y los ganglios linfaticos. Esta técnica esta en desuso en la actualidad,

reservandose solo para casos excepcionales.
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adoptado por distintas campafias de concienciacion en la que incluso Estée Lauder se
uni6 (Laza 2017). Para Ehrenreich, el rosa no solo consiste en el color de la mujer y la
feminidad de manera abstracta, sino que ademas simboliza la reconciliacion de las
mujeres sobrevivientes con su propia feminidad. Las mujeres pueden desafiar las
inevitables desfiguraciones de la enfermedad y resurgir como ‘sobrevivientes’ mas

bonitas, mas sexys y mas femeninas. (Ehrenreich 2001).

El discurso belicista que imperaba hasta el momento en torno a la concepcion del cancer
se rebaja con un ‘piensa en rosa’ en el caso del cancer de mama, generando una tension

en el discurso que aun permanece en la actualidad. Pese a que el cancer es concebido en
términos de guerra, se reserva para las mujeres un lenguaje socialmente mas asequible y

en coherencia con su construccion social.

Las carreras solidarias tefiidas de rosa proliferaron por todo el mundo, siempre desde
una posicion de consenso, erradicando cualquier sentir que se escape de la 1dgica
neoliberal del cancer. Las grandes empresas, arropadas por la tendencia capitalista
imperante, pronto descubrieron en la lucha contra el cancer un nicho de publicidad
inigualable para sus propias marcas. El cancer ya no seria simplemente un bien de
consumo en si mismo, mediante alimentos milagrosos que previenen el cancer, clases de
reiki a cientos de euros la hora, o pafiuelos para estar a la moda. A partir de este
momento, el cancer se convertiria a su vez en un mecanismo de lavado de imagen y de
marketing. El ‘pinkwashing’ es el término anglosajon que se utiliza para describir la
actividad de aquellas empresas que se posicionan como lideres en erradicar el cancer de
mama al mismo tiempo que se involucran en practicas que contribuyen a incrementar la
incidencia de la enfermedad (Lubitow y Davis 2011). El principal patrocinador del Mes

de Conciencia del Cancer de Mama, es la multinacional de productos quimicos
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AstraZeneca, que fabrica el antiestrogeno tamoxifeno, justamente usado para el
tratamiento de cancer de mama. Esta misma empresa, a su vez, produce toda una gama
de fungicidas y herbicidas con acetocloro (importante cancerigeno), y una de sus plantas
es considerada como la tercera fuente de contaminacion cancerigena volatil de Estados

Unidos (Batt y Gross 1999).

Segtn afirmaciones de Valls, se estima que el cancer de mama puede ser causado por
factores genéticos (8%) o ambientales y laborales (92%). Aunque los riesgos de contraer
cancer de mama estan principalmente en relacion con determinados estilos de vida y las
erraticas politicas medioambientales, las campafias de concienciacion (motivadas por
los intereses empresariales y econdmicos) se centran en los factores biologicos,
invisibilizando asi el 92% de los canceres de mama. Segun la autora, los gobiernos han
de tomar medidas de control en las cadenas alimentarias, ambientales y laborales para

luchar contra el cancer de mama desde la raiz (Valls-Llovet 2017).

2.6. Reconstruccion mamaria como punto de fuga.

“Reconstruccion” no es un término compartido por la autora, puesto que las mujeres
intervenidas de una mastectomia no son sujetos destruidos para necesitar una
‘reconstruccion’. El uso del lenguaje es importante por su carga simbdlica y poder para
definir la realidad. Sin embargo, debido a las influencias biomédicas, y la asimilacion
del término, se hace complicado utilizar un sindnimo legible con las mujeres del

estudio.

Después de una mastectomia, es posible realizar cirugias estéticas reparadoras con el fin
de reconstruir la mama mediante una o varias intervenciones quirtrgicas. En la
actualidad existen diversas y multitud de técnicas que se adecuan a las caracteristicas

propias de cada mujer y de su proceso oncoldgico. Existen diversas clasificaciones de
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ellas que atienden a métodos, tiempo, técnica elegida. Siendo estas dos clasificaciones a

nivel general, sin entrar en aspectos técnicos que no tiene objeto de estudio.

Atendiendo a un factor temporal, se pueden clasificar e una reconstruccion inmediata en
el momento de la mastectomia, o en una reconstruccion diferida, siendo la mastectomia
y la reconstruccion mamaria dos momentos aislados y diferenciados en el espacio

temporal.

Otra forma general de clasificarlas es en relacion al tejido empleado, pudiendo ser de la
propia paciente, utilizando piel, tejido graso y musculo del abdomen o gluteos, o bien a

través de implantes artificiales mediante la utilizacion de protesis o expansores.

La reconstruccion mamaria tras una mastectomia es una prestacion ofertada por la
sanidad publica ya que no se considera cirugia estética sino reparadora atribuyendo una
agresion a la imagen corporal. Aunque los modelos estéticos de los senos han
evolucionado a lo largo de los tiempos con respecto al tamaio, uniformidad, etc. el ideal
de simetria corporal permanece invariable como regla fundamental. El cuerpo
asimétrico es considerado como un obstaculo para la vida social y sentimental. La

cirugia reparadora se asocia asi con la restitucion de lo que es considerado ‘normal’.

Un estudio realizado por Héquet en Francia muestra que s6lo una minoria optan por la
reconstruccion mamaria, ya que la mayoria opta por utilizar protesis externas, y las
minoritarias prefieren no ocultar su cuerpo creando asociaciones que promueven la

aceptacion y la visibilidad de las mastectomias (Héquet 2013).

Broom, diagnosticada de cancer de mama, sostiene que la obsesion por prescribir la
reconstruccion se centra mas en satisfacer las necesidades sexuales del otro, que en el

bienestar fisico y emocional de las mujeres (Broom 2001).
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Una de las primeras voces publicas en denunciar las presiones para realizar la

reconstruccion mamaria ha sido la poeta Audre Lorde en sus ‘Diarios del Cancer’:

“Creo que las protesis socialmente aprobadas son so6lo otra forma de mantener a las
mujeres con cancer de mama en silencio, y separadas unas de otras. Por ejemplo, ;/qué
ocurriria si un ejército de mujeres con un solo pecho descendiera sobre el Congreso y
demandara la prohibicion del uso de hormonas carcinogénicas que se almacenan en

tejidos grasos?” (Lorde, 2008)

Cabe tener en cuenta el otro discurso, casi antagdnico. La necesidad de la
reconstruccion mamaria como signo de dignidad humana. La artista Mara Ledn le fue
realizada una mastectomia radical, sin embargo, tenia que esperar aproximadamente dos
afos para que la sanidad publica le reconstruyera el pecho. Mara decidi6 fotografiar su
torso y colgar la imagen por servicios de salud de todo el estado espaiol acompafiado

del siguiente texto:

Me dicen que cuando por fin entre en la lista de espera, ain me quedaran dos afios para
que llegue mi turno en la reconstruccion del pecho. Dos afios son 730 dias.

Quizas alguien piense que es preferible perder un pecho para siempre a perder la vida.
Que a cambio de un pecho, a las mujeres como yo se nos ha concedido un valioso
tiempo extra. Quizas también estime que un pecho no es imprescindible. Que puede ser
considerado un lujo. Que cualquiera podria esperar por algo que no es absolutamente

necesario, no dos anos, sino toda la vida.

2
730 dias. Hoy. El resto de mi vida. Cuando me miro. Cuando no me miro. Sé que todo

ha cambiado. Sigo viviendo. He leido que las estrellas de mar, cuando pierden uno de
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sus brazos, disponen todas sus células en la tarea de sanar y regenerar la parte que les
falta. Yo soy una mujer. Envidio profundamente a la estrella de mar, que sabe que es

posible hacer nacer su carne de nuevo (Ledn, 2016).

De este proyecto se observa la equiparacion de la reconstruccion con la misma vida. De
otros, se compara la no-reconstruccién como resistencia a la opresion de ser mujer,

pero, ;son necesariamente voces enfrentadas?

El cuerpo de las mujeres ha consistido a lo largo de la historia en el nucleo central
donde anidan las fuentes de poder, pero también las de nuestra propia liberacion. La
ciencia patriarcal ha interactuado en ellos produciendo cicatrices tanto fisicas como
simbolicas consistiendo éstas (tanto las secundarias a una mastectomia, como las
cicatrices visibles tras una reconstruccion) en el punto de unidn entre las mujeres

entendidas como sujeto politico.

He decidido finalizar este capitulo con el poema de Ainhoa Irueta, que habia sido
intervenida de una mastectomia contralateral tras un cancer de mama, intervencioén que
la sanidad publica le habia negado sistematicamente hasta entonces, como identidad no
binaria.

“Reivindico mi cicatriz como resistencia al biopoder médico.

Reivindico mi cicatriz como denuncia a los contaminantes ambientales.

Reivindico mi cicatriz como consciencia de la muerte.

Reivindico mi cicatriz que me posibilito habitar en mi cuerpo trans, no hombre- no
mujer.”

(Ainhoa Irueta, 2017)
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3. Objetivos:

3.1. Objetivo general:
— Explorar la vivencia de las mujeres supervivientes del cancer de mama desde

una aproximacion feminista.

3.2. Objetivos especificos:
— Describir las necesidades de salud sentidas por este colectivo de mujeres.
— Analizar el proceso actual del tratamiento del cancer de mama desde una
perspectiva de género.
— Explorar la relacion de la autoimagen corporal en relacion al proceso de
restauracion de la salud.
— Determinar puntos de mejora en la atencion del cancer de mama desde los

servicios publicos de salud.

4. Metodologia

4.1. Tipo de estudio.

El presente estudio esta enfocado desde una metodologia cualitativa para la observacion
e investigacion de las mujeres con cancer de mama, desde una perspectiva feminista.
Segun Taylor y Bogdan, el objetivo de la investigacion cualitativa es el de proporcionar
una metodologia de investigacién que permita comprender el complejo mundo de la
experiencia vivida desde el punto de vista de las personas que la viven. Las
caracteristicas basicas de los estudios cualitativos se pueden resumir en que son
investigaciones centradas en los sujetos, que adoptan la perspectiva del interior del
fendmeno a estudiar de manera integral o completa. El proceso de indagacion es

inductivo y el investigador interactia con los participantes y con los datos, busca

33



respuestas a preguntas que se centran en la experiencia social, como se crea y como da
significado a la vida humana (Taylor y Bogdan 1984). Es por este motivo, y dado los
objetivos del presente trabajo, se adopta este método de analisis como forma mas idonea

de una aproximacion a la realidad.

4.2. Ambito de estudio.

El ambito de estudio ha sido definido en Galicia, concretamente en diferentes zonas de

la provincia de A Coruiia, comprendiendo zonas geograficas tanto urbanas como rurales.

4.3. Poblacion a estudiar.

Mujeres que han sido diagnosticadas y tratadas de cancer de mama. Para un mayor
enriquecimiento de datos y visiones aportadas, algunas de las mujeres estaban atin en
proceso de tratamiento, aunque la mayoria estaba dada de alta en el momento del
estudio. La eleccion de la poblacion diana y la realizacion del estudio se temporalizan

en el primer trimestre del afio 2019.

Por otro lado, también se ha contactado con profesionales de la salud y la politica cuyo
trabajo afecta o esté relacionado directamente con mujeres que padecen o han
sobrevivido al cancer de mama, con la finalidad de obtener la otra perspectiva del
proceso de la enfermedad. En este caso, se han realizado entrevistas a cuatro
profesionales que se conciben como estratégicas en el tratamiento del cancer: una
oncologa, una psiquiatra y una médica de familia, que en el momento de realizar el

estudio ejercia de diputada en la Parlamento de Galicia.

4.4. Muestra.

La muestra de estudio estd formada por un total de quince mujeres que han padecido el

cancer de mama o bien estan en proceso de recuperacion. La que se encuentra en fase de
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recuperacion, ha sido intervenida y recibido los ciclos de quimioterapia y radioterapia,

estando en la actualidad en la fase de inmunoterapia. El perfil bésico es el siguiente:

Tabla 1: Perfil basico de 1a muestra de estudio

NIVEL DE ANO DE
. .
NOMBRE EDAD ESTUDIOS DETECCION

Adela 50 EGB 2014
Xiana 50 FP1 2011
Lola 51 ESO 2012
Xulia 57 Universitarios 2008
Deosinda 58 Universitarios 2006
Lupe 44 FP 11 2010
Helena 49 FPI 2014
Romina 35 Universitarios 2014
Maria 80 Sin estudios oficiales 2009
Lucia 68 Sin estudios oficiales 2004
Fina 58 Sin estudios oficiales 2010
Zeltia 38 FP grado superior 2018
Mireia 46 BUP 2010
Aldara 55 EGB 2006
Anxos 55 FP grado medio 2016

* Los nombres han sido modificados para preservar la confidencialidad y
el anonimato.

4.5. Criterios de inclusion y exclusion.
Criterios de inclusion:
— Ser mujer diagnosticada de cancer de mama.
— Mayor de edad.
— Aceptar participar libremente mediante el consentimiento informado de
caracter verbal para la grabacion o utilizacion de datos de caracter personal con

el tinico objetivo investigador.
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Criterios de exclusion:

— Ser hombre cisgénero (a pesar de que en un pequefio porcentaje también sufren
la enfermedad)

— Suftrir un deterioro cognitivo actual o enfermedad mental que curse con

alteracion de la realidad, ya que invalidaria los resultados.

En cuanto a las profesionales de salud consultadas y entrevistadas para el estudio, han

sido elegidas atendiendo a los siguientes motivos:

— Médica de familia: es la inica médica de familia a nivel gallego que reune dos
requisitos fundamentales; por un lado realiza su actividad asistencial desde la
perspectiva de género y, por otro, desarrolla una representacion politica en el
mayor 6rgano institucional de Galicia. Por este motivo, se presupone una
perspectiva global (como médica), politica (como diputada) y feminista sobre el

tema a tratar.

— Médica psiquiatra: debido a las connotaciones sociales de la enfermedad del
cancer y al alto impacto psicologico en pacientes con esta enfermedad, se ha
visto oportuno contactar con una facultativa especialista de la salud mental,
para poder abordar la dimensién emocional del problema. La eleccion de esta
profesional en concreto responde retine dos requisitos fundamentales para el
tema que nos ocupa. Por un lado su amplia experiencia en trastornos afectivos,
concretamente depresivos, muy vinculados con el cancer de mama como hemos
visto en el capitulo anterior; por otro lado, el abordaje de los mismos desde la
perspectiva del género, vinculada también y de un modo muy preciso, al
problema que representa para las mujeres el padecimiento de esta enfermedad

y, mas concretamente aun, al proceso de “reconstruccidon” quirargica.
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— Meédica oncologa: para la consulta de temas médicos estrictamente
relacionados con el proceso tumoral, se ha considerado oportuno realizar una
entrevista a una médica que es referente en el tratamiento cancer de mama y

que, en consecuencia, cuenta con una amplia experiencia en dicha enfermedad.

4.6. Seleccion de la muestra.

En un primer momento se ha contactado con el hospital de referencia de Santiago de
Compostela, con objeto de realizar una seleccion lo mas representativa y aleatoria
posible desde el servicio de oncologia. Sin embargo, las fuertes trabas burocraticas para
acceder a la muestra respetando la oficialidad y la ética en el proceso de investigacion,

hicieron imposible esta via de entrada a la poblacion objeto de estudio.

El segundo espacio de busqueda de representacion fueron las asociaciones de mujeres
con céncer. De este modo, se ha contactado con varias organizaciones tanto a nivel
autonomico, como estatal, estando muchas de ellas abiertas a la participacion hasta el
momento en que se explicitaba la dptica feminista del estudio. Cabe destacar que de las
contactadas, la organizacion ‘Save de mama’ fue la Ginica que se avino a colaborar en un

estudio realizado desde la perspectiva del género.

Como tercera via de busqueda de mujeres susceptibles de estudio, se decide realizar de
un modo independiente, sin intermediaciones que pudieran sesgar o limitar la muestra.
De acuerdo a este objetivo se procedio a contactar con mujeres que por condicion o
edad eran susceptibles a padecer cancer de mama. De este modo se realizé la busqueda
en las salidas de las iglesias, o en colectivos profesionales fuertemente feminizados
como limpiadoras o cuidadoras. Para contrarrestar el posible sesgo de nivel de estudios
o de ideologia también se ha procedido a buscar en colectivos vecinales o locales,

aunque el cancer no fuera el motivo de su autoorganizacion.
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4.7. Descripcion de los elementos de estudio.
Los elementos internos que se han tenido en cuenta a la hora de analizar el grupo de

estudio se han realizado en funcion de los siguientes criterios:

— Caracteristicas sociodemograficas: edad, nivel de estudios, lugar de residencia,

composicion del grupo familiar, etc.

— Caracteristicas clinicas: proceso de deteccién/diagndstico, tipo de intervencion
(mastectomia radical, mastectomia parcial, conservadora, reconstruccion),
tratamiento recibido (quimioterapia, radioterapia, terapia hormonal o combinacién
de los tres tipos de tratamiento), existencia de complicaciones, valoracion de los
efectos secundarios, etc. para la valoracion de la atencion del cancer desde los

servicios publicos de salud.

— Caracteristicas vivenciales, cuyo objetivo sea destinado a la valoracion de las
necesidades de salud sentidas por el colectivo y el analisis de la mejora de la
imagen corporal con el proceso de atencion del cancer: apoyos obtenidos, redes

afectivas construidas, fuentes generadoras de bienestar/malestar, etc.

4.8. Instrumentos o técnicas de recogida de informacion.
Los instrumentos utilizados para la recogida de informacion son la entrevista, el
cuestionario semiestructurado, el cuestionario estructurado y el ‘test de caras

desenfocadas’. Estas técnicas de recogida han variado segln la etapa a estudiar.

Se ha comenzado con una recogida de datos a las personas expertas en materia sanitaria

descritas con anterioridad mediante una entrevista de caracter abierto.

En la segunda etapa, centrada en las mujeres afectadas por el cancer de mama, se ha

realizado en un primer momento un cuestionario semiestructurado de elaboracion propia
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(anexo 1) y que se les ha hecho llegar mediante correo electronico. Este consta de una
serie de preguntas abiertas, ademas de un cuestionario estructurado alrededor de los
efectos secundarios del tratamiento de cancer (anexo 1). En las mujeres que, o por que
tenian dificultades con los sistemas informaticos, o bien por cercania geografica, se ha
procedido a realizar el cuestionario de manera oral mediante una entrevista

semiestructurada y registrada mediante grabacion de voz.

El cuestionario ha sido realizado tras una revision exhaustiva de la bibliografia
relacionada con el tema de estudio. Se ha disefiado con el objetivo de empezar con las
preguntas mas neutras y cortas, tales como las caracteristicas sociodemograficas, para
posteriormente centrarse en la vivencia subjetiva del cancer. Para una mayor facilidad y
continuidad se ha propuesto una linea temporal de la enfermedad como nexo de
tematicas a preguntar. De este modo, se empieza por el momento de la noticia, para
seguir con la intervencion, el posterior tratamiento y la reconstruccion. Se ha incluido
un ultimo apartado sobre la vivencia global de la enfermedad, en cuanto se ha
preguntado por redes de apoyo, o posibles fuentes de bienestar. Todo el cuestionario se
ha disefnado especificamente desde una perspectiva positiva del lenguaje intentando no
caer en estereotipos de género y con una clara intencion de recabar datos subjetivos

relativos a la manera de sentir particular de cada mujer su proceso.

Posteriormente se ha realizado el ‘Test de caras desenfocadas’, instrumento disefiado y
validado por Rodriguez Lopez (1982), a partir del ‘Repertory Grid” que creara Kelly,
fundamentado en su teoria de los constructos personales, para la exploracion de los
determinantes del tipo de conducta de relacion que establece la persona con su entorno y
las relaciones interpersonales. En este sentido se ha decidido el uso de esta prueba, en

primer lugar por ser proyectiva y por tanto, estar los resultados menos sesgados por el
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“filtro” de la consciencia y, en segundo, por ser el inico test proyectivo que mide rasgos
de personalidad, que puede ser evaluado de un modo sencillo y més objetivo (a través

de un coeficiente de correlacion).

El fundamento del test es la teoria de que las personas utilizamos escalas bipolares de
valores para enjuiciar la realidad y nos regimos por el resultado de dichos valores para
relacionarnos con las demas y con el entorno. Asi, el sujeto ordena proyectivamente
unas fotos desenfocadas en funcion de una serie de estimulos (constructos), en los
términos que se indican a continuacion: (Rodriguez 1982, Ferreiro, Rodriguez y

Dominguez 1996).

— Las fotografias como estimulo-elemento: se trata de ocho fotografias de caras de
personas desenfocadas y recortadas hasta hacerlas irreconocibles en cuanto a
identidad y sexo, numeradas del 1 al 8 colocadas en una diapositiva (para pases
colectivos), o bien impresas en papel, en este caso recortadas individualmente y
numeradas del 1 al 8 en la parte inferior derecha (anexo 2). El hecho de que las
fotos no permitan la identificacion de las personas que representan es lo que da
carécter proyectivo a la prueba.

— Los constructos, convertidos en estimulos. Se trata de que las personas que realizan
el test vayan ordenando las fotografias atendiendo a las preguntas que se le
proponen. Asi, se le pide que las ordene “desde la que mas se parece a [constructo
elegido], hasta la que menos”. Para este caso, se han elegido 17 constructos, todos
ellos relacionados con los rasgos de personalidad (también de género) que
pretenden explorarse. Teniendo en cuenta que uno de ellos se repite dos veces,
hacia el principio y el final de la prueba, y que sirve para medir la fiabilidad de los

resultados, hemos contado con un total de 18 en la lista. Puede verse dicho listado y
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el orden en el que se administra en anexo 2.

Como soporte para registro de datos hemos dispuesto una hoja que tiene impresa
una ‘rejilla’ de cuadriculas con 8 columnas y 18 filas numeradas correlativamente,
para anotar los resultados en el que la persona dispone las fotos, segun el parecido
que observa con el constructo (anexo 2).

Para la administracion de la prueba, se explica primero en que consiste, indicando
que se van a ensefiar unas fotografias desenfocadas, de caras de personas, que
deben ir ordenando, de la que mas parecido guarda a la que menos, en relacion a las
preguntas que se le formularan. La persona (o la entrevistadora) irdn anotando en la
fila de la rejilla correspondiente a cada pregunta, el nimero de la foto elegida,
desde la primera hasta la altima. Entre pregunta y pregunta se desordenan las fotos,
para evitar que la respuesta al siguiente estimulo esté influida por la anterior. En el
grafico 3 puede verse el modo de cumplimentacion de la rejilla.

Para la evaluacion de los resultados se utiliza el coeficiente de Spearman-Brown,
que permite establecer la correlacion entre los elementos de dos filas y valorar asi la
relacion proyectiva que se establece entre los constructos correspondientes. En
primer lugar se correlaciona el constructo repetido en la prueba “bondad-bondad”,
para comprobar la fiabilidad del test; si el resultado de dicha correlacion es igual o
superior a 0.3, se considera fiable y, en caso contrario, debe ser desechado
(Rodriguez Lopez 1982).

A modo de ejemplo, al correlacionar los valores correspondientes a la autoimagen
real (desde la que mas se parece a ti misma, hasta la que menos), con la autoimagen
ideal (desde la que més te gustaria parecerte, a la que menos), se obtiene la
autovaloracion que la persona hace de si misma. De la misma manera, al

correlacionar la autoimagen real con cada uno de los rasgos explorados, se obtiene
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el perfil de la estructura del “Yo real”. Lo mismo ocurre con la autoimagen ideal,
figuras parentales reales e ideales, e imagen de la pareja real e ideal. A su vez, la
relacion entre cada rasgo de una de las imagenes reales y su homoélogo de la imagen
ideal, nos ofrece un perfil de la estructura de la valoracion personal entre las
mismas. Para este ultimo calculo se utiliza el coeficiente de correlacion lineal de
Pearson (Rodriguez Lopez 1982).

Debemos tener en cuenta que la correlacion utilizada establece el coeficiente entre
filas de valores ordinales y la cumplimentacion de la rejilla refleja el nimero de
foto, por lo que los valores escritos en la hoja de toma (nimero de foto debajo del
nimero de orden en que se escoge) deben ser “traducidos” a valores ordinales
(nimero de orden debajo del nimero de cada foto). En la mismo grafico 3 puede
verse un ejemplo. El célculo de las correlaciones utilizadas se efecttia con el

programa estadistico SPSS/PC+.

N°de orden: 1°

N° de fotogr.:

N° de fotograf.: 1

N° de orden:

Matriz del constructo anterior “traducida” a valores ordinales

Grafico 3. Cumplimentacion y “traduccion” a valores ordinales

4.9. Descripcion del procedimiento de exploracion.

En primer lugar, se les proporciono a las mujeres participantes la informacion relativa al

objeto de estudio y de su caracter confidencial en el tratamiento de los datos. Esta

informacion fue proporcionada de manera verbal, y escrita en los casos en la que la

comunicacion ha sido de manera telematica. Tras resolver las posibles dudas surgidas,

las participantes aceptaron participar de manera libre y altruista. Las primeras mujeres
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contactadas rechazaron firmar consentimiento por escrito alegando motivos de
comodidad y confianza, por lo que se descart6 este método en un primer momento para
posteriormente realizar el consentimiento con caracter verbal conforme la Ley Basica
Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de

Informaciéon y Documentacion Clinica.

En el caso de las mujeres que respondieron a las preguntas mediante correo electronico,
se le hacia llegar el cuestionario en primer lugar. Una vez cumplimentado se les pasaba
el ‘test de caras desenfocadas’ para que la elaboracion fuese en esta secuencia temporal
concreta. En lo relativo a las mujeres entrevistas de manera presencial, el test de las

caras se dejaba para el final de la entrevista.

En una segunda parte, con el objetivo de aproximarnos a las vivencias de las
protagonistas del estudio durante su proceso de enfermedad y con la tinica finalidad de
complementar y reforzar dichas vivencias se ha procedido también a entrevistar a una
serie de profesionales cuyo perfil, descrito con anterioridad, estd intimamente ligado
con mujeres que han transitado el proceso de un cancer de mama. Dichas profesionales
se componen de una oncologa, una médica de familia y una psiquiatra, que en su
practica asistencial diaria mantienen relacion profesional con mujeres que han padecido
cancer de mama o estan actualmente en tratamiento. Aunque el objetivo primordial de
este estudio son las propias mujeres que sufren la enfermedad, ha parecido oportuno
mostrar las opiniones de las otras actrices del proceso asistencial del cancer de mama:
las profesionales. Cabe la necesidad de destacar que dichas entrevistas de caracter
‘profesional’ fueron concebidas como aproximaciones complementarias de las vivencias
del cancer de mama por parte de las mujeres que los padecen, nunca como objeto de

estudio en si mismas.
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4.10. Analisis de datos.

Para el andlisis discursivo se han creado unas categorias estanco donde poder agrupar
las vivencias personales observadas y verbalizadas en las entrevistas y cuestionarios
realizados. Se ha procedido ha realizar una linea longitudinal temporal de la enfermedad
donde se resalta el momento de la noticia, el proceso de tratamiento y la fase de
contemplacion de la reconstruccion mamaria (y de su realizacion en caso de haberla

practicado).

Un ultimo cuadro de estratificacion del analisis ha sido en lo relativo a las fuentes de
bienestar y/o malestar de la enfermedad. Este ultimo ya no analizado como una fase

lineal del proceso si no desde una Optica transversal de todo el proceso anterior.

Fuentes de
malestar

Momento ___ o Proceso de s “Reconstruccion”

de la noticia tratamiento EINEE]

Fuentes de
bienestar

|Gra’fica 4. Descripcion metodoldgica del analisis discursivo

4.11. Aspectos éticos

Todas las participantes se prestaron al estudio de manera libre y voluntaria, después de
la informacion necesaria y requerida por las participantes. Los datos fueron tratados de

manera absolutamente confidencial, y utilizados exclusivamente para dicho estudio. El
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consentimiento informado fue proporcionado de manera verbal conforme al articulo 3
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacion
Clinica. En el articulo 8.2 de la citada ley figura que el consentimiento sera verbal por
regla general, y que se prestara por escrito en los casos siguientes: intervencion
quirurgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasores y, en general,
aplicacion de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y

previsible repercusion negativa sobre la salud del paciente.

4.12. Limitaciones y dificultades surgidas en el estudio

El test de caras desenfocadas suscit6 rechazo a la mayoria de las mujeres que fueron
entrevistadas. Este hecho provocé que solo seis mujeres aceptaran a cumplimentarlo.
Las respuestas de estas seis mujeres fueron analizadas con el fin de ver la fiabilidad de
¢éstos mediante la correlacion de los constructos ‘bondad-bondad’. De estas seis
respuestas, solo dos pasaban el test de fiabilidad, por lo que esta prueba se excluyo del

analisis de resultados y de la discusion.
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5. Resultados y discusion.

Para la exposicion de resultados de una manera mas clara se ha optado por iniciar la
exposicion, con un analisis cuantitativo relativo al perfil sociodemografico de la muestra
mediante estadistica descriptiva, para un mayor entendimiento y aproximacion del
contexto a estudio. Para posteriormente, pasar a una segunda parte de analisis

cualitativo del discurso recogido en las entrevistas realizadas.

5.1. Resultados de la informacion sociodemografica

Se ha procedido ha realizar una breve descripcion sociodemografica de las mujeres
entrevistadas, con el fin de dibujar su contexto para un mayor entendimiento y situacion
de su forma de vivir y experimentar la enfermedad. Las variables estudiadas han
consistido en la edad, nivel de estudios, lugar de residencia, composicioén del nicleo

familiar y la realizacion o no de una mastectomia.

Por lo que se refiere a la edad, las mujeres contactadas tienen entre 35 y 80 afios, y la
media se sitda en los en 52,9 afios. La media de afios transcurridos desde el diagndstico
es de 8,2 afios, siendo de un afio en el menor de los casos y de 15 el tiempo mayor

transcurrido.

| Tabla 2. Resumen temporal de edades actuales y en el momento del diagnéstico. |

Afio de Afios transcurridos Edad en el momento del

Edad actual deteccion | desde el diagnodstico diagndstico
30 2014 5 45
50 2011 8 42
3] 2012 7 44
57 2008 11 46
38 2006 13 45
44 2010 9 35
49 2014 5 44
35 2014 5 30
80 2009 10 70
63 2004 15 33
38 2010 9 49
38 2018 1 37
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46 2010 9 37

55 2006 13 42
55 2016 3 52
Media: 52,9 \ |  Media: 8,2 | Media: 44,7 \

Se ha analizado especificamente el nivel de estudios de las mujeres encuestadas dado
que el nivel cultural se considera influyente a la hora de conceptualizar la realidad que
nos rodea. Dada la complejidad y fluctuacion de diferentes planes de estudios se ha
dividido en niveles de estudios. De este modo el nivel 1 da clasificacion a las mujeres
que carecen de estudios reglados, el nivel 2 al nivel de graduado escolar o equivalente
en los diferentes planes de estudios, el nivel 3 a los estudios intermedios (bachillerato,
BUP, FPII...) y finalmente el nivel 4 asigna los estudios universitarios superiores. Se
desprende de la lectura de la siguiente tabla que la moda se sitfia en el nivel 2,

correspondiente a estudios basicos: graduado escolar, EGB, ESO o FPI.

Tabla 3. Nivel de estudios
Nivel Numero | Porcentaje
1 3 20%
2 6 40%
3 3 20%
4 3 20%

El lugar de residencia se ha categorizado en medio urbano o rural. Se ha concebido esta
disyuntiva, no s6lo como un elemento geografico sino como una frontera cultural en si
misma, por lo que se ha realizado un esfuerzo en guardar un equilibrio entre los dos
ambitos con el fin de prevenir sesgos de seleccion. Del total de las entrevistadas, el
53,33% habitaba en una area urbana, y el 46,67% restante pertenecientes a ntiicleos
rurales. Para hacer esta diferenciacion se ha determinado como areas urbanas las siete
ciudades de Galicia (A Corufia, Lugo, Pontevedra, Ourense, Vigo, Ferrol y Santiago de

Compostela), siendo definidas como ‘rural’ toda habitabilidad fuera de estas siete areas
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urbanas.

Otro factor que se ha tenido en cuenta es el nticleo familiar o de convivencia, ya que es
un item importante en la medida de que el cancer puede llegar a ser una enfermedad
incapacitante, pudiendo ser necesario la ayuda fisica y cuidado de las personas de
alrededor. E1 26,67% de las encuestadas viven consigo mismas. El porcentaje restante
estan casadas, viven en pareja o bien tienen descendencia. Del total de mujeres
contactadas el 60% tiene hijas/hijos de diferentes edades comprendidas entre los 3 y los

60 afnos en el momento actual.

Otro dato relevante en la investigacion es el hecho de tener realizada (o no) una
mastectomia, por su gran impacto en la autoimagen corporal. El 53,3% tiene realizada
una mastectomia total, de ellas el 62,5% ha procedido a la reconstruccion de pecho. Por

consiguiente, el 34,5% del 53,3% no tiene realizada la reconstruccion mamaria.

5.2 Resultados relacionados con el analisis cualitativo del discurso.

Para la presentacion de los resultados obtenidos se han clasificado cuatro apartados que
diferencias los resultados correspondientes al momento de la noticia, al proceso del
tratamiento, a la fase de reconstruccién mamaria y a las fuentes de bienestar y/o

malestar de la enfermedad.

5.2.1. Resultados relacionados con el momento de la noticia.

5.2.1.1 Método de deteccion diagnostico.

La gran mayoria de las personas entrevistadas acuden a un centro de atencidn sanitaria
bajo su propia demanda al ser conocedoras de ‘tener un bulto’ en uno de los senos o
axila. Cabe destacar que en todos los casos este hallazgo se produce de forma casual

durante el aseo diario y no mediante una autoexploracion estructurada con finalidad
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autodiagndstica. Resalta el hecho de que dos de las quince entrevistadas retrasan el
momento de la visita médica como una forma consciente de evitacion de la noticia.
“Esperé a ver si me pasaba...

¢ Usted no sospechaba que podria ser cancer? [voz de la estrevistadora]

Bueno, yo... muy contenta ya no estaba” (Maria, 80 afios).

“Llevaba dos meses notando que tenia el bulto. Llevaba dos meses notando pero coji

mucha impresion” (Fina, 58 afios).

De las quince mujeres entrevistadas, solo tres fueron diagnosticadas mediante cribado
mamografico. Esta disyuntiva, autoexploracion mamaria o cribado mamografico,
presenta el primer punto conflictivo del proceso del cancer de mama, actualmente de

controversia en las politicas sanitarias.

La mamografia es una técnica radiografica que localiza los tumores de mama.
Actualmente se divide su uso en tres segun el objetivo de ésta: el cribado mamografico
en mujeres que no presentan sintomas con el objetivo de una deteccion precoz, para la
observacion de mujeres con alto riesgo de padecer cancer de mama o para el estudio de
diagnostico de un cancer ya diagnosticado con otros métodos (Breast Cancer Action

2014).

Esta poblacion diana no es homogénea en todos los paises ni tan siquiera en diferentes
puntos del territorio del Estado Espafiol. El Ministerio de Sanidad (2014) recoge quela
mayoria de las Comunidades considera que ésta abarca desde los 50-69 aios, siendo
incluidas las mujeres de 45 a 49 afios en la Comunidad Valenciana, Castilla-La Mancha,
Castilla y Le6n, Navarra, La Rioja, Ceuta y Melilla. La misma heterogeneidad se
encuentra a lo largo del territorio europeo, lo que conlleva a preguntarse a qué se deben

estas diferencias de implementacion si tan asegurada en su efectividad, o si concierne a
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una diferencia de criterios tan s6lo econdmicos. En 2017, Ojuel y De Michele
establecen que la implementacion de mamografias se basa en la idea de que el
diagnostico precoz reduce la mortalidad de dichos canceres. La segunda suposicion
establece que, si el cribado aumenta los diagnosticos en estadios iniciales, en
consecuencia disminuirian los diagnosticados en estadios tardios puesto que estos
canceres ya habrian sido tratados con anterioridad en su fase mas precoz. Segin
estudios de Bleyer y Belch (2012), nos muestra que en la realidad es que en Estados
Unidos se han duplicado el diagnéstico en estadios iniciales (de 112 a 234 casos por
cada 100.000 mujeres) pero apenas se han reducido poco los diagnosticos en estadios
avanzados (de 102 a 94 por cada 100 000 mujeres). Otros estudios mas cercanos como
los realizado en el afio 2010 por Martinez-Alonso et al. se estima que el
sobrediagnostico puede llegar al 40% en los grupos de mujeres que por rango de edad

entran en los cribados poblacionales de cancer de mama en Catalufia.

En relacion a este aspecto fueron preguntadas especificamente tanto la oncologa como
la médica de familia consultadas. Las dos comparten la opinion de que en este momento
hay un uso indiscriminado de mamografias, cuando lo ideal es que estuvieran centradas
en las mujeres de alto riesgo. Desde la perspectiva de la oncdloga, a pesar de que en a
actualidad existen quimioterapias mas individualizadas al tipo de tumor a tratar, se
tratan mas lesiones benignas, produciéndose un exceso de biopsias innecesarias
secundarias a un cribado intensivo. Reconoce que bajo su percepcion seria mucho mas
eficaz ensefar la autopalpacion. Sin embargo, considera que el limitar las mamografias
es una medida poco correcta politicamente, que no seria bien recibida por la poblacion
general y generando miedo a las propias profesionales. Por consiguiente, las

mamografias como método de cribado siguen estando extendidas, siendo incluso mas
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intensivas en la sanidad privada.

Por todo lo detallado con anterioridad, se extrae que la implementacion del screening
poblacional no se debe a criterios objetivos actuales ni esta de acorde a los tltimos
estudios cientificos, si no que se encuentran influenciados por otros intereses no
sanitarios, como pueden ser los motivos politicos, publicitarios o evitacion de una
alarma social, produciéndose una tendencia actual al aumento de los examenes
radiolégicos en detrimento de otros métodos de prevencion menos dafiinos para la

salud.

5.2.1.2. La transmision de la noticia.

Segun las entrevistadas la noticia, por norma general, es ofrecida por parte del servicio
médico de una manera “directa”, a la vez que de una forma “cuidadosa” y “empatica’.
No perciben ocultismo de la informacion, y se le responden siempre a las dudas
surgidas con claridad y en un lenguaje adaptado. Sélo dos de las entrevistadas (Lola y
Anxos) aseguraron un mal acompafamiento en esta etapa del proceso:

“La noticia me la dio una radiologa del Arquitecto Marcide que me dijo que tenia
cancer. Es un mal bicho, sin empatia con los pacientes” (Lola, 51 afios).

“;En mi caso fue penoso! Me acerqué a urgencias por un bulto en la axila izquierda y
un tendon en el brazo. Y el diagnostico de la traumatologa fue ‘pectoral mayor roto’.
Me parecio extrario pues a mi no me dolia mucho, solo me ardia. Al mes me mira otro
traumatologo y lo mismo, y que a mi edad nada de operarme. Pero si me mando una
resonancia de hombro (jmenos mal!). A los dias me llaman para consulta de cirugia
general. Yo pensando que era para coserme el pectoral. Noticion: Tienes un cancer muy
avanzado y tienes que hacerte pruebas urgentemente por si ya lo tienes en la cabeza o

en los huesos [...] Un ‘lo siento’y a ponerme en marcha. Eso que era cirujana. De
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acompanamiento, un abrazo o un vaso de agua, nada” (Anxos, 55 aios).

Aunque durante la transmision de la noticia, la gran mayoria se ha sentido bien tratada
por parte de las profesionales implicadas, aumentan las voces que sintieron que sus
tiempos no fueron respetados al declararse un estado de emergencia en el que imperaba
la rapidez del tratamiento, reflejado por ese ‘ponerse en marcha’ de Anxos.

“Me transmitio una sensacion de prisa por tratarme que me impedia pensar y tomar las
decisiones adecuadas” (Romina, 35 anos).

“...iba todo tan rapido: pruebas, visitas médicas, etc., que no tenia tiempo a entender”
(Adela, 50 afios).

“-sVino sola?- me pregunto.

-St, y ya me imagino lo que me va a decir.

- Bueno, pues si, es malo y hay que operar. Ni siquiera vamos a hacer la biopsia”
(Lucia, 68 anos).

“Desde el primer diagnostico hasta todas las pruebas de confirmacion pasaria una

semana’” (Xulia, 57 afos).

Es importante destacar en el caso de Xulia, afirma una rapidez importante en el sistema
publico, una vez derivada de la sanidad privada con una sospecha clara de cancer de
mama. Debido a su condicién de mujer con mamas fibroquisticas debia someterse a un
screening intensivo preventivo que no era factible en la sanidad publica: “Iba por la

privada porque en la publica eran imposible las revisiones”.

5.2.1.3. Reaccion ante el diagndstico.
Para el analisis de la reaccion psicoldgica de la noticia y elaboracion del duelo, nos
valdremos del modelo de Kiibler-Ross (1969) por ser el comunmente aceptado en las

ciencias de la salud para analizar la respuesta psicoldgica en enfermedades que suponen
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un riesgo vital a corto/medio plazo.

En el caso que nos ocupa, la casi totalidad de las entrevistadas se desprende el
cumplimiento de la primera fase descrita. Miaja Avila y Moral de la Rubia (2010)
afirman que en la mayoria de los estudios la negacion inicial cumple con una funcién
amortiguadora y se considera como una defensa provisional para afrontar la situacion,
permitiendo un mayor tiempo para procesar la situacion, lo cual disminuye la ansiedad.
El shock inicial es compartido en 14 de las 15 entrevistadas, vivenciandose incluso con
sintomatologia fisica de ‘mareo’ y ‘aturdimiento’. La categoria semantica mas empleada
para describir esta primera fase ha sido la de “se te cae el mundo encima”.

“Fue un mazazo. Se te cae el mundo encima” (Adela, 50 afios).

“Me quedé como si me dieran una hostia” (Xiana, 50 afios).

“Se me vino el mundo encima...” (Lola, 51 afios).

“En el momento no lo crees, no vives en la realidad, necesitas dias para diferir una
noticia como esta” (Mireia, 46 afios).

“Me quedé con muchas dudas por el shock” (Romina, 35 afios).

“Fue un momento muy duro, senti que se me venia el mundo encima” (Lupe, 44 afios).
“Estaba mareada y en estado de shock, me fui a pasear por un parque cercano del
hospital (porque no podia conducir) [por el estado de shock] a tomar aire, respirar y

volver a mi ser” (Anxos, 55 afios).

No obstante, como se ha detallado previamente también se encontraron indicios en lo
que parece una negacion desadaptativa en dos de las entrevistadas, la cual se manifiesta

en el retraso de la busqueda de tratamiento médico.

En la segunda fase de Kiibler-Ross se encuentra la ira como segundo eslabon del

afrontamiento del duelo. En los casos analizados, sorprendentemente solo dos de las
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entrevistadas han afirmado sentir sentimientos y emociones compatibles con la ira,
frente a casi la totalidad de ellas que habian transitado el estadio de negacion.

“Estaba al mismo tiempo cabreada porque no entendia por qué me estaba pasando esto
a mi” (Adela, 50 afios).

“Pude expresar mi rabia sin ningun problema” (Lupe, 44 afios).

Esta diferencia sustancial lleva a repensar la exteriorizacion de la rabia desde una
perspectiva de género, en las que las mujeres reprimen la ira por mandato social. Este
proceso termina por construir un subsistema de control que expresa en trazos, actitudes
y comportamientos tipicos del rol de género que derivan en la abnegacion, resultando

inhibidos y considerando una obligacion de los demas (Ferreiro Diaz et al. 2008).

En el resto de las etapas se ve como son confirmadas segun lo esperado por Kiibler-
Ross, pasando por la depresion, la negociacion y la aceptacion, que se detallaran mas

adelante.

Tras el escenario inicial de shock y ausencia de ira, los resultados obtenidos que
evidencian como estas mujeres trasladan la noticia de su enfermedad a su nticleo
afectivo se exponen a continuacion. En esta parte del proceso se observa como en el
100% de los casos de las mujeres con descendencia, su maxima y casi Unica
preocupacion vital alrededor de la enfermedad se deriva hacia su rol de madre. EI miedo
a la muerte ultrapasa la idea de la ausencia de ellas mismas como sujeto, para centrarse
en su desaparicion como madres y en como esto puede afectar a la vida de sus hijas/os.
Siendo éste un pensamiento automatico que aparece pocos minutos después de la

primera consulta médica, con independencia de la edad biologica de éstos.

Como se senald anteriormente en la descripcion sociodemografica, las mujeres

entrevistadas tenian en el momento del diagndstico desde bebés a su cargo, hijas/os
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adolescentes, hasta en etapa adulta con independencia econémica (aunque seguian
formando parte del nacleo de convivencia).

“Pensé en la muerte, y de lo que iba a ser de mi hija que solo tenia 12 arios” (Xiana, 50
anos).

“Lo que mas me preocupaba era mi hijo. La adolescencia no es la mejor edad para
perder a una madre” (Lola, 51 aios, madre de un chico de 14 afios)

“Lo que mas me preocupaba era mi hija, era un bebé de 5 meses” (Mireia, 46 anos).
“Pensaba en lo pequerias que eran mis criaturas, era una preocupacion que no podia ni

verbalizar” (Zeltia, 38 afos, madre de una nifia de 3 y de un nifio de 1 afio).

Estas caracteristicas discursivas de los relatos expuestos anteriormente pueden llevar a
pensar que las mujeres sin descendencia quedan exentas de estas preocupaciones. Sin
embargo se observa que la gran mayoria de ellas, pese a no ser madres, priman el rol de
cuidadora de las personas de su alrededor. Este hecho lleva a una planificacion, por
veces exhaustiva, del como dar la noticia al resto de sus seres queridos y la manera en la
que planifican su tratamiento médico, anteponiendo el imperativo social del cuidado y

de proteccion hacia los demas, que sus propias necesidades de salud.

“Fuimos al médico y ya me dijo: ‘Ahora mismo por urgencias ya’. Pues ahora mismo
tenemos que ir a casa, que no dejamos nada arreglado” [refiriéndose a la comida]

(Fina, 58 afios).

“Llamé a mi hermano mayor y al pequernio. Con el pequerio bien porque tengo otro tipo
de relacion, pero a mi hermano mayor le comenté que no queria que supiesen nada
nuestros padres hasta que saliese del quirofano y del hospital, y después que ya se lo
comentaba yo tranquilamente. De otra manera. Entonces me senti juzgada...”

Xulia, 57 afios.
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“Fui sola porque los chavales estaban trabajando, mi marido estaba trabajando y
tenian mucho trabajo. No podian andar pidiendo un dia por otro, un dia por otro, por
otro...y después al principio no se lo dije a casi nadie porque ocho dias antes de
operarme se lo dije a dos de mis hermanos y tan pronto se lo dije empezaron a llorar de
rabia y me dijeron ‘;pero no serda malo?’ ‘Pues si es malo’. Y entonces opté por no
contarlo a nadie porque cuanto mas lo decia yo no me sentia mejor |...] los que te
quieren llevan rabia. [...] Y entonces se me saltaron asi las lagrimas, asi como para
llorar un poco y tal. Cuando Sali de alli [de la consulta médica] llorando un poco y
después me fui a tomar un café, y se me caian las lagrimas pero dije: ‘no voy a llorar
porque cualquiera que me vea va a pensar que me pasa algo y yo no queria decir
nada’... Pensé para mi misma, cuando vaya para casa ya lloraré. Después iba
conduciendo y dije ‘si lloro no veo la carretera, tendré que mirar’y después dije
‘bueno, pues lloro después en casa cuando llegue’, planeaba yo sola, y siempre tenemos
perritas y siempre voy con ellas a pasear. Y dije yo, aqui en casa también viene
cualquiera y me pilla llorando y aun van a pensar que me han pegado o me dieron una
paliza [tenia un bar que regentaba ella en el bajo de la casa]. Pues cuando cierre y lleve
las perritas a pasear al monte y alli ya no me ve llorar nadie. ;Jolin, pero cuando fui a
llevar a las perritas ya no tenia ganas de llorar!jya me pasara! Después no lloré

nada.”

“Tenia quien me llevara a la quimio, pero yo aunque trabajé siempre y no me cogi la
baja, el dia que venia vomitaba por todos los sitios, y me sentia en la obligacion de
hacerles la comida o parar en algun sitio de camino para comer. Porque claro, ellos
no van a pasar sin comer porque tu tengas un cancer. Y yo solo queria llegar a casa

para acostarme unas horas después del tratamiento. Asi que al final iba en ambulancia
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para no sentirme mal” (Lucia, 68 anos).

“Coincidio en que mi madre estaba encamada y hubo que ingresarla, se murio poco

antes de operarme. Ella nunca lo supo” (Adela, 50 afos).

“Los dias siguientes fueron de asimilacion, cogiendo fuerzas y arreglando trabajo,

casa, crianza, médicos. Una transicion” (Xiana, 50 afios).

“Con quien menos hablaba era con mi madre, pero no por mi, si no por ella, pues lo
paso muy mal, y no queria verla sufrir, por eso no hablaba mucho con ella de la

enfermedad’ (Mireia, 46 afios).

“Estaba en la consulta con mi marido cuando el médico nos dijo. El casi se desmaya.

Al final acabé animandolo yo a él” (Aldara, 55 afios).

“Las primeras personas a las que se lo conté fueron a mi marido y a mi hermana.
Preferia estar sola para intentar organizar la vida de mi familia porque la verdad es

que el prondstico no era muy bueno y queria dejar todo organizado para cuando yo

faltara” (Lola, 51 afios).

A raiz de los numerosos estudios realizados hasta el momento, es indiscutible asumir la
‘carga mental’ de las mujeres como una consecuencia que afecta directamente a la salud
de éstas como consecuencia de la inequidad de género existente. Vaquiro Rodriguez y
Stiepovich Bertoni (2010) establecen que la familia constituye la primera institucion
que genera cuidados en situaciones de dependencia, donde es la mujer la que
proporciona cuidados en forma invisible y continua. En dicha revision bibliogréfica,
observan la feminizacion en el cuidado informal como un paradigma de desventajas,
esfuerzos, sacrificios relativos al género que conllevan a desigualdades innecesarias,

evitables e injustas.
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Valderrama Ponce (2006) ya recoge como la mujer asume el cuidado como un
compromiso moral, natural, marcado por el afecto, socialmente a un costo alto, definido
como responsabilidad, tarea impuesta, deber sancionable no valorada, ni remunerada,
hasta el momento en que estos cuidados no son asumidos. Mientras que en el género
masculino el cuidado se da como una opcién. Lo que resalta la existencia de una
diferente valoracion social respecto al desarrollo de estas tareas y el sesgo de género que

esto supone.

Este enfoque de género es necesario que se integre en las politicas de salud, para poder
realizar campafias de concienciacion y de prevencion que se ajusten a los determinantes
sociales de la poblacion a la que va dirigida, como objetivo de causar un mayor impacto

y eficacia. En estos términos también habla la médica de familia entrevistada:

“La medida mas importante para prevenir el cancer de mama es que las mujeres
dispongamos de vidas saludables en términos globales, igual que para prevenir
cualquier otra patologia, en términos no solo fisicos sino emocionales y sociales:
igualitaria, con tiempo para el ocio, alimentacion y ejercicio fisico, con autonomia para
tomar decisiones sobre su salud y, finalmente, con accesibilidad y equidad ante el

sistema sanitario (que debe cuidar evitar la sobreintervencion).”

5.2.2. Resultados relacionados con la vivencia de la etapa del tratamiento.

De las quince mujeres entrevistadas todas habian pasado por una o varias intervenciones
quirurgicas de la extirpacion de la mama, o parte de ella. De estas quince mujeres,
catorce han pasado por el posterior proceso de quimioterapia, radioterapia y
hormonoterapia. Tres de ellas (Deosinda, Zeltia y Adela) fueron tratadas ademas con
inmunoterapia. La Ginica mujer (Maria) que no ha recibido tratamiento de quimioterapia

fue tras aceptar una mastectomia radical, dado que si accedia a una tumorectomia, era
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aconsejada a llevar varios ciclos de quimioterapia, segiin nos cuenta.

De las entrevistas se desprende que la etapa de tratamiento con quimioterapia es sin
duda lo peor de todo el proceso, siendo la fase en la que se conecta més claramente con

la fase de depresion.

“Con la quimio. He tenido de esas quimios espectaculares, de esas que cuando llega la
noche te vomitas a ti misma y dices ‘Oh no! Y aun me quedan cinco’. En la quimio fue

terrible [...] Es un veneno” (Xulia, 57 afios).

“Entiendo que los profesionales querais estudiar como se vive esto, pero la quimio no
se puede explicar, alguien que no ha pasado por eso no puede llegar entender ese dolor

que te aniquila. Ese desear estar muerta” (Zeltia, 38 afios).

“Yo lo pasé malisimo. Ponia la quimio y llegaba a casa devolviendo desde Santiago.
Devolver y mear. Era lo que hacia. [...] Dolor de pies. Es increible lo que te duelen los
pies y las urias. Lo peor de todo. Lo de los pies era terrible. No podia ni calzarme.

Tuvieron que ponerme sangre porque me quede sin nada” (Fina, 58 afos).

“Después de la operacion tuve que llevar quimio. La quimio constaba de dos fases: La
primera eran cuatro sesiones de una quimio mas fuerte. Se ponia cada veintiun dias,
solo pude llevar tres. En estd me quedé sin defensas, se me complico y cogi una
neumonia atipica por lo que tuve que estar ingresada veintiocho dias, (estoy aqui de
milagro). Luego a los dos dias de salir tuve que empezar con la segunda fase: la quimio
menos fuerte y era semanal, en la primera tuvieron que ponerme sangre, sali de la
neumonia muy debil con una anemia muy grande, al mismo tiempo que me ponian la
quimio me daban para inyectarme en casa defensas para no volver a quedarme sin

ellas y aguantar toda la quimio” (Adela, 50 afos).
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“Al hospital ese donde llevé la quimio si que me da asco. Es verlo y recordar la quimio

y pasar ganas de vomitar [aln en la actualidad después de 15 afios]” (Lucia, 68 afios).

La informacion obtenida apunta a que que todo el proceso anterior y posterior del
tratamiento se minimiza en comparacion con la quimio. La quimioterapia se adopta de
baremo interno como instrumento de medicion para los demads efectos secundarios o
malestares que puedan llegar a generar los distintos tratamientos, quedando éstos
invisibilizados e infravalorados. Preguntadas expresamente por el dolor de la primera
intervencion en la que se extirpa el tumor, ninguna responde en términos excesivamente
negativos mas alla de un ‘nerviosismo’ en tres de los casos entrevistados, pese a que con
posterioridad y de forma inconsciente muchas de ellas confirman han tenido
complicaciones secundarias como edema local, exceso de seroma, necrosis... Sin
embargo no lo evidencian como un acto traumatico, ya que el eje central del tratamiento
es vivido a través de la quimioterapia, adoptando ésta la carga simbdlica de la

enfermedad.

“En comparacion, después la radio de maravilla” (Lucia, 68 afios).

“El problema fue la quimio, después el resto todo bien” (Fina, 58 afos).

“- No tuve dolor ninguno.

- Pero no dijo que e habia hinchado la zona? [entrevistadora]

- Si, bueno, pero no tuve problema” (Maria, 80 afos).

“La radio después de llevar la quimio, era como ir de paseo al hospital” (Xulia, 57

anos).

“Solo hematomas. Todos los postoperatorios fueron muy buenos” (Romina, 35 afios).
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5.2.2.1. Resultados relacionados con los efectos secundarios.

Posteriormente, a ocho'®  de las quince entrevistas se le administré un cuestionario
para puntuar del 1 (no me molestaron nada) al 10 (fue absolutamente molesto y
doloroso) los efectos secundarios sufridos durante el proceso. Concretamente, Romina
puntuo con un 6 el dolor fisico, especificando la mama y el brazo izquierdo, como
localizacion de este dolor. Por este motivo vemos que hay una falta de correspondencia
con la afirmacion “Solo hematomas. Todos los postoperatorios fueron muy buenos”
produciéndose una minimizacién de los efectos de las intervenciones quirurgicas. La
médica de familia entrevistada para este trabajo también percibe que ‘el momento mas
dificil es cuando se percibe un mayor numero de secundarismos, es habitualmente
durante la quimioterapia (por encima del momento del diagnostico e incluso de la
mastectomia). Es el momento en el que, sin dudarlo, las mujeres se encuentran peor
fisica y emocionalmente mas vulnerables y en peor percepcion de animo (mi percepcion

puede estar sesgada por el hecho de ser cuando mas consultas se generan)”.

Dolor fisico
Caida del cabello Insomnio

Problemas cutaneos Sintomas depresivos

Problemas dentales

Ansiedad

Infecciones oportunistas Anorexia

Nduseas / Vémitos Astenia
Linfedema

Grafico 5: Puntuacion de los efectos secundarios de las mujeres
entrevistadas (resultados del cuestionario).

14 .. , . , . . .
Se le administroé el formulario s6lo a ocho de las quince entrevistadas por factores relacionados con el
nivel de estudios y contexto social, que hacian inviable la conceptualizacion de esa clase de items en

términos numericos.
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En el grafico 5, podemos observar las medias de los efectos secundarios ofrecidos. En ¢l
observamos que la astenia, la caida del cabello y el dolor fisico como los tres efectos

secundarios peor tolerados durante el tratamiento.

La caida del cabello constituye el simbolo social por excelencia de la enfermedad
cancerigena. Este hito es reforzado desde los medios de comunicacién, las camparias
publicitarias y otros medios de comunicacion, convirtiéndose en la pieza estética de la
enfermedad. El momento de raparse la cabeza es convertido en un ritual caracteristico

de la enfermedad, obteniendo una significacion especifica en la vida de las mujeres.

“Sabes que te dicen, y no fallan. Te meten la quimio y el dia ‘tal’te va a caer todo el
cabello. Y efectivamente. Es tal cual. Llamé a colegas: ‘toca rapado’e hicimos una

fiesta. Yo utilizo mucho el sentido del humor conmigo misma” (Xulia, 57 afios).

Porque como ha expresado a continuacion Xulia durante la entrevista, la calvicie es la
caracteristica tangible de la enfermedad. Ese recordatorio constante que te devuelve a la
categoria social de ‘enferma’, una de las partes fundamentales del ‘oncocuerpo’,

acufiado por Taranilla.

“Porque hay dias que te encuentras bien y estds haciendo cosas tranquilamente... Pero
hay una cosa, que te devuelve al espejo automaticamente. Y es ‘no olvides que estads

enferma’. El aspecto fisico. Es asi” [refiriéndose a la alopecia] (Xulia, 57 afios).

La médica familia entrevistada también comparte este momento como un punto de
inflexion durante el tratamiento: ‘/a caida del pelo es un hito relevante, que pondria a la
altura de la percepcion de la amputacion mamaria (por su visibilidad)’. Aunque es una
alteracion importante de la imagen corporal, y por lo tanto, con un gran impacto

psicologico, no debemos obviar el componente simbolico del cabello en la construccion
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de la feminidad.

Sin embargo, de las entrevistas realizadas se desprende que no se trata de la caida del
cabello en particular, sino de todo un compendio de cambios en las caracteristicas
faciales que impiden el autorreconocimiento y las sitian de manera visible hacia el

exterior.

“La cara de pena con la que te miraba la gente no lo soportaba” (Lupe, 44 afos).

“Después hinchas. Tienes cara de ‘quimio’. Yo distingo a una persona aun hoy que
estea llevando quimio. No porque lleve paiiuelo. Pueden llevar peluca, pero yo la cara
la distingo [...] No es tanto el cabello, yo, porque siempre lo llevé en plan skin, pero esta
zona si [sefialando las pestafias y las cejas]... pero bueno, el aspecto fisico en mi no fue

lo que influyo” (Xulia, 57 afios.)

“Me prestaron una peluca pero yo no podia ver la peluca aquella. Solo la puse una vez
[...] por mucho pelo que te pongan es la cara, esa cara palida e hinchada que es de

enferma [con una expresion de asco en la cara]” (Lucia, 68 afios).

“Uy, esa cara... jni te reconoces cuando te miras al espejo!” (Fina, 58 afos).

En cuanto a los resultados de la casilla “otros” del cuestionario sobre efectos
secundarios, debemos sefialar que cinco mujeres complementaron la siguiente

informacion:

— Una de ellas refirié sintomas que pueden considerarse depresivos: ‘llorera y mal

humor’.

— Otra puso de manifiesto que durante la segunda parte de la quimio tenia presencia
de ‘antojos de gusanitos, cortezas, etc’ atribuyéndolo ella a un efecto secundario de

esta quimioterapia.
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— Las otras tres, coinciden en referirse a sintomas del aparato genital y endocrino
como una categoria de mencidn aparte con importantes efectos sobre la calidad de

vida, dandole una puntacion por encima de siete (siete, ocho y diez):

“Menopausia inducida durante todo el tratamiento con hormonoterapia
(cambio hormonal muy importante y duro que tiene consecuencias en tu

vida personal y sexual)” (Romina, 35 afios).
“Sequedad vaginal e irritacion” (Helena, 49 afios).
“Menopausia” (Lupe, 44 afios).

5.2.2.2. Pérdida de control?

Consecuentemente a estos cambios fisicos y psicolédgicos, se produce una
sensacion de pérdida de control durante el tratamiento que en algunos casos se intenta
paliar con un aumento del criticismo hacia los protocolos médicos establecidos, una
demanda de informacion mediante segundas opiniones y la construccion de alternativas
terapéuticas donde ofrecen un rol mas activo a la hora de su recuperacion frente al papel
que les ofrece la medicina paternalista. En el caso que nos ocupa, de las quince mujeres
analizadas, vemos que el ejercicio del principio de autonomia de las paciente es

directamente proporcional al nivel de estudios.

“Tuve suerte, estaba muy localizado. Eso si, fueron todos los ganglios que estaban
afectados. Y nada, después ya todo... porque ya sabes como son... Yo espero que dentro
de unos anos esto no sea asi. Pero aqui entras en el protocolo: mujer- 46 anos. Y
entonces vas a tragar con todo: las seis sesiones de quimio, después las treinta o treinta
v dos, o no sé cuantas de radio. O sea, si o si. Y el tamoxifeno. Pack completo. Pase lo

que pase. Porque sus protocolos son asi, entonces no se van arriesgar nada |...] A los
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dos o tres anios cambian del tamoxifeno a esta otra que no me acuerdo como se llama.
Es un horror. Si el tamoxifeno es una mierda, aquello es... depresion. Y nada. Probé un
mes y dije ‘de ninguna manera. Yo no me voy a tomar esta mierda. O sigo con el
tamoxifeno o no sigo’. Porque bueno, claro, todo es preventivo. Te metes ese veneno en
el cuerpo por si..., por si..., por si... No sé lo que hubiera decidido ahora en este
momento, igual la quimio te la metes tu, la radio pues vale. [...] A parte de lo que te
dan alli, en aquel maravillosos sitio [con claro empleo de la ironia] yo a mayores hice
otras muchas cosas y tomé un preparado por las marianas que utilizaba la gente con
sida hace muchos anos. Y luego hierbas, y luego espirulina y no sé cuanto... mira, no sé
si funciono o no funciono pero yo desde luego me senti mucho mas protegida de esa
superagresion fisica que era la quimio. Porque maldito veneno. Mi oncologa me decia
que si yo me sentia mejor y le decia los componentes que tenia aquello para que no
afectara a lo que ella me estaba dando que bueno, que lo importante es que a mi me
funcionara. Pero cuando me tocaba el oncologo, me trataba con desprecio por tomar

todo aquello” (Xulia, 57 anos).

“Me ayudo buscar informacion en internet. Todo el mundo afirma que eso no se debe
hacer pero si buscas informacion en paginas de confianza puedes aprender mucho

sobre tu enfermedad y preparar preguntas para el oncologo” (Romina, 35 afios).

“Las revisiones ginecologicas horrorosas siempre dando por supuesto la
heteronormatividad [en relacidn a las situaciones que le producian malestar]”

(Deosinda, 58 afos).

“Los hay que piensan que estan tratando con ganado [refiriéndose a la relacion médica-
paciente]. Pues no oye, tienes el deber de explicarme y tratarme con respeto” (Zeltia, 38

anos).
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5.2.2.3. Acompanamiento psicologico.

De todo lo citado con anterioridad hace previsible que estas mujeres vean la necesidad
de un acompafiamiento profesional para sobrellevar la experiencia y proteger el estado
de su salud en lo que la esfera emocional se refiere. La gran mayoria de las mujeres
entrevistadas durante la entrevista dejan entrever signos y sintomas compatibles con un

proceso depresivo reactivo al tratamiento y al afrontamiento de la propia idea de muerte.
“Esos dias fueron malos, los pasé llorando sin querer ver a nadie” (Lupe, 44 afios).
“Sentia que todo se acababa” (Helena, 49 anos).

“Muy triste cara mis adentros, pero cara los demas yo fui la fuerte de la familia” (Lola,

51 afios).

“Pasé por mucha depresion. Lloraba y lloraba...” (Fina, 58 afios).

En la escala de puntuacion obtenida, los sintomas depresivos obtuvieron una media
ponderada de cinco puntos sobre diez, por lo que hace de este campo un objetivo a
considerar con la finalidad de preservar el impacto de la salud de estas mujeres. De las
quince mujeres entrevistadas, s6lo cuatro han tenido contacto con profesionales de la
salud mental de manera formal. De esas cuatro mujeres, una de ellas ha obtenido la
ayuda por el ambito privado y tres de las usuarias ha recibido la ayuda mediante
convenios existentes entre la sanidad publica con la Asociacion Espafiola Contra el

Cancer (AECC).

De estos datos extraemos que la asistencia psicoldgica actual ofrecida a mujeres en
procesos oncologicos del cancer de mama es insuficiente, encontrandose ésta

capitalizada por organizaciones externas a los servicios publicos de salud.

“El trato tiene que humanizarse, las salas de inyeccion tienen un ambiente depresivo y
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triste. En planta solo preguntan por el dolor fisico, por el emocional cero” (Anxos, 55

anos).

“No pedi ayuda [psicologica] hasta que pasaron varias sesiones de quimioterapia, y
pedi ayuda psicologica, la cual al principio me negaba mi oncologa. Tuve que insistir
para poder ir. Cualquier cosa que comentaba con mi oncologa que me llamaba la

atencion, su contestacion era siempre la misma. ‘es normal’” (Xiana, 50 afios).

En algunos de los casos, el apoyo psicoldgico percibido sufre un trasvase al contexto

informal o a otros actores del proceso asistencial.

“No he tenido ayuda emocional especifica del personal sanitario, pero si de todas mis

amistades” (Deosinda, 58 afios).

“En mi caso tengo que decir que el Dr. Lopez [su oncologo de referencia] fue un
psicologo para mi (...) La verdad es que me dio mucha confianza y tranquilidad”

(Mireia, 46 afos).

“Hice meditacion y reflexion. Luego consulté a mi naturopata y empecé psicoterapia

Gestalt” (Anxos, 55 afos).

“Estaba muy nerviosa, y sobre todo me ayudaron las enfermeras. Encantadoras”

(Helena, 49 aios).

A veces, ademas de ser insuficiente, también genera resistencias en las propias mujeres:

“No quise psicologos, me sentia bien, la cirujana que me opero e dio mucha confianza”

(Mireia, 46 afios).

“Me ofrecieron ayuda psicologica que no quise. Pasé por depresion. Pero nunca quie

saber nada de psicologos” (Fina, 58 afios).
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5.2.3. Resultados relacionados con la reconstruccion mamaria.

De las quince mujeres entrevistadas, el 53,3% les fueron practicadas sendas
mastectomias con el fin de evitar la propagacion del cancer. De este 53,3%, el 62,5% se
ha sometido a una o varias intervenciones con la finalidad de ‘reconstruir’ el pecho

extirpado. El 37,5% declin6 esta posibilidad quirargica.

5.2.3.1. Como se ofrece esta posibilidad por parte de las profesionales?

El primer dato a destacar es que la mayoria de las mujeres que se le practica una
mastectomia entran en quiréfano sin tener esa certeza previa, puesto que segun muchas
de ellas relatan firman un documento, en el que posibilitan la extirpacion total de la
mama a expensas de lo ‘que encuentren en quirofano’. Este factor incide en el hecho del
tratamiento de las mujeres con cancer de mama como un sujeto pasivo dentro de la
comunidad médica y la sensacion de pérdida de control relatada anteriormente, en la

que firman consentimientos como una mera proteccion legal del proceso.

“Al final tuve suerte, solo me quitaron un trocito, pero firmé un documento por si tenia

que sacarlo todo, porque yo iba a estar anestesiada” (Aldara, 55 afos).

“No me dijeron nada de la reconstruccion porque en aquel entonces no la hacian al
mismo tiempo. Ahora creo que ya no es asi. Ahora es en el momento. Entonces a mi me
dijeron que iban a tratar de conservar lo maximo posible y de no ser asi ya

hablariamos.” (Xulia, 57 afios).

La posibilidad de la ‘reconstruccion’ quirtirgica es ofrecida por el personal médico que
las acompaiia en el proceso (o bien desde el servicio de cirugia que realiza la
mastectomia previa, o desde el servicio de oncologia médica que acompaifia el proceso

terapéutico). Absolutamente todas las mujeres entrevistadas, susceptibles a realizar este
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proceso refirieron no sentirse presionadas para la realizacion o declinacion de dicha

intervencion.

“Me senti libre de hacer lo que yo quisiera, me informaron de todo y yo elegi hacerlo
asi [aceptando la reconstruccion]. Me informaron de todo, de los pros y de los contras.

Me senti muy comoda con la explicacion” (Mireia, 46 anos).

“Me senti libre...” (Adela, 50 anos).

“Me lo dijo como una opcion, en ningun momento fue impuesto” (Helena, 49 afios).

Sin embargo, analizando el resto del discurso en términos globales de toda la entrevista
se extrae que esa percepcion de libre eleccion en la realidad estd condicionada por
numerosos factores externos. El mas directo, la percepcion de la profesional que las
acompaiia durante el proceso. Que de una manera no premeditada traspasa sus propias

conceptualizaciones de la feminidad, de la autoestima y de la estética corporal.

“Fue la cirujana y fue en el momento de decirme que me iban a tener que quitar todo el
pecho, y fue para animarme y al mismo tiempo darme un alivio de que no me iba a
quedar sin nada. La cirujana me hizo ver que no era lo mismo quedarme sin nada y
tener que poner una protesis de esponja, que al vestirme se me iba mover, que ponerme
una que se me iba a quedar quieta y que por lo menos iba a poder vestirme bien.

Psicologicamente se lleva mejor asi” (Adela, 50 anos).

“Me ofrecieron la posibilidad de reconstruccion. Me lo decian siempre. Cada vez que
iba a junto ella me lo decia siempre, siempre. [...] Me insistieron, ya nunca me dijeron

los contras porque me cerré en banda.” (Fina, 58 aios).

“Me dieron varias opciones, y al mismo tiempo también su opinion, tanto como

profesional, como también como mujer, pues era una médico.” (Mireia, 46 afios).
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“Pude elegir libremente, pero al mismo tiempo también sientes que es ‘lo que toca’,

otro paso mas del tratamiento” (Lupe, 44 afios).

5.2.3.2. Motivos de eleccion o no eleccion de la reconstruccidon mamaria.

Segln la psiquiatra entrevistada para que relatara su experiencia profesional la
reconstruccion mamaria puede ser fundamental para la autopercepcion de algunas
personas, e indiferente en otras, mas centradas en lo funcional, dependiendo mucho de
la edad, de las ideas, y de las creencias en torno al rol de género. En estos términos

coincide la médica de familia entrevistada:

“Creo que hay que individualizar casos, pero en general, percibi que la reconstruccion
mamaria (sin ser la panacea por los requerimientos de reintervenciones), mejora la
autopercepcion de las mujeres después de la mastectomia (en base a su aculturacion
previa: la importancia de las mama en la ‘feminidad’y la importancia de que las
secuelas de la enfermedad pasen desapercibidas). También percibi un grado
significativo de variabilidad. Creo que podria establecer un paralelismo con la edad: a

menor edad, mayor presion para que no se notara la mastectomia”.

Por el contrario, apreciamos un discurso profesional disonante en la figura de la
oncodloga entrevistada que puede ser atribuido a la ausencia de la perspectiva de género:
“creo que es muy importante verse bien fisicamente, alguna mujer con mastectomia no
se reconoce en el espejo a si misma, y eso es algo que nadie deberia experimentar”.
Llama la atencion la falta de términos asépticos y la administracion de carga emocional,
para expresar una alteracion de la imagen corporal, que previamente, segun nos cuentan
las afectadas ven distorsionada mediante muchas otras maneras como puede ser la
alopecia secundaria a la quimioterapia, o el edema generalizado producido por la

administracion de altas dosis de corticoides.
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En el caso que nos ocupa, de las mujeres entrevistadas la decision de la realizacioén o no
de la reconstruccion esta claramente relacionada con la edad. A mayor edad, una mayor
tendencia a elegir en términos de practicidad, donde el simple hecho de la

reintervencion quirargica y el riesgo de complicaciones son factores clave considerados

a la hora de decidirse por la no reconstruccion.

“Pero me pongo muy nerviosa con cada quirofano, ;y a mi que mads me da si estoy bien
asi? Yo me siento bien. Me insistieron [...] Pero yo no paso cinco veces por quirofano

”9

para poner ‘esto”™ [sefialando la zona de la mastectomia] (Fina, 58 afios).

“No me he puesto en eso, porque si fuera mds joven si. Pero total con setenta anos.... Y
eso dicen que da lata. Porque la puso la madre de Ana, una amiga nuestra, y la
reconstruyo enseguida, y ya no duro mucho que la pobre murio, pero no le estaba

bien.... Las cosas que no te son de una... no te es de mucho” (Maria, 80 afos).

“No acepté hacerla porque al no ser una mastectomia completa no vi necesario pasar

por otra operacion” (Helena, 49 afos).

Ademas de términos exclusivamente practicos, cabe constatar de que incide el hecho de
no concebirse ya como ‘objeto de deseo’ a partir de una determinada edad, donde las
mamas, recobran un sentido funcional, liberandose del simbolico y sexual. Hecho que

no pasa en las mujeres mas jovenes, en edad fértil antes del proceso oncoldgico.

“Volveria hacerlo sin duda. Primero porque me lo hacian todo en una intervencion, eso
me ayudo a la hora de decidir hacer el implante, después como mujer también me senti

mejor sin verme amputada” (Mireia, 46 anos).

“Mi oncologa no me animaba [debido al mal pronoéstico inicial] pero yo ‘las hice

igualmente’. Queria poner ropa ajustada, ir a la playa y ser yo misma dentro de mis
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posibilidades, sin los complejos de llevar una protesis mamaria [externa] a la cual

odiaba y era molesta” (Lola, 51 afios).

Un factor que sobresale en las entrevistas como una caracteristica relevante con entidad
propia para la eleccion de realizar la reconstrucciéon mamaria, ademas de la edad, es ser
portadora de la mutacion del gen BRCAL. A estas mujeres se les ofrece una
mastectomia bilateral y extirpacion de los ovarios con cardcter profilactico, para la
prevencion de la aparicion de futuros procesos cancerigenos. Por lo que se ha observado
durante las entrevistas, esta condicion alcanza especial significacion diferenciado de su
cancer de mama actual. Por un lado la mastectomia se convierte en bilateral, lo que se
categoriza inconscientemente como amputacion en mujeres que previamente no veian
de manera muy traumatica la posibilidad de quedar sin un pecho o parte de €l. Otra
diferenciacion importante de peso es que la mastectomia carece de una justificacion
inmediata como en otros casos, puesto que no se estd tratando ningin cancer real si no

que es una mera posibilidad de tenerlo, lo cual hacer méas compleja su racionalizacion.

Ese hecho hace que mujeres que previamente no acataran una reconstruccion mamaria,

si lo reconsideren al realizar la segunda mastectomia.

“Los motivos para aceptar la intervencion fueron las posibilidad de volver a tener otro
cancer de mama o de ovarios debido a la mutacion del gen BRCAI. No sé si lo volveria
a hacer, ya que en mi caso pasé por mucho dolor. No creo que me ayudara a sobrellevar
la enfermedad, ya que en mi caso fue tres anos después de la primera y de todo el
tratamiento posterior. Pero te sientes mejor porque estas mas tranquila.” (Lupe, 44

anos).

“No fue necesario hasta que mi hermana pequeria tuvo un cancer, hizo las pruebas

genéticas y dio positivo. Cuando pasas por una quimio (que no un cancer), lo que
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menos te apetece es volver a pasar por ese tratamiento, asi que decidi extirpar y
reconstruir (...) No me ha ayudado a sobrellevar la enfermedad [la reconstruccion]. Es
mas bien un recordatorio de ella. Pero me senti mejor. Mas aliviada psicologicamente”

(Xiana, 50 afios).

Se contempla como en el caso de Xiana, no es el hecho de prevenir un cancer, ni tan
siquiera verbaliza el objetivo de minimizar posibilidades futuras de muerte. El fin
primordial de someterse a la mastectomia de la mama sana y la posterior reconstruccion
de ambas, es el prevenir el tratamiento médico, y muy concretamente el tratamiento

citostatico como nucleo fundamental de evitacion y sufrimiento.

5.2.3.3. Resultados relacionados con el uso de dispositivos de protesis externas.

Las mujeres entrevistadas que no se someten a una reconstruccién mamaria no quedan
exentas de situaciones de tension o de busqueda de otros mecanismos de construccion
de su feminidad mediante otro tipo de performatividades. Las mujeres entrevistadas
reconocen la utilizacion prétesis externas; pero €stas s6lo emplean fuera del domicilio
en lo que consideran ajeno a su cotidianeidad, siendo identificadas como fuente de

opresion.

“En casa claro, estaba incomoda. Yo tenia gana de ir para cama para sacar todo.

- /Para sacar todo?[voz de la entrevistadora]

- Para sacar los vendajes y las fajas” (Maria, 80 afios).

“Tengo protesis pero solo las uso cuando salgo de casa

- ¢Se las cubre el seguro? [voz de la entrevistadora]

- Si, por ahora si” (Fina, 58 afos).
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“Eso no entra por el seguro, al principio entraba, ahora ya no. | Y son muy caros, eh!
Cuestan unos cincuenta euros mds o menos. Bueno, ahora aun los hay de mas. En falta
heché [refiriéndose a la mama extirpada], porque es una cosa que te falta y que se nota
mucho. Se nota mucho. Para ir a la playa te encuentras... tensa. Te es un problema

pero, ;qué se le va hacer? Este aiio ya no voy a ir. Yo donde mas lo notaba era en la
playa.
- ¢Por qué no va a ir a la playa? [voz de la entrevistadora]

- No, este aiio no voy a ir porque no tengo gana, que hasta ahora he ido siempre. Pero
me encuentro incomoda. Porque no hay cosas muy ‘asentadas’, no te vayas a pensar. Es
un problema. Yo me cojo una silla y me pongo en la orilla y mojo los pies con una
camisa por encima. De vez en cuando también me baniaba. Pero es complicado. Mira,

las cosas del cuerpo, hacen falta todas. Son todas para algo.” (Maria, 80 afios).

Por otro lado, también se extrae de los relatos obtenidos una contradiccion sobre la
cobertura sanitaria de este tipo de artilugios externos, dado que Maria afirma que los
tiene que pagar ella, mientras que Fina asegura que le son facilitados desde la sanidad
publica. No siendo obtenidos datos suficientes relativos a esta problematica, se
establece como posibles hipdtesis interpretativas una posible falta de homogeneidad en
la informacion ofrecida por parte del sector profesional de la salud, en detrimento del
servicio de las usuarias. O bien, una concentracion del gasto publico a la reparacion de

la imagen corporal mediante métodos quirtrgicos frente otros métodos alternativos.

5.2.4. Resultados relacionados con las fuentes de bienestar y de malestar.

Las principales fuentes de malestar que nos enumeran reflejan las entrevistas,

concordando con la opinidn de la psiquiatra son sobre todo relativas a las emociones de
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incertidumbre y del miedo.

“Lloramos por cosas distintas, pero todas sentimos lo mismo: miedo” (Xiana, 50 afios).

“Los dias de espera hasta que llegaban las pruebas. Eso fue sin duda lo peor”

(Romina, 35 afios).

Estas emociones negativas se mitigan al hablarlas, socializarlas y compartirlas. Pero en
numerosos casos de los analizados no ha sido asi, reflejandose como una fuente de

sufrimiento muy importante a lo largo de la enfermedad:

“No he podido expresar mis miedos libremente con la gente que quiero, que es mi
familia. Porque si expresas tus miedos se los transmites y les haces sufrir mds. No podia
expresar, por ejemplo, mi miedo a la muerte porque ellos rechazaban completamente

esas conversaciones diciendo que eso nunca pasaria” (Romina, 35 afios).

“Hablaba, fuera de los facultativos, con amigas y alguna familia, pero no pude expresar
mis miedos libremente, porque la gente no quiere escuchar lo malo, o le parece que
tienes una actitud derrotista, lo cual es una equivocacion porque necesitas soltar lo que

te esta pasando por la cabeza” (Xiana, 50 afios).

Esta concepcion de represion de los sentimientos negativos es también sustentada de
forma velada por el propio equipo médico y de los demas vehiculos sociales,

produciéndose una especie de necesaria obligacion del optimismo.

“Me hizo ver [referido al oncologo] que la actitud era lo mas importante de todo. (...)
Mucho de la curacion de una enfermedad esta en tu cabeza, que si tu quieres, tu

puedes.” (Mireia, 46 afios).

“Yo lo que quiero que se sepa con esto es que hay que ser optimistas” (Aldara, 55

anos).

75



Este ‘optimismo’ se puede leer como fuente de opresion que sirve como agente
invisibilizador del malestar de las mujeres o bien convertirse en un ente libertador para
algunas otras, dependiendo de la historia personal y del contexto social de cada mujer.
En este caso la médico de familia entrevistada también observa entre los casos que ella
misma ha acompafniado no pocos casos de ‘pseudoeuforia’, incluso en pacientes con
personalidades distimicas previas. El cancer de mama es vivenciado como un reto o un
elemento de superacion, pudendo convertirse en un elemento empoderador o una fuente

de doble represion.

Poder socializar el sufrimiento con la familia y amistades es un elemento que minimiza
el dafio emocional y ayuda a sobrellevar la enfermedad. Llama la atencion no pocos los
casos en los que hay una figura relevante de ayuda que mitiga la incertidumbre y la
soledad del proceso de manera muy marcada que consiste en el acompafiamiento por

mujeres que ya han pasado en mismo proceso:

“Yo he tenido mucha suerte porque ya lo pasara una amiga mia hace dos arios antes,
entonces esto te situa de otra manera. Aprendes mucho de las otras. Es un camino que
otras ya recorrieron que te va abrir a ti ventanas, puertas y mil historias. Después el
colchon afectivo para mi fue lo que me salvo. En esa época teniamos una comunidad,
una red impresionante. No tendria sido lo mismo sin ese colchon afectivo” (Xulia, 57

anos).

“Hablaba con amigas que estaban en mi misma situacion y con dos primas que también

lo estaban” (Lola, 51 afos).

“Primero fue un disgusto enorme y me vine un poco abajo, pero enseguida me di
cuenta, y por recomendacion de amigas que ya habian sido tratadas, que tenia que

hacer vida...” (Helena, 49 afios).
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“Si, el conocer esas ‘amigas especiales’ de las que te hablo [refiriéndose a mujeres que
conocio durante el tratamiento del cancer y que estaban en situaciones semejantes] , yo
siempre digo que lo unico bueno que quité de todo esto fue conocer a esas mujeres”

(Adela, 50 afios).

Se observa como a la gran parte de las mujeres entrevistadas el hecho de conocer a otras
mujeres con la misma vivencia de enfermedad (actual o durante el pasado) funciona
como factor protector de la estabilidad emocional, con efecto tranquilizador y como un
apoyo importante durante la enfermedad. Estas mujeres que ejercen de referentes no
proceden de revistas, campanas de concienciacion o figuras de autoridad profesional, si
no que nacen de las redes informales existentes tales como amistades, familia, vecinas o
compaiieras de sala de quimioterapia con las que es facil la identificacion personal. El
hecho de poder hablar entre iguales, sin sentirse juzgadas y sabiendo que su
interlocutora es conocedora en primera persona de la situacion vivida las convierte
automaticamente en referente importantisimo e irremplazable durante el proceso de la
enfermedad creandose una ‘sororidad oncologica’ que resulta determinante para el
acompanamiento emocional de la enfermedad. Esta resignificacion de la amistad
durante la enfermedad se observa como una categoria politica que potenciar y revindicar

como factor empoderador de las mujeres con cancer.
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6. Conclusiones.

Del presente estudio se extrae que los programas implantados como método de
deteccion precoz de cancer de mama conllevan aparejados un alto nimero de
mamografias con sus correspondientes riesgos para la salud. En el debate sanitario
actual, conviven diversas voces enfrontadas sobre la idoneidad de las pruebas
radiodiagndsticas aunque existe un consenso a la hora de determinar la autoexploracion
mamaria en la técnica mas eficaz para la deteccion precoz del cancer de mama. Se
propone como via a explorar la realizacion de programas de educacion sanitaria en la
prevencion primaria del cdncer de mama, asi como del fomento del autoconocimiento

corporal y de la autodetecciéon mamaria desde los sistemas publicos de salud.

La noticia por norma general es transmitida adecuadamente, de forma cuidadosa pero
directa y con una adecuacion del lenguaje al contexto cultural. Hay una percepcion de
mayor empatia en la figura de la oncologa/o de referencia y de las enfermeras de

hospitalizacion.

Las mujeres afrontan la enfermedad desde su propio mandato de género construido
socialmente, reprimiendo la fase de ira en la mayoria de los casos. A pesar de su
condicién de mujeres con una enfermedad grave, y por lo tanto en un estado
socialmente aceptado de vulnerabilidad, anteponen su rol de cuidadoras tanto en la
esfera familiar como en la afectiva, antes que su propia necesidad de autocuidado. Este
traslado de responsabilidades, de la sociedad a las mujeres, en el cuidado de la salud es
necesario que se visibilice como problematica social, se establezcan politicas con
enfoque de género que determinen correcciones de inequidades que proporcionan los

estereotipos culturales, del cual el abordaje del cancer de mama no se encuentra exento.
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Durante la fase del tratamiento, la quimioterapia es el momento mas duro en las
mujeres, siendo la astenia, la caida del cabello y el dolor fisico enumeradas como los
efectos secundarios mas dolorosos. Cabe destacar los cambios hormonales y la
menopausia inducida como un fuerte impacto en la vida de las mujeres, hallandose este
infravalorado por parte de las profesionales de salud y las propias investigadoras. Pese
a ello, la asistencia psicoldgica ofrecida a estas mujeres durante el fuerte impacto fisico
y emocional del proceso es claramente insuficiente. Actualmente, la atencién
psicoldgica de cardcter formal existente se encuentra capitalizado por asociaciones
externas a la sanidad publica. El apoyo emocional sufre un transvase a areas informales,
siendo las amistades, el profesional de oncologia y enfermeria de hospitalizacion las

figuras que sobresalen en la minimizacién de la ansiedad.

Las usuarias no perciben una presion externa para someterse o no a una reconstruccion
de mama, aunque por sus relatos observamos como las profesionales de la salud se
comportan como vehiculos de presion de sus propias percepciones culturales. Los
motivos para la realizacion o no de una reconstruccion mamaria estdn intimamente

ligados a la edad y a su autopercepcién como objeto de deseo sexual.

En el caso del cancer de mama debido a la mutacion del gen BRCAL, tiene una
significacion diferenciada, ya que lleva aparejada una mastectomia bilateral con caracter
preventivo influyendo muy negativamente en imagen corporal de las mujeres, incluso

en éstas que no aceptaron una reconstruccion previa.

Se muestra la importancia de referentes oncoldgicos configurados por mujeres cercanas
y reales con las que compartir las vivencias en primera persona, en contraposicion de
los existentes en las campafas de concienciacion. Esta relacion especifica de

acompanamiento se evidencia como una resignificacion de la sororidad entre mujeres, y
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se revindica como factor empoderador de las mujeres con cancer de mama cuya labor es

fundamental para la vivencia de la enfermedad.
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8. Anexos



Anexo 1: Cuestionarios utilizados.



I. Cuestionario abierto.

Gracias por utilizar parte de tu tiempo para poner en comun tus vivencias. De
seguro que serviran para tejer redes y sentirnos mas acompaiiadas en el camino.

(Qué¢ edad tienes en la actualidad?
(Qué nivel de estudios has cursado en la ensefianza reglada?

(Cual es tu ntcleo afectivo més intimo: estas casada, tienes descendencia, vives en
pareja, contigo misma, con otras familiares, con amistades...?

(Donde vives?
(Actualmente como esta tu cancer (superado, estable, con recidiva, con metastasis)?

(Como valoras el hecho de darte la noticia de que tenias cédncer? Fueron las
profesionales cuidadosas con la informacion? ;Te sentiste bien tratada?

[ Te acuerdas de lo que sentiste en el momento que te comunicaron la noticia? ;Y los
dias siguientes?

[ Te permitieron expresar (de cualquier de las maneras) lo que te preocupaba?
(Acogieron bien tus expresiones? ;Te ayudaron a quedar un poco mas tranquila?

¢ Te acuerdas si has necesitado hablar de inmediato con alguien de tu confianza? En caso
afirmativo, ¢lo hiciste?, ;con quien querias hablar? En caso de respuesta negativa, ;por
queé?

Preferias estar sola? ;Por qué?
(Que era lo que maés te preocupaba en esos momentos?

(En que afio te operaron? Cando lo hicieron, jextirparon sdlo el tumor, toda la glandula
mamaria, los ganglios de la axila?.

(Como te sentias en los dias anteriores a la intervencién? ;El personal del hospital
donde te operaron te ha ayudado emocionalmente en esta situacion? ;Qué tipo de
profesionales te ayudaron mas (personal médico, enfermeria, personal de psicologia...)

(Existiron complicaciones durante o después de la intervencién? (infecciones, mala
cicatrizacion, inflamacion, dolor mal controlado, seroma, hematoma...)

Sabemos que el tratamiento del cancer es complejo y consta de varias partes
complementarias. Después (o antes) de la intervencion quirurgica, a que mas
tratamientos has sido sometida (radioterapia, quimioterapia, terapia hormonal). A
mayores de todo esto, ;has recibido ayuda psicoldgica? jAlgin farmaco tranquilizante,
antidepresivo, somnifero?




II. Cuestionario estructurado sobre efectos secundarios

Todo tratamiento médico tiene unos efectos secundarios mas o menos molestos. Por
favor, intenta pensar un momento en los que has experimentado y punttialos del 1 al 10
(siendo 1 “no me molestaron nada” - 10 “fue absolutamente molesto y doloroso™).

Puntuacion

Efectos secundarios...

Dolor fisico (Indica de que parte/s del cuerpo)

Caida do cabello

Problemas cutaneos (deshidratacion, palidez, descamacion, etc)

Problemas dentales (gingivitis, pérdida de piezas dentales, dificultad
para masticar...)

Infeciones oportunistas (a nivel local y/o sistémicas)

Nauseas/vomitos

Linfedema ( hinchazon de la mano, antebrazo, brazo)

Astenia (cansancio generalizado)

Anorexia (pérdida de apetito)

Ansiedad

Sintomas depresivos

Insomnio

Otras (indica cuales)




II1. Hablando da “reconstruccion” mamaria...

(Alguna vez te propusieron una intervencion de “reconstrucion” mamaria? En caso
afirmativo, ;quien fue?, ;jen que términos?, ;en que momento del tratamiento?

[Sentiste que podias elegir hacerla o no libremente, o has sentido que esto era “lo que
tocaba”, un paso mas del tratamiento?

[ Te informaron de todos los pasos a seguir y de como iba a ser el proceso?

(Te permitieron expresar todo cuanto te preocupaba y acogieron bien lo que expresaste?
En caso de que aceptaras la intervencion, jse ha ajustado esa informacion a la realidad?
[ Qué motivos hicieron a que te decidiras a aceptar o no aceptar la intervencion?

(Volverias a someterte a la intervencién de reconstrucion mamaria?, ;Crees que te ha
ayudado a sobrellevar la enfermedad? ;Te has sentido mejor después de hacerla?

Seguro que en todo este largo proceso hubo momentos de sentirse mejor o peor. Por
favor, indica algunas cosas de las que hacias durante la enfermidad (todo el proceso,
desde el diagnostico) que te hacian sentir bien, o por lo menos, mejor:

Ahora intenta acordarte de algunha cosa que, durante el proceso, te hiciera sentir mal, o
peor de lo que te sentias (algin miedo, algiin sentimiento o emocion negativa...)

Todas las persoas precisamos de una red de apoyo para sobrellevar momentos en los que
tenemos dificultades. ;Has tenido red de apoyo durante todo el proceso de la
enfermidad? ;Cuales fueron?

(Con quién hablabas sobre las vivencias de ti enfermedad? S;entias que lo podias hacer
libremente, o mas bien notabas que las personas con las que querias hacerlo no querian
ou no sabian escucharte?

(Has contactado con mas mujeres que estuvieran pasando o tuvieran pasando por tu
misma situacion?

Las vidas cambian constantemente y estan en continua evolucion debido a nuestras
circunstancias vitales... ;Sientes que hubo alguna mudanza en tu vida que le atribuyas
directamente al cancer?

Tu voz es vital. ;Quieres allegar algo mas, que no estea recogido en las preguntas y
respuestas anteriores?



Anexo 2: Documentos del “Test de las caras

desenfocadas”






TEST DE LAS CARAS DESENFOCADAS (CONSTRUCTOS)

A continuacién vamos a hacerte una serie de preguntas en relacion a estas fotos (mostrar
fotos). Debes ordenarlas desde la que mads se te parezca a lo que se te pregunta hasta la

que menos y anotar el nimero en cada fila de la hoja que tienes delante.

1. Desde la que mas se parece a ti misma, a la que menos.

2. Desde la que te parece mas bondadosa, a la que menos.

3. Desde la que te gustaria mas se pareciese a tu madre, a la que menos.

4. Desde la que te parece mas timida bondadosa, a la que menos.

5. Desde la que te parece mas segura de si misma, a la que menos.

6. Desde la que te gustaria mas se pareciese a tu padre, a la que menos.

7. Desde la que te parece mas autoritaria, a la que menos.

8. Desde la que te parece mas masculinia, a la que menos.

9. Desde la que te gustaria mas se pareciese a tu pareja, a la que menos.

10. Desde la que te parece mas responsable, a la que menos.

11. Desde la que mas se parece a tu madre, a la que menos.

12. Desde la que te parece mas agresiva, a la que menos.

13. Desde la que te parece mas femenina, a la que menos.

14. Desde la que mas se parece a tu pareja, a la que menos.

15. Desde la que te parece mas simisa, a la que menos.

16. Desde a la que mas te gustaria parecerte, a la que menos.

17. Desde la que te parece mas bondadosa, a la que menos.

18. Desde la que mas se parece a tu padre, a la que menos.




TEST DE LAS CARAS DESENFOCADAS (HOJA DE PASE)

s




TEST DE LAS CARAS DESENFOCADAS
(HOJA DE TRADUCCION A VALORES ORDINALES)
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