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INTRODUCCION

Las formas de vida entre las mujeres mexicanas son diferentes, aunque comparten significados
¢ identidades de ser mujer, asi como el esquema general de desigualdades, adversidades y
violencias en diferentes ambitos como el politico, economico y social. En este contexto,
enfermar de cancer de mama vulnera mas la vida, agregando un peso extra a su condicion como
mujer que debe pasar por el trato médico y la atencion sanitaria, desde el diagnostico, los
tratamientos hasta la remision. En este proceso la paciente debe afrontar diferentes emociones,
sentimientos y cambios en su realidad, en su cuerpo y en su forma de vida.

La presente investigacion tiene como objetivo conocer la experiencia de las mujeres en
remision con cancer de mama desde la perspectiva de la bioética feminista, durante el proceso
de atencion a la enfermedad oncologica, para profundizar en el trato médico, las dificultades
que enfrentan las pacientes y las redes de apoyo que favorecen el apego al tratamiento médico.
Teniendo esto como objetivo, se realizdé una investigacion cualitativa por medio de nueve
entrevistas a profundidad con mujeres que se encuentran en remision y radican en la CDMX y
el Estado de México, en un rango de edad de 43 a 60 afios.

Este documento se divide en cinco capitulos: el primero se titula “La experiencia de las
mujeres con el cancer de mama”, el segundo “La atencion del cancer de mama mediada por el
Modelo Médico Hegemonico (MMH), el tercero “Marco tedrico”, el cuarto “Metodologia y
procedimiento ““, y por ultimo el capitulo cinco “La experiencia de las mujeres con cancer de
mama desde la bioética feminista”. A continuacion, hare una breve sintesis de lo que la lectora
o ¢l lector puede encontrar en cada uno.

En el primer capitulo, se hablara del significado de ser mujer y padecer de cancer de
mama, después se contextualizard la importancia del cancer de mama a nivel mundial, para
posteriormente centrarme en la situacion de México. Es importante mencionar que en paises
desarrollados el cancer de mama es la segunda causa de muertes en mujeres y la primera en
paises subdesarrollados como México (OMS, 2021). Ademas, se mencionaran otros datos que
posicionan la enfermedad como un tema alarmante en el pais, para continuar con la informacion
médica que resulta importante para comprender mejor la enfermedad y los procesos médicos en
los que se ven involucradas las pacientes; asi como los riesgos sociales, ambientales que son
igual de importantes para la prevencion y que poco se conoce de los mismos; ademas de otros

aspectos sociales que se encuentran involucrados en el cancer de mama, como las oportunidades
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y condiciones de desigualdad asociadas al género, la clase y la etnia. Asi como condiciones
socioculturales que intervienen en la forma de experimentar el padecimiento. Para finalizar con
la subjetividad de las pacientes con el proceso oncologico donde se discutiran las
investigaciones realizadas en el tema.

En el segundo capitulo me adentrar¢ a hablar del sistema médico hegemonico, ya que
consider6 que es un eje mediador de la atencidn sanitaria que se encuentra ligada a distintos
sesgos hacia las mujeres en sus tratamientos y formas de atender el cancer de mama. Aqui, se
se expone la historia del trato médico hacia las mujeres, y la forma en que esta fue
evolucionando en el padecimiento, ademas de la influencia de las criticas feministas que ya se
realizaban entorno a las practicas, tratamientos médicos y la relacion médico-paciente, que es
clave para que la paciente pueda sobrevivir a la enfermedad, ya que de ésta puede depender
como transite la misma en los aspectos de su salud fisica y emocional. Por ultimo, se aborda la
bioética y las criticas feministas que ha recibido, para ubicarnos en las propuestas de la bioética
feminista y sus herramientas como: la autonomia relacional, la ética del cuidado y la ética de la
justicia.

En el tercer capitulo, se habla del cancer de mama como producto de una serie de ideas
que se han ido surgiendo con el desarrollo biomédico y social que influye en las actuales
concepciones del padecimiento, tanto como vivirlo, entenderlo y atenderlo. Mientras que, para
el cuarto capitulo, se presenta la estrategia metodologica de investigacion y el procedimiento en
trabajo de campo, desde el contacto hacia las colaboradoras, las preguntas de investigacion, los
objetivos, la formulacion del guion de entrevista y como la misma se llevo a cabo. Asi como las
implicaciones éticas con las pacientes y/o como investigadora. Finalmente, en el capitulo cinco
se exponen los hallazgos que permiten ubicar la experiencia de las mujeres respecto a la atencion
médica que recibieron, y como la forma de afrontar el padecimiento se articula con las
circunstancias sociales, econdmicas y familiares. Ademas, que proporciona puntos criticos e

interesantes de la vivencia en general de las pacientes oncologicas.



CAPITULO I
LA EXPERIENCIA DE LAS MUJERES CON El CANCER DE MAMA

En este capitulo, me interesa dar cuenta de los trabajos que se han realizado en torno a la
experiencia de las mujeres con cancer de mama: su importancia; sus tratamientos; sus
experiencias subjetivas y médicas, puesto que esta ultima, puede llegar a deshumanizar a las
mujeres que padecen la enfermedad, pues se ha abordado a través de datos estadisticos y
biomédicos. Acercarse a las experiencias de las mujeres con cancer de mama, resulta relevante,
para comprender la realidad a la cual se enfrentan: sus dilemas; sus afectividades; sus retos con
el tratamiento oncologico, dado que se trata de mujeres, con historias propias, que confian sus
cuerpos y sus vidas a la comunidad médica esperando que sean tratadas con respeto y justicia
hacia su propia condicion de vulnerabilidad.

Ahora bien, en este capitulo, primero empezaré por dar cuenta del significado de ser
mujer y padecer de cancer de mama por medio de datos estadisticos que ayudan a contextualizar
la importancia que tiene actualmente este padecimiento en el mundo y Latinoamérica para
después centrarme en México; y dar a conocer como se encuentra esta enfermedad a nivel social,
lo cual permitira situar a las mujeres de esta investigacion del entramado del que forman parte.

En segundo lugar, daré cuenta de la parte médica del padecimiento; los tipos de cancer
de mama, las fases en las que se puede encontrar, los riesgos individuales del cuerpo de las
mujeres, los tratamientos y la remision. Asi como los factores de riesgo ambientales y sociales
que son igual de importantes para comprender el desarrollo de la enfermedad, posteriormente
me enfocaré en algunos aspectos sociales que acomparian a las mujeres y que las vulneran frente
a otros grupos: el género, la etnia y la clase. Finalmente, exploraré¢ algunas investigaciones que

se han hecho en cuanto a la subjetividad de las pacientes que pasaron por el proceso oncoldgico.

1.1 Ser mujer y padecer cancer de mama

En el mundo, el cancer de mama ha sido y sigue siendo un tema de suma importancia, ya que,
segun los datos disponibles, en el afio 2020, alrededor de 685 mil mujeres fallecieron por
consecuencia de éste. Ademds, segun la OMS (2018) una de cada doce mujeres podria

desarrollar cancer de mama a lo largo de su vida, debido a que el padecimiento afecta a las



mujeres de cualquier edad después de la pubertad en todos los paises del mundo, no obstante,
las tasas son mas altas en mujeres de edad adulta (OMS, 2021).

Asia y Africa, por su parte, tienen una prevalencia de cancer de mama menor que en
América. Esto también ocurre en los paises desarrollados donde la incidencia de cancer se
encuentra en descenso. Sin embargo, es lo contrario en paises subdesarrollados como México,
Brasil, Guatemala, entre otros, ya que el nimero de casos se encuentra en incremento, seglin las
tasas de incidencia y mortalidad en estos paises (De Santis et al., 2015). Esto se debe a la calidad
de vida de las personas; en el acceso y la disponibilidad de la deteccion precoz y el tratamiento
oportuno.

Para comprender el papel que fungen las mujeres en México, es necesario pensar en una
serie de factores como el género, la etnia, que las atraviesa traduciendo sus circunstancias en
desigualdad y vulnerabilidad. Ahora bien, la condicion de ser mujer en el contexto mexicano se
complejiza aun mas cuando se habla de aquellas que padecieron o padecen cancer de mama,
pues esta enfermedad, no so6lo las pone en vulnerabilidad frente a la institucion médica, sino,
que ha sido la primera causa de muerte en las mujeres.

En México, de acuerdo con los datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia,
del 2017, se tiene una tasa de mortalidad de 17.19 por cada 100 mil mujeres de 20 afios 0 mas.
Las mayores tasas (22.36 a 26.71) se encuentran en Chihuahua, Ciudad de México, Baja
California y Baja California Sur (INEGI, 2020). En la poblacion de 20 afios o mas, de cada 100
egresos hospitalarios por cancer, 24 egresos son mujeres que padecen cancer de mama, lo que
lo ubica en la principal causa de egreso hospitalario por tumores malignos. En cuanto, a las
edades de las mujeres que fallecen por cancer de mama, 1% son jovenes de 15 a 29 anos, 13%
tienen entre 30 a 44 afos y mas de la tercera parte (38%) se ubica entre los 45 a 59 afios; la
mayoria fallece después de los 59 aiios (48%) (INEGI, 2020).

Con respecto a los grupos de mujeres menores de 40 afos, se puede tener una
supervivencia menor debido a la gran proporcion de cancer de mama triple negativo', y al pobre

prondstico en los subgrupos del HER2?, como el RH-pos/HER2-neg y subgrupos como el

L Es un tipo del HER2 negativo, representa un 20% de los canceres de mama y tienden a crecer mas rapidamente
y responden a menos tratamientos (Lillis, 2021)
2 E| término “HER2” puede referirse al gen HER2 o a la proteina HER2, que produce el gen y cuando este se vuelve
defectuoso se vuelve cancerigeno (Lillis, 2021).
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luminal B mas prevalentes de cancer de mama. Las posibles explicaciones para este hallazgo
son una mayor proporcion de cancer de mama y una mayor resistencia al medicamento
tamoxifeno en el grupo de pacientes jovenes o también es debido a una pobre adherencia al
tratamiento hormonal en este subgrupo, las cuales suelen ser diagnosticadas en etapas tardias
(Villarreal et al., 2015; American Society of Clinical Oncology [ASCO], 2021).

Segln los datos, se encuentra una gran emergencia sobre el cancer de mama en el pais,
ya que, en los ultimos afios, el nimero de muertes ha aumentado potencialmente; esto se debe
al retraso en el inicio del tratamiento, ya sea, por la tardanza en la busqueda de atencion médica
luego de que una mujer presenta un posible sintoma de cancer de mama, o por la demora de la
atencion en el sistema de salud (Instituto Nacional de Salud publica [INSP], 2020). Por tanto,
lo mas importante es la deteccion temprana, por medio de la autoexploracion, a partir de los 20
afios; mastografias, a partir de los 40 afios en mujeres.

Una vez detectado el cancer de mama, se identifica en las pacientes, un sentimiento de
culpa, proveniente de una “cultura de culpabilizacién”, que de acuerdo con Susan Sontag
(1978), en su trabajo de "La enfermedad y sus metaforas”, esta es generada por la focalizacion
del padecimiento como producto de un prevencion que solo depende de la mujer y los buenos
habitos; la alimentacion, la actividad fisica o la gestion emocional, dejando de un lado los
factores sociales y ambientales (Sontang, 1990). Es cierto, que tener buenos estilos de vida,
mejora la calidad de vida en general, pero estos no son un determinante para ¢l desarrollo o no
del padecimiento. Ahora bien, con relacion a los cuidados que deben someterse las mujeres que
padecen cancer de mama, se llega a responsabilizar a las mujeres, cuando estos no se llevan a
cabo, sin considerar sus contextos socioeconomicos y personales (Sontang, 1990).

Las criticas feministas sobre la prevencion hacen hincapié en sefialar que 92% de los
canceres de mama corresponden a factores ambientales y laborales (Valls-Llobet, 2017). Los

canceres de mama por componentes genéticos® Breast Cancer 1* (BRCA1), “cancer de mama

3 Los genes que hasta la fecha han sido identificados como genes asociados con el cancer hereditario de mama son BRCAI,
BRCAZ2. Una mutacién o una delecion de un gen supresor tumoral provocan una pérdida de su funcion y como consecuencia
aumentaria la probabilidad de que se desarrolle un tumor (Steven y Rodriguez, 2011).
4 Esun gen en el cromosoma 17 que ayuda a suprimir la multiplicacion de las células. Una persona que herede cambios en este
gen esta mas propensa a contraer diferentes tipos de cancer, tales como de mama, ovario, prostata, etc. (Instituto Nacional del
Cancer [INC], s.f)
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1” y Breast Cancer 2° (BRCA?2), “céancer de mama 27, son tan sélo del 5-10% de los casos. A
los cuales se les debe prestar atencion temprana para que las mujeres que tienen estos
componentes genéticos eviten el progreso de esa comorbilidad, pero a veces parece que todo el
cancer de mama fuera por esta causa cuando puede surgir incluso sin esa predisposicion (Soca
et al., 2016).

Afrontar los tratamientos médicos, de los cuales hablaré en el siguiente apartado,
representan una parte muy importante en la corporalidad de las pacientes, que experimentan
diferentes cambios tanto fisicos como psicologicos, que se diferencia de los demas canceres, ya
que al tratarse de un cancer ubicado en el seno se identifica como “un cancer de mujeres” (o por
lo menos en su mayoria), la experiencia suele ser mas dificil por sus implicaciones con la

identidad y los significados de feminidad, en los que se ahondara mas adelante.

1.2 Los tratamientos médicos en la atencion del cancer de mama

El cancer de mama, desde un enfoque médico, corresponde a un tumor maligno que se ha
desarrollado a partir de células mamarias. Puede originarse en los conductos de la mama, los
lobulillos o en un tejido intermedio ( Breast cancer, 2017). Existen diferentes canceres de mama
(véase el esquema 1).

En el cancer de mama, encontramos diferentes estadios en la deteccion o etapas clinicas,
los cuales indican la gravedad de la enfermedad, dependiendo de la ubicacion donde se
encuentre el tumor, de su tamaiio y sus niveles de propagacion. Las etapas clinicas se clasifican
en cinco estadios, que van de cero a cuatro. La fase inicial se conoce con el cero (0); después
tenemos el estadio I, que se subdivide en IA y IB; en el segundo estadio se encuentra el IIA, y

1IB; en el tercer estadio esta el IIIA, I1IB, y IIIC; el Gltimo estadio es IV.

>Esun gen en el cromosoma 13 que, por lo general, ayuda a suprimir la multiplicacion de las células. Una persona que hereda

ciertas mutaciones (cambios) en un gen BRCAZ2 tiene un riesgo mas alto de cancer de mama, ovario, prostata y otros tipos de
cancer. (Instituto Nacional del Cancer [INC], s.f)).
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Esquema 1, Tipos de cincer de mama

Carcinoma tubular de la mama
-Del 1-2% de los canceres.
-Es un tumor generalmente pequefio
Carcinoma Ductual In Situ (CDIS): con forma de tubo similares a las células
-Se origina en los conductos normales y sule crecer lentamente.
lacteos mamarios para
déspues multiplicarse .
-No pone en peligrola vida,

3 i loideo
pero puede aumentar el Tipos de céncer Carcinoma co
desarollar un céncer de mama de mama -Del 2 al 3‘3’? de los cénceres.
invasivo mas adelante. - A partir de células que flotan en

una sustancia llamada mucina.
-No se proopaga a los ganglios linfaticos.

mds comunes menores casos

Carcinoma Ductual Invasivo (CDI)
-Corresponde al 80% de los canceres.
-Las células cancerigenas han atravesado
la pared de los conductos lacteos invadiendo
los tejidos de la mama,

Carnoma medular de la mama
-Del 3 al 5% de los canceres.
-Es un tmor de consistencia suave
y pulposa, no crece rapidamente.
-Afecta a mujeres de 45 afios a 50 afios.
Carcinoma cribiforme de la mama
-Entre los tejidos conjuntivos forman
un nido entre los conductos y
lobulillos.
Del 5 al 6% de los cénceres. Carcinoma papilar de la mama
-Menos de 1 al 2% de los cénceres
-En mujeres postmenopdausicas,
puede convertirse en invasivo o

: K z estar junto al CDIS.
Cancer de mama inflamatorio

-Las células bloguean los vasos linfaticos
en la piel del seno.
-Poco frecuente y agresivo.
En mujeres menores de 40 afios.

Elaboracion: Propia, Fuente: Breast cancer, 2017

En el estadio 0, las células cancerigenas, aunque se encuentren presentes en el tejido mamario,
no se propagan hacia otras células mamarias. En los siguientes dos estadios IA y IB, ya hay un
tumor pequenio; la diferencia entre ambas es que en el estadio IA no se ha propagado hacia los
ganglios linfaticos, mientras que en el IB ya empieza su propagacion hacia estos. En las
siguientes dos etapas IIA y IIB, ya hay células cancerigenas en los ganglios linfaticos que se
ubican debajo del brazo, y el tumor comienza a crecer’. En los siguientes tres estadios I1IA, 11IB
y IIIC, el cancer empieza a afectar a mas ganglios linfaticos axilares y mamarios internos.
Finalmente, la cuarta fase [V, se conoce como metéstasis, ya que es el momento en que el cancer
se propaga en otras partes del cuerpo, segin la American Society of Clinical Oncology [ASCO],

2020 y el Memorial Sloan Kettering Cancer Center [MSKCC], s.f.

6 La diferencia entre ambos estadios radica en dos factores: el tamafio del tumor y su nivel de propagacion hacia los ganglios

linfaticos axilares. En el ITA el tumor puede ser menor o igual a 20 mm y propagarse a algunos o ningun ganglio linfatico axilar
y en el [IB el tumor puede ser de entre 20 y 50 mm o mas y propagarse o no a algin ganglio linfatico axilar. (ASCO,2020)
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Ahora bien, los sintomas que presentan algunas mujeres que padecen cancer de mama,
de acuerdo con los Centros de control para la Prevencion de enfermedades (CDC, 2021), son

los siguientes:

- Un bulto nuevo en la mama o la axila (debajo del brazo).

- Aumento del grosor o hinchazon de una parte de la mama.

- Irritacién o hundimientos en la piel de la mama.

- Enrojecimiento o descamacion en la zona del pezon o la mama.
- Hundimiento del pezon o dolor en esa zona.

- Secrecion del pezon, que no sea leche, incluso de sangre.

- Cualquier cambio en el tamafio o la forma de la mama.

- Dolor en cualquier parte de la mama.

A 1inicios del siglo XX el cancer de mama se entiende como una alteracién de la dindmica
celular, que tiende a expandirse lentamente y de forma ordenada a los drganos adyacentes, que
era “curable’” mediante cirugia o radioterapia (Medina, 1997). Actualmente, hay varios tipos de
tratamientos médicos para combatir el cancer de mama, estos tratamientos, se pueden entender
como cirugias, que consisten en la extraccion del tumor (tumorectomia) o de una mama
(mastectomia). Asimismo, existen diversos tipos de mastectomia: desde la simple, que consiste
en la extirpacion de una de las mamas; la conservacion de piel o pezon, donde unicamente se
extirpa el tejido del seno afectado por las células cancerigenas, sin quitar la mama o en su caso
el pezon; hasta un procedimiento mas drastico como la mastectomia doble, en el que se extirpa
alglin tipo de ganglio linfatico existente en la mama y en casos mas severos se extraen las dos
mamas (la American Cancer Society [ACS], 2019).

Otros métodos para tratar el cancer de mama son las radioterapias, en ellas se atacan las
células cancerosas mediante rayos X. Existen dos maneras de aplicar la radioterapia: la externa,
que consiste en la aplicacion de la radioterapia con un aparato (esta forma de aplicacion es la
mas comun); y la interna, en la cual se hace una cirugia para llegar al tejido cancerigeno y afadir
el aparato para realizar la radioterapia; esto se puede aplicar en una parte especifica de la mama
o en toda la mama, después de la mastectomia (Mayo, 2021).

Otro tratamiento que se aplica para combatir el cancer de mama es la Quimioterapia, o

también llamada terapia sistémica, en donde se utilizan medicamentos fuertes para tratar el
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cancer de mama que viajan por el torrente sanguineo. Las quimioterapias, se pueden llevar a
cabo antes de la cirugia (quimioterapia neoadyuvante) para disminuir el tamafo del tumor y
extraerlo mas facilmente; o después de la cirugia (quimioterapia adyuvante) para eliminar los
ultimos rastros de células cancerosas que hayan quedado, ademas de que esta ultima, también
se puede llevar a cabo en aquellos casos en donde el cancer ya estd mas avanzado’ (ACS,2019;
MSKCC, s.f).

La terapia hormonal, es otro tratamiento que se ocupa para combatir el cancer de mama,
a través de medicamentos se busca reducir la actividad de las hormonas sexuales femeninas: el
estrogeno y la progesterona; esto con el fin de prevenir la aparicion de otros tipos de cancer de
mama. Ademas, este tipo de terapia se utiliza para bajar los niveles de progesterona en el cuerpo
(National Institutes of Health [NIH], 2019). Finalmente, la terapia dirigida, se aplica en la parte
donde se esta gestando el cancer de mama, ya sea en los genes, en las hormonas, en las células
o0 en los vasos sanguineos (Instituto Nacional del Cancer [INC], 2018).

Ahora bien, después de los tratamientos y si las condiciones permiten una aplicacion
efectiva, sigue una etapa de estabilidad, llamada remision (Wilkinson, 2008). La remision
consiste basicamente en la desaparicion de los signos y sintomas del cancer. La remision puede
ser de dos tipos: parcial (cuando solo han desaparecido algunos signos y sintomas del cancer) y
completa (todos los signos y sintomas del cancer desaparecen), no obstante, eso no implica la
“desaparicion del cancer de mama” ya que siempre hay un riesgo latente de que el cancer regrese
(INC, s.f; Centro Oncologico Integral de Valencia [COIV], 2017). Aunque, en todo el proceso
se encuentra el miedo a la recurrencia, la cual a partir de los cinco afios es casi nula la posibilidad
(Cohee et al., 2009).

En la remision los principales efectos fisicos y psicosociales en mujeres son: (posterior
a cinco afos terminado el tratamiento) preocupacion de la imagen corporal, infertilidad,
linfedema, cardiotoxicidad, deterioro cognitivo, distress, depresion, ansiedad, fatiga,
complicaciones de la salud 6sea y del sistema musculoesquelético, dolor y neuropatias,
alteraciones en la salud sexual, menopausia prematura y bochornos (Runowicz et al, 2016).

Cuando el cancer de mama es terminal, el Ginico tratamiento disponible son los cuidados

paliativos, el cual consiste en aquellos cuidados médicos especializados para dar alivio al dolor

7 Los medicamentos para quimioterapias adyuvante y neoadyuvantes difieren de los que se utilizan en aquellas quimioterapias
para canceres avanzados (ACS, 2019; MSKCC, s.f).
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y a otros sintomas de una enfermedad, en este caso el cancer de mama (Mayo, 2021). Ahora
bien, es importante mencionar que, en el afio 2021, se estdn probando nuevos tratamientos,
menos agresivos o preventivos, entre ellos la vacuna de alfa-lactoalbtimina, esta es una vacuna
que combate al cancer de mama triple negativo® el cual se caracteriza por ser agresivo (Budd,
2021).

En México, para obtener los servicios de atencidon gratuita para el cancer de mama, se
debe ser derechohabiente del IMSS o el ISSSTE?, segtin el portal Juntos Contra el Cancer (JCC),
s.f., para quienes carecen de seguridad social, existia el Sistema de Proteccion Social en Salud
o el “Seguro Popular”. Sin embargo, con la eliminacion del Seguro Popular en enero del 2020,
la creacion del Instituto de Salud para el Bienestar [INSABI], tiene el mismo objetivo de su
predecesor, ofrecer servicios médicos gratuitos, aunque si tuvo modificaciones como el acuerdo
para atender a mujeres de manera completa y gratuita por la Fundacion del Cancer de Mama
(FUCAM), solamente hasta el 2020 para después ser completamente un servicio privado. Con
esto, los nuevos casos de cancer de mama seran atendidos tan solo en el Hospital Juarez de
Meéxico, el Hospital General de México y el Instituto Nacional de Cancerologia con la prontitud
que cada caso amerite (INSABI, 2020).

Un tema tan grave y que estd en aumento, como ha sido el cancer de mama, afecta de
forma particular y diferente a mujeres con pocos recursos econémicos. Ademas, el presupuesto
que se destino para el Registro Nacional de Cancer, se considera que es relativamente bajo en
comparacion con lo que destinan los miembros de la OCDE (IMCO, 2019).

En este parrafo, pretendi dar un panorama acerca del cancer de mama visto desde la
perspectiva médica y biologica para poder entender el como pasamos de un discurso netamente

médico a un discurso en el cual las mujeres pasan a ser las protagonistas.

8 El cancer de mama triple negativo es un tipo de cancer que, aunque sea poco frecuente, es uno de los
mas agresivos y dificiles de curar. Este cancer consiste en que los genes que lo componen son diferentes
a los que comUnmente estan presentes en el cancer de mama comun, de acuerdo con CDC, (2021) y la
Sociedad Espaiola de Senologia y Patologia Mamaria (SESPM, s.f).
? Aquellos que laboran en empresas privadas cotizan ante el Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS), mientras que aquellos trabajadores de instituciones gubernamentales cotizan en el Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), de acuerdo con InverCap (s.1).
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1.2.1 Factores de riesgo sociales y ambientales asociados con el cincer de mama

Las explicaciones del incremento del cancer de mama tienen un peso importante en los factores
estadisticos como la mortalidad'®, en una poblaciéon de mujeres de 45 a 54 afios y 33 a 44 afios.
Sin embargo, se ha visto que el cancer de mama cada vez, se estd dando en grupos mas jovenes
con mayor agresividad, por lo que ver la enfermedad como si fuera un tema exclusivo para
mujeres mayores representa un problema por un lado y por el otro, esta mirada resta peso a
dimensiones socioculturales y ambientales (Garza et al., 2014).

La necesidad de una mirada social es necesaria para reconocer las practicas de
autocuidado que tienen las poblaciones mas vulnerables: las oportunidades que tienen para
poder hacerse un chequeo; la informacion que tienen al alcance; los tabues en torno a la
autoexploracion y la falta de regulacion medio ambiental en torno al control toxicoldgico en las
cadenas o empresas alimentarias (Valls-Llobet, 2017).

Con respecto al control toxicoldgico en las industrias, se identifica su importancia ya
que se¢ ha demostrado que hay diversos componentes quimicos que influyen en la aparicion del
cancer de mama; como los organoclorados, pesticidas, Dicloro Difenil Tricloroectano (DDT),
el adrin y el lindano (National Toxicology Program [NTP], 2016). En otras investigaciones se
ha encontrado que los organoclorados como los DDT, el adrin y el lindano se bioacumulan, es
decir que pueden permanecer hasta cuarenta afnos en el cuerpo humano, especialmente en el
tejido adiposo, suero y leche (Ibarluzca et al., 2004, como se citd en Llobet, 2017; Jenkins et
al., 201 & Burks et al., 2017).

Estos componentes también pueden ser los Disruptores Endocrinos (DE) o también
conocido por sus siglas en inglés “EDC”, junto a las sustancias alteradoras endocrinas (SAE),
ambas tienen propiedades estrogénicas que han demostrado aumentar el riesgo de cancer de
mama. El aumento de la exposicion al estrogeno, de igual manera, se asocia con un riesgo de
desarrollar cancer de mama (Travis and Key, 2003, como se cit6 en Jenkins et al., 2009).

Existen sustancias en plasticos, pesticidas, herbicidas, y productos de limpieza,
respectivamente, metoxicloro, biocidas, estabilizadores térmicos y catalizadores quimicos
(como el tributilestafio), contaminantes plasticos (como el bisfenol A), productos farmacéuticos

(o el dietilestilbestrol; 17a-etinilestradiol), componentes dietéticos (como fitoestrogenos), en la

10 Ha incluido en este rubro, el aumento en la deteccion por las politicas de salud nacionales. Y por supuesto los factores de
riesgo ya conocidos en otras poblaciones como son los cambios socioculturales y ambientales (Grajales, et al. 2014).
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produccién de plasticos de policarbonato y resinas, como envases para alimentos y bebidas, el
revestimiento lacado de alimentos y bebidas enlatados, botellas de preparados para lactantes,
refrigeradores de agua para oficinas, recibos de ventas y algunos selladores dentales (Frye et
al., 2012), que, actian sobre los receptores de estrogeno, alterando la arquitectura mamaria y
sintesis de componentes de matriz extracelular (Jenkins et al., 2016; Burks et al., 2017; Frye et
al., 2012).

La cantidad de componentes quimicos mencionados me permite ejemplificar la gran
variedad de componentes que afectan el buen funcionamiento del cuerpo femenino. Asi como
a deducir la falta de regulacion de organizaciones institucionales, ya que suele obstaculizar los
riesgos ambientales por los intereses industriales (Ohayon et al., 2020).

Con relacion a los componentes sociales, en primer lugar; se ha podido observar que el
cancer de mama cada vez es mas agresivo y se da en grupos de mujeres mas jovenes, debido a
los cambios sociales, ambientales y genéticos. Estos factores forman parte de las dificultades
para tener diagnosticos adecuados para llevar a cabo de manera satisfactoria el tratamiento
médico que garantice la supervivencia de la paciente (Ceballos et al., 2018). Por lo que, en las
estrategias de prevencion deben contemplar hacer modificaciones acordes con las nuevas
circunstancias.

Pese a que se sabe relativamente poco sobre la exposicion en el lugar de trabajo, los
estudios de Goldberg y Labreche (1996), mencionan que los factores de riesgo en el trabajo
sugieren un mayor riesgo de cancer de mama cuando no se toman las medidas sanitarias
adecuadas. La exposicion de las mujeres en términos generales es mayor pues en México el
promedio de horas semanales de tiempo total de trabajo para las mujeres de 12 afios y mas es
de 59.5 horas y para los hombres es de 53.3 horas. El tiempo total identifica una brecha
desfavorable para las mujeres de 6.2 horas mas de trabajo total a la semana (INEGI e
INMUJERES, 2019). Los riesgos en el trabajo para mujeres se encuentran en dos amplias
categorias de trabajadoras: aquellas que habitualmente manejan sustancias quimicas toxicas
(por ejemplo, las técnicas de laboratorio, las higienistas, las trabajadoras de las papeleras, las
cortadoras de carne y las operarias de la industria microelectronica).

También, aunque no haya pruebas tajantemente cientificas se considera que el uso
inadecuado y la falta de materiales para la proteccion puede ocasionar un riesgo importante en

la salud fisica: quienes trabajan con ondas electromagnéticas, como en las centrales telefonicas;
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las operadoras de teléfonos, de telégrafo, y de radio no digitales; las galvanizadoras,
recubridoras de metales, las profesionales de sanidad, farmacéuticas, peluqueras, unen entre sus
condiciones la exposicion a sustancias quimicas (Pollan, 2001). Por ello, es necesario entender
que desarrollar cancer de mama es resultado de un conjunto de circunstancias y riesgos sociales:

ambientales e individuales.

1.2.1.1 Aspectos sociales relacionados con el cincer de mama

Las aproximaciones en el tratamiento meédico acerca de la salud fisica o emocional de las
mujeres deben ser abordadas desde el género, la clase y la etnia. El sexo en el cancer de mama
es claro si recordamos que es una neoplasia que afecta casi en su totalidad a mujeres y tan solo
1% a hombres (ACS, 2019). Es diferente a cualquier otro cancer, porque las mujeres que lo
padecen estan envueltas en una serie de significados que reivindican su feminidad, pues los
senos son una parte del cuerpo tradicionalmente asociada con la identidad fisica de las mujeres.

Las concepciones del género se han encontrado en el discurso médico hegemonico, de
las cuales, sus principios estaban basados en una diferencia sexual entre hombres y mujeres, en
estos casos, a las mujeres se les asignaba un papel pasivo y emocional (Ortiz, 2004; Sanchez,
2008).

En ese sentido, las diferencias anatomicas, fisiologicas y patologicas de los sexos,
trataron de dar explicacion a los padecimientos de las mujeres (Ortega, 2011), dando cuenta ya
que el conocimiento del cuerpo femenino, provenia desde el poder masculino, el cual se
expandia e internalizaba su vision del mundo en el contexto biomédico (Scully, 2009). Algunas
creencias que se concebian sobre el cuerpo femenino provienen en parte de la psiquiatria, pues
los psiquiatras, sostenian creencias sexistas !'sobre los trastornos mentales, que ligaban con la
insatisfaccion sexual y la histeria; en este contexto, era comun la exploracion de los genitales
femeninos para diagnosticar o prevenir los trastornos mentales, como la extirpacion de los

organos reproductivos femeninos (Diéguez, 1999; Ruiz y Verdu, 2004).

' El sexismo se refiere a todas aquellas practicas y actitudes que promueven el trato diferenciado de las
personas en razon de su sexo biologico, del cual se asumen caracteristicas y comportamientos que se
espera, las mujeres y los hombres, actiien cotidianamente. (Instituto Nacional de las Mujeres, s.f)
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Aunado a lo anterior, la practica de mutilar el cuerpo femenino comparte ese pasado, en
el cual, también esta presente las creencias que se construyeron en torno al cuerpo femenino y
las practicas médicas, en la relacion médico-paciente; algunas de estas creencias siguen
prevaleciendo en la actualidad, en los diagnosticos y tratamientos que se aplican en especial en
la mastectomia, que incluso en ocasiones se llegan a realizar sin ninguna clase de ética o
verdadero sustento médico. Ante ello, la critica al realizar este tipo de cirugias, de acuerdo con
Pérez et al. (2020) y Rodriguez, et al. (2007) es que generan efectos negativos tanto a nivel
fisico como a nivel emocional; pues existiendo tratamientos menos invasivos y/o mutilantes,
como la terapia de conservacion del seno (lumpectomia), en el que las investigaciones
cientificas han demostrado que tiene el mismo nivel de eficiencia que las mastectomias, es una
opcidén menos comun.

El género es un componente que atraviesa la vida de las mujeres y las pone en diferencia
con los hombres, pues, en el caso de las mujeres que padecen cancer de mama, es mas
complicado el acceso a los servicios médicos. Ademas, es importante sefialar que las
condiciones socioecondomicas (Nigenda et al., 2009); el contar o no con seguro social; la
disponibilidad en poder atenderse; los costes del traslado; la alimentacion o el requerir atencion
privada; etc. Son factores que difieren entre ser mujer o ser hombre y que las vulnera a ellas
mayormente.

En México, el 10% de la poblacién es indigena (nahuas, mayas, mixtecas y zapotecas)'?
de acuerdo con el Instituto Nacional de los Pueblos Indigenas (INPI), 2017. Este sector padece
mas las desigualdades en los servicios de salud publica, debido a las condiciones estructurales
(Pelcastre, et al., 2020; Garcia, et al., 2006).

El escaso analisis sobre la comprension de la precariedad en las comunidades indigenas
en la salud sigue siendo una limitante presente, aunque se ha agregado la variable inclusion, en
las Gltimas décadas, dentro de las encuestas internacionales de salud (ENSANUT) solo se logra
dar visiones generales de la situacion y el uso de los servicios en el pais y presenta una
importante desventaja para obtener informacion sobre problemas, accidentes o enfermedades
debido a que no considera la diferencia cultural de las poblaciones indigenas (Leyva et al.,

2013 y INPI, 2017).

12 Estos grupos indigenas hablan las lenguas mas habladas en el pais, esto de acuerdo con el Instituto
Nacional de las Mujeres (INMUJERES, 2005)
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En un estudio de la deteccion temprana del cancer de mama y cervicouterino en la
poblacion indigena en Morelos, Campero et al. (2014) encontraron que la informacion sobre la
deteccion y procedimientos a seguir no es precisa, clara y unificada, ni esta adaptada con
sensibilidad intercultural, ya que en ciertas culturas indigenas se mantiene la creencia de que el
cuerpo debe permanecer cerrado a influencias extrafias y por tanto, hay dificultad en la
aceptacion de las intervenciones médicas, concretamente, cuando estas involucran
procedimientos que requieren exponerlo. A su vez, el trato que da el personal de atencion
contiene prejuicios e ideas sexistas hacia ellas, como lo dijo un médico, al que se entrevisto.

En esta poblacion las mujeres son un tanto agresivas de caracter, tienen mucho poder,
entonces si uno se pone a explorar las mamas como probablemente en cualquier
poblacion [se puede hacer|, pero aqui si te tachan de morboso, es lo peor, entonces yo
soy muy cuidadoso en como me dirijo hacia ellas porque realmente son personas
especiales (Campero et al., 2014, pag. 6).

También, la limitante lingiliistica no permite una comunicacion clara, ya que no todas las
mujeres indigenas pueden comunicarse en espafiol, debido a que muchas solo hablan en su
propia lengua, por eso no existe una fluida comunicacion entre la paciente o el doctor/doctora,
por lo que ellas deben adaptarse a los mensajes que se les proporcionan.

De igual manera, la decisiones, sobre el uso de un tratamiento para combatir el cancer
de mama, son tomadas por los médicos, que son los que deciden sobre qué es lo mejor para las
pacientes, sin dar oportunidad a que las mujeres se sometan a otras opciones de tratamiento,
esta decision se toma bajo el entendimiento de la sexualidad homogénea, heterocentrada (para
la manipulacion y comodidad del hombre), y de forma secundaria a la salud sexual de las
pacientes (Porroche y Arrieta, 2017).

Otro componente social, que se encuentra presente durante todo el proceso de los
tratamientos a la remision son las redes de apoyo, los cuales son muy importantes durante todo
el proceso médico y ayudan de diferentes maneras en el cumplimiento del tratamiento
oncologico. La red de apoyo social es un conjunto de relaciones familiares y no familiares que
brindan, uno o varios tipos de ayuda que incluyen la compaiiia, el apoyo emocional, la ayuda
practica, economica y la guia cognitiva o de consejo. Estas redes, definen y/o configuran y/o
garantizan la ayuda a las pacientes, en las diferentes etapas del tratamiento (Schroeder, 2005).

Las redes sociales siempre se encuentran en un proceso dindmico de permanente

construccion y reconstruccion (Dabas, 1993); durante el tratamiento oncolégico se modifican

18



rutinas para acoplarlas a las condiciones de cada una de las pacientes, por ejemplo, estos
cambios de rutina son evidentes en el hogar, la familia cumple un papel importante para reducir
o aumentar el malestar emocional y los problemas de adaptacion psicosocial; en el caso de
mujeres mastectomizadas la percepcion que se tenga del apoyo recibido ayuda a los mecanismos
individuales de autorregulacion y resulta de vital importancia (Diaz, et al., 2011).

Durante los cuidados, las pacientes pueden llegar a sentirse hostigadas en el momento
en que algiin miembro de su familia no respeta su autonomia y no permite que decidan por ellas
mismas (Schroeder, 2005). También, el evitar el agobio por parte de sus familiares ante el
diagnostico positivo de cancer, es uno de los motivos por el cual hay mujeres que deciden no
comunicar a sus familiares sus diagnodsticos. Cuando se les comunica la noticia a los hijos, éstos
y ¢stas los hijos van a actuar conforme la noticia del diagnéstico haya impactado en sus vidas,
dicha reaccion depende de la edad que tengan; por ejemplo, si los hijos se encuentran en la edad
adulta es posible que no haya un acompafiamiento debido a sus responsabilidades familiares y
personales, para los jovenes y adultos jovenes existen muchas reacciones, pero la principal es
el miedo a perder a su madre (Rodriguez y Costas, 2013).

Otro tipo de apoyo, son las redes que forman con otras pacientes con padecimientos
similares, ya que no solo comparten experiencias, sino se sienten comprendidas y acomparfiadas.
Socializar los problemas entre las mujeres mastectomizadas, es una forma de mantener la
autoestima elevada, de creer, de confiar y superar algunas dificultades propiciando el bienestar
y un cuidado mas personal, ya que es considerada una forma de conocer, aceptar y comprender

la enfermedad y su cura (Pinheiro et al., 2008).

1.3 La experiencia subjetiva de las mujeres con diagnostico de cancer de mama

Para mi, es importante reconocer la experiencia de las mujeres que padecieron el cancer de
mama, ya que, es uno de los ejes principales para comprender la enfermedad con mas
humanidad, reconociendo que cada experiencia es Unica y diferente, pese a que compartan
similitudes en las formas de acompafiamiento médico o familiar.

La subjetividad social e individual es definida por Campolina y Martinez (2016) como
sistemas que incluyen contradicciones, ambigliedades, y tension reciproca. Permite expresar las

diferencias individuales, la diversidad cultural, los sistemas de creencias, las conformaciones
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de escenarios sociales con significados unicos y especificos para cada tipo de persona que
corresponden con la sociedad y que forman parte de su identidad (Gonzalez Rey 2012, como se
citd en Pool, 2019).

Por tanto, coincido con Escudero y Arriata (2017), ya que no se debe generalizar las
vivencias, pues al hablar de experiencias regulares, da lugar a una patologizacion de aquellas
personas que se desvian de lo “normal”. Cabe decir, que es de mi interés prestar especial
atencion a esos tratos inadecuados, antiéticos o patriarcales.

Las subjetividades de las mujeres que padecen cancer de mama, estan presentes desde
la realizacién de exdmenes médicos, hasta el sometimiento de tratamientos, pues son en estos
momentos donde experimentan diversas emociones. La vivencia de las mujeres cuando conocen
su diagndstico suele generar un fuerte impacto emocional, y con esto, hay una serie de cambios
a nivel personal y social; por ejemplo, hay cambios en su autopercepcion; hay una denotacion
negativa para las mujeres que padecen cancer de mama por parte de la sociedad (Stong, 1999),
comparable con la tuberculosis, la lepra, la peste y el SIDA, del cual se profundizara mas en el
tercer capitulo.

Ahora bien, con relacion a la reaccion que tienen las mujeres, cuando se enteran del
diagnostico de cancer de mama, de acuerdo a la investigacion que hizo Wilkinson (2008), sefala
que una de las pacientes oncoldgicas de su estudio, nombro tal reaccion, como: “la pesadilla de
toda mujer”, y en ese sentido, las mujeres de su estudio relataron también sentirse “deshechas”,
“vacias por dentro” o “noqueadas” por la noticia (p.28).

Durante el tratamiento, surgen preocupaciones en torno a la imagen corporal, la
sexualidad, y las ansiedades sobre el bienestar de los seres queridos, que a menudo son los que
influyen en las decisiones sobre los tratamientos (Shih, et al., 2018), como la tumorectomia o
mastectomia modifican la percepcion del cuerpo socialmente esperado de la mujer, al verse la
mama extirpada o modificada afecta directamente la autoestima y la sexualidad, ademas de
generarles frustracion (Fosket, 2000). Los principales cambios fisicos que estigmatizan a las
mujeres con relacion al tratamiento médico son: la pérdida de cabello, su estado emocional, la
capacidad de afrontamiento y la imagen que tienen de si mismas; en la extirpacion parcial o
total de la mama, acentuando la idea de estar incompletas segin los canones de belleza
dominantes, en los cambios de la sexualidad y en sus relaciones de pareja (Hubbeling et al.,

2018; Nigenda et al., 2009).
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Barbara Ehrenreich en su articulo (2001), “Welcome to cancerland”, critica la cultura
que rodea al cancer de mama, sefialando desde su propia experiencia, la serie de imposiciones
sobre la sexualidad, las creencias o las actitudes que se espera de ella. Ademas, la autora critica,
la excesiva positividad y los simbolos que utilizan algunas campanas en pro del cancer de mama
(los lazos rosas, ositos de peluche, etc.), pues sefiala que €stos son sentimentalismos, la llenan
de coraje y rabia.

A veces la maquina genera sufrimiento innecesario. Y me aplasta en posicion sin ningun

proposito en absoluto ...(...) el radiologo invisible, que nunca tuvo la cortesia de mostrar

su cara con una disculpa o explicacion... (Ehrenreich, 2001, p.43).

El tratamiento del cancer de mama, historicamente ha conformado parte de las preconcepciones
culturales, que deshumanizan, generan dolor y frustracion (Fosket, 2000) en las mujeres que lo
padecen, pues las mujeres son socializadas y alentadas a tener cuerpos "normales" y “bellos”;
la presion para que alcancen la normalidad o moldeen sus cuerpos de acuerdo con los
estereotipos de belleza, a menudo comienzan tan pronto como se detecta la enfermedad, se
intensifica con el tratamiento, se vuelve mas agresivo y continua después de que la enfermedad
se cura (Schulzke, 2011, como se citd en Sweeney, 2012, p. 89).

Ademas, las normas y tabues morales asociadas a los roles de género (esposa-madre-
cuidadora), forman parte del dificil proceso del cancer de mama, pues, se ha documentado que
las pacientes oncologicas pueden sentir culpa por no cumplir con las actividades atribuidas a su
rol social como madre-esposa-jefa de familia o profesionista (Cohee, et al., 2009).

Una vez finalizado el tratamiento médico, sean, cirugias, quimioterapias o
radioterapias, la paciente se encuentra en remision, esto significa que en los estudios médicos
no se cuenta con evidencia de la presencia del cancer de mama, aunque atn hay probabilidad
de recurrencia, y a partir de los cinco anos esta ultima se vuelve casi nula (ASCO, 2014 y Silva
2010).

También se ha encontrado, que en la investigacion de Wilkinson (2008) las pacientes en
remision cambian por completo su actitud ante la vida, por ejemplo, unas mencionaban que
derivado de la experiencia con el cancer, tenian una mayor conciencia de la mortalidad y la
incertidumbre respecto al futuro, y que eso las hacia “valorar la vida™, “disfrutar la vida” o
“vivir el momento”. Sin olvidar, que el sometimiento a tratamientos médicos causa en las

pacientes, diversos rezagos fisicos y emocionales, por los efectos de los tratamientos meédicos,
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como los cognitivos: que se presentan en pacientes que recibieron quimioterapias y tratamiento
hormonal (Castellon et al., 2004).

Aun asi, encontramos que mas del 80% de las pacientes en remision comentan tener
afectaciones cognitivas relacionadas con trastornos de la atencion, concentracion, memoria y
funciones ejecutivas (Jenkins et al., 2006); En otro estudio que se llevo a cabo en el 2006 en el
hospital “The Memorial Sloan-Kettering Cancer Center”, con pacientes con cancer de mama en
tratamiento, se encontré que del 30% al 90% de las pacientes sufren disfunciones sexuales y
afectaciones cognitivas, como la pérdida de memoria (Krychman, 2006, como se citd en

Villareal et al., 2014
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CAPITULO 1T

LA ATENCION DEL CANCER DE MAMA MEDIADA POR EL MODELO MEDICO
HEGEMONICO (MMH)

El trato médico que se les brinda a las mujeres ha estado ligado con el modelo médico
hegemonico y la institucionalizacion de la biomedicina, las cuales establecen formas de
investigacion, diagndstico y atencidn, asi como principios bioéticos generales. El Modelo
Médico Hegemonico surge a partir de la revolucion epidemioldgica que termina de desarrollarse
en los afios cuarenta caracterizada por el uso de antibidticos y agentes como las quimioterapias,
por lo que comienza a mirarse las enfermedades ligadas a un tratamiento eficaz curativo,
paulatinamente se va convirtiendo en una mercancia a un sistema médico a partir de la segunda
guerra mundial financiada por terceros, de acuerdo con Milton Terris. Ademas, la
homogenizacion del sistema de atencion, asi como de sus practicas optd por estandarizar
concepciones europeas y americanas alrededor del mundo que se distinguian por ser
reduccionistas, biologicistas por medio del uso de la medicalizacion (Menéndez, 1998), este
hecho no ha permitido la apropiacion de cada pais de acuerdo con las necesidades especificas,
por ejemplo, considerando las diferencias socioecondmicas, culturales y de género de la region
mexicana.

La influencia de la medicina tradicional, ubicada a fines del siglo XVIII en Europa y a
principios del siglo XIX en América, se caracterizo por el positivismo, y por contener sesgos
de género a traves de la institucionalizacion de la biomedicina. En Occidente, esta tltima es la
forma de atencion que mas se expande en la produccion farmacologica y en la medicalizacion
de padecimientos y comportamientos (Menéndez, 2003, citado en Linardelli, 2015). Por lo que,
solia ser reduccionista en las causas de las enfermedades, pero cominmente cuando se trataba
de mujeres que padecian alguna enfermedad, como se habia comentado anteriormente, se solia
vincular a una causa psicosomatica y por la falta de regulacion de las emociones que las
caracterizaba (Jasen, 2002, como se citd en Sweeney, 2012).

Las causas de la enfermedad en el siglo XIX, en general, se encontraban explicadas por
nociones individuales de cada organismo, es decir, los funcionamientos fisicos y datos

bioloégicos, no tenian relacion con otros factores. Lo cual, ya era criticado en ese entonces por
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descontextualizar e ignorar las nociones del mundo social y cultural como componentes
importantes para la comprension de la enfermedad (Comelles y Martinez, 1997 y Moreno,
2007).

Lamanera en que fue evolucionando la medicina en el trato médico del cancer de mama,
segun Klawitter (2008, como se citd a Sweeney, 2012), en el siglo XIX se identifico la medicina
tradicional que fue gradualmente reemplazada por la medicina cientifica, la cual fue fundada
por las nuevas tecnologias, como el microscopio y las disecciones médicas conceptualizadas en
la medicalizacion y la biomedicalizacion de la medicina'®, conceptos que se encuentran
implicados dentro del otro, pues aparecen en un contexto socio-econdémico-ideologico entre
disputas intercapitalistas y cambios en las subjetividades de salud-padecimiento-atencion los
cuales son presentados como mandatos morales y centrados en una vision economicista (Valero
et al., 2018).

La investigacion del cancer de mama comenzo a mitad del siglo XX e hizo énfasis en
que este se trataba de una patologia natural de los senos causada por factores externos al cuerpo.
Asi mismo, se empezo a distinguir de otros canceres (pulmon, colon, préstata) con sus propios
origenes, para poder ser tratado como una enfermedad curable.

Con la medicina institucionalizada comenzaron a surgir profesionistas especializados en
el cancer de mama; la medicalizacion transformo las relaciones en términos de las dinamicas de
poder entre los médicos y pacientes creando un nuevo rol social, el sick role (Parsons, 1950,
como se citd en Sumalla et al., 2013). Durante esta época de la medicalizacion del cancer de
mama, la manera de diagnosticar se hacia por medio de biopsias y mastectomias radicales, eran
dos tratamientos dominantes en el norte de América.

En 1970 y 1980 con el nuevo desarrollo epidemiologico, las practicas bioéticas
comenzaron a cambiar y las activistas comenzaron a discutir sobre las tnicas opciones de
tratamiento: la biopsia y la mastectomia radical por ser paternalista y patriarcal, los cuales
negaban a las mujeres los derechos de estar informadas en su diagnostico y participar en las
decisiones médicas. Estos movimientos, como el feminista, generaron el consentimiento

informado y por medio de mujeres americanas como Shirley Temple Black y Betty Ford

¥ La medicalizacion es aquella que se centra en el padecimiento, la enfermedad, el cuidado y la
rehabilitacion. Mientras la biomedicalizacion se enfoca en la salud como un mandato moral que
internaliza el autocontrol, la vigilancia y la transformacion personal (Valero et al., 2018).
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alentaron la deteccion temprana e intervencion al contar sus experiencias con el cancer de mama
(Sherwin, 2006, como se citd en Sumalla).

Lo ocurrido en los afios 70 y 80 alento las condiciones para la deteccion colectiva en el
cancer; por medio del movimiento del cancer de mama, se pudo: mediar politicas médicas;
politicas de salud publica; sistemas de creencias, investigacion y practicas que incluyen una
serie de organizaciones formales e informales; se encontraron también patrocinadores, redes de
cooperacion y medios de comunicacion incluyendo la participacion con las experiencias de
mujeres asintomaticas, mujeres en tratamiento, las mujeres en riesgo de recurrencia en la
remision (Klawiter, 2008 como se citd en Sweeney, 2012). Con lo que poco a poco la
experiencia de la enfermedad tomo6 mas importancia siendo caracterizada de manera Unica y
particular por cada una con efectos interpersonales y ramificaciones de la enfermedad en los
que habia coincidencias. Por ejemplo, con la relacion médico-paciente en sus tratamientos, de

lo que hablar¢ a continuacion.

2.1 Relacion médico-paciente en la atencion en el cancer de mama

En los tultimos afios, la deteccion y tratamientos oncologicos han mejorado significativamente.
Aun asi, sigue habiendo mas componentes que pueden causar impacto en la vivencia de la
experiencia de las mujeres a lo largo de los tratamientos a la remision y tener efectos tanto a
corto como a largo plazo en su estado fisico, funcional, emocional y/o social (Garza et al., 2014).

Comenzando por las percepciones en la investigacion contemporanea sobre el cuerpo
de la mujer con cancer de mama, al ser representado con frecuencia como un campo de batalla,
que debe ser intervenido con medicamentos y tratamientos. Aunque, estos tratamientos son
indispensables para la salud, se puede olvidar que el trato médico, también es importante, ya
que el trato, puede darse de forma inadecuada, sin contemplar la vulnerabilidad de las pacientes,
sus contextos, culturas, ideologias, deficiencias y sentires en cada proceso de los tratamientos.
Por lo que las experiencias en las que se encontraron un trato médico ineficiente, puede volverse
un trato deshumanizante, que puede estar justificado en una decision autoritaria del médico que
no suele permitir la participacion de la paciente.

Se ha visto que el trato médico puede brindarse de forma asimétrica y autoritaria sin

tomar en cuenta las condiciones sociales y emocionales de la paciente, lo cual encaja con las
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construcciones sociales sobre el género en las representaciones patriarcales, donde el poder de
las decisiones suelen ser verticales porque cierran el didlogo y no permite llegar a acuerdos entre
el médico y la paciente. Este conjunto de representaciones legitima los intentos por regular el
cuerpo femenino sin el consentimiento de la paciente (Schulzke, 2011, como se citd en
Sweeney, 2012).

Este tipo de tratos hacia las mujeres, provienen de una sociedad capitalista en la que las
relaciones de produccion (usualmente caracterizadas en la explotacion) de clases sociales: la
patriarcal, implica un conjunto de relaciones jerarquicas entre los hombres y las mujeres, y una
solidaridad entre varones que les permiten subordinar a las mujeres, apoyandose en argumentos
biologicistas como las diferencias fisicas de edad y sexo (Izquierdo, 2001, como se cité a Mora,
2005). Al mismo tiempo, a las mujeres se les dota de significados sociales, produciendo
subjetividades y simbolismos diferentes conforme a cada experiencia o escenario particular,
pero que comparten entre si mismas, las relaciones de poder.

En el contexto de sociedades patriarcales, es habitual que las mujeres enfrenten
experiencias de discriminacion; violencia fisica, psicologica y/o simbolica. Los estudios de
geénero y/o feministas constituyen una de las lineas tedricas que ha contribuido sustancialmente
a las discusiones y la renovacion de perspectivas criticas en el campo de la salud, sobre todo
para mejorar las relaciones médico-pacientes y con esto mejorar la experiencia de afrontar el
cancer de mama (Cardaci, 2006, como se citd en Linardelli, 2015).

La medicina ha contenido multiples concepciones sexistas en la corporalidad de las
mujeres, varias de las cuales se han mantenido hasta nuestros dias, o se han camuflado en
nociones mas indirectas, como podria ser el negar todas las opciones de tratamientos, el no dar
respuestas satisfactorias para las pacientes sobre sus tratamientos, las veces que lo requieran, o
el negarles la sabiduria sobre su propio cuerpo, de esas cuestiones se preocupa la bioética
feminista de la que hablaré mas adelante.

En las investigaciones sobre la salud publica, se pueden ver los efectos de las
concepciones sexistas en el trato médico han llegado a tener consecuencias en el diagndstico y
tratamiento que pueden ser perjudiciales (Ruiz, 2004). Por lo que la relacion médico-paciente
es muy importante en el proceso de la enfermedad.

El trato médico fue caracterizado por Talcott Parsons a mediados de los 50 con el

concepto de sick role, que generd un cambio en la manera de atender la salud y de acercarse a
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la enfermedad, definiéndose como una desviacion de la norma en la cual el sujeto se ve incapaz
de asumir las obligaciones sociales propias de una sociedad productiva. Ante ello, la persona
debe responsabilizarse de su cura y pedir ayuda a los doctores para recuperar su condicion de
salud, debiendo ser penalizado socialmente si no cumple las recomendaciones meédicas y
persiste en su condicion de enfermo. Entonces, este rol genero una relacion asimétrica entre el
experto que marca las pautas terapéuticas y un paciente totalmente pasivo que se limita a
seguirlas, y si no lo hace se expone a recibir una sancion social (Sumalla et al., 2013).

La relacion médico-paciente tiene como eje la bioética, la cual tuvo origen en los aiios
70 y es en su definicion, mas comun, la que se ha encargado de estudiar aquellas decisiones y
practicas en el tratamiento de indole moral sobre el cuerpo y la salud. La bioética se basa en
cuatro principios construidos y sistematizados por Beauchamp y Childress (1979) los cuales
son: 1) la autonomia, que se entiende como la libertad que tiene el paciente de poder tomar
decisiones importantes con respecto a la salud propia; ii) la justicia, que es aquella cuestion en
la cual se debe priorizar repartir equitativamente y sin distincion los servicios médicos; iii) la
no maleficencia, se refiere a que la practica médica no debe causar algin dafio a los pacientes y
por ultimo; iv) la beneficencia, la cual tiene como fin siempre guiar las practicas médicas hacia
la bondad. Ahora bien, considero que los postulados de la bioética no son pensados para todas
y todos, por el contrario, se muestran ineficientes e ineficaces, por lo cual hablaré de ellas mas
adelante, ya que estos principios, son los que regulan la practica médica actual.

Las practicas médicas se han criticado por contener nociones individualistas
(fundamentalmente reduccionistas o bioldgicas), que contintian restando importancia a las
condiciones sociales desde la prevencion, el diagnostico hasta la remision.

Por otro lado, el paternalismo que se encuentra en el ambito médico cierra la
oportunidad de la escucha de las pacientes, sobre lo que desean y esperarian de los tratamientos
oncolégicos. Debido a la necesidad de ser atendidas lo mas pronto posible, y al no tener mucha
nocion sobre su enfermedad, aceptan la direccion y el asesoramiento de sus médicos para
estructurar decisiones respecto a los tratamientos, aunque si bien, este paternalismo beneficia
en el progreso del tratamiento, suele limitarse a una comunicacion donde se informa y se siguen
indicaciones (Shih et al., 2018).

En la atencion médica, lo cierto es que muchas veces, las pacientes no cuestionan al

médico (Kauffman, 2017), es decir, que toman un lugar, a lo que Irueta denomina como
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“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,
como se citd en Vilar, 2018). Por lo tanto, la relacion médico-paciente, es muy importante en
los impactos fisicos y mentales, asi como, la efectividad y la calidad de vida que pueda tener la
paciente después de recibir sus tratamientos meédicos.

Ahora bien, dentro del proceso de vivir y el trato médico, se encuentran ciertas normas
implicitas de género, que dan forma a las actitudes que tienen las pacientes sobre su imagen
corporal; las condiciones socioeconémicas que alteran y dificultan el acceso a conocimientos y
servicios sanitarios; la forma en que se desafia o no las opiniones de los médicos en el que
permea el paternalismo (Shih et al., 2018). Finalmente, el poder cuestionar todo esto, puede
evitar los efectos mas nocivos del trato médico, pues al no existir escucha o consideracion de
otros factores por parte del médico, los tratamientos de las pacientes pueden presentar: errores
meédicos, diagnosticos errados, subtratamientos, subregistros y sobremedicalizacion (Galaverna,

2010).

2.2 Presupuestos de género en el cancer de mama

Como se ha visto, es importante hablar de género, no solo por el hecho que el de mama sea un
cancer que se da mayormente en mujeres, sino porque es esta construccion del género lo que
sucita que determinados factores sociales, culturales y economicos influyan en la sociedad a
partir de roles y relaciones sociales que caracterizan la personalidad, actitudes, valores
asignados a mujeres, hombres y otros grupos de género que generan desigualdades sociales
(Clow et al., 2009; Greaves, 2009, como se cit6 en Sweeney, 2012).

La sexualizacion del cancer de mama se realiza en diferentes formas y sectores, pero la
difusion masiva que se ha hecho en los medios de comunicacion, crea prototipos ideales de las
mujeres enfermas, pues esto es mas aceptado socialmente y resulta en una mayor cobertura
medidtica. Sin embargo, desvia la atencion de importantes criticas estructurales al sufrimiento
de la imagen corporal (Zavestoski et al., 2004, como se citd en Sweeney, 2012).

Por ejemplo, la imagen de la mujer ha operado como dispositivos por excelencia para
promover modelos de corporalidad deseables (Nead,1992), construyendo vulnerabilidades,

malestares y tensiones para quienes no cumplen con estos requerimientos expuestos en las
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representaciones dominantes. El cuerpo enfermo, convertido en amenaza y espacio de
preocupacion. Ante ello, se han tratado de visualizar imagenes mas realistas, como lo hizo la
periodista argentina Gabriela Liffschitz y de la britanica Jo Spence, quienes a través de
autorretratos y fotografias han desafiado la heteronormatividad'*; Jo Spence, por medio de las
fotografias mostro al cuerpo como un dispositivo biomédico que se convierte en un blanco de
intervencion en el que la subjetividad del cuerpo fraccionado pone en jaque los sentidos
hegemonicos de feminidad y belleza. Se interesa en discutir el desdibujamiento de la
subjetividad que resulta intervenida, en la que no se puede negar el caracter terrorifico que
supone el paso por el dispositivo meédico. Mientras que, para Gabriela Liffschitz, las fotografias
representan una ruptura de los estereotipos después de la mastectomia. Tanto, Spence como
Liffschitz expresan criticas sobre los estereotipos y rebeldia en el control que se intenta ejercer
sobre sus cuerpos (Montalvo, 2012).

En ese sentido, la feminidad es un término que caracteriza al género femenino, fue
Brownmiller (1985, como se citd en, Llobet, 2009), quien traté de definir el concepto de
feminidad, encontrando rasgos fisicos, de comportamientos y de caracter atribuidos al género
femenino, usualmente erotizados, pero que a su vez engloban debilidad fisica y mental,
representando a las mujeres como seres débiles que necesitan de la proteccion masculina, lo
cual podria hacerlas ver como desafortunadas. Estas concepciones influyen en tomar el poder
en las decisiones de las vidas de las mujeres por parte del sector médico (especialmente los
hombres). Por otro lado, al considerarse que existen cuestiones exclusivas de las mujeres y que
ocurre una individualizacion de los padecimientos se bloquean las acciones colectivas en el
apoyo al bienestar general de la paciente con cancer.

La expresion de la feminidad en la corporalidad es un factor que ejerce coercidn en la
forma en que las mujeres viven su proceso médico. Por ejemplo, en los senos, ya que
culturalmente estos expresan el género y en las pacientes que pasan por diferentes tratamientos,
los mismos cambian en sus formas, texturas e incluso hay pérdidas parciales o completas de las
mamas. En la vida de las pacientes, tener pechos significa tener la capacidad de experimentar

vivencias y percibir sensaciones, y no solo ser un objeto fisico como lo dice el sistema médico,

14 que actiia como régimen compulsivo que establece relaciones desiguales entre géneros, y ademas, las
reproduce y perpetiua mediante diversos mecanismos, sin necesidad de justificacion por via racional,que
buscan encajar a las personas en modelos del ser hombre y ser mujer normalizados (Hernandez, 2013).
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por lo que para este es dificil concebir la idea que los senos les permitan experimentar placer
con la lactancia, sentir orgullo de sus pechos o la posibilidad de que puedan ser un 6rgano sexual
que proporciona placer independiente del coito (Porroche, 2013).

En los casos que llegan a haber mastectomias se convierten en una amenaza
para el equilibrio psiquico, social y espiritual de la persona. Afecta la
autoimagen de la mujer, puesto que son una anomalia fisica importante sobre el
cuerpo. Este proceso se asocia al terror, sufrimiento, devastacion,
incurabilidad, impotencia y dolor (Fernandez, 2020, pag. 54).

Asimismo, suele limitarse el rol que ocupan las mujeres dentro de la sociedad en el cuidado de
la familia, lo cual provoca que no se pueda hacer mas cargo de ciertos roles por las dificultades
fisicas y mentales que trae consigo recibir tratamientos médicos como las quimioterapias,
radioterapias y cirugias, ya que el dolor y el cansancio impiden realizar esas actividades sociales
con las que se ha configurado el sentirse reconocida como una “buena madre”, una “buena
esposa”, o una “buena mujer” (Izquierdo, 2011 como se citdé en Valls-Llobet, 2009). Estas
ideologias pueden ocasionar que las mujeres pongan mas atencion en los cuidados de los demas,
antes de ellas mismas, descuidando su salud fisica y emocional o simplemente postergando sus
cuidados de acuerdo con Davila (2019). El feminismo ha tomado partido para hacer una critica
tanto al modelo médico hegemonico como a la bioética, ya que ha encontrado varias
inconsistencias y sesgos por lo que se propone a la bioética feminista, de la que se hablara mas

adelante.

2.3 El tratamiento como tema sociohistorico y politico

Como ya se ha mencionado, el tratamiento médico siempre tuvo preconcepciones
individualistas y sexistas hacia el cuerpo, al abordar a las pacientes con cancer de mama. De
igual manera, junto a la cultura del lazo rosa, que surgié en un contexto conservador
norteamericano de los Estados Unidos del sur, se continua perpetuando la feminidad como una
serie de imposiciones que las pacientes oncologicas deben cumplir, las cuales a veces mas de
ocasionar resultados favorables para adaptarse al proceso médico, representan preocupaciones
por cumplir el papel esencialmente reproductivo de la mujer, el atractivo como ideal estético o
la funcion cuidadora como rol femenino. Asimismo, defiende una nocion de feminidad que

prima los valores asociados con la familia tradicional, estas circunstancias han segregado las
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luchas como el activismo anticancer a aquellas mujeres feministas o lesbianas, que luchan
contra esas imposiciones impuestas para la expresion de la sexualidad (Sumalla et al., 2013)

El contexto neoliberal-capitalista ha favorecido la explotacion comercial de la
enfermedad pasando de la invisibilidad que tenia el cancer de mama (Thorne y Murray, 2010,
como se cito en Coll-planas, 2017) a una hipervisibilizacion como un reclamo comercial en el
que muestra de forma selectiva a las pacientes con cancer de mama; su experiencia y la
comprension del padecimiento, ocultando algunas partes que no permite tener nociones
completas de la enfermedad. Como consecuencia comercial, la imagen de las mujeres con
cancer de mama se ha convertido en un estereotipo de una mujer poco realista, enalteciendo la
supervivencia e ignorando aquellas historias en la que los tratamientos, el tipo de cancer, los
recursos sociales y econdémicos, entre otros no favorecieron la eficacia de los tratamientos
oncolégicos y llevaron a la muerte.

La masiva publicidad que se le ha hecho al cancer de mama deberia considerar los
elementos psicosociales importantes en la prevencion y el cuidado de la paciente oncoldgica,
que son los dos factores mas apremiantes actualmente.

En uno de los informes mas recientes del Colegio de México (COLMEX) es posible
apreciar que, en el 2020, en México, se sefiala que la falta de la creacion de un organismo que
coordine las politicas sanitarias para prevenir y luchar contra el cancer tiene que ver con la falta
de voluntad politica para crearlo, comentd la OMS. A eso se suma la escasez de recursos, asi
como su distribucion desigual en el territorio y, finalmente, la falta de informacion precisa por
el incipiente desarrollo de la Red Nacional de Registros de Cancer (Flamand et al., 2021).

El tratamiento médico se ha ido transformando lentamente con un historial lleno de
concepciones reduccionistas que no ha prestado la atencion necesaria al verdadero trato
humanitario, dificultando la experiencia de las pacientes, en las que se debe seguir trabajando

para poder generar verdaderos tratos dignos.

2.4 La critica y la propuesta de la bioética feminista

La idea de bioética aparece en el mundo académico en 1970 gracias a las ideas de Van
Rensselaer Potter (1970), quien propone una disciplina que sirva para regular y manejar la
practica médica, porque consideraba que, con los constantes avances de la ciencia de su tiempo,

habia dejado a un lado los valores y los derechos humanos y que la ciencia se estaba
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convirtiendo en una herramienta que servia a los intereses geopoliticos. Asi que, en este
contexto, este oncologo y bioquimico estadounidense desarrollo la concepcion de una disciplina
que sirva de puente entre las ciencias biologicas y la ética y las humanidades y que el
conocimiento producido por ella servira mucho para la sobrevivencia humana (Maya, 2016).

Después con los cuatro principios (benevolencia, no maleficencia, justicia y
autonomia) propuestos por Beauchamp y Childress (1979), la bioética comenz6 a tomar forma
como una disciplina uniforme, cuyos principios comenzaron a aplicarse dentro de la ciencia
médica. Pero esta bioética no parecia cumplir sus propositos, pues estos principios se crearon
en un lugar y en un contexto especificos y pensando en cierto tipo de poblacion, que tenia acceso
a los servicios sanitarios, pero que no consideraba a otros grupos marginados de la sociedad,
como las mujeres no blancas o con condiciones econdmicas altas, y otras realidades sociales
como las que se viven en Latinoamérica, por lo cual el feminismo y otros movimientos sociales
se interesaron en realizar criticas.

Para el desarrollo de este tema es necesario entender que el modelo médico hegemonico
rige la biomedicina y la bioética, las cuales influyen directamente en el trato médico hacia los
pacientes, por lo que es importante conocer que la bioética se consolidé como una disciplina en
el siglo XX, gracias a los cuatro principios de la ética biomédica (beneficencia, no maleficencia,
autonomia y justicia), propuestos por Beauchamp y Childress (Kaufman, 2017). Sin embargo,
una década mas tarde se produciria un momento de revision critica (Garrafa, 2005, como se citod
en Kaufman, 2017), contexto en el que emerge la bioética feminista.

Los principios de la bioética, analizados desde el feminismo, considera que los
principios contiene sesgos androcéntricos que aun estan presentes en la bioética actual
(Mahowald, 1996). La bioética, desde su surgimiento en la practica sanitaria, tuvo un impacto
notable en el circulo feminista, para usarla como una herramienta mas, para diferentes temas
de importancia, como los debates éticos sobre los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres con la finalidad de hacer valer su voz en los temas sanitarios y eliminar la exclusion de
género en todas sus formas del ambito biomédico, con la critica hacia el discurso hegemodnico
proveniente de los sectores mas privilegiados de la sociedad (Sherwin, 1992). También las
feministas se han preocupado por la poca visibilizacion de los sesgos de género en el campo de
la investigacion biomédica y farmacologia (Ruiz y Verd(, 2004), como los que menciona Susan

Sherwin (2014):
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En su mayoria, quienes se especializan en bioética se comportan como si su campo
tuviera efectos neutros sobre la opresion y se encargara solo de cuestiones alejadas de
aquellas que competen a las feministas. Con excepcion de algunos cuantos temas que
es evidente que afectan a las mujeres de manera distinta que a los hombres (en
particular el aborto y las nuevas tecnologias reproductivas), la mayoria de los y las
especialistas da por sentado que su trabajo no tiene impacto de género (pag.3).

Si Sherwin opina que a veces se da por sentado el género, es porque la misma bioética plantea
una teoria ética racional, la cual fundamentalmente justifica cualquier juicio moral que se emita
en la sociedad actual por las “éticas minimas” que permiten a grupos ¢ individuos diferentes el
desarrollo de formas de convivir diversas, de manera justa dependiendo de sus concepciones y
valores (Boscén, 2015). Sin embargo, como ya se ha mencionado se comparten en las practicas
de convivencia bajo un sistema patriarcal que envuelve a la sociedad y a su vez, a las practicas
sanitarias en la atencion a las pacientes.

La bioética feminista puede incluir diferentes feminismos a su favor. En el feminismo
se pueden nombrar y visualizar las opresiones, en etnia, clase socioecondémica y orientacion
sexual a diferencia de una bioética individualista, la cual al estar sujeta a situaciones cotidianas
de la vida y formas de interpretar el mundo, y en especial a las mujeres, puede pasar por alto
dimensiones mas sutiles de injusticia, sexismo, normas masculinas, suposiciones de
anormalidad femenina, o el hecho de que muchas personas por lo regular no logran distinguir
las agresiones sexuales ordinarias. Todo lo anterior evidencia las relaciones de poder
desbalanceadas existentes en nuestra sociedad (Sherwin, 2014).

Sabiendo hasta el momento lo que envuelve al cancer de mama, considero relevante
analizar las experiencias de las mujeres desde la bioética feminista, como herramienta para dar
cuenta de como pueden las pacientes ser privadas de ejercer sus derechos, sentimientos,
actitudes y conductas frente a la enfermedad. Conocer por ejemplo si se sienten libres de
expresar sus emociones plenamente, si los doctores toman en cuenta la etnia , el género y clase
en la comprension de sus dificultades, dar valor a su cuerpo, conocer si en algiin momento se
sintieron obligadas a realizar, adoptar, o a sentir en el proceso del tratamiento médico o en sus
relaciones sociales, asi, como entender la manera en que se llevaron a cabo las relaciones

médicas, familiares y sociales.
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2.4.1 Etica del cuidado y ética de la justicia

La ¢tica tradicional se habia encargado de analizar la moralidad del hombre desde lo abstracto,
con los principios éticos que poco o nada tenian en cuenta de la realidad cotidiana, pero sobre
todo que no consideran a las mujeres dentro de sus postulados (Duran, 2015 y Alvarado, 2004).

Un ejemplo de esto son los trabajos que hicieron Lawrence Kohlberg y Jean Piaget, en
los que se refirieron a la moral humana dirigidos a la justicia, los cuales sostienen que los seres
humanos pasamos por diferentes etapas de desarrollo moral que va desde una moral que solo
satisface las necesidades individuales de cada quien, hasta el reconocimiento de la existencia de
valores morales universales, y que los hombres poseian una moralidad superior a las mujeres,
por lo que Carol Gilligan los critica y propone una nueva manera de entender la moralidad
mediante la introduccion de dos conceptos nuevos: la ética del cuidado y la ética de justicia (
Medina, 2016).

La ética del cuidado va a considerar los sentimientos y necesidades de los otros. Plantea
que los seres humanos tenemos una identidad, una historia, una constitucion afectiva y
emocional especifica, en otras palabras, que los seres humanos somos diversos y que por esas
diferencias tenemos derecho aspirar a la igualdad. Tiene pilares para el juicio moral, como la
responsabilidad, el compromiso y la no violencia. Esta ética nos dice que la reconstruccion
individual debe entenderse como un proceso de sensibilizacion hacia las diferentes
particularidades y realidades de la vida humana.

Es una ética preocupada en la practica, en vez de la teoria abstracta y que busca
humanizar las relaciones que tenemos con los demas (Fascioli, 2010). Es una ética que reconoce
la importancia de los cuidados de los unos a los otros para la supervivencia, es una ¢tica de
esencia femenina ya que para Gilligan la ética que sale de las mujeres es una ética mas volcada
al cuidado y a una justicia mas cotidiana (Colazzo et al., 2013).

Con respecto a la ética de la justicia, ésta es una ética en la cual las personas buscan que
los demas los reconozcan como tales, también busca la igualdad en el sentido de que se
equiparen las necesidades individuales de los demas con las del yo o en palabras de Gilligan
(1994).

La vez que se reconozcan las individualidades y necesidades especificas, se logren
equilibrar los derechos de los otros y del Yo, buscando de esta manera [con la finalidad]
llegar a la igualdad (Gilligan, 1994, p. 281, como se citd en Colazzo et al., 2013).
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Aun asi que se cumpla la igualdad no es garantia de extension transcultural, es decir, que no
hay garantia de que sus postulados sean aplicables para todas las culturas. Dicha ética es racional
y abstracta para analizar los principios morales. Esta ¢tica es en esencia masculina porque desde
los hombres se ha sefialado que la justicia se trata de un principio moral universal (Colazzo et
al., 2013)

En sintesis, la ética del cuidado se plantea como una alternativa a la ética de la justicia,
es una ética que busca hacer una funcion social: busca un analisis mas cercano en la vivencia
cotidiana. Si bien el feminismo ha hecho de la ética del cuidado una nueva herramienta que
ayuda a romper con las relaciones opresivas hacia los grupos minoritarios, lo cierto es que no
todas las feministas lo consideran como una prioridad dentro del propio feminismo, pero aun
asi las que si apoyan esta nueva manera de ver y entender la ética, consideran que no se trata
tampoco de romper tajantemente con la ética de la justicia, pues ambas se complementan y nos

ayudan a entender cierto tipo de cuestiones y problemas éticos (Sherwin, 2014). Para

complementar véase la tabla 1.

Tabla 1. Comparacién de la Etica de la justicia y la Etica del cuidado

Etica de la justicia

Etica del cuidado

Se basa en la aplicacion de los principios
morales  abstractos  (formalismo). Es
importante la imparcialidad como a mirar al
otro como un otro genérico prescindiendo
de sus particularidades como individuo
(imparcialismo). Por estas caracteristicas,
todas las personas racionales deben
coincidir en la solucion de un problema
moral.

Se caracteriza por un juicio mas contextual.
Hay una tendencia a adoptar el punto de
vista del "otro particular”, con sus
peculiaridades, a la intervencion de los
sentimientos, la preocupacion por los
detalles concretos de la situacion a juzgar.
Como se tiene en cuenta el contexto, no
todos han de coincidir en la solucioén del
problema moral.

Se basa en el respeto de los derechos
formales de los demas. Seria el derecho de
un ser humano a hacer lo que desee sin
afectar los derechos de los demas, por lo que
supone poner reglas que reduzcan la
invasion de otros derechos y asi limiten el
dafio al minimo. La responsabilidad hacia
los demas se entiende como una limitacion
de la accion, un freno a la agresion.

Se basa en la responsabilidad por los
demas. Eso supone una preocupacion por la.
posibilidad de omision, de no ayudar
cuando podriamos hacerlo. No se trata solo
de contener la agresion, la falta de respuesta,
no actuar cuando habria que hacerlo, es
también un problema.
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Para esta ética, es necesario partir de las
personas como separadas, independientes.
Supone una concepcion del individuo como
previo a las relaciones sociales.

Se basa en la comprension del mundo como
una red de relaciones en las que se inserta el
“yo”. De ahi surge un reconocimiento de las
responsabilidades hacia los demas.

Se ocupa de como llegar a unas reglas
minimas de convivencia, 0 mejor aun, de
marcar los procedimientos que se deben

Se ocupa no solo de las reglas, sino de
cualquier cosa que se valore como moral.

seguir para llegar a resultados justos, pero
sin pronunciarse sobre los resultados
mismos. Por tanto, no se puede decir que
algo es bueno en general, solo si la decision
se ha tomado siguiendo las normas
(procedimentalismo).

Fuente: Marin, 1993, pag. 2

El cancer de mama puede estar ligado tanto con la ética de la justicia como del cuidado para
poder aportar al trato médico herramientas que permitan la mejor relacion en los diagnosticos y
los procedimientos médicos. En particular la ética del cuidado sirve para reflexionar en las
emociones y sentimientos por los que pasan las mujeres desde que se les diagnostica cancer de
mama hasta la remision. Nos permite que consideremos sus necesidades, sus sentimientos y sus
las relaciones de interdependencia.

Mientras la ética de la justicia puede ayudar a la paciente a concebir su lugar en el trato
médico, sus opciones, oportunidades y capacidad racional de poder decidir con la
responsabilidad propia. Y con ambas ¢ticas se hace un buen complemento en las
consideraciones racionales y la interdependencia con los miembros familiares, sociales y
médicos, y también, permitira comprender mejor la relacion médico-paciente, pues esta
envuelta de procedimientos que tocan la vulnerabilidad de las pacientes al acercarse a ellas con
la aplicacion de procedimientos. Ambas éticas son herramientas particulares, que pueden ayudar
a la autonomia relacional perfectamente, ya que como veremos a continuacion maneja términos

muy semejantes.

2.4.2 Autonomia relacional

Uno de los principios de la bioética es sin duda la autonomia, ya que es la capacidad que tiene

una persona, en este caso, la paciente para decidir libremente y sin ninguna fuerza que lo obligue
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a ello, a tomar decisiones acerca de su salud. Sin embargo, este principio se concibe desde la
logica individualista-racional (que comprende a la persona como un ser sin interdependencia).

La autonomia es definida por Beauchamp y Childress (1978), quienes proponen que una
persona muestra autonomia cuando actia con intencion, con entendimiento, sin influencias
controladoras y libre de coercion. Sin embargo, este concepto recibe diferentes criticas; por un
lado, Susan Sherwin (2014), dice que estamos lejos de ser independientes y autosuficientes. Por
otro lado, Baier (1985) nos dice que no es posible que una persona nazca con una estructura que
le permita hacer contratos sociales de manera autonoma, pues necesariamente necesitamos de
los vinculos sociales. Por su parte Young (1990), se enfoco en que esta autonomia no sirve para
empoderar a los mas vulnerables sino unicamente a los mas poderosos.

Con la nueva adaptacion del concepto gracias a las ideas de la filosofa Annette Baier
(1985) quien desde la psicologia evolutiva nombré la relacion de interdependencia entre los
individuos (Alvarez, 2015). Se reconocieron las relaciones de cuidado, interdependencia y
apoyo mutuo por ser las que definen nuestras vidas.

La comprension de la autonomia relacional se encuentra guiada por tres pilares; el
primero, es un conjunto de habilidades y capacidades que permiten negociar la
autodeterminacion en un mundo social; el segundo, es la confianza en otros para apoyar nuestra
autonomia, y la confianza en nosotros mismos para ser capaces de tener un buen juicio en
nuestra capacidad de reconocer cuando no se puede justificar la confianza en otro; y el tercero,
es la conciencia de que las circunstancias sociales no solo permiten la autonomia, sino que la
pueden llegar a obstaculizar, debido a que nuestros mundos sociales estan llenos de sesgos sobre
las personas e instituciones con las que convivimos, cuando tomamos decisiones dentro de un
sesgo del sistema social, puede logremos verlo y superarlo o nos encontremos afectadas por
esos prejuicios (Meadow, 2014).

El feminismo también menciona que las mujeres se forman a partir de un contexto
social, de relaciones y formas complejas de interacciones sociales, como el género de cada una,
la clase y la etnicidad (Shih et al., 2018). Como Sandman y Munthe (2009, como se cit6 en Shih
et al. (2018) sugieren: “La toma de decisiones debe ser compartida para permitir posibilidades
de autonomia del paciente sin abandonarlo o renunciar a la posibilidad de influir en como ¢l se

beneficia” (pag.290).
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La autonomia relacional no pretende decir que exista una especie de determinismo
cultural, pero reconoce que hay una relacion entre individuos que influye considerablemente
en las decisiones éticas. Por ejemplo, en el cancer de mama, el hecho de convivir con un sesgo
como el que suele haber en la institucion médica, que consiste en seguir indicaciones del doctor
confiando en su buen juicio, sin reflexionar demasiado en la manera que puede afectar a las
pacientes por “hacer lo que dice el doctor”, puede generar sesgos en esta toma de decisiones,
que desconocen la dindmica de vida de la paciente y los significados familiares que pueda
representar.

La interdependencia la encontramos desde el inicio, en los casos en los que el
diagnostico necesita la intervencion urgente, en tales situaciones se puede observar abrumadas
a las mujeres con cancer de mama por su supervivencia personal. Aun asi, las implicaciones de
supervivencia también se definen en relacion con las identidades social y personal de las
mujeres como madres, abuelas, esposas y parejas en una familia.

Las pacientes recibieron apoyo emocional y logistico de familiares cercanos para
ayudarles a progresar en el tratamiento. Shih y colaboradores (2018) nos proporcionan un
ejemplo en donde la paciente de nombre Annette no queria ver a nadie o hacer nada en los dias
siguientes al diagndstico, y fue su hijo adulto quien contacto al oncélogo en su nombre para
iniciar la primera evaluacion del tratamiento. Ella se basé en su marido y cuilada para tomar
notas durante sus consultas oncologicas cuando era “demasiado” para ella. Mientras que otra
paciente llamada Caitlyn delegé a su marido resumir la informacion sobre el tratamiento para
ella, cuando sentia que los detalles de los diagnosticos le generaban demasiado miedo y
ansiedad.

Asi mismo, se han hecho estudios con problemas clinicos, sociales y personales que
enfrentan las mujeres al decidir sobre una amplia gama de terapias y tratamientos disponibles.
Ademas, frente al desconocimiento médico de las mujeres, sobre conocer el proceso que viviran
es comun que sientan incertidumbre sobre lo que pudiera ocurrir, algo parecido sucede cuando
dejan estas decisiones del trato médico, en su doctora o doctor, los cuales pueden escoger un
tratamiento protocolario para su cancer, pueden dejar fuera otras opciones mas convenientes
para las pacientes.

Al contemplar las relaciones interpersonales en la toma de decisiones durante el

tratamiento del cancer de mama, hay varios factores que se encuentran relacionados. Por un
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lado en la relacion meédico-paciente es importante que contemplemos aquellas cuestiones y
factores de indole social que tienen un papel significativo en la toma de decisiones de las
mujeres que padecen cancer de mama, tales como las relaciones asimétricas entre médico y
paciente, factores familiares, cuestiones de prejuicios y estereotipos que se tienen acerca de esta
enfermedad, el conocimiento propio de las mujeres, el machismo y la influencia que tienen los
medios de comunicacion, la familia y la sociedad sobre la construccion de la imagen de como

estas mujeres viven el cancer de mama.
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CAPITULO 111
MARCO TEORICO

A continuacion, se expondra la teoria del construccionismo social junto los aportes feminismo
y su respectiva bioética como ejes de analisis para comprender el fenémeno que involucra las
experiencias de las mujeres con cancer de mama, situando la critica y la reflexion que se han
hecho en torno a las condiciones socioculturales del mismo. Para ello se comenzara hablando
del origen del construccionismo social, definiéndolo y caracterizandolo para vincularlo con las
teorias feministas, y de esta manera con la experiencia del cancer de mama. Por tultimo, la

construccion de las decisiones de la bioética feminista.

3.1 El cancer de mama desde el construccionismo social

Para comprender los origenes del construccionismo social es importante mencionar a Husserl
en la fenomenologia, en donde reconocio el proceso para percibir el mundo que nos rodea y sus
objetos dados. Después, Schutz tomando a Husserl, y Weber entre otros comenzaron a
identificar al sujeto determinado por su biografia y por su experiencia inmediata (en su posicion
particular en el espacio) que se encuentra rodeado por otros (el componente social) en el que se
ve involucrada la intersubjetividad para percibir los fenomenos que escapan del yo (Leal, 2007
y Dreher, s/1).

Por su parte Luckmann, quién fue el discipulo de Schutz, se preocupa por considerar a
la fenomenologia como el medio mas adecuado para la fundamentacion filosofica de las
ciencias sociales y en el que su objeto se encuentra en las experiencias y acciones humanas
(Dreher, s/f). Posteriormente, Luckamann toma junto con Berger (2001), el enfoque filosofico
tomando desde la perspectiva de la fenomenologia y fundan a inicios del 1970, el
construccionismo social, cuyas principales tesis giran en torno a que la realidad se construye
socialmente y que la sociologia del conocimiento debe ocuparse de analizar los mecanismos por
los cuales se lleva a cabo la construccion social de la realidad (Dreher, s.1).

Con el proposito de analizar el conocimiento que orienta la conducta humana, la realidad
seria un mero producto de la invencion, un constructo de la relacion de reproduccion,
reemplazada a través de copias sin una original (Waldenfels, 2017). El construccionismo social

propone que el lenguaje no es un ente que surge en la individualidad ni tampoco algo que sea
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neutro, sino que es un producto de relaciones sociales que se encuentran constantemente
dotando de significados comunes y transformando los significados de nuestra realidad (Agudelo
y Estrada, 2012).

El construccionismo aglomera un conjunto de contribuciones teodricas (teorias,
narrativas, practicas colaborativas) que han contribuido con la psicologia social, en la que
formula la creacion mutua de un conocimiento significativo para los y las involucradas en la
accion por medio de didlogos donde convergen el lenguaje y el conocimiento para ser entidades
dinamicas que se encuentran en constante construccion y reinterpretacion, por lo que para
Gergen (1988, como se citdo en Magnabosco, 2014) por tal motivo considera que no existen
leyes generales del comportamiento social y adopta una postura relativista. De tal manera,
define al construccionismo social en la que la realidad de la mente y del comportamiento
contienen recursos lingtiisticos con una reflexion historica y contextual.

Las caracteristicas epistemologicas y ontologicas del construccionismo social son; (I)
conocer el mundo por la historia y la cultura, (II) mantener presente la interaccion de las
personas, (iii) la relacion entre el conocimiento y la accion, (IV) la postura critica y reflexiva
como produccion del conocimiento. Esta forma de abordar permite cuestionar realidades y
valores de la vida cotidiana y descubrir la estructura interna de los significados compartidos
(Magnabosco, 2014).

Ahora bien, ya que se ha mencionado mas a fondo sobre el construccionismo social, es
importante retomar el concepto de género, puesto que este se ha vuelto imprescindible para
nombrar la dimensién social de la diferencia sexual para Julieta Piastro (2014), se ha convertido
en una nocién que incorpora la existencia de un aspecto de la sexualidad que no es el biologico,
sino construido, y que representa complejos procesos socioculturales. Asimismo, el debate
feminista ha estado inmerso en dar un panorama social y politico de género y el binomio que se
encuentra dentro de este de igualdad-diferencia, no solo desde la perspectiva de la sexualidad,
sino de la etnicidad, la lengua y la clase social. De igual manera, en la teoria de Judith Butler el
género y el sexo son construcciones sociales que intentan homogenizar en un binomio
masculino/femenino la diversidad de expresiones de la sexualidad que pueden existir, que
terminan diferenciando y encasillando roles de género. En este sentido, puede comprenderse el
sexo y el género como una construccién del cuerpo y de la subjetividad fruto del efecto

performativo de una repeticion ritualizada de actos que acaban naturalizandose y produciendo
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la 1lusién de una sustancia, de una esencia. Sobre todo, producciones genéricas y sexuales de
las normas heterosexuales (Duque, 2010).

El género al ser performativo y normativo se encuentra en un proceso de construccion
de la cotidianidad en ser mujer. Una serie de comportamientos repetitivos constituyen la
identidad en el cuerpo que normativiza el sexo, las formas de ser y comportarse (Butler, 1993,
como se cito en Chetrirquin, 2011). Solamente que esta orientacion del ser mujer esta sujeta a
nociones que la oprimen y dificultan su propia autonomia.

Las mujeres que padecen cancer de mama estan sujetas a las regulaciones de la
heteronormatividad, lo cual significa que deben apegarse a la construccion del género femenino
para ser socialmente aceptadas, pero se ven enfrentadas a distintos cambios en su corporalidad
que salen de lo esperado por los efectos de los tratamientos con los que pasan, ya sea con las
cirugias que modifican los senos o las radiaciones o quimioterapias que repercuten tanto en su
identidad como en las capacidades para continuar su vida con normalidad. Por lo que se vuelve
dificultoso tanto el proceso oncoldgico como la adaptacion a las nuevas condiciones fisicas,
emocionales y sociales por las que pasan.

El construccionismo social en el cancer de mama lo podemos encontrar en los
significados individuales y sociales que se le atribuyen al padecer esta enfermedad, los cuales
tienen que ver con la historia del cancer de mama. Las concepciones del padecimiento en
Mexico estan influidas por paises como Francia que es el pais pionero en presentar un centro
anticancerigeno y en crear una liga conformada por filantropos, cientificos y médicos, quienes
unieron sus concepciones para advertir que esta enfermedad puede poner en peligro al equilibrio
social (Pinell y Brossat, 1988). Ademas, después de la I Guerra Mundial (1914-1918), se
empezo a ver el cancer de mama como una epidemia y es en Estados unidos, donde se cred la
conceptualizacion de esta neoplasia metaforicamente hablando “un enemigo que debe ser
vencido”, y se vio influenciado por Francia con las campafias de educacion publica para
entender la enfermedad como un problema grave en el que todos se debian involucrar.

La representacion social del cancer de ha estado vinculada con la idea de una
confrontacion armada, como en 1939 Marjorie Illig, presidenta del General Federation of
Women’s Clubs Committee (GFWC) propuso a la junta directiva de la American Society for
the Control of Cancer (ASCC) la creacion de una legion dedicadas a la lucha contra el cancer

la que se llam6 Women’s Field Army como una gran operacion militar, en donde se observa la
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enfermedad como un implacable enemigo, y a los tratamientos como bombas tecnologicas.
Estas representaciones han sido criticadas por culturas subalternas haciendo hincapié en que
fomentan una experiencia de enfermar donde el cancer no se integra en la vida del sujeto, sino
que permanece constantemente apartado en un territorio diferentes en donde el combate no tiene
fin.

Tradicionalmente se habia concebido el cancer de mama como una enfermedad en las
que algunas mujeres se curaban y otras no; tras pasar por la cirugia y no encontrar recurrencia,
éstas podian llevar su vida cotidiana con normalidad. Sin embargo, se ha consolidado
progresivamente una concepcion oncologica de cronicidad (Lerner, 2000).

Historicamente, en la salud piblica americana, la forma en que se ha actuado con las
epidemias ha sido haciendo uso de las reglamentaciones, la disolucion de la intimidad, la
exclusion, las etiquetas sociales, el aislamiento, la reclusion preventiva y la discriminacion,
como se vio con experiencias con la tuberculosis o el SIDA. Después de un tiempo se abrieron
debates sobre el concepto de buen estigma, en el cual el uso de la estigmatizacion podria ayudar
a mejorar la salud de amplios sectores de la poblacion. Este paradigma promoveria un cierto
nivel de temor generado por una sensacion de alarma constante como incentivo para asegurar
el cumplimiento de las politicas de prevencion y deteccion precoz de cualquier enfermedad
(Stuber et al., 2009).

La construccion del cancer de mama como epidemia posee una lectura politico-
ideologica desde posiciones feministas-ambientalistas, ya que potencia el miedo y alarma que
facilita la instauracion de practicas biopoliticas centradas en la idea de control y exclusion
poblacional, ya que no estan pensadas para todas sino para cierto grupo que cuenta con niveles
econdmicos minimos para poder atenderse, e implementan programas en donde las
comunidades pierden su autonomia y su empoderamiento para quedar con un rol reducido al
seguimiento acritico, sin contar con la informacion suficiente para entender estas condiciones
(Sumalla et al., 2013).

Los factores de riesgo también han constituido nuestro entorno cultural y en
consecuencia se convierte el eje para prevenir el enfermar. En los afios 70 la atencion médica
giraba en torno a la prevencion, en la actualidad el riesgo de tener cancer de mama sigue siendo

un foco importante en la actividad biomédica (Robertson, 2000). Sin embargo, en ocasiones
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estos riesgos pueden dotar demasiada responsabilidad a las mujeres, restando valor a otros
factores sociales y ambientales que contribuyen al desarrollo del padecimiento.

En el cancer de mama se encuentran multiples componentes que forman la experiencia
en la vida cotidiana, uno de los mas importantes es el ser mujer y la otra es padecer esta
enfermedad, ya que en una sociedad patriarcal vigente esta se extiende por todos los ambitos
sociales, econdmicos y politicos. Siendo mas claro de visualizar en las instituciones o en este
caso en el Sistema Nacional de Salud Publica que incluye al sector publico y privado (BiHUX,
2020), el cual por medio del trato médico genera una relacion con las pacientes que pueden
llegar a ser agresivas, insensibles y anti éticas sobre la corporalidad de éstas.

La cultura patriarcal estd compuesta por una estructura e ideologia organizada
jerarquicamente a favor del varon; esto quiere decir que hay una aceptacion y/o normalizacion
de la desigualdad entre ambos sexos, generando diversas manifestaciones de discriminacion en
contra de las mujeres, segun Dobash y Dobash (1992, como se cit6 en Frias y Erviti, 2014), esta
organizacion sistematica de la supremacia del varon y la subordinacion de las mujeres se
denominé patriarcado (Stacey, 1997 como se citd en Frias y Erviti, 2014). Como se ha
mencionado, el trato médico tiende a ser inadecuado con las mujeres, y es que por la forma en
que se ha tratado a la mujer desde sus inicios ha perdurado una vision masculina que contiene
tratos sexistas y formas de atencion que son facilmente modeladas especialmente por doctores
hombres, pues como se vio el paternalismo con el que tratan a las pacientes no permite una
comunicacion horizontal, informada y eficaz.

El modelo médico hegemonico también contiene en su propio pasado esas nociones
sexogenéricas que se reflejan en la diferencia entre los tratos desiguales de hombres y mujeres,
y a veces se ignora la vulnerabilidad social en el acceso a la informacion, a los servicios
sanitarios, a las relaciones de violencia machista, al paternalismo y a la asimetria en las
relaciones médico-paciente, en la dificultad para la adaptacion en las familias, en el sustento
econdmico, en los procesos y formas de sentirse de cada mujer (Sumalla et al., 2013; Schulzke,
2011, como se citd en Sweeney, 2012; Valero et al., 2018 y Jasen, 2002).

Considero que el cancer de mama es uno de los tratamientos y procesos médicos mas
dificiles por los que pasan las mujeres, principalmente por las creencias y tabues que rodean al
proceso en sus diferentes momentos, en un inicio del diagnostico el vinculo con la idea de la

muerte y en la remision el temor a la reincidencia (Figueroa et al., 2016).
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En el contexto social, la importancia de esta neoplasia toma diferentes puntos de interés,
tanto que es la enfermedad en mujeres por la cual se brinda mas atencion médica y porque cada
vez mas este cancer va presentando una reduccion en las edades que se presenta, siendo las
mujeres cada vez mas jovenes al padecerlo (Vilar, 2018), asi como las implicaciones que
conllevan los tratamientos, los procedimientos meédicos invasivos y los cambios generados en
sus vidas a causa del cancer de mama.

Conocer la experiencia de las mujeres con cancer de mama permite entender que lo
social va implicito en la experiencia y a su vez siendo una enfermedad multifactorial en la que
influyen las normas, tradiciones, ambientes e historia. Ante esto, es muy importante conocer a
las sujetas'® en su propia percepcion a partir de su lenguaje se entiende un fragmento de su
realidad sociohistorica y se forma un objeto social (Bertaux, 1997, como se cit6é en De la Garza,

2000).

3.1.1 La experiencia de una enfermedad social y subjetiva

El entendimiento del género reconocido como un acto performativo a través de una serie de
practicas que se han perpetuado con la constante repeticion, siendo en el caso de las mujeres
estas practicas que las colocan en desigualdad en cuanto al género masculino, en un determinado
lugar, contexto sociohistorico y politico, de igual manera las y los psicologos sociales han
criticado al esencialismo de creer que las cosas son lo que son por su naturaleza, y de esta
manera redefinir nociones como la identidad, el yo (self), el sujeto, el lenguaje, la sexualidad,
el cuerpo y el género, entre otras. También, ha ayudado reforzar estos conocimientos el enfoque
feminista con el analisis teorico e historico sobre el poder asi como las dimensiones éticas y
politicas involucradas en los procesos de transformacion social (Lenise et al., 2007, como se
citd en Stuber et al., 2009).

La experiencia con la enfermedad tiene varios componentes y nos podemos dar cuenta
cuando hablamos del cancer de mama es la enfermedad donde lo social es intrinseco al proceso
de salud-enfermedad y atribuye historia no solo a los determinantes estructurales (politicos,
econdmicos y socioambientales) sino al proceso mismo, lo que responde a preguntas como; ;de

qué enfermar?, ;como enfermar? y ;coémo recuperarse? (Gomez et al., 2007, Ningenda et al.,

15 Se utiliza el término “sujeta” como una posicion feminista en politizar el lenguaje en femenino.
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2009). El como recuperarse es uno de los factores mas importantes para las pacientes
oncologicas, pero puede representar un reto por sus implicaciones; por un lado, los tratamientos
pueden llegar a ser protocolarios, lo cual puede que no se valore mas opciones para el
tratamiento, por el otro lado suelen ser procedimientos dolorosos por si mismos.

Conforme a la sexualidad, el cuerpo y el poder son construcciones mediadas por
factores historicos y culturales, en los cuales el lenguaje actia de forma decisiva. Se afirma, por
tanto, en esos abordajes, la importancia de la cultura y de la historia, asi como de las practicas
de subjetivacion en la produccion de los cuerpos y de las posiciones identitarias del sujeto
(Butler, 1999).

El que se comprenda al cancer de mama de una cierta manera y no de otra es por las
construcciones sociales entorno a la misma que han dado cuenta del tipo de realidad actual
(Berger y Luckman, 2001). Los primeros tratamientos médicos con las mujeres se
caracterizaron por intentar homogeneizar el rol del trato médico para no solo ejercer el arte de
curar, sino para establecer reglas y sanciones acerca de como debe ser y como debe comportarse
una mujer enferma (Ruiz, 2011).

El contexto de la mujer actualmente esta envuelto en la injusticia y la discriminacion
genérica. Las formas sociales en las que se le puede mirar a las mujeres con cancer de mama
van acompafadas de prejuicios acerca de la enfermedad que cargan la experiencia de prejuicios
haciéndola mas dificil (Stong, 1999). En los discursos sexistas, el lenguaje al no ser un elemento
neutro va a cambiar la realidad influyendo en los tratos médicos hacia las mujeres (Dreher, s.1).

El temor de las mujeres ante la posibilidad de tener cancer de mama se experimenta
desde el momento de practicarse una mastografia, ya que las representaciones corporales de las
mujeres la visualizan como simbolo de muerte, “si (me) diagnosticaran cancer pensaria ya me
voy a morir”. También genera tristeza y dolor, cuando piensan en las mujeres que tienen cancer
de mama, “imagino que es una enfermedad muy fea y dolorosa”, “los tratamientos” que “en
ocasiones son insoportables y no los calma el medicamento” (Figueroa et al., 2016, p. 17)

Actualmente, una de las mayores influencias sobre el cancer de mama ha sido la cultura
del lazo rosa de acuerdo con la socidloga Sulik, que la denomina como la cultura del “lazo rosa”
(pink ribbon culture), el cual surge en torno a la fundacion de Susan Komen, en Estados Unidos,
que si bien ha ayudado al reconocimiento mas amplio de la enfermedad también por otro lado

ha ido transformando el fenomeno del cancer de mama, como lo critica y explica King (2006)
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la evolucion del fendmeno hacia un producto de consumo que sigue expandiéndose cada vez
mas en E.U. Asimismo, esto ha sido posible gracias a las industrias que han ligado el uso de sus
productos como un acto altruista, promoviendo los valores de las personas a través de la compra
de una marca, lo cual ha tenido como consecuencia restar los derechos y obligaciones del estado
para salva guardar e invertir en el cancer de mama (Porroche y Arrieta, 2017).

De acuerdo con Sherwin (2014), esta cultura del lazo rosa, también, suele tomar una
posicion emocional donde prima el animo expansivo y a la supresion de otros sentimientos o
emociones (normales por encontrarse en el proceso con el trato médico) que promueven el
aislamiento por la falta de comprension a los sentimientos, emociones y estados de animo de
cada paciente. Por otro lado, esta cultura o técnica para visibilizar al cancer de mama ha
generado apoyo con las empresas y organizaciones civiles para la prevencion y conocimiento
del tema, como promover las mastografias gratuitas o las reconstrucciones de seno.

Cabe mencionar que una de las criticas que realizan pacientes en remision del cancer de
mama, son usualmente rechazar las etiquetas de “surperviviente” o la idea de “haber derrotado
el cancer de mama” o adscribirse a las narrativas heroicas ya que consideran que en el cancer
de mama siempre existe la probabilidad de reincidencia y que es algo con lo que deben lidiar
sus cuerpos (Sumalla et al., 2013).

La experiencia depende de las diferentes creencias sobre la salud-enfermedad, la
discriminacion, el abandono familiar o acompafiamiento social durante el cancer de mama.
(Nigenda et al., 2009). De igual forma dependiendo de la edad, la situacion del estado civil, el
tener hijos o hijas, el tener pareja o no y las concepciones del cuerpo cada una modifica la forma

en que se afronta la situacion.

3.1.2 La construccion de las decisiones bioéticas y bioéticas feministas

Los estudios feministas surgen en la década de 1970 en Estados Unidos y Europa, abocados a
producir teoria sobre los condicionamientos sociales, culturales e historicos que se inscriben
sobre los cuerpos humanos sexuados (Herndndez, 2006). Los estudios en las universidades
también se empezaron a interesar por estas cuestiones, a partir del movimiento  internacional,

conocidos como estudios de género, estos se han ido introduciendo en las ciencias sociales
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desde que Simone de Beauvoir con su obra, “el segundo sexo” de 1949 nos da un acercamiento
a este concepto con la idea de que una mujer no nace se hace, pero aun asi predomino la
concepcion biologica hasta 1960, que se vuelve a retomar las ideas de Beauvoir que impactan
en Latinoamérica en 1980 (Gamba, 2008; Gonzalez, 2009).

El concepto del género ha sido de gran importancia para el feminismo (junto al
construccionismo) porque ha sido una manera de evidenciar las situaciones de opresion y
malestar que comparten las mujeres en sus luchas por la equidad, la discriminacion y la no
violencia (Zazueta, 2019).

Ahora bien, con la aparicion de las olas del feminismo, se empezaron a cuestionar
diferentes aspectos de la vida cotidiana en el que el papel de la mujer era deplorable y
secundario, en comparacion con los hombres. De igual manera, estos se reflexion6 la condicion
de las mujeres en el ambito de la salud y en la sexualidad, por medio de los estudios de género
abocados al campo de la salud que surgen en la “segunda ola del feminismo”. De la misma
forma, las primeras investigaciones orientadas a salud mental referian a las mujeres como
representaciones comunes de ellas en psiquiatricos, con el uso de en servicios ambulatorios y la
prescripcion de psicofarmacos (Sacristan, 2009 como se citod en Linardelli, 2015).

Las concepciones de las mujeres con cancer de mama han resaltado por sus estereotipos,
creencias y tratos relacionados con la feminidad. Es por eso que el feminismo ha contribuido a
visibilizar la problematica del cancer de mama, redefiniendo la enfermedad de ser individual
(lo cual suele culpabilizar a la mujer por su condicion) a un plano de responsabilidad
gubernamental. Ademas, ha brindado estrategias para la prevencion (dando peso a factores
socioambientales) y el trato médico defendiendo y reafirmando el derecho de las mujeres a
elegir su tratamiento (Tumas et al., 2018).

Una de las herramientas que ha utilizado el feminismo para lograr este objetivo ha sido
la bioética feminista, surgida en la década de los ochenta, misma que busca hacer una bioética
mas centrada en las mujeres para analizar las decisiones éticas que se toman en los circulos
médicos y cientificos. Es una bioética critica a su contraparte tradicional por no se estar
cumpliendo la equidad, justicia, y la libertad de decidir, entre otras cuestiones.

La preocupacion feminista en el panorama social y politico que nos obliga a enfrentar
el binomio igualdad-diferencia por ello la finalidad de las reflexiones que se hagan conforme a

las mujeres deben constituir componentes hacia, en este caso el trato justo, ya que este no
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constituye una capacidad ni un derecho, sino que tiene el estatuto diferenciado de condicion de
posibilidad para que las capacidades puedan desarrollarse de manera efectiva, para Nussbaum,
debe orientarse a la bisqueda del bien y el logro de una vida humana mejor y receptiva o critica
con los hechos empiricos de injusticia.

Durante el proceso de atencion de las pacientes y en su vida cotidiana debe de estar
presente el respeto a la autonomia de cada una; es el principio fundamental del liberalismo, las
consecuencias €ticas que tienen nuestras acciones pueden repercutir de diferentes maneras,
siendo en su vida diaria con afectaciones en el cuerpo las que impidan la movilidad o dificulten
actividades, a causa de malas practicas medicas o el impacto que puede tener el trato que le
brinden familiares cercanos de la paciente en la manera en que ella se percibe a si misma. Por
ello una de las tareas es lograr evitar acciones que impidan a hombres y mujeres una auténtica
cooperacion civica. En otras palabras, para Nussbaum (2007) hay una urgencia moral manifiesta
de la problematica de la desigualdad basada en el sexo, que acaece en las sociedades
contemporaneas.

Las lineas argumentativas de que se pretende con la bioética feminista son para ayudar
a construir principios politicos bésicos que pueden servir de fundamento para garantias
institucionales que deberian ser cumplidas en todas las naciones, ya que derechos humanos han
de ser revestidos de una perspectiva de género que condene y contener las practicas y contenidos
de discriminacion en cualquier localidad, region, o pais. Tales practicas no pueden ampararse
bajo ningun precepto culturalista si ello implica subordinar los derechos de las mujeres, llamado
asi por Nausbaum (2007) la justicia universalista.

La bioética feminista no s6lo busca rescatar los factores sociales cuando se hacen juicios
morales, sino que también busca romper con el esquema médico tradicional, el cual siempre ha
favorecido una relacion de subordinacion de la paciente hacia el médico y no suele tomar a la
paciente en cuenta en sus expectativas de su proceso médico. En la bioética feminista se busca
que la paciente tenga mas participacion en este proceso, en pocas palabras, que tenga un mayor

protagonismo.
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CAPITULO IV

METODOLOGIA Y PROCEDIMIENTO
4.1 Planteamiento del problema

En el 2020 el cancer de mama afectd a alrededor de 685 mil mujeres alrededor del mundo,
ocasionandoles la muerte, mientras que la probabilidad de tener esta neoplasia se encuentra en
una de cada doce mujeres. Notablemente, es un tema de importancia mundial, en los paises
desarrollados, es la segunda causa en muertes de mujeres, mientras que en los paises
subdesarrollados como México, ocupa el primer lugar (OMS, 2021).

El cancer de mama afecta a las mujeres de cualquier edad después de la pubertad en
todos los paises del mundo, pero las tasas aumentan en su vida adulta (OMS, 2021). Aunque en
nuestro pais se ha observado una reduccion de edad de una década, ya que el 50% de las mujeres
que tienen cancer de mama en México tienen una edad igual o menor a los 50 afios comparacion
con los 60 afios en los que se presenta el cancer de mama en mujeres anglosajonas y europeas
(Cuevas, 2000).

En Meéxico, los estudios que se han hecho incluye datos epidemioldgicos que estan
centrados en factores fisicos individuales, principalmente sobre el riesgo de tener cancer de
mama (Pérez et al., 2014), la deteccion temprana (Campero et al., 2014), asi como las
afectaciones biologicas de los tratamientos médicos en el cancer de mama (Villarreal-Garza et
al., 2014). También se han realizado estudios sociales como la inequidad entre factores de
pobreza y etnia que dificultan el acceso a tener seguridad social (Leyva-Flores et al., 2013).

Si bien las investigaciones han estado orientadas en componentes individuales y sociales
en el cancer de mama, se considera que varios estudios han dejado a un lado el género como
producto de una construccion social que vulnera a las mujeres en diferentes ambitos de su vida.
Por ende, esto influye en el sistema de atencion sanitaria, en los cuidados con las pacientes. La
construccion del género estd guiada por la diferenciacion de los sexos masculinos/femeninos, y
la ideologia patriarcal que favorece al género masculino y oprime al femenino (Ortiz, 2004,
Sanchez, 2008).

El modelo médico hegemodnico desde sus inicios ha tenido sesgos de género que han

promovido practicas desiguales que vulneran a las mujeres. La atencion sanitaria con el
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tratamiento y seguimiento del cancer de mama suele ser prolongada, debido a que las pacientes
oncologicas pasan por la sospecha de céancer, el diagnostico, la derivacidon a oncologia para
llevar tratamientos como la quimioterapia, hormonoterapia, radioterapia y cirugia, entre otros.
Por ello, es importante atender la experiencia de las mujeres con respecto a como ellas perciben
el trato médico, pues es en el sistema sanitario donde permanecen y mantienen sus experiencias
y subjetividades para recuperarse, por lo tanto, la atenciéon médica que reciban debe contemplar
a las mujeres considerando los sesgos, los tratos diferenciados, las concepciones sexistas y la
vulnerabilidad de las pacientes (Wilkinson, 2008; Galaverna, 2010 y Cohee, et al., 2009).

En primera instancia hay un acercamiento médico para reconocer el diagnostico, en
donde la bioética es responsable de no vulnerar a las pacientes (en la forma de acercarse a ellas,
en las opciones de sus tratamientos, en decisiones y en sus caracteristicas propias). Sin embargo,
esto difiere, ya que, el tratamiento meédico, se encuentra construido desde las relaciones médico-
paciente, y el doctor o doctora (usualmente un vardon) es quien dicta qué hacer en el tratamiento
del cancer. Por ello, es muy importante observar la ética en este proceso de deteccion, y el trato
que se brinda al ser un tema delicado que puede llegar a impactar en las pacientes.

El trato médico puede llegar a contener nociones de la biomedicina y encontrarse con
sesgos de género que terminan responsabilizando a las mujeres por sus padecimientos, asi como
ignorar contextos sociales y culturales que rodean a las pacientes enfatizando el nivel individual
y subindividual'® de la salud/enfermedad, lo cual suele poner de un lado las nociones del mundo
social y cultural de cada paciente (Comelles y Martinez,1997; Moreno, 2007). Los efectos mas
nocivos en desvincular a la paciente de su entorno social y cultural pueden ir desde diagndsticos
errados, subtratamientos, subregistros y medicalizacion inadecuada (Galaverna, 2010).

La importancia del trato médico que reciben es que ayuda para conformar la experiencia
de cada paciente. Asimismo, con el acompaiiamiento que proviene de sus redes de apoyo, como
sus familias, amistades y personas del lugar donde laboran, entre otros, los cuales pueden
facilitar o dificultar el seguimiento médico de cada paciente. Ademas, les ofrecen ayuda
emocional, econdémica y actividades de servicio, como: de cuidado, domésticas y el
acompafnamiento a consultas o en la aplicacion de sus respectivos tratamientos (Pinheiro et al.,

2008).

16 £ el 4mbito de la salud publica, el nivel subindividual corresponde al &mbito de la investigacion biomédica
(Moya, 2014)
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Por lo tanto, propongo considerar el tratamiento médico desde la experiencia de las
pacientes, asi como sus dificultades independientes, teniendo en cuenta que la condicion de ser
mujer como un ente que se ve vulnerado y dificultado incluye aspectos sociales, politicos y
economicos. De igual forma teniendo en cuenta el tipo de acompafiamiento que reciben de sus
redes de apoyo y asi comprender el fenomeno haciendo uso de la bioética feminista, la cual
permite entender de manera critica y comprensiva por medio del uso de sus herramientas como
la autonomia relacional, la ética del cuidado y de la justicia para valorar la experiencia de las
pacientes y visibilizar la vivencia, con sus dificultades y las necesidades que necesitan

mejorarse para brindar una mejor experiencia en el paso de su tratamiento oncoldgico.

4.2 Preguntas de Investigacion
Pregunta general
(Como ha sido la experiencia de las mujeres en remision con cancer de mama desde la
perspectiva de la bioética feminista?
Preguntas particulares
e ;Como es el acompafiamiento médico que reciben las mujeres durante el proceso del
diagnostico, tratamiento y remision?
e ,Cuales fueron las dificultades que experimentaron las mujeres durante el tratamiento
médico?
e ,Como las redes de apoyo se relacionan con el apego al tratamiento médico?
e ,;Qué eclementos de analisis aporta la bioética feminista respecto al tratamiento

oncologico?

4.3 Objetivos de investigacion
Objetivo general
Conocer la experiencia de las mujeres en remision con cancer de mama desde la perspectiva de
la bioética feminista
Objetivos particulares
e Conocer el acompafiamiento médico que reciben las mujeres durante el proceso del
diagnostico, tratamiento y remision.

e Conocer las dificultades que experimentaron las mujeres durante el tratamiento médico.
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e Entender la forma en que las redes de apoyo se relacionan con el apego al tratamiento
medico.
e (Conocer los elementos de analisis aporta la bioética feminista respecto al tratamiento

oncolégico.

4. 4 Justificacion

Es importante reconocer el cancer de mama desde la experiencia de las pacientes para poder
obtener elementos que ayuden a mejorar la experiencia en futuras pacientes, y que, si vemos
como ha sido el contexto en el que se observa la salud de las mujeres, podremos notar que ha
estado plagada de reduccionismos, sesgos de género hacia su enfermedad, tratamientos y
atencion, lo cual ha impedido un abordaje integral que considere los problemas, las
enfermedades, las quejas, el malestar y el dolor (Valls et al., 2008).

Las distorsiones de género forman parte de la historia del Modelo Médico Hegemonico
(MMH) que controla los aspectos biomédicos y bioéticos. Aunque se han hecho avances
significativos en la medicina moderna, se ha seguido asociando a la mujer con las ideas sexistas
sobre como deben lucir las mujeres o que su forma de sentirse es motivo de intervencion médica,
en algunos casos promoviendo que se aprueben procedimientos quirtirgicos sin sustento médico
o ético (Gomez, 2007).

Es asi como centro mi atencion en las mujeres con cancer de mama, ya que es la
enfermedad por la que se atienden a mas mujeres en el sector publicos y privado. Ademas, en
la que se puede observar a la investigacion contemporanea caracterizar al cancer de mama desde
una mirada sumamente medicalizada vinculada con el tratamiento y su investigacion, pero que
no prioriza las formas en que se aplican tratamientos o se tratan a las pacientes (Schulzke, 2011,
como se citd en Sweeney, 2012), por lo que el tratamiento médico suele olvidar la posicion de
las mujeres ante la enfermedad, lo que representa en ellas, las decisiones que se toman en cuanto
a preferir un tratamiento en comparacion con otro, las pone en situaciones que las vulnera, por
tal motivo las mujeres son las que mas demandan una mejor atencion de los servicios sanitarios
(Valls et al., 2008).

Los tratamientos oncoldgicos suelen impactar en el cuerpo de las pacientes,
modificando sus apariencias y generandoles estragos, que pueden llegar a ejercer presion sobre

su identidad por salir de los canones de belleza establecidos. Por tal motivo, cuando existe una
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mastectomia radical, y posteriormente se recurre a la reconstruccion mamaria, en algunos casos
puede llegar a ser una experiencia frustrante (Fosket, 2000).

La comprension del fendmeno debe ser entendida tomando en cuenta que el cancer de
mama es un producto multifactorial en donde convergen componentes sociales, individuales,
ambientales y politicos. Por ello, la bioética feminista es una adecuada perspectiva para el
analisis tomando en cuenta los diferentes componentes y asi poder evidenciar las situaciones de
opresion y malestar que comparten las mujeres en sus luchas por la equidad, la discriminacion
y la no violencia (Zazueta, 2019).

Es un problema social, que necesita atencion urgente para la salud de las mujeres. En la
presente investigacion pretende aportar informacion desde la bioética feminista, que pueden
resultar de utilidad para proponer otros trabajos ¢ investigaciones futuras, en mejorar la

experiencia del padecer cancer de mama.

4.5 Disefio metodoldgico

En la busqueda de seguir humanizando y respetando el tema, se considero¢ la experiencia de las
pacientes como lo mas importante en torno al cancer de mama, por lo que me parecio pertinente
el uso de la investigacion cualitativa, la cual segiin Taylor y Bodgan (1987), es una investigacion
que genera datos descriptivos a partir de las palabras de las personas y de lo observable. Sin
embargo, cualquier definicion es parte del debate sobre la interpretacion, ya que la precision de
esta no engloba por completo la complejidad social y ninguna definicion se encuentra exenta de
descartar condiciones y significados incontrolables (Banister et al., 2004).

La entrevista en profundidad permitio explorar los aspectos importantes en los diferentes
momentos del tratamiento de las pacientes, pasando por el diagnostico, los tratamientos y la
remision en los diferentes ambitos que involucra, tales como el trato médico, las redes de apoyo
y las dificultades con las que se encontraron las colaboradoras por medio de entrevistas
semiestructuradas, que permitirdn una construccion de su historia, ya que encontrar los
simbolismos y significados solamente puede llevarse a cabo por medio de las personas que
estuvieron en el momento y en la situacion determinada (Gergen, 1985).

Como se ha comentado, la tendencia en el trato médico suele ser vertical con relaciones

desiguales entre la paciente y el doctor/doctora o miembro del sistema sanitario (el cual en algiun
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momento llego a tener contacto con la paciente). Dada esta situacion fue de importancia el trato
horizontal con las colaboradoras para generar un dialogo fluido y en plena confianza, tanto de
la entrevistada como de la entrevistadora. Los métodos horizontales entienden el proceso
investigativo y la produccion de conocimientos como un compromiso politico que genera

formas de vivir mejor en el espacio publico (Berkin y Kaltmeier, 2012).

No se trata de aplicar el dialogo como una técnica racionalizada para hacer mas eficaz
la comunicacion y la produccion de conocimiento, sino que es un proceso horizontal
mas amplio pone en cuestion las normas, los saberes y las practicas institucionalizadas,
tampoco parte de una meta predefinida, sino que es una busqueda sin cinturones de
seguridad (Berkin y Kaltmeier, 2012, pag. 10).

Para llegar a este trato horizontal se tuvo en cuenta a la bioética feminista en todo momento,
pues esta permite plantear cuestiones sobre la subordinacion de poder y opresion en la revision
y conocimiento de los contextos culturales, sociales, econdémicos, extendiendo la vista al mundo
en su conjunto, pues no solo se centra en los problemas que conciernen a la salud de las mujeres
sino en todas las situaciones de desigualdad, vulnerabilidad e injusticia (Marsico, 2006). Para
este caso haciendo uso de las herramientas de esta bioética feminista como la autonomia

relacional, la ética del cuidado y de la justicia.

4.5.1 El contacto con las colaboradoras

En el mes de octubre del aiio 2021, por medio de la red social “Facebook” se buscaron grupos
relacionados con el cancer de mama, para solicitar apoyo en la investigacion. Posteriormente,
en el mes de diciembre se realizaron materiales como un flyer digital, para solicitar de manera
libre la colaboracion en el proyecto de investigacion sobre las experiencias con el cancer de
mama.

Los grupos de Facebook que se escogieron se llamaban: “Mi Historia con el Cancer”,
“Cancer de mama-Apoyo Emocional Luz de Esperanza L.A”, “Céncer, superacion y
crecimiento personal” y “Superando el cancer de mama Latinoamérica” en donde se contact6 a
las administradoras de dichos grupos para realizar publicaciones para la busqueda de posibles
participantes que cumplieran con ciertos requisitos.

Posteriormente al haber contactado a las administradoras de cada grupo y contar con su

permiso, se publico un flyer digital (que se encuentran en la parte de anexos, apartado “d”), que
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invitaba a colaborar con el proyecto de investigacion, el cual contenia los requisitos para
participar, como haber padecido cancer de mama y encontrarse minimamente con un afio en
remision, ser mayor de 20 afos y vivir en el Estado de México o en la Ciudad de México. Sin
embargo, debido a la nula respuesta con el flyer digital, se optd por buscar otra alternativa para
acercarse a las posibles colaboradoras.

Se reflexiond que el acercamiento con las posibles colaboradoras debia ser mas
humanizado, por lo cual se decidio hacer un video, mostrando la identificacion de la universidad
para pedir el apoyo a colaborar con la investigacion, nombrando los criterios para participar o
compartiendo el video con personas que los cumplieran y que les interesara participar. El video
tuvo una duracion no mayor a dos minutos, y se publicoé nuevamente en los grupos, y en esta
ocasion si hubo interés en participar, de esas publicaciones hubieron dos mujeres interesadas en
colaborar, pero solo una de ellas cumplia con los requisitos de radicar en el Estado de México
o la CDMX.

Posteriormente, el video se publico en la cuenta personal de Facebook para continuar
con la busqueda de colaboradoras. Aqui fue sumamente valioso el apoyo que se recibio de los
contactos como compaiieras, amigas, profesoras y profesores que compartieron el video en sus
cuentas personales y con mujeres que conocian que cumplian con los requisitos de investigacion
por ser familiares, amigos, etcétera para invitarlas a colaborar en esta investigacion, esta técnica
de muestreo se llama se “bola de nieve”, y permitié que me contactara con ellas, una vez que a
ellas les intereso participar; esta técnica fue muy eficaz, ya que la el acercamiento de parte de
quien apoyo a contactar a las colaboradoras ayudo a establecer mas facilmente una relacion de
confianza con ellas (Blanco & Castro, 2007).

De otra manera hubiera resultado muy dificil localizarlas debido al contexto en México
con la pandemia por COVID-19, los protocolos y requisitos para trabajar con instituciones
médicas o de apoyo con el cancer de mama. Algunas de las colaboradoras, después de que se
realizara la entrevista con ellas, ayudaron a contactar con mas mujeres que ellas conocian que
cumplian con los requisitos para la entrevista, que ellas conocian para que participaran, y fue
asi como se lograron obtener las entrevistas.

Cuando las posibles colaboradoras me contactaron para mencionar el interés de alguna
de algunas de ellas por participar, se me proporciono o se les solicito sus datos personales, tales

como su nombre y numero telefonico. Posteriormente, se le contactd presentandome y
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comunicandoles quién me habia concedido sus teléfonos personales, se les agradecia el interés
y se les explicaba que se realizaria una entrevista, que debido a la pandemia las entrevistas se
realizarian por la plataforma digital “Zoom”, en el horario y dia que les conviniera mas.
Ademas, se respondian las dudas que tuvieran con respecto al trabajo. De esta manera, se

pudieron llevar a cabo las entrevistas.

4.5.2 Las colaboradoras y la realizacion de las entrevistas a profundidad

Las entrevistas a profundidad permiten obtener informacion oralmente junto con la entrevistada
manteniendo una comunicacion cruzada, a través de la cual, la entrevistadora transmite interés,
motivacion, confianza y garantia. Mientras que la entrevistada se desenvuelve y ofrece
informacion personal en forma de descripcion, interpretacion y evaluacion (Ruiz, 2012).

Se utiliz6 la entrevista a profundidad en términos de los componentes que permiten
obtener datos en la relacion entrevistador y entrevistada que fueron semi-estructuradas, esto
significa que no hay una estructura fija que permite hacer modificaciones en las preguntas,
anadiendo nuevas si es necesario y en las que se busca comprender mas que explicar, donde las
respuestas dadas son mas emocionales que racionales y tiene como objetivo aprovechar al
maximo el significado. Ademas, en la entrevista semiestructurada se busca que la respuesta del
entrevistada sea lo mas sincera posible. El entrevistador o entrevistadora adopta un papel de
escucha interesada y a evaluar las respuestas del entrevistado. Asi, la entrevistada transmite a
la investigadora e investigador, los simbolismos y significados por medio de la conversacion
(Ruiz, 2012).

A través de las primeras publicaciones en los grupos de cancer de mama en Facebook,
se consiguid a la primera colaboradora, después de que ella comentara en el “post” su interés
por participar. Entonces, se les contactd por Messenger, se les solicitdé su nimero personal para
mantener contacto por medio de WhatsApp, aqui se informé como seria la entrevista, de qué
temas se hablaria y se resolvieron las dudas que pudiera tener al respecto, la colaboradora Betty
mostro disponibilidad para acordar una fecha, de esta manera se llevoé a cabo la primera
entrevista el 6 de diciembre del 2021, que inicialmente se considerd como parte del piloto, pero

después al considerar las modificaciones a los objetivos se incluyd como la primer entrevista.
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En la Tabla 2 se puede ver la informacion sobre las caracteristicas y condiciones de las

entrevistas.

Tabla 2. Informacion sobre las caracteristicas y condiciones de las entrevistas

CARACTERISTICAS DE LA ENTREVISTA
Paginas de
#| Nombre Duracion Calidad Contexto transcripcion
| | Beatty 01:04:29 Muy buena | Via Zoom 18
2 | Tommy 01:26:18 Buena Via Zoom 19
3 | Sofia 01:24:29 Muy buena | Via Zoom 19
4 | Lucero 02:07:35 Regular Via Zoom 26
5| Mar 01:23:08 Buena Via Zoom 19
6| Ara 01:39:24 Buena Via Zoom 23
7 | Maribel 01:44:03 Muy buena | Via Zoom 21
8 | Diana 01:49:50 Buena Via Zoom 26
9| Liz 01:54:32 Muy buena | Via Zoom 21

En total fueron diez entrevistas, de las cuales se proporcionaron alrededor de seis por contactos
cercanos, pero se descartd una por la distancia entre los afos, ya que variaba el contexto y por
tanto no iba apegada a los objetivos de la entrevista, las ultimas cuatro entrevistas fueron
proporcionadas por las mismas colaboradoras quedando en total nueve entrevistas.

Usualmente, el primer contacto se hacia por medio de WhatsApp. Después de llegar a
los acuerdos necesarios para realizar la entrevista, se llevaban a cabo por “Zoom”, usualmente
se proporcionaban instrucciones para conectar el audio y el video. En el desarrollo de la
entrevista se coincidio con la observacion que hace Riessman (1993, como se citd en Coffey y
Atkison, pag. 66) en el sentido de que “las entrevistadas suelen tomar la palabra por largo rato
y organizan sus respuestas en forma de relato”. De igual forma, de estos datos obtenidos en
forma de relato se manifiestan percepciones, imagenes mentales, creencias, emociones,
interacciones, pensamientos, experiencias, procesos y vivencias manifestadas en el lenguaje de
las participantes (Hernandez, et al., 2010).

Las entrevistas sumaron un total de 14 horas con 33 minutos y 48 segundos. Cabe
mencionar que, aunque en la mayoria de las entrevistas se mantuvo la camara y el audio
encendido, la conexion a internet en algunos casos fue inestable, por lo que se opto por apagar

la cdmara en algunos momentos.
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Durante la reunion en “Zoom” se utilizé un guion de entrevista (se encuentra en el
apartado “a” de los anexos), del cual se obtuvo la estructura de las categorias procesuales de la
Figura 1. Antes del guion de entrevista, se realizo una tabla para explorar qué dimensiones y
qué indicadores ibamos a obtener durante la entrevista. Las entrevistas fueron grabadas en video
y posteriormente transcritas (el link en donde se encuentran tanto las entrevistas como su
respectiva transcripcion se encuentran en los apartados “c” y “b” de los anexos

respectivamente).

Figura 1. Esquema base para desarrollo de la entrevista

Categorias ,
. L - Categorias procesuales
Teoricas: Bioetica feminista
@ ~ s A
Trato médico Diagnostico
O : L @ J
Redes de apoyo Tratamientos: Cirugias,
quimioterapias y radioterapias.
0 5]
Dificultades Remision

Fuente: Elaboracion propia.

Las categorias permitieron profundizar durante la entrevista y promover la obtencion de
informacion relevante para cumplir con los objetivos propuestos en esta investigacion, los
cuales posteriormente de que se transcribieron se pasaron al software ATLAS.TI version 9, para
el andlisis y codificacion.

Las colaboradoras que cumplieron con los criterios de investigacion se encontraron en
un rango de edad de 43 a 60 aios que se encontraban en remision del cancer de mama por lo

menos durante un afio, los datos de cada una los podemos ver en la tabla 3.
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Tabla 3. Aspectos sociodemograficos de las colaboradoras

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LAS COLABORADORAS

Entrevista | Nombre | Edad | Residencia Estado Escolaridad Ocupacion Hijos
civil
1 Beatriz | 44 | Chicoloapan, Casada | Bachillerato | Ama de Casa 2
Estado de
México
2 Tommy | 59 Tecamac, Soltera Carrera Modista 2
Estado de técnica
México
3 Sofia 60 Cuautitlan Union Licenciatura 3
Izcalli, libre Regularizacion
Estado de escolar
México
4 Lucero | 46 Ecatepec, Soltera | Bachillerato Auxiliar de 3
Estado de Oficina y
México Comercio
Informal
5 Mar 46 Coacalco, Casada Bachillerato | Ama de Casa 2
Estado de
México
6 Ara 43 | Azcapotzalco, | Casada | Licenciatura Docente 3
Ciudad de
Meéxico
7 Maribel | 47 | Azcapotzalco, | Casada | Licenciatura | Bibliotecaria y |
Ciudad de admin. Escolar
México
8 Diana 52 Jaltenco, Divorciada Carrera Operadora en 3
Estado de técnica Call Center
M¢éxico
9 Liz 46 Ecatepec, Soltera | Bachillerato | Administracion | 0
Estado de
México

La mayoria de las entrevistadas se localizaron en el Estado de México a excepcion de dos casos
que pertenecian a la Ciudad de México, las que en su mayoria tenian al menos un hijo o hija, en

su mayoria ya adultas y adultos, aunque hubo casos con hijas o hijos adolescentes y un caso con

una hija pequeia de edad.

Respecto a sus ocupaciones actuales, algunas se encuentran en trabajos formales y otras en
trabajos informales. En cuanto a su estado civil, se encontré una variacion entre solteras,

casadas, en union libre y divorciadas. Por su parte, el nivel maximo de escolaridad que se
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encontro estuvo entre la licenciatura, carrera técnica y Bachillerato. Ahora bien, los aspectos

médicos de las participantes son importantes para el analisis, para comprender el contexto y la

variabilidad de experiencias en el trato médico, como lo podemos observar en la tabla numero

4. Tabla 4. Aspectos médicos de las colaboradoras

# | Nombre Tipo Fase | Afios en | Tratamientos médicos | Institucié | Acompaiia
remision n ntes
1 | Beatriz Hormonal | IIA 1 afo y 10 | Cirugia conservadora, | ISSSTE, | Esposo,
meses quimioterapias (4) y | Particular | Hermanos,
radioterapias. y Hijos vy
SALVAT | Amigas
1'17
2 | Tommy * ITA 1 afio Cirugia conservadora, | IMSS vy | Hijo,
quimioterapias (26) y | FUCAM'® | Mama,
radioterapias (17) Sobrina
3 | Sofia v 1 afio Cirugias (3), | IMSS vy | Esposo,
Microcirugias (6), | Particular | Hijas
quimioterapias,
radioterapias
4 | Lucero * 1 afio Mastectomia IMSS vy | Hijo
SALVAT | mayor,
I Hermanos
5 | Mar Carcinoma | 4B 1 afio Mastectomia, IMSS Esposo,
Ductal in Quimioterapias Hijos vy
situ blancas (4), Vacunas vecinos
(17)
6 | Ara Her I 11 meses | Mastectomia, IMSS, Esposo
positivo y Tumorectomia, Particular
Tumor Quimioterapias  (8),
Benigno Vacunas (18)
7 | Maribel 11 1 afio Mastectomia, ISSSTE y | Sobrino,
Quimioterapias Particular | sobrina e
hija
8 | Diana Ductal 5 afios Quimioterapias  (6), | IMSS, Actual
Infiltrante masectomia SALVAT | pareja e
invasivo I y | hija
ALMA"

7 Es una organizacion que se encarga de la mejora de la calidad de vida de las mujeres con cancer de

mama, su sede esta ubicada en la Ciudad de México (Juntos Contra el Cancer, 2019).

18 Es una fundacion que se encarga de hacer cirugias para mujeres con cancer de mama, su sede se ubica
en el Estado de México (Fundacion Alma, s.f)
% Es una fundacion que se encarga de hacer cirugias para mujeres con cancer de mama, su sede se ubica
en el Estado de México (Fundacion Alma, s.f)
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9 | Liz IIIB | I afio Cirugia Particular, | Hermana

Conservadora, FUCAM, | mayor,

Radioterapia IMSS sobrinos,
demas
hermanos

Nota: * para indicar donde la informacion fue desconocida.

Con respecto al tiempo que llevaban de remision de las pacientes, se encontrd desde los
11 meses hasta los 5 afios; para la delimitacion de la poblacion se consideraron como remision,
ya que lo mas importante es la reconstruccion de su experiencia desde el diagnostico y el paso
por los tratamientos médicos, el apoyo que recibieron de sus redes de apoyo o del trato médico.
Las fases con la que se diagnosticaron a las pacientes se encontraban desde la inicial (All) hasta
una etapa IV, esto debido a un diagnostico inicial erroneo que llevo a la colaboradora Sofia a
un proceso medico largo, logrando la remision hace un afio. Los tratamientos se estuvieron
realizando en su totalidad en instituciones publicas como el IMSS y el ISSSTE. Y fueron
acompanadas principalmente por su familia cercana y amigas desde la noticia del diagndstico
hasta la remision. Las entrevistadas, en términos generales recibieron quimioterapias,

radioterapias y cirugias.

4.6 Poblacion y muestra

Las participantes se eligieron en remision para poder tener una experiencia completa de su paso
por los tratamientos oncologicos y que con esto que les permitiera tener tranquilidad y
certidumbre al hablar de sus propios tratamientos, asi como de los apoyos y dificultades que
tuvieron.

En cuanto a la edad, se consider6 a cualquier mujer de una edad de 20 afios en adelante,
para tratar de abrir la muestra, aunque se tenia presente que el 50% de las mujeres con cancer
de mama en México, tienen una edad igual o menor a los 50 afios al momento del diagndstico
(Cuevas, 2000).

Se escogieron las entidades del Estado de México y la Ciudad de México, por los siguientes
motivos: en el Estado de México no hay una cobertura amplia de servicios médicos y las
politicas de salud pablica no las logran resuelven completamente, pues sigue habiendo sectores

que no cuentan con seguridad social (Lopez y Aguilar, 2003), y en esta entidad se tiene un
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porcentaje de mortalidad por cancer de mama de entre 13.65% y 18% y que por los motivos
anteriormente descritos se tenian que trasladar a la Ciudad de México, en donde existe un alto
porcentaje de mortalidad por cdncer de mama, el cual oscila entre 22.36 a 26.71% , de acuerdo
con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2020). Ademas, resulto
interesante conocer el trato de las pacientes por las diferentes instituciones publicas y privadas.
Aunque la mayoria de las pacientes solo realizaba algunos examenes y cirugias en instituciones
privadas, usualmente todo su proceso médico fue por medio de su seguridad social en la que la
mayoria contaba con IMSS e ISSSTE.

De acuerdo con la Comision Nacional de Derechos Humanos(CNDH, 2016), el IMSS ocupa
el primer lugar de las autoridades senaladas como mas frecuencia en las quejas (2074), el
ISSSTE se encuentra en tercer lugar (838), siendo el cancer de mama un tema de suma
importancia, saber como es el trato que se recibe en estos mismos institutos ayuda a entender

una parte importante del fendomeno y el trato sanitario que reciben.

4.7 Propuesta para el procesamiento y analisis de datos

El presente enfoque intent6 incluir los postulados de la bioética feminista por medio del analisis
critico que permitan ver caminos para mejorar la experiencia de las mujeres con cancer de mama
en los diferentes ambitos sociales e individuales. Esta posicion tiene que ver con las
subjetividades propias como investigadora, que tienen impacto en la forma en se teoriza y
examina el fendbmeno. Asi como la manera en que se explora el fenomeno, la cual afecta la
explicacion ofrecida (Banister, et al., 2004).

Con las entrevistas realizadas y transcritas en un documento se dio forma a los relatos
en primera persona de la experiencia (Riessman, 1993). Asimismo, como se comprendio en
profundidad el contexto que rodean los datos (Daymon, 2010 como se citdé en Sampieri et al.,
2010). A continuacion, se presentan las categorias analiticas que ayudaron a integrar el modelo
teorico de la figura 2.

Categorias analiticas
Bioética feminista

- Cuidados personales
- Informacion médica
- Trato digno, imparcial y respetuoso.
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- Trato considerado, empatico y horizontal.
- Decisiones equitativas en los tratamientos.
- Valoracion del contexto social de la paciente.
Tratamiento médico
- Tipos de tratamientos y procesos medicos
- Acompainamiento médico
- Evaluacion al trato médico
- Dificultades durante el tratamiento.
Redes de apoyo
Familiar.
Amigas (0s).
Grupos de autoayuda.
- Vecinos.

Las entrevistas se realizaron entre diciembre del 2021 y enero del 2022 por medio de “Zoom”
donde se recopilaron sus narraciones y relatos “naturalmente™ grabandolas a medida que se
daban la comunicacion de la entrevistadora y entrevistada en audio y video (Coffey y Atkinson,
2003). Después de cada entrevista se fueron subiendo en una carpeta en “Google Drive”.

Las transcripciones de las entrevistas se realizaron conforme éstas se iban realizando,
dando en total nueve transcripciones que se vaciaron en “Google documentos”. Ademas, en
cada entrevista se comentaron y anotaron datos interesantes en el diario de campo. Luego, se

empezaron a analizar con el programa ATLAS.TI, version 9.
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Figura 2. Modelo para el analisis de la experiencia de las mujeres con ciancer de mama
Bioética

v
=]
=
=
2
=
©
©

Para la creacion de categorias y codigos se tomé en cuenta el modelo teorico de la figura 2, con
este se dio lectura a las transcripciones de forma, reflexiva, cuidadosa e ubicando los momentos
procesuales del fendmeno en: el diagnostico, los tratamientos (que se dividieron en cirugias,
quimioterapias y radioterapias) y la remision. Posteriormente, se obtuvieron los resultados con
el trato meédico, las redes de apoyo y las dificultades en cada parte del proceso oncologico que
tuvieron las colaboradoras, identificando los patrones en las experiencias y los casos

particulares de acuerdo con los objetivos de la investigacion.

4.8 Aspectos éticos a considerar en la investigacion

En la investigacion del estado del arte respecto al cancer de mama, se reflexioné sobre el
importante papel que cumple la experiencia individual de cada mujer con el padecimiento, ya

que son ellas quienes lo padecen y a quienes afecta directamente, mientras son atendidas, y
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tratadas, ya que enfrentan diversos retos para llegar a la remision. Por tal motivo se decidio que
las entrevistadas cumplieran un afio en esa etapa para que se encontraran en un periodo mas
estable y se respetara su proceso. Este trabajo, también considero las emociones que puede
ocasionar en las colaboradoras al narrar su experiencia, por lo cual la empatia, la ética al realizar
las preguntas se demostraron respetando y mostrando flexibilidad con ellas desde el primer
contacto y evitando caer en prejuicios y en el trato generalizado hacia mujeres con cancer de
mama, mostrando apertura a aprender de ellas.

Se les explicaron los fines de la investigacion, tratando de que en todo momento hubiera
consentimiento para usar sus experiencias y sus datos personales como el nombre, por lo que
solo en un caso se utilizé un seudonimo. Al hablar con ellas, se resolvieron las dudas y se generd
un espacio seguro para poder entablar una conversacion a profundidad. También se agendaron
las fechas para las entrevistas de acuerdo con los horarios y la disponibilidad de cada una. Cabe
decir, que en un caso especifico, cuando una de las colaboradoras no pudo realizar la entrevista
se agradecio su interés, se le expresé comprension y se dejo abierto el contacto para cualquier
situacion que se presentara.

Durante esta investigacion se garantizé el bienestar de las participantes (sus derechos,
dignidad y valor) manteniendo su identidad o no andénimas conforme a su consentimiento
explicito (Banister et al., 2004). La condicion derivada de la pandemia por COVID hizo buscar
no poner en riesgo a las participantes por lo cual se utilizaron las herramientas tecnolodgicas para
contactarlas y para realizarles la entrevista.

Durante las entrevistas por medio de “Zoom™ se incentivé un trato horizontal, es decir,
mas que realizar preguntas y querer ajustarse a un proceso rigido se llevo la conversacion con
una orientacion, pero con una actitud de escucha activa para recibir los testimonios que se
compartieron. Antes de comenzar con la entrevista se solia aclarar esa posicion, asi como que
lo que se dijera no seria motivo de critica o cualquier otra situacion que pudiera generar un
impacto negativo en ellas, por medio de la escucha activa, respetuosa y motivante que ayudo a
ahondar mas en la experiencia con los diferentes temas que se tomaron, sin intrusion, respetando

lo que no se hubiera querido compartir, comprendiendo la sensibilidad del tema (Ruiz, 2012).

El papel que se adopté fue de acompaiiamiento, para tener la libertad de seguir
complementando o esclareciendo si lo que se ha comprendido se encuentra en sintonia con lo

que la entrevistada quiso comunicar, lo cual, también permitio a la entrevistadas apropiarse de
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la investigacion, y seguir acompainandolas con interés en su proceso meédico con apoyo, empatia

y compresion.

4.9 Implicaciones como investigadora

Es importante entender que el papel del observador/observadora depende de la posicion social
en la que se encuentra, y lo que los demas le cuentan a ¢l o a ella depende de lo que se pregunta
a los demas que solo se tiene sentido y es plausible con base a esa posicion ocupada (Hernandez
et al., 2010), lo que conlleva a reflexionar sobre los prejuicios, creencias y concepciones como
investigadora respecto al problema de estudio con la finalidad de ser consciente de los sesgos
de nuestra postura y de esta manera esforzarse por evitar en la medida de lo posible este sesgo.
Ademas, se debe comunicar en el reporte del estudio de manera abierta y honesta para que el
lector conozca la perspectiva de la investigadora (Creswell, 2009).

Como investigadora el conocimiento de la experiencia de mujeres con cancer de mama
me ha ayudado a mirar el tema continuamente, en el que las historias de las entrevistadas me
han representado una profunda preocupacion por la manera en que han tenido que experimentar
en algunos casos el paso por los tratamientos, y la necesidad de visibilizar la informacion para
otras personas con respecto a la deteccion temprana y los sentimientos que suelen trastocar la
vida de cada una, para continuar humanizando el tema como una cuestion de relevancia y
urgencia social.

Las experiencias simbolicas y emotivas de cada una, el apoyo que recibieron para
enfrentar las dificultades que tuvieron, el trato comprometido, empatico y honesto con ellas, asi
como los prejuicios, las culpabilizaciones, los tratos autoritarios o asimétricos, y todo aquello
que vulnera y oprime, conllevd a buscar una herramienta que permitiera analizarlos esos
componentes, por lo que la bioética feminista fue la opcioén indicada para analizar las

experiencias con el cancer de mama.
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CAPITULO V

LA EXPERIENCIA DE LAS MUJERES CON CANCER DE MAMA DESDE LA
BIOETICA FEMINISTA

Para comenzar este capitulo, se dara un panorama general de la experiencia de cada una de las
participantes con el cancer de mama, es decir una sintesis de la experiencia del padecimiento y
atencion meédica de cada colaboradora. Esto permitira contextualizar y conocer la situacion de
cada una de las pacientes cuando enferman, cuando son atendidas y cuando llegan a la remision.

Posteriormente, en este capitulo se expondran los hallazgos encontrados, tomando en
cuenta el modelo tedrico donde se encuentran sus respectivas categorias, como el trato médico,
las redes de apoyo y las dificultades que experimentaron las colaboradoras y las categorias
procesuales que fueron el diagnodstico, el tratamiento y la remision. Para este analisis, se
reflexiono6 desde la perspectiva de la bioética feminista para construir como fue la experiencia

de las mujeres con cancer de mama en remision.

5.1 Descripcion de los casos

Betty

Entonces he aprendido a vivir al dia, a pensar en hoy, maiiana
quién sabe.
A un aiio y diez meses en remision.

Betty se dedica a ser ama de casa, tiene 44 afios y reside en el Estado de México en donde vive
con su familia, ella se encuentra casada, tiene una hija y un hijo adolescentes de 15 y 12 afios.
La sospecha de que tenia cancer ocurre cuando ella empieza a identificar cambios en su cuerpo
como el seno hundido, por lo que acude junto con su esposo a consulta con su doctor familiar
privado, y ¢ste le indica realizarse una mastografia en la que resultaron anormalidades, por
consiguiente, le recomendé acudir con un oncélogo. El diagnostico que recibio del oncologo
fue después de realizarse una biopsia, lo que hizo que la colaboradora Betty se cuestionara
respecto a su vida, lo representé un momento emocional dificil, y también el oncologo le
comento la urgencia de requerir una cirugia, lo mas pronto posible.

En el proceso de buscar opciones para realizarse la cirugia, ella y su familia consideraron

que era mejor una institucion privada por la rapidez en el servicio, y por ello consultaron
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opciones como FUCAM. Sin embargo, por el elevado precio que esas instituciones
representaban, optaron por la propuesta de su doctor familiar, quien les daba facilidades para
pagar. La colaboradora cont6 también con el apoyo econdomico de amigas, amigos y vecinas
para realizarse la cirugia conservadora *°que requeria. Después de la cirugia le colocaron un
dren, el cual requeria ciertos cuidados para la recuperacion de la paciente con la ayuda de su
familia. Posteriormente le retiraron el dren, y después de un mes, se dirigié al Hospital del
ISSSTE Zaragoza, para continuar con sus quimioterapias.

La experiencia con la primera quimioterapia fue la mas conflictiva, ya que tuvo
dificultades para poder respirar, pero en las siguientes ocasiones, fue mas sencillo ya que se
tomaron precauciones para que no tuviera mayor problema. Los efectos de las quimioterapias
fueron diversos, como el dolor en todo el cuerpo, ulceras en la boca, y la pérdida del cabello,
que hicieron pasar a Betty, un proceso emocional dificil “a mi en ese momento me dolid
mucho”. La colaboradora opto por usar turbante y motivarse principalmente por sus hijos para
continuar con las ultimas tres quimioterapias.

A continuacidn, siguid con las radioterapias en el Hospital 20 de noviembre del ISSSTE,
en donde el trato fue profesional e informativo. El tratamiento se dio de manera continua por
21 dias, y tuvo efectos como quemaduras en la piel y nauseas. Después, continiio con revisiones,
vacunas y medicamentos. La paciente al estar en remision comentd valorar y disfrutar mas la
vida a pesar de los estragos provocados por los tratamientos y actualmente sigue implementando

los cuidados personales y sus respectivas revisiones médicas.

Tommy

A un ario en remision.

Tommy trabaja como modista, tiene 59 afios, reside en el Estado de México y tiene dos hijos,
se encuentra soltera. La sospecha de padecer cancer de mama ocurre cuando un dia ella se
encontraba realizando actividades de albanileria, entonces comenzo a tener un dolor intenso en
el brazo por lo que se acuesta y encuentra una “bolita”, asi que recurrio a realizarse una

mastografia, en donde la radidloga le recomienda atenderse, puesto que sus resultados eran

2 La cirugia con conservacion del seno extrae el cancer mientras se conserva tanto del seno normal como
sea posible. Por lo general, también se extirpan algunos tejidos sanos y ganglios linfaticos de alrededor
(ASC, 2019).
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anormales, y de esta manera ella asiste a la clinica nimero 25 de San Juan de Aragdn en el
IMSS, donde le dan un pase para la clinica nimero 3 de Gineco Obstetricia (del IMSS); en este
lugar le dicen que espere en radiologia y es aqui donde el radidlogo le da el diagnostico positivo
a cancer de mama. La noticia impact6 en la colaboradora, la cual recibi6 un pase para el Centro
Meédico Nacional La Raza (del IMSS).

En compafiia de su amiga se dirigié al Hospital La Raza, lugar donde tuvo una mala
experiencia, pues no la querian recibir por estar en una etapa avanzada y por argumentos de los
servidores publicos a cerca de la falta de presupuesto para ese hospital. Por tal motivo, tuvo que
hablar con el subdirector y acudir a otros hospitales para poder ser derivada a oncologia;
mientras, la colaboradora se sentia decepcionada y molesta por el trato que habia venido
recibiendo, mas la mala experiencia con el trato agresivo que recibi¢ en el modulo para poder
agendar una cita; esto fue de acuerdo con Tommy, lo que ocasiond que le dieran una cita muy
distante. El progreso de la enfermedad ocasiond que el dia de la cirugia el tumor midiera ocho
centimetros, cuando para realizarle una cirugia, le comentaron que no debia exceder de tres
centimetros, y fue por esa razon que tuvieron que aplicarle quimioterapias y radiaciones antes
de operarla.

De acuerdo con la colaboradora, recibir 26 quimioterapias fue algo “exagerado” por
tener grado AlL en este momento, ella contaba solamente con el apoyo de su amiga, ya que no
contaba con el respaldo de su familia y como consecuencia de esto, la experiencia de Tommy
representd mas obstaculos para sobrellevar las quimioterapias. Ademas, la colaboradora noto
que los enfermeros no aplicaban los tratamientos que correspondian con las quimioterapias o se
llevaban algunos cuando dormian las pacientes.

Posteriormente le dieron 17 radiaciones; el trato algunas veces fue bueno y en otras
ocasiones no, pues le hacian sentir que “no tenia remedio” y que se encontraba en una fase
terminal. Sin embargo, su oncologo le brindaba un buen trato, la apoyaba y le respondia sus
dudas. También, las conferencias que brindaban en el hospital eran buenas fuentes de
informacion constante.

Como consecuencia de la pandemia por la COVID-19, no pudo recibir algunos
medicamentos y tampoco le querian realizar la cirugia, ya que los cirujanos/cirujanas tenian

temor de contagiase, por lo que ella tuvo que persuadir a los cirujanos para que se la llevaran a
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cabo. Después de esto, la colaboradora presentd estragos por los tratamientos, que fueron desde
veértigos, osteoporosis, dolor en el cuerpo y nduseas, entre otros.

La forma de vida que lleva Tommy en su remision suele incluir la meditacion, el
ejercicio fisico, una actitud positiva para seguir mejorando su calidad de vida a pesar de padecer

depresion y tener un miedo constante a morir.

Sofia

A un ario en remision.

Sofia trabaja en la regularizacion escolar, tiene 60 afos, reside en el Estado de México y tiene
tres hijos. Se encuentra viviendo en union libre. En la experiencia de Sofia con relacién a la
sospecha de cancer de mama, ella primero sinti6 cambios en su corporalidad: se cansaba mas
de lo normal, le dolia el brazo y se iba de lado al caminar. A raiz de esos cambios, ella asiste a
su clinica familiar nimero 64 del IMSS, y de ahi la remiten a la clinica familiar nimero 72 del
IMSS, en donde es atendida por el doctor Calzada, quien le extrae liquido de las mamas y le
realiza una cirugia ambulatoria para observar las anomalias en la mama.

Como la molestia en su estado de salud general persistia, ella le comenté su situacion a
su subdirector de clinica, quien la valora y le comenta que la cirugia realizada por el doctor
Calzada fue la que ocasiond la expansion del cancer de mama y por lo tanto fue una negligencia
médica. Ademads, a consecuencia de esto se preocupa por que Sofia reciba atencion lo mas
pronto posible, y le recomienda hacerse algunos estudios en instituciones privadas para ayudarla
a canalizarse al Instituto de Cancerologia, a través de acuerdos hechos con el subdirector de esta
institucion para la admision de la paciente. En este lugar se le aplicaron 26 quimioterapias que
le ocasionaron un dolor agudo en el cuerpo.

Al finalizar este tratamiento, la colaboradora continué con medicamentos en el Hospital
Centro Médico Nacional Siglo XXI. Posteriormente se le realizaron 17 radioterapias en el
Hospital La Raza del IMSS, todo este proceso médico le trajo diferentes estragos fisicos en su
salud, y un constante temor de perder los brazos, las mamas y la vista, por lo que le comentaban
sus doctores, asi como las dificultades que tenia Sofia para desplazarse. Asimismo, cabe
mencionar el apoyo del subdirector y la trabajadora social de su clinica quienes le brindaban

junto con sus hijas constante contencion emocional para seguir con los tratamientos.
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La colaboradora perdio bastante peso corporal después de las quimioterapias, por lo que
asistio con una doctora familiar privada y ella le continué dando seguimiento, realizandole
cirugias y microcirugias en el cuerpo. Esto de manera sincronica con el seguimiento de su
tratamiento en el seguro en el IMSS. La vida en remision para la colaboradora le hizo disfrutar

mas los momentos con cuidados a su salud y asistiendo a sus chequeos médicos.

Lucero

A un ario en remision.

Lucero cuenta con dos trabajos, como auxiliar de oficina y en el comercio informal. Ella tiene
46 afos y reside en Estado de México. Se encuentra soltera con tres hijos. Se realizé una
mastografia en una de las unidades moviles para la prevencion del cancer de mama por parte
del IMSS y los resultados de esta fueron anormales, por lo que ella recurrié a una especialista
de mama, quien le explico tener una alta probabilidad de cancer de mama con un trato empatico
(“no tenga miedo, estamos a muy buen tiempo”), el impacto emocional del diagndstico fue
fuerte para Lucero, de ahi la doctora la derivé al Hospital General de Zona nimero 68 del IMSS,
y posteriormente al Centro Médico Nacional La Raza, en donde el oncélogo le solicitd otra
mastografia y después una biopsia.

Posteriormente en la Raza, una oncoéloga le comunico los resultados positivos de su
biopsia y la necesidad de que se le practicara una cirugia conservadora; aqui le explico el
procedimiento médico y también la motivo para compartir la noticia con sus familiares, ya que
hasta el momento, Lucero habia estado pasando estos procesos médicos sin compaiia, por no
querer preocupar a su familia.

Antes de la cirugia se reviso el expediente de la paciente y se detectaron ganglios
inflamados, por lo que la oncéloga le sugirio realizarse una mastectomia. Ante esta noticia, la
colaboradora paso por un momento emocional muy complicado. Ademas, debido a la pandemia
de COVID-19, perdio su empleo en la empresa donde trabajaba, aunque por fortuna, su seguro
médico si le cubria la cirugia, asi que procedi6 a realizarsela.

El dia de la cirugia mientras esperaba a ser atendida, Lucero se dispuso a buscar a otras
pacientes que hubieran tenido una mastectomia radical, por lo cual se mantuvo platicando con
otras mujeres que compartieron sus historias y la manera en que ellas sobrellevaron el proceso.

Esto le ayudo a sentirse mas tranquila y capaz de poder llevar a cabo la recuperacion de la
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cirugia. Sin embargo, la espera para ser atendida la hizo sentirse vulnerable, y gracias al apoyo
de una enfermera y un enfermero, ella se sintié mejor y lo valoré como “una de las mas grandes
bendiciones que yo he tenido en mi vida”. En la cirugia no tuvo problema y por ello ya no fue
necesario llevar a cabo las radioterapias o quimioterapias, solamente requirié tomar
medicamentos. En el proceso de remision aparte de seguir cuidandose y asistiendo a sus citas o
examenes médicos, también le cambid la forma de pensar y ver la vida, sintiéndose muy

afortunada y agradecida por vivir.

Mar

A un ario en remision.

Mar se dedica a ser ama de casa, tiene 46 afios y reside en Estado de México. Se encuentra
casada y tiene dos hijos. La sospecha de cancer ocurrié debido a una mastografia de rutina que
le recomendo realizarse su doctor. La colaboradora se entera del diagnostico de cancer de mama
cuando por accidente escucho a la doctora comentarle a la trabajadora social, durante la
mastografia, por lo que tuvo un fuerte impacto emocional y concepciones fatalistas de su futuro.
Con la mastografia el doctor de su clinica le solicitd hacerse una biopsia que salio positiva, por
lo que la mandaron a realizarse examenes medicos para derivarla a especialidades y atenderla
en el Hospital General niimero 98 (del IMSS), pero debido a la pandemia, ella fue atendida en
el Hospital General La Raza del IMSS.

La atencion en el Hospital General La Raza, de acuerdo con la colaboradora, fue muy
rapida, y pasaron solo unas semanas para realizarse la cirugia. Después, durante su recuperacion
su hijo le ayudoé con las curaciones, aunque en una ocasion acudio a urgencias para destapar los
orificios de las mangueras del dren. En cuanto se recuperd, siguieron las quimioterapias; en este
proceso el trato fue bueno y contd con el acompafiamiento de otras pacientes para motivarse
entre ellas a continuar con las quimioterapias; con algunas se compartieron numeros telefonicos
y se solian escribir consejos para sentirse mejor por medio de WhatsApp.

La colaboradora Mar, recibid cuatro quimioterapias. En la segunda pasd por un
momento emocional dificil al perder su cabello, pues ninglin doctor o enfermera le comento
sobre esos efectos de las quimioterapias. Para la colaboradora, el no tener cabello y usar turbante
hizo que las demas personas la identificaran con cancer, lo que ocasiond tratos estigmatizantes

cuando otras mujeres evitaban tener contacto con ella.
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Durante todo su proceso ella estuvo acompafiada por su esposo y su hijo principalmente.
También en algunas consultas la acompafiaron algunas vecinas y contd con apoyo por medio de
mensajes y llamadas telefonicas con los demas miembros de su familia. La experiencia en
remision para Mar fue seguir con sus respectivos chequeos médicos después de recibir sus
vacunas y continuar cuidandose, asi como verse motivada para querer brindar apoyo a quien

llegue a pasar por esta situacion o apoyar a otras personas vulnerables.

Ara

A once meses en remision.

Ara es docente, tiene 43 afios y reside en el Ciudad de México. Se encuentra casada y tiene tres
hijos. La colaboradora empezd a sospechar que algo estaba sucediendo en su cuerpo, porque se
sentia muy cansada y not6 una “bolita” en el seno, lo cual le generé mucho temor por su historial
familiar, ya que su madre habia fallecido de cancer de mama, por lo que asiste a realizarse una
mastografia, pero por no tener cuarenta afios no se la pudieron hacer. Entonces, ella acude a
Salud Digna, donde en el estudio se descubrié una “bolita” en el otro seno, y esto le genero
incertidumbre e inconformidad; entonces Ara asiste a los Laboratorios Médicos Polanco y alli
le comunican que tenia problema en ambas mamas. De esta manera acude a consulta médica en
su clinica y la envian a la clinica de Lindavista, aunque por la pandemia por COVID-19 tardaron
mucho tiempo en recibirla, y posteriormente le mandaron a hacer una biopsia, la cual fue un
procedimiento médico muy doloroso para ella, y después la derivan al Hospital General La Raza
del IMSS.

La comunicacién de su diagndstico fue directo e insensible, por lo que la colaboradora
quedo impactada; aqui el oncologo le comentd que necesitaria una mastectomia radical y una
muestra del otro seno. Después de las cirugias en ambas mamas, la recuperacion para Ara fue
muy dolorosa y complicada. Los resultados de las biopsias dieron positivo a una de las mamas.
Posteriormente se realizaron los preparativos para llevar a cabo la cirugia, y Ara recibio en la
mama afectada una mastectomia y le extirparon diez ganglios.

Como consecuencia de la pandemia por COVID-19, en la escuela donde laboraba Ara,
la disminucion de alumnos hizo que despidieran a varios docentes, por lo cual ella tuvo que
compartir su situacion y preocupacion por perder el seguro con recursos humanos y fue de esta

manera que pudo conservar el empleo, pero laborando con menos horas. Después de la cirugia
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le realizaron ocho quimioterapias, cuatro rojas®' y cuatro blancas??. Sin embargo, debido a que
el catéter donde se administran dichas quimioterapias es un proceso opcional, la paciente no
contaba con este en los primeros tratamientos, por lo que con cada tratamiento fue mas dificil
poder administrarle via venosa, asi que le tuvieron que poner un catéter a mitad del tratamiento,
pero este procedimiento fue inadecuado y molesto para la paciente, ya que comento que al
realizarlo un practicante que no contaba con la suficiente experiencia se tuvo que repetir el
procedimiento, lo cual le trajo repercusiones para la movilidad de la mano después de esa
situacion. Uno de los efectos, de la quimioterapia mas fuertes para Ara, fue principalmente la
pérdida de cabello principalmente, entre otros estragos fisicos.

La colaboradora recibi6é dieciocho vacunas y medicamentos hormonales, durante su
tratamiento en remision. Durante todo su proceso médico ella tuvo el apoyo de su hermano, su
papa y su esposo principalmente. La vida en remision la ha hecho sentirse agradecida y valorar

mas la vida.

Maribel

A un ario en remision.

Maribel tiene dos trabajos en donde se dedica a la administracion escolar y como bibliotecaria.
Ella radica en la Ciudad de México y tiene 47 afos, se encuentra casada y tiene un hijo. En la
experiencia de Maribel el haber tenido un antecedente de cancer de mama que llevo a la muerte
de su madre al igual que presentar molestias en su seno, la motivo a realizarse una mastografia
en los laboratorios de Salud Digna, en la que después de una semana le solicitaron acudir para
decirle que debia acudir a atencion médica lo mas pronto posible. El no contar con un
diagnostico certero le ocasionaba preocupacion por ser una persona diabética e hipertensa, por
lo que entonces ella busca una segunda opinion en los Laboratorios Médicos Polanco y aqui la
doctora le recomienda realizarse una biopsia; para esto ella busca a un doctor que era su
conocido, y al realizarle la biopsia, se complica el procedimiento médico por lo que se utiliza

el bisturi.

21 Es un farmaco de quimioterapia llamado doxorubicin es anticanceroso ("antineopldsico” o "citotéxico"). Este
medicamento se clasifica como un "antibiético de antraciclina" (Chemocare, sf.)

22 Es un farmaco de quimioterapia llamado “Taxol” es un farmaco anticanceroso que ayuda a disminuir las
probabilidades de que las células cancerigenas se regeneren (Chemocare, s.f.)
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Con los resultados de la biopsia el doctor que habia contactado le informo que iba a
requerir de una mastectomia y la extraccion de algunos ganglios. La colaboradora estuvo dos
semanas en recuperacion de la biopsia para que le pudieran hacer la cirugia en una institucion
privada, que pudo llevarse a cabo, ya que la cirugia fue pagada por su hermano, mientras que
ella pago otros estudios que requerian.

El dia de la cirugia Maribel se preparé mentalmente para la extirpacion de la mama, y
contd con el acompanamiento de su hermano, su hija y su esposo. Posteriormente, la cuidaron
sus sobrinos durante su recuperacion.

Después de un mes de la cirugia, continud su tratamiento por medio de su seguridad
social en el Hospital Regional 1° de Octubre del ISSSTE. La primera quimioterapia genero
reacciones fisicas en su cuerpo, pero las enfermeras cambiaron el medicamento para que pudiera
continuar con las otras quince quimioterapias que necesitaba. Maribel requirio cuidar su salud
con mas atencion por padecer diabetes, ya que si no tenia los niveles de azucar estables no podia
recibir su quimioterapia, esta situacion le generaba mucha ansiedad, mas la pérdida del cabello
que representd un momento emocional dificil, por el trato estigmatizante que recibia de otras
personas.

A las tres semanas de su ultima quimioterapia, empezd a recibir sus respectivas
radiaciones, en el Centro Médico Nacional 20 de noviembre del ISSSTE, pero conforme fue
avanzando su tratamiento su piel se quemo, por lo que necesité comprar, productos para la piel
como cremas, para poder continuar con sus radiaciones, y con el apoyo de sus primos pudo
comprarlas. Para la colaboradora estando en remision, el trato que obtuvo fue bueno, empatico
y toda la experiencia con el padecimiento le hizo sentirse mas fuerte en todos los aspectos y

disfrutar mas la vida.

Diana

A cinco anos en remision.

Diana es operadora en un Call Center, reside en Estado de México y tiene 52 afios. Ella se
encuentra divorciada y tiene tres hijos. Para Diana ya existia la sospecha de que algo ocurria en
su cuerpo y su doctora familiar le comentd que era “fibrosis”, por lo que solo le recetd
diclofenaco por seis meses, aunque se conocia que la paciente tenia familiares del lado materno,

que habian fallecido de cancer de mama. Fue asi como Diana asistio a realizarse una mastografia
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en las unidades moviles del DIF, para la prevencion de cancer de mama, y le comentaron que
sus estudios eran anormales y debia atenderse, pero la colaboradora continuaba pensando que
se trataban de “bolitas de grasa™; ella ya habia presentado dolor en el seno, pero debido a su
reciente divorcio, no le dio importancia pues para ella habia prioridades como el cuidado de su
pequefia hija. Es hasta que un dia ella se dirige al trabajo y tropieza caminando y cae sobre su
mama, que inmediatamente acude con su doctora, y ella percibe una lesion en el seno y le pide
realizarse otra mastografia, la cual salid con una alta probabilidad de cancer de mama, por lo
que la deriva al Hospital General La Raza del IMSS.

En La Raza la oncologa le comentd que necesitaria realizarse una biopsia a nivel
quiréfano y realizar una cirugia en caso de ser positiva. La colaboradora llega a un acuerdo
junto con la oncologa para que el dia de la biopsia le den el resultado y se le realice la cirugia
que necesite. En todo este proceso, quien la acompaiié desde el diagndstico fue su pareja, quien,
de acuerdo con Diana, la motivo mucho a seguir con su tratamiento.

El dia de la cirugia estuvo acompafiada por su pareja y su hijo, y le diagnosticaron
carcinoma ductal infiltrante. El cirujano le comenté que necesitaria realizarse una mastectomia
radical, con lo que Diana estuvo de acuerdo, pero no se confirmé que ella entendiera qué
significaba la extirpacion de la mama completa, por lo que esto tuvo un gran impacto en ella.
Ademas, durante la cirugia, uno de los cirujanos culpabiliz6 a la paciente por su enfermedad.

La recuperacion fue dificil con el dren, ya que la tnica que pudo ayudarla a destaparlo
era su hija pequefia de siete afios, y a pesar de su situacion, Diana trato siempre de cumplir con
los cuidados de su hija, aunque fuera complicado. La falta de explicacion médica también la
pudo observar cuando le retiraron el dren, ya que la enfermera, se lo retiré de una forma brusca
y le lastimo el brazo.

Después de un mes de la cirugia, comenzaron sus radioterapias, en donde conté con el
apoyo constante de su pareja para que ella se sintiera bien, preocupandose por seguir las
indicaciones médicas. También el apoyo que tuvo en su trabajo fue muy empatico, ya que fueron
flexibles para apoyar su recuperacion. Después continud con las quimioterapias, aqui tuvo un
buen trato empatico e informativo, lugar que le ayudd a generar redes de apoyo con otras
pacientes de cancer de mama. Su experiencia en remision fue sentirse agradecida y a valorar la
vida, a procurar su salud fisica y emocional, siguiendo las indicaciones médicas y asistiendo a

sus respectivos chequeos médicos.
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Liz

A un afio en remision.

Liz trabaja como administradora, tiene 46 aios y reside en Estado de México. Ella se encuentra
soltera y sin hijos. La colaboradora sospech6 que algo no estaba bien cuando empezo a sentir
mucho cansancio, y dolor en el seno y la espalda, por lo que decide acudir a los Laboratorios de
Salud Digna a realizarse una mastografia. Cuando le entregan los resultados la dirigen con una
psicologa que le comenta que sus estudios no eran normales, por lo que era necesario que
acudiera con un especialista. Debido a la pandemia por COVID-19, le fue dificil encontrar un
hospital donde la recibieran, hasta que le comentaron que asistiera al Hospital Juarez, que es un
hospital publico e independiente y para personas que no tuvieran seguridad social, por ese
motivo no la admitieron. Después ella acude a FUCAM, en donde le realizaron una biopsia que
fue muy dolorosa para ella. Posteriormente, cuando la doctora le informo los resultados de la
biopsia positiva a cancer de mama lo hizo de forma insensible, la paciente quedd impactada por
esta situacion. Liz conto con el apoyo de su familia desde el primer momento por lo que estaban
dispuestos a pagar la cirugia en FUCAM. Sin embargo, el cirujano es quien le recomienda que
acuda si cuenta con seguridad social, que realice su tratamiento ahi para que la puedan atender
de forma gratuita, ya que los tratamientos son costosos y ella necesitaria quimioterapias y
posiblemente radiaciones. Liz, decide seguir su consejo, aunque ya habia dado un adelanto para
la cirugia en FUCAM.

Cuando Liz comentd su situacion a su compaiiero de trabajo, este le prestd sus
documentos de direccion domiciliaria para dar de alta su seguridad social en la Ciudad de
México, por lo que fue derivada al Hospital Lindavista del IMSS, y de ahi al Hospital General
La Raza (del IMSS), en este lugar le aceptan los estudios que ya se habia realizado y el trato fue
empatico y rapido. El oncdlogo le comenté que seria necesario realizarle una cirugia
conservadora, asi como la extraccion de sus ganglios, lo que tuvo un impacto emocional en Liz.
El dia de la cirugia, se sintié acompafiada por otra paciente con la que compartia cuarto, quien
la motivd a seguir con su tratamiento. En la recuperacion de la cirugia, el dren representod
molestias para poder dormir y moverse.

Posteriormente después de recuperarse de la cirugia continud con las radioterapias en el

Centro Médico Nacional Siglo XXI, y aqui ella nota la diferencia en el trato médico en

78



comparacion con el hospital de La Raza, pues solian responderle con un tono de voz agresivo y
regafiarla por desconocer cuestiones administrativas, por parte del personal administrativo al
igual que del radidlogo. Le realizaron quince radioterapias, la cuales quemaron su piel y los
medicamentos que le recetaron no le ayudaban y le dificultaban moverse.

La vida en remision para Liz ha sido continuando con los tratamientos y chequeos
médicos, y después de pasar por la experiencia con cancer de mama cambio su perspectiva del

mundo, valorando mas sus decisiones y buscando tener una mejor calidad vida.

5.2. La atencion médica en la sospecha y el diagnostico

El cancer de mama se puede presentar en cualquier momento de la vida de una mujer. La
deteccion, el tratamiento y la rapidez con la que se atiende pueden cambiar las posibilidades de
supervivencia. Por ello, en el 2011, el Comité Nacional de Cancer de la Mujer, acordd por
consenso unificar las Normas Oficiales Mexicanas NOM-014-SSA2-1994 y NOM-041-SSA2-
2011, para quedar como: Norma Oficial Mexicana, Para la Prevencion, Diagnostico oportuno,
Tratamiento adecuado, Calidad de la atencion, Control y Vigilancia epidemiolédgica del Cancer
en la Mujer” (Gaceta del Senado, 2019).

Entre las entrevistadas, la sospecha de cancer se dio en dos patrones; por medio de
alteraciones en la corporalidad o cambios fisicos, y como consecuencia de asistir a un chequeo
médico de rutina. En el primer caso se describieron sintomas como cansancio y cambios en la
temperatura de las mamas, asi como dolor en senos, brazos y espalda; también describieron
haber palpado “una bolita” en el seno, razones por las que asistieron al médico.

(...) yo me estaba bariando, al levantar el brazo me percato, me veo al espejo y veo que
mi seno se hunde del lado derecho, por el lado del pezon, del lado derecho arriba veo
que se hunde, pero a la misma vez hay como un chipotito, entonces yo levanto el brazo
v lo toco. Bueno, terminé de baiiarme, sali, le dije a mi esposo “oye mira, esto no me
gusta” y me dice “;sabes qué? saca una cita con nuestro doctor familiar” (Beatriz, 44
afos).
Una vez reconociendo la anomalia en sus cuerpos, se recomendd, por parte del médico-familiar
de sus clinicas, realizarse una mastografia. La mayoria de estos estudios fueron realizados en
laboratorios particulares, asociaciones (como Salud Digna, FUCAM, Laboratorios Médicos
Polanco, entre otros), o por medio de su seguro médico, que arrojaron resultados positivos. Las

pacientes se encontraron con complicaciones importantes; por una parte, carecer de los recursos
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econdmicos, y por otra, el hecho de que varias instituciones o asociaciones privadas no contaran
con los insumos o instrumentos necesarios para atenderlas, por lo que tuvieron que recorrer”
varias instancias antes de poder realizarse los estudios, ya que los diagndsticos eran incompletos
0 iImprecisos.

(...) Fui a Salud Digna, malisimos, por cierto, es parte de la experiencia porque me
dicen que del lado donde tengo la bolita, que no tengo nada y que al contrario tengo del
otro lado una bolita que se mueve para todos lados, que yo ni siquiera habia palpado
Jno? que me habia estado concentrando en la otra, pero que de hecho en el otro lado
estaba el mal. Voy y me hago otro estudio y ahora voy a los Laboratorios Médicos
Polanco y ahi es donde me dicen que si, que no es una, sino las dos [mamas] (Ara, 43
afos).

Las mujeres buscan realizarse las pruebas de diagnodstico en instituciones privadas, con la
intencion de una mejor calidad en el servicio, si bien logran tener un trato mas personalizado y
eficiente, también se enfrentan a errores en el diagnostico, como lo coment6 Ara cuando asistio
a Salud Digna.

En las instituciones de salud a las que asistieron las entrevistadas, la comunicacion del
primer diagndstico fue ofrecida por médicos/médicas, trabajadoras sociales, psicologas,
doctores y radiologos, lo cual se encuentra acorde con la Norma Oficial Mexicana (2011), en la
seccion 13.1, en la que se indica que todo el personal de salud debe contar con capacitacion y
estar involucrados en el programa de prevencion y control de cancer mamario. Sin embargo, en
la Norma no se estipula quién deberia de dar el diagnostico positivo a cancer.

La consejeria brindada por parte del personal sanitario sobre el diagnostico fue

24 seccion 6.1.2.1 la cual menciona el énfasis

usualmente sin tener consideracion de la Norma
en la efectividad, las limitaciones del tratamiento y en el pronoéstico de la enfermedad, con base
en la particularidad del caso y las caracteristicas personales del usuario y la usuaria, hacia su
participacion activa y comprometida para lograr el éxito del tratamiento. De igual manera no
existe una Norma que hable de la forma en que debe dar el trato médico o que priorice la
empatia, la consideracion y la ética.

Pues ast, literal, o sea, “le hicimos la biopsia y tienes cancer”. Asi de duro, asi de cruel
v pues uno no lo asimila. Fue asi de “bueno, ;jqué sigue?”, “pues que te vayas a La
Raza y ahi te atienden” (Ara, 43 afios).

2 Actualmente la propuesta IMSS- Bienestar que apenas se estd implementando pretende unificar la
derechohabiencia para las personas que no cuentan con seguridad social (Expansion politica, 2022).
24 La NORMA Oficial Mexicana (2011).
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La forma en que los médicos comunican el diagndstico positivo de cancer es antiética, pues no
toman en cuenta los sentimientos e impactos que ocasiona la confirmacion del padecimiento, lo
cual puede tener repercusiones en el estado emocional de las pacientes y afectar las decisiones
sobre el tratamiento posterior.

En la fundacion de cancer, FUCAM, la experiencia que tuvieron algunas pacientes
durante la etapa del diagnostico no fue la atenciéon médica que esperaban, ya que pensaban que,
al ser una institucion privada para las mujeres con cancer de mama, el trato se diferenciaria de
las instituciones publicas.

(...) “Pero es que a mi me dijeron que es etapa IIA, ' ;no se han de haber equivocado?”’
Yo te repito, la senti poco sensible porque de por si tu vas aterrada con eso que te dicen
v para esto ya después me dice “;quién va a pagar tu tratamiento?’’ y le digo”’vo”, “no
creo que te alcance jeh?” y yo dije “pues, yo veré como”, dice "no, son como setecientos
mil pesos”, dice “entonces chécalo muy bien”, “si vas a tener para pagar y si no te
puedes ir a otro lugar, si tienes ISSSTE, entonces vete para alla”. Yo le dije "si,
doctora” y me dijo " hay que volver a repetir estudios y no sé qué”. No sé, yo no
generalizo porque digo también, a lo mejor la doctora en ese momento como me vio que
ha de haber dicho “Tu no vas a poder pagar”. O no supo explicarse, pero para mi, ast

como que no fue buena su respuesta (Betty, 44 aios).

El trato y la comunicacion del diagndstico positivo denota la falta de preparacion y sensibilidad
con las pacientes, sin importar la dependencia (sea publica o privada). Lo cual es preocupante;
como se menciond la NORMA es clara y se debe enfatizar la supervivencia de la paciente y al
no seguirla, la experiencia suele ser calificada como fraumatica.

El otro patron de sospecha fue por medio de chequeos rutinarios, estudios de tamizaje
por mamografia®® o por medio de campafias de prevencion del cancer de mama que suelen
realizarse a través de unidades moviles que cuentan con los aparatos médicos para hacer
mastografias. Es en estos estudios rutinarios que se descubre la probabilidad de cancer de mama.

(...) Mira, a sospechar no, porque yo iba a mis estudios y cada vez que iba me decian
“felicidades, salio muy bien”. (...) Yo fue por pura casualidad, digo casualidad porque
yo fui a mi cita con mi médico familiar (...) con mi cartilla de vacunas a ver qué me
dicen y ahi me dice la seriorita que ya pues me tenian que hacer mi mastografia, eso fue
en diciembre, este diciembre se cumplen dos afios y pues va fui y me mandaron, fue el 2
de diciembre de hace dos anios. Fui a hacerme mi estudio y pues ahi ya me detectaron
el cancer, pero a mi me manejaron que ya era ya metastasis (Mar, 46 afos).

% Mas conocida como la mastografia, el cual es un estudio que se debe de llevar a cabo en las mujeres a
partir de los cuarenta afios de edad.
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(...) Me dijo (la doctora) “sefiora ;jno habia detectado...?”’ porque yo no habia sentido
ningun sintoma, nada, nada, nada, no dolor, no cambios de apariencia, nada y en el
momento en que ella me esta haciendo el estudio, estaba yo acostada, me dice “seiiora,
/no ha detectado que tenga el pezon hundido?” y le digo “no”, me volteo y me fijo, mi
pezon estaba asi hundido, cuando dije ““;no, no puede ser!” (Araceli, 46 afios).

La forma en que la colaboradora Mar se enterd que tenia cancer, fue por una mala practica ética
que incumplié con el principio de no maleficencia (no hacer dafio), esto ocurrié cuando la
doctora comento a la trabajadora social sobre el estado de la paciente sin percatarse de que Mar
la estaba escuchando. Fue asi como se enterd que supuestamente se encontraba en una fase
terminal®®, lo que le generd una vision fatalista hacia su futuro “cuando escuché que era
metastasis dije: jUh no, ya valio!”. Este descuido ético no permitio ofrecer la informacion
necesaria acerca de su padecimiento, que le permitiera tener certeza sobre el proceso médico
orientado a la supervivencia. También se encontrd que la falta de sospecha tuvo que ver con la
paciente, por otras prioridades, de acuerdo con la experiencia de Araceli.

(...) Yo siempre he estado muy sana, muy sana, siempre habia trabajado, fuera de una
gripita que igual anda uno trabajando normal, incluso me decian “oye, ;jcomo le
haces?”, “tu nunca te enfermas”, "“yo no tengo derecho de enfermarme”, “tengo hijos”,
las mamas, ya sabes (Sofia, 60 afios).

El cuidado propio de la mujer es mal visto por el incumplimiento del rol tradicional de cuidadora
yo no tengo derecho a enfermarme, demuestra que se debe priorizar y anteponer el cuidado de
otros cuando se es madre. Naturalmente estas circunstancias ocasionaron en la experiencia de
Araceli, que se postergaran los chequeos médicos. Hasta que se presentd la oportunidad de
acudir a la mastografia, por medio de las unidades moviles de prevencion de cancer localizadas
afuera de su trabajo.

Ademas, el atraso en la atencion del cancer de mama que algunas pacientes tuvieron se
debid a un primer diagnostico erréneo, en el que la relacion asimétrica y paternalista cerrd la
oportunidad de la escucha de las pacientes respecto a sus dudas, particularidades y sentires.

(...) Entonces va me habian hecho varios estudios, me habian dicho que todo estaba
bien. De hecho, por medio de invecciones me sacaron el agua de las mamas que, no te
ponen para que te duermas o algo, adormecer, no, nada te lo sacan asi con la aguja y
me dijeron que todo estaba bien. Ya después recuerdo el nombre del doctor Calzada
que me dijo “jes que ustedes tienen la culpa, por no tocarse, por miedo o temor, ;no?,

% Instituto Nacional de Cancer de Estados Unidos (Como se cité en Roncancio,2020). El porcentaje de
supervivencia a 5 afios es 22% para la etapa IV.
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por no tocarse, justedes son las culpables! pero nos vemos aqui dentro de un arnio”

(Sofia, 60 aios).

Las pacientes comentaron que los doctores les habian diagnosticado tener “fibrosis quistica”,
por lo que procedieron a dar tratos médicos no convencionales e incluso dolorosos. Las
consecuencias y los errores en el diagnostico seglin las colaboradoras variaron. Con la paciente
Sofia, ella considerd haber sufrido de una negligencia médica por la opinion de otra doctora,
pues en el contexto sanitario se conocia que de esa manera el cancer se propaga. Sin embargo,
siguiod siendo tratada por el mismo doctor, ya que era quien le correspondia en su clinica, hasta
que obtuvo una mastografia que aval6 la sospecha de cancer de mama.

Las pacientes Sofia y Tommy, hicieron uso de su autonomia relacional, recordemos que
es aquella herramienta la bioética feminista que permite exigir por medio de la
autodeterminacion y confianza para salir adelante (Meadow, 2014), para exigir por sus derechos
como pacientes y tener un mejor trato. En el caso de Sofia, el subdirector le ayudo a la
derivacion sanitaria a oncologia y le proporciond el apoyo de una trabajadora social para agilizar
el procedimiento administrativo. Sin embargo, en el caso de Tommy, el subdirector optd por
defender al doctor y revictimizo a la paciente sin mostrar disposicion para atenderla, aunque
ella contaba con una mastografia positiva a cancer de mama con una fase /74, por lo que requeria
atencion con urgencia, para que la enfermedad no siguiera evolucionando.

(...) Subo con el subdirector y me dice “pues el doctor tiene razon sefiora ;cudnto tiene

»

con su problema?”, “yo recuerdo me dolia hace como dos aiios o mas”, “;No! Dios
quiera sea no sea cancer senora, pero no le podemos hacer la prueba Tricut porque (...)
aparte ya esta muy avanzada” y le digo "doctor se supone que ustedes estan por eso,
Jdonde esta su ética profesional? (Tommy, 59 aios).

El argumento del subdirector para no ofrecerle opciones es porque estaba “muy avanzada”. Ella
pudo derivarse al tratamiento oncologico hasta que asistio al Hospital de Mama del IMSS, en
donde abogod por su atencion a la trabajadora social, y a pesar de esto ella fue derivada a
oncologia por medio de un amigo que trabajaba en ese hospital quien la atendid y le ofrecio su
apoyo “no se preocupe yo la voy a apoyar, la voy a ayudar, la voy a reconstruir” y la mando a
sacar su cita. Sin embargo, el trato en el modulo para sacar la cita fue agresivo y le dieron una
cita lejana que atrasé su tratamiento.

Con respecto al caso de Diana, cuando acudi6 a atencion médica, desde su primera
sospecha por una “bolita” en el seno, ella externo la preocupacion sobre la probabilidad de

cancer de mama hereditario y ella comenta que la falta de tener un trato mas atento por parte de
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la doctora hizo que no notara estos signos de alerta y le recetara diclofenaco por seis meses. La
Norma Oficial Mexicana, en la seccion 7.5, recomienda que en los pocos casos en los que se
sospeche que el cancer de mama es hereditario (5-10%) debe efectuarse un seguimiento mas
estricto que, junto con otras medidas, permitan mejorar la deteccion y el prondstico de la
enfermedad. Sin embargo, en la experiencia de Diana, se puede observar la falta de apego a la
norma.

En el caso de Diana, la derivacion a oncologia sucede hasta que la paciente sufre un
accidente rumbo al trabajo y este le impacta en el seno. Es en este momento que la doctora la
deriva a oncologia, cuando por el accidente y la misma progresion de la enfermedad es notorio
el padecimiento.

(...) Y me dice [la doctora] “no, porque tii tienes ya una lesion y tenemos que revisar
todo”. Fue la misma que me mando los seis meses de diclofenaco y dije “entonces,
/como me mando diclofenaco y no se dio cuenta? Ya con el tiempo, empieza uno a decir
“cesto fue negligencia?”. Fue la misma que me mando los seis meses de diclofenaco y
dije “entonces, ;como me mando diclofenaco y no se dio cuenta?” (Diana, 52 afios).

En los casos de Sofia, Tommy y Diana, el vinculo a oncologia tom6 mas tiempo e implicé mas
obstaculos para poder ser atendidas, por el retraso del diagnostico adecuado, trayendo
consecuencias importantes en su tratamiento, siendo el diagndstico una de las partes mas
importantes en el tratamiento médico, ya que de eso depende la supervivencia de la paciente a

los tratamientos.

Tener un trato digno y justo implica comunicar la noticia del diagndstico con
responsabilidad médica y juicio moral, por lo que la necesidad de una ética del cuidado y una
ética de la justicia permiten tener una buena relacion médico-paciente para promover el didlogo
y entender las necesidades particulares de cada individuo, junto a un trato mas igualitario en
términos de las particularidades de cada paciente que ayude a promover la salud por medio del
cuidado individual y social.

La reaccion del diagnéstico por la manera en que se comunico hacia las pacientes tuvo
un fuerte impacto emocional, ya que ante informacion insuficiente o diagndsticos
desalentadores genera incertidumbre en las posibilidades de supervivencia.

(...) Fue muy dificil porque en ese momento... Yo recuerdo que senti mucho frio, fue un
miedo que me invadio completamente y yo dije “bueno”, cuando dijo la palabra cancer
vo dije “bueno ;cuanto tiempo queda?, mis hijos ;qué va a pasar?” (Betty, 44 ahos).
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(...) Y que si, tengo cancer y entonces para mi es como el shock, asi como te lo platico,

no lo lloré, no lo expresé y nada yo venia normal hasta que llegué a la casa y pues

bariada en lagrimas, decia “;qué voy a hacer ahora?” porque para mi significaba o

significa hasta el dia de hoy cancer significa muerte (Ara, 43 afios).
El diagndstico es una parte muy dificil e importante durante todo el trato médico, ya que llevo
a las colaboradoras a una revaloracion personal sobre su vida y a una preocupacion sobre sus
familias, sobre todo en los casos con hijos o hijas pequefias. Por lo tanto, compartir el
diagnostico representd un reto, debido a que incluso para ellas fue complicado aceptarlo.

El acompafiamiento en el diagndstico por parte de algin integrante de sus redes de apoyo
se pudo observar entre quienes algiin familiar o alguna amiga las acompafiaban y por otro lado
quienes pasaron este proceso solas. Contar con el acompafiamiento en el diagnoéstico tuvo una

influencia positiva en las pacientes.

(...) Yo vivo aqui, este, con mi hermana, bueno ellos viven aparte, mi hermana, su esposo
v sus hijos y mi esposo, mis hijos y yo en otra casa, entonces, pero siempre estamos muy
unidos, entonces en ese momento fue asi de “no te preocupes, aqui estamos, vamos a
estar contigo’’ y pues bueno, de ahi en adelante a seguirle (Betty, 44 afios).

(...) Tuve una pareja, y lo admiro y lo respeto mucho en esa cuestion, no me dejo sola,
le decia que se fuera, que no era su problema, que yo podia resolver mis problemas
sola. Y me emociona porque no me dejo, que él habia elegido acomparniarme (Diana, 52
afos).

La compaiiia de parte de familiares, amigas o pareja les genero tranquilidad, fortaleza y animos
para continuar con el tratamiento médico. Cuando no hubo apoyo en el diagnostico, las
pacientes se sintieron mas desconcertadas sobre su situacion y con una responsabilidad mas
grande en la busqueda de atencion.

(...) Y paso con mi mama y le digo “va me voy, me voy un mes con una amiga, me voy
a quedar con mi amiga para curarme alla” y me dice “;por qué te vas?”, le digo
“porque tengo cancer” y entonces empezo a llorar y le dije “no me llore, no me llore
porque a ustedes no les ha apurado nada de todo lo que a mi me pase y yo siempre he
estado al pendiente de todos ustedes y ahora me voy porque me quiero sanar (Tommy,
59 anos).

(...) Me calmo primero [la doctoral], la crisis que me estaba dando de nervios, porque
estaba apanicada la verdad y estaba sola, o sea, estaba sola porque le dije a mi pareja
“no, no me van a decir nada vas a ver que todo estd bien y nada mas me van a mandar
medicamento otra vez diclofenaco” (Diana, 52 aiios).
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Cabe destacar que compartir el diagndstico para las pacientes es complejo, ya que no quieren
afectar la forma de vida de sus familiares o amigos, pero como consecuencia experimentan el
sentimiento de abandono o soledad por no recibir apoyo. Estas expresiones de las colaboradoras
muestran una internalizacion sobre la responsabilidad de atenderse por ser contemplada como
una “batalla” en las que ellas mismas deben “vencer al cancer de mama”, lo cual disminuye la
responsabilidad social de dotarles de apoyo, colocandolas en situaciones precarias emocionales,
sociales y economicas.

La doctora, al notar que la paciente Diana no estaba acompafada en el momento de su
diagnostico procurd ser mas empatica y brindarle contencion para procesar la noticia y continuar
explicandole las opciones, lo cual demostrd empatia y consideracion ante la paciente.

La procuracion de los cuidados personales toma un papel importante en las pacientes de
cancer en general, y esto suele ser algo novedoso, por provenir de una cultura patriarcal que
suele poner por encima de las mujeres su rol como cuidadoras de los demas, como los nifios, el
esposo, los enfermos y ancianos.

En la busqueda de atencion para tener una derivacion sanitaria a oncologia, en términos
generales, en las pacientes se detectd que era un procedimiento tardado y complicado, y que
algunas veces no se les garantizaba la atencion sanitaria, esto debido a tres situaciones: en
primer, lugar la politizacién del servicio se tomo como argumento para la negacion de la
atencion por parte de doctores y administradores; la segunda, por la insuficiente consejeria
médica hacia las pacientes; y la tercera, por la poca claridad de las pacientes con respecto a las
instituciones a las que pueden acceder cuando son derechohabientes.

(...) y me encuentro con un médico que empezo hablar del presidente que dijo “a ver
sefiora, Lopez Obrador le mando todo el presupuesto [Clinica] de mama®’, entonces a
usted la vamos a mandar al de mama”, le digo “doctor, pero tengo mi seguro y tengo
derecho a que me atiendan aqui, me estan mandando urgente” (Tommy, 59 aios).

(...) me dijeron que, con las politicas de Lopez Obrador, los servicios de ese hospital
eran gratuitos, pero solamente para la gente que no tenia seguro médico. Entonces, yo
va no pude seguir ahi la mastografia, que era lo principal que tenia que sacar. Cuando
me dijeron que no me podian atender, me fui al seguro (Liz, 45 afios).

En la experiencia de Liz, no pudo atenderse, ya que el Hospital Juarez era tinicamente gratuito

para quienes no contaran con seguridad social, pero en su caso todavia no se habia dado de alta,

27 Clinica de Mama IMSS. Agustin Melgar 43, Colonia Condesa, Cuauhtémoc, 06140 Ciudad de México, CDMX
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hasta que se da de alta con ayuda de un compaiiero de trabajo para ser atendida en la Ciudad de
México y en el caso de Tommy, esto ocurrio seglin los doctores por la falta de presupuesto para
el Centro Médico Nacional La Raza, por lo que tuvo que recurrir a otros hospitales.

La vulnerabilidad de las mujeres frente a las instituciones de salud es fomentada a causa
de los argumentos que emplean los servidores publicos como médicos y administradores de
salud, para negarles o dificultarles la atencion. Los médicos suelen justificar la negativa de
atencion con la falta de claridad de las instituciones con respecto a la derechohabiencia. Es el
caso de Sofia quien se encontraba en una fase IV de cancer, y la urgencia por ser atendida en
Cancerologia fue debido a que en su seguro no se encontraban funcionando ciertos aparatos ni
medicamentos y eso la atrasaria unos meses, por lo que con ayuda del subdirector de su clinica,
quien la vinculoé a Cancerologia pudo acceder, pero el trato que recibid fue despectivo por
decidir atenderla aunque estuviera “luchando por su vida”.

(...) Yo no estaba asegurada, de lo que fuese, me acuerdo de que batallé mucho con eso,
pues tuve que batallar mucho por ese papel [comprobar que no contaba con seguridad
social]. El chiste es que ya me dieron ese papel que no tenia yo seguro y en oncologia
en enero me atendieron y el doctor asi muy despectivo me dijo “jla voy a atender y nada
mas le voy a regalar dos horas!, jno le voy a regalar mas!, jporque usted tiene seguro!”
Y le dije “es que, ;qué cree?, no lo tengo yo, el seguro es por parte de mi esposo o sea
vo no lo tengo” (Sofia, 60 afios).

En este Instituto Nacional de Cancerologia el poder atenderla se percibid por los servidores
publicos como una dadiva, por no contar con los requerimientos en la atencion. A pesar de que
la garantia de los derechos del individuo (Art. 35) establezca la atencion para todas las personas
y la urgencia de su condicion, siendo las garantias de la Constitucion mas importantes que los
protocolos de admision.

Los examenes médicos que se realizan para presentar los estudios a oncologia se siguen
bajo la pauta de “lo que diga el doctor”, sin contar con la informacion suficiente, porque en este
momento la necesidad de ser atendida se vuelve la prioridad, cumplir con los requisitos para
continuar con su tratamiento.

(...) “A ver espérense ;por qué me hacen tanto? Presionando que me que me vava a
buscar a la directora de ginecologia y que me mande a La Raza”, pues inmediatamente
hicimos la cita para el lunes y el lunes fui en la tarde, entonces el lunes me vio la doctora
v luego, luego a la hora de revisarme (Maribel, 47 afios).
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Los examenes generales que se realizan son para poder juntar un expediente mas amplio que
sirva como apoyo al oncologo/oncologa para poder trazar una ruta sobre los tratamientos que
se deben dar a la paciente. La realizacion de tomografias, biopsias entre otros, toma alrededor
de un mes, en algunos casos que se realizaron en instituciones privadas, se utilizan esos mismos
en sus instituciones publicas correspondientes y con esto pueden ser atendidas mas rapidamente.

Recapitulando, la sospecha de cancer de mama puede darse como consecuencia de
cambios en la corporalidad de las mujeres o a través de un chequeo médico rutinario, en el que
se coincide con la practica de una mastografia. En esta tltima, la comunicacion del diagnostico
positivo a cancer se proporciona algunas veces por doctores, en otras ocasiones por trabajadores
sociales, psicologos y radiologos. Sin embargo, el trato médico para informar de su condicion
suele ser insensible y poco claro al respecto, sin importar si estan en una institucion publica o
privada. Los errores en el diagnostico tienen como consecuencia el atraso del tratamiento
oportuno, y esto esta vinculado con la relacidon meédico-paciente cuando es autoritaria y
paternalista, pues no permite dialogar ni comprender el sentir de las pacientes y sus demandas.
Ante esta situacion las colaboradoras usan su autonomia relacional para resolver estas
circunstancias a través de negociar y convencer para continuar su tratamiento

En este proceso el acompaniamiento por sus redes de apoyo con las pacientes impacta en
la forma de experimentar el diagnostico, siendo quienes cuentan con apoyo, aquellas que mejor
se adaptan a este, ya que se sienten mas motivadas y comprometidas con seguir con el
tratamiento y las que no cuentan con apoyo, tienen un proceso mas dificil, donde experimentan
soledad, temor e incertidumbre ain mayor y se sienten mas responsables de su salud. La
derivacion a atencion sanitaria de segundo nivel se hace por medio de estudios médicos y
procesos administrativos para ser admitidas en las instituciones, aunque aqui hay dificultades
administrativas por la falta de claridad en la derechohabiencia o el que se les niegue la admision
con argumentos politicos por parte de los servidores publicos y deben recorrer varias
instituciones, pero una vez que se derivan tienen consulta con un oncologo para seguir con su

respectivo tratamiento.

5.3. La atencion médica en el tratamiento oncolégico

Los tratamientos que recibieron las pacientes se dieron dependiendo la fase en que se

encontraban y por los resultados de la biopsia. El tratamiento incluyd en todos los casos de una
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cirugia en la mama, siendo esta conservadora o radical, mientras que la aplicacion o no de
quimioterapias o radiaciones fueron diferentes para cada una de ellas, de acuerdo con el
progreso y con sus necesidades.

Como se habia comentado antes, la biopsia, usualmente se realizé en asociaciones o
instituciones privadas para poder agilizar la atencion médica. La experiencia de realizarse una
biopsia puede llegar a verse como el procedimiento médico mas doloroso que hayan recibido.

(...) Si, de hecho, para mi fue mds fuerte y traumatica la biopsia con arpon que la cirugia

en si (Araceli, 46 afos).

(...) Hay una anestesia que ponen, pero duele mucho, como fueron las dos, yo lo sentia
asi. A mi me dolia justamente la mama que me quitaron, era la que mas me dolia cuando
hacian la biopsia porque entra como, entra a cortar, cortay se oye como un clic, se oye
asi jpaz!, se oye como un ldaser y eso es lo que duele muchisimo a pesar de que me
pusieron la anestesia que se pudo porque mas no me podian poner, pero me dolia
demasiado y del otro lado donde salio que era benigno, donde nada mas me abrieron
ahi no me dolia mucho (Ara, 43 aios).
Para todas las pacientes la biopsia fue un procedimiento quirturgico doloroso, en cual comentan
que no se realizd ninguna accion para reducir el dolor. Aqui se encuentra la necesidad y el reto
en la preparacion profesional para poder brindar una mejor atencion a las pacientes oncologicas,
ya que la mayoria de los procedimientos y tratamientos como se hablara mas adelante son

dificiles por las repercusiones fisicas en el cuerpo de las pacientes, asi como los cambios que

estos traen en la vida de las pacientes.

5.3.1 El proceso hacia la cirugia

La orientacion médica en las cirugias se caracterizé en dos ambitos: brindar informacion sobre
la cirugia que requerian a través del trato empatico y la responsabilidad ética con sus pacientes
para que pudieran continuar de manera satisfactoria sus tratamientos, y el segundo, por medio
de informacion que resultdo insuficiente para un trato autoritario que dificultd la
retroalimentacion meédico-paciente, lo cual hizo que se presentaran errores en el tipo de cirugia
que necesitaban.

La consejeria u orientacion médica cuando fue adecuada ofrecid opciones y
recomendaciones para atenderse en sus respectivas instituciones publicas considerando las

oportunidades y necesidades de cada paciente. En la experiencia de Betty, incluso el doctor le

89



brind6 facilidades para financiar el pago de la cirugia, para que pudiera continuar con su
tratamiento.

(...) El cirujano me dijo qué buena decision que me hicieran ahi la cirugia, pero que yo
iba a necesitar de cajon que me dieran radioterapias, y entonces me pregunto que si yo
tenia seguro y pues ya agarro cerro la puerta de su consultorio, que él me recomendaba
que me fuera al seguro para que me hicieran las radioterapias, que las radios eran muy
caras ahi y qué entonces posiblemente no podriamos sostener todas las radios que me
tendrian que dar. Entonces, al escuchar eso, pues dije "Hijole, pues no me puedo quedar
solamente con la mitad del tratamiento y la pura cirugia”. Y aparte dijo, que
dependiendo cuando me hicieran la cirugia el tumor que me quitaran, iban a analizar y
eso iba a depender si me iban a dar quimios o no (Liz, 45 afios).

(...) Me mensajea mi doctor y me dice “nifia jcomo va?, ;qué ha pensado?”, en ese
momento dije “le voy a hablar” y que le hablo “Doctor, ya vine a FUCAM, pero me
sale muy caro”, “a ver nifla, aqui le va a salir en ochenta mil pesos, ya hablé con el
oncologo, va a venir el oncologo, el patologo, el anestesiologo, el cardiologo, bueno
todos”, “‘usted junteme la mitad de eso, la mitad y lo demas que son los gastos de la
clinica usted me los va dando poco a poco, ya sabe que la conozco de afios”’. Entonces,
asi como que eso me lleno de esperanza. Le digo “/;sabe qué doctor?, ahorita paso”.
(Betty, 44 anos).
El trato médico que se proporcionéd estaba orientado por la informacion y las opciones en
busqueda de la supervivencia de las pacientes. En el caso de Liz, el cirujano de FUCAM, mostro
una ética profesional al ver por el bien de la paciente, recomendando asistir a una institucion
publica para su trato, a pesar de que eso significd no beneficiar a su institucion de trabajo,
anteponiendo la procuracion de la paciente. En la experiencia de Betty, la cercania con su doctor
por ser paciente de varios afios le hizo tener una procuracion e interés por su salud ain mayor,
garantizandole una opcidon mas accesible la cirugia y asi posteriormente pudiera continuar con
su tratamiento en su institucion publica correspondiente a su seguridad social.
Cuando la orientacion médica no fue adecuada respecto a la cirugia no se encontro6 algin
patron en especifico, sino que algunas veces la informacion era poco clara, y se presentaban

errores que pudieron ser notados casi al realizar la cirugia, aunque fueron corregidos.

(...) Les da una reganiiza y “;quién estd atendiendo a la sefiora, quién tiene el caso!,
Jlos papeles de la sefiora?” y el doctor este, que la verdad no me acuerdo su nombre,
es muy joven, se agacho, “pues es que su expediente decia uno punto tres asi nomas” y
le dice “;No pudiste leer todo el expediente y las fechas?’’ y lo regario muy fuerte y se
fue y ya se quedo la doctora y le dice “ella no puede estar operada”, porque se supone
que después de tres centimetros no te lo pueden operar, es inoperable (Tommy, 59
anos).
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El retraso del tratamiento como se habia comentado anteriormente en el caso de Tommy, que,
al no tener un diagnostico acorde a su padecimiento, impactd en que este progresara y en el dia
en que iban a realizarle la cirugia se tuviera que cambiar por otros tratamientos como las
quimioterapias y radioterapias.

En la experiencia de la colaboradora Diana, se llevo a cabo su biopsia en el quirofano,
y ahi mismo le dieron sus resultados y se le comunico qué tipo de cirugia requeria para realizarla
inmediatamente dentro del IMSS, en La Raza. Este hecho ayudé a que la paciente no tuviera
que pasar por la cirugia en dos momentos diferentes y que no se propagara mas el cancer. Sin
embargo, ella requeria de una mastectomia y al no contar con la informacion clara y concisa, la
paciente desconocia que se referian a una extirpacion completa de la mama. Este hecho es grave,
ya que a pesar de que la paciente dijera estar segura sobre realizar la cirugia, no se comprobo si
se entendia las implicaciones de este procedimiento, en lo cual debié haber un mayor cuidado
en el trato médico-paciente en corroborar que se comprendiera que significaba la mastectomia
radical.

Cabe mencionar que la forma en que doctoras/doctores se dirigian a las pacientes eran
paternales o maternales para referirse a ellas como “madre” o “nifa”. Lo cual sigue los
lineamientos tradicionales con los roles de género, que posicionan a la mujer como alguien que
tiene que cuidar o alguien que debe ser protegida, por lo que se promueve la indefension y llega
a resultar dificil reconocerse autobnomas y con capacidades de protegerse o ver por ellas mismas
para las mejores decisiones en su salud.

Cuando se comunico el tipo de cirugia que iban a recibir las pacientes, solia ser un
momento emocional dificil, ya que la modificacion de los senos sale de las normas
heterosexuales que tienen un peso importante en definir la sexualidad de las mujeres, siendo los
senos un simbolo de feminidad, por lo que, al sufrir cambios en las mamas, afectan la
autoimagen e identidad de la mujer, por el peso social y patriarcal que se le da a estos mismos.

(...) Cuando yo recibo la noticia de que lo mas conveniente era quitarme toda la mama,
pues como que (...) me cai, como que se me vino todo, en ese tiempo, como la gota que
derramo el vaso, hasta entonces me habia portado yo muy valiente, me las he dado de
ser muy fuerte porque creo que lo he sido, habia venido bien, bien, estudio y estudio
(Araceli, 46 afios).

Un momento profundamente relacionado con la corporalidad y a los esquemas de género que

hacen mas dificil la adaptacion, como lo menciona Liz “Pero, uno como mujer, pues la verdad,

91



a veces uno pues siente que no estd completo”. Asi como la pérdida de experimentacion
sensorial ligadas a emociones o sentimientos por medio de los senos. La cirugia representa un
cambio en la apariencia fisica y este cambio se nota dependiendo del tipo de cirugia
(mastectomia, tumorectomia, conservadora) que trae a futuro problemas a largo plazo como
dolores de espalda, modificacion de la postura, el uso de una protesis o requerir una
reconstruccion mamaria.

Las pacientes que se habian estado atendiendo desde el inicio en instituciones u
hospitales privados optaban por recurrir a la seguridad social otorgada por el IMSS o el ISSSTE,
por los altos costos que representaba realizarse una cirugia y terminar sus tratamientos en esos
lugares. Las cirugias como la conservadora o mastectomia se encontraban en un precio desde
ochenta mil a trescientos cincuenta mil pesos mexicanos en instituciones privadas como
FUCAM. En algunos casos como los de Betty, Liz o Maribel sus redes de apoyo, principalmente
la familia, amigas y vecinas estaban dispuestas a apoyarlas para que las pudieran operar lo mas
pronto posible.

(...) En verdad venian mis amigas y sus hijas que ya estan grandes y me decian “ten

Betty”, me dejaban que mil pesos, que quinientos, que cien. Fijate que nunca voy a

olvidar, vino una sefiora, una vecina, ya es grande la sefiora y me trajo un billete de

cien y uno de a cincuenta, me dice “'yo no traigo mucho, pero de favor acéptalo” (Betty,

44 afos).

El apoyo de la familia, amigos, vecinos y doctores puede ayudar con el seguimiento oportuno
del tratamiento. De esta manera obtuvieron su cirugia Betty y Maribel. En el caso de Liz, debido
a este apoyo de su familia ya se habia realizado un adelanto del pago de la cirugia, pero por
recomendacion del oncologo decidio realizarse todo su tratamiento en el IMSS.

Una vez que las pacientes recibieron la recomendacion del tipo de cirugia de acuerdo
con la condicion particular de cada una, se identificaron dos patrones; el primero fue la
recomendacion de mastectomias y el segundo la cirugia conservadora. En menores casos, la
tumorectomia.

La recomendacion de la mastectomia, de acuerdo con las colaboradoras expresaron
haber querido contar con otras alternativas o tener los recursos econdmicos que les permitieran
otro tipo de tratamiento para conservar la mama. Esto no ocurrid con quienes tuvieron una

cirugia conservadora, ya que el permanecer con su mama les ayudé a adaptarse mejor a las

nuevas circunstancias.
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Los preparativos para la cirugia incluyeron dietas, cuidados de su salud, especialmente
en los casos que se realizaron durante la pandemia por COVID-19 en el 2020, ya que debian
encontrarse saludables para poder recibir la cirugia, este contexto también afectd en la
realizacion de esta a algunas pacientes, atrasandolas. Asi mismo, los médicos cirujanos
presentaron temores e incertidumbres sobre la posibilidad de contagiarse de COVID tras realizar
la cirugia en el quir6fano. También, las pacientes se encargaron de dejar arreglos para los dias
que se ausentarian por la cirugia, delegando obligaciones y encargando el cuidado de sus hijos.

(...) “¢Sabes qué hijo? Voy a estar bien no te preocupes, te encargo a tus hermanos”,
mis otros pequenios estaban mas chiquitos, no tan chiquitos, pero si, una tenia 14 y el
otro 15. “Te encargo mucho a tus hermanos, cuidalos, ve que coman, que estén bien los
dias que yo vaya a estar aqui”, ‘’si mamd, no te preocupes y pues todos estamos al
pendiente” (Araceli, 45 anos).

Cabe mencionar que, para Araceli, hasta que fue necesaria la asistencia de algiin familiar para
acompanarla en la cirugia compartio la noticia, aunque intent6 persuadir a la doctora para que
ella pudiera tener la atencion sin necesidad de preocupar a su familia, el trato que recibio de la
doctora fue empatico al compartir su sentir y dar su punto de vista convenciéndola para
involucrar a su familia.

En el trato médico durante la cirugia, se encontraron dos patrones, cuando las pacientes
recibian una atencion rapida y eficaz, y las pacientes que recibieron sus cirugias, pero que
involucraron errores médicos, el maltrato y la culpabilizacion hacia ellas por su padecimiento.
En el primero, las pacientes describen que el trato médico fue bueno con ellas “muy amoroso”,
“en familia”, que les hizo sentir el apoyo y adaptarse mejor durante la cirugia. Es de resaltar
que para la colaboradora Liz, fue emotiva la manera en que el cirujano le marco el seno las
incisiones que se le harian y la hizo sentir mejor.

(...) Te digo qué me trataron padre, el cirujano rayo mi seno, y ravo de alguna forma el
plano, por decirlo asi. Y me dijo, asi con esas palabras, me acuerdo muy bien que me
dijo “te estoy haciendo un Picasso, pero este Picasso va a quedar muy bonito, y este
Picasso te va a dar vida”. Y si, te tratan muy bonito (Liz, 45 afios).
En el segundo patrén con el trato médico que recibieron las pacientes de los cirujanos, se
culpabilizaba a las pacientes como causantes de su neoplasia, en el caso de Diana por tener

emociones negativas, como ser “enojona”’, ocasionandole tristeza y dolor emocional a la

paciente durante la cirugia.
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(...) Segun dice [el cirujano, durante la operacion]| que del lado izquierdo son tus
emociones guardadas y que del lado derecho es cuando eres enojona. Yo sé ahora que
eso no es cierto que se da porque son muchas células que se estan acumulando y no
tienen para donde ir, eso es lo que yo entendi, pero él me empezo a platicar no que era
por eso y que bla, bla, bla. Y me movio la verdad me movio y empeceé a llorar, o sea,
todas mis cirugias estuve llorando, de eso si me acuerdo (Diana, 52 afos).

La culpabilizacion de las pacientes debido a su cancer mantiene los estigmas sobre que las
mujeres son sumamente emocionales y no cuentan con una regulacion en sus sentimientos, que
las terminan afectando. Por ello suele ser un argumento de control masculino para que las
mujeres no expresen emociones negativas, en especial el enojo o la tristeza. Cabe decir que las
mujeres al estar inmersas en la cultura patriarcal se les ha ensefiado a comportarse hacia el
beneficio del hombre, por lo que las objeciones o expresiones, son motivo de desagrado. La
creencia sobre que a las mujeres les da cancer por “ser enojona” durante su vida, forma parte de
la manipulacion masculina que oprime a las pacientes.

El trato que recibio la colaboradora Diana, fue indigno e insensible, ya que ella estuvo
despierta durante la cirugia mientras la culpabilizaba el cirujano por su padecimiento, mas la
condicion vulnerable en la que se encontraba, en el que ella describe que habia un ambiente
frio, por llevarse a cabo durante las siete de la mafiana con unas sabanas delgadas que no le
cubrian mucho y el temor de que algo pudiera salir mal durante la cirugia convirtiendo su
experiencia en “traumatica”.

En este proceso de entrar al quirofano, un apoyo importante que mencionan las
colaboradoras es conocer y platicar con otras pacientes de cancer de mama, de las que obtenian
mayor certeza sobre lo que vivirian, comprension, fuerza y cobijo de ellas. Ademas, estas redes
brindan apoyo en forma de informacion, psicoldgico, hasta recursos materiales para enfrentar
de mejor manera el proceso que estan viviendo.

Mas tranquila, mas tranquila porque ya habia visto como iba a quedar ;jno? Pero mas
que nada porque ya habia visto que practicamente yo no estaba padeciendo nada en
comparacion con lo que todas estas chicas ya traian, yva venian, lo mio era nada.
Entonces, fue el momento en el que me dije a mi “mira ti, cobarde, miedosa, ; Como es
posible que ti estés aqui llorando por nada?” (Araceli, 46 afios).

Se encontrd que las pacientes intentaban suprimir sentimientos como tristeza y enojo, ya que la
presion médica y social suele apelar a que eso dificulta la recuperacion y también significa que

la paciente no esta comprometida con su tratamiento, esto es una creencia que puede repercutir
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y afectar mas a las pacientes, pues en este proceso deberia ser admitida cualquier emocion o
sentimiento y permitir que las pacientes sientan y vivan este proceso en la manera que mejor les
convenga. El apoyo entre las mujeres con cancer de mama en ocasiones traspasaba estos
encuentros en el hospital, y continuaban en contacto via telefonica para compartir consejos ¢
informacion, lo que vuelve las relaciones entre pacientes sumamente valiosas para el apego al
tratamiento oncolégico.

Durante la cirugia era un proceso normal que se les quitaran ganglios infectados o
inflamados. Después de la cirugia era comln que las pacientes estuvieran internadas para su
recuperacion, el apoyo de enfermeras resulto ser empatico y comprometido con las pacientes,
ya que se encontraban al pendiente de ellas. De igual manera, las visitas de sus familiares les
ayudo a sentirse mejor y mas tranquilas para esperar a que las dieran de alta. No obstante,
quienes no pudieron tener visitas durante la pandemia por COVID-19, comentaban estar
preocupadas y con incertidumbre, como en el caso de Liz que se sentia mas vulnerable por no
contar con el apoyo de su madre.

(...) Me pusieron con otra seiiora. Entonces, ya como que te acompaiias ;no? Entonces,
la verdad es que a la gente que, a las mujeres que les da cancer de seno, son mujeres
mayores. Y me toco con una sefiora, que bien linda la sefiora, y me trataba de hija “mira
hija vente, mira hija, come”. Aunque a ella si le hicieron mastectomia, y me decia, bien
positiva la seriora. A pesar de que me sentia solita, la seiiora me daba animos, y yo
decia “jAy, qué padre!” (Liz, 45 afios).
El apoyo que recibio de su compaiiera de cuarto mejord la experiencia que estaba teniendo hasta
el momento, pues se encontraba aislada en un cuarto y sin contacto con sus familiares. Cuando
la colaboradora Liz observa como la otra paciente afronta la misma situacion dificil, la ayudo a
motivarse y apropiarse la forma de ver de la otra paciente para si misma.

Cuando dieron de alta a las pacientes después de estar internadas, se encontraron con el
apoyo de sus familiares, amigos y parejas. Cuando la familia recogia a su respectiva paciente,
representd union e interés en el bienestar de esta, solo vario la cantidad de acompanantes con
cada una de las pacientes.

Normalmente al concluir con la cirugia se coloca un dren quirargico® en la mama, al

cual debian prestar atencion y cuidado para la recuperacion. Las colaboradoras comentaron

28 Evita la aparicion de infecciones locales o generalizadas y la compresién en los tejidos y/o érganos adyacentes
los cuales podrian desencadenar complicaciones graves en el paciente (Gavilan, 2017).
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sentirse principalmente incomodas y que tuvieron afectaciones en su calidad de suefio. Para los
cuidados durante la recuperacion necesitaron ayuda en las labores diarias del hogar, y para
mantener limpio el dren, en donde era necesaria la ayuda de otras personas.

(...) “No importa que me vean con tal de que me quiten esto”, ;no? Y por el pudor que
tienes, no te dejas ver de tus sobrinos, de tus papas y la verdad cuando ya necesitas su
ayuda, ya lo del pudor se te quita (Liz, 45 anos).

Con el dren era usual que se llegara a tapar por los conductos de las mangueras por lo que debian
destaparlas o asistir a urgencias para asistencia médica. El dolor en el brazo y el dren que tenian
les hacia dificil llevar a cabo sus actividades basicas hasta que se fueron recuperando.

Las colaboradoras tuvieron que superar varios retos, desde la nueva apariencia que
tenian, los efectos de la cirugia y el afrontamiento al cancer, “era muy desesperante, luego estar
encerrada, y luego me veia yo, y me veia con todos los puntos, pues la verdad si te da nostalgia,
te da depresion, por qué empiezas con eso de que, bueno ya me hicieron la cirugia y empiezas
(por qué a mi?”. En este momento en la recuperacion de la cirugia les hizo reconocer su
enfermedad y se vieron afectadas emocionalmente por todo lo que estaban pasando.

Las pacientes tuvieron que estar asistiendo semanalmente para ver el progreso de
cicatrizacion y para retirar el dren, esto dependiendo de cada paciente de acuerdo con el
progreso y evolucion de las heridas, en ocasiones antes de las tres semanas, en otras a la cuarta
semana, de igual manera este procedimiento que realizaban las enfermeras se caracterizé por
ser doloroso.

(...) ahorita viene la enfermera bien, la enfermera y corto las vendas y bla, bla, bla, y
dice “cuando te diga que respires profundo, respiras”, pero nunca le pregunté por qué,
sino que me jalo las sonda en un solo tiron. Hay cosas que no nos explican, ahorita
entiendo que fue lo mejor que pudo haber sido porque si me lo hubieran hecho despacito
hubiera estado “jAy, me duele!, Ay, me duele!”, no me dijo, pero pues al final lo tenia
que sacar me puso mi vendaje de nuevo, “te tienes que lavar bien que no te hagas la
actriz que no te haga la pus” (Diana, 52 anos).

La ausencia de explicaciones en los procedimientos médicos algunas veces llega a ser excusados
por las pacientes, ya que se perciben como practicas normales que se deben realizar para poder
ser intervenidas con mayor facilidad. Es necesario romper con estas creencias, debido a que las
pacientes terminan siendo lastimadas porque los doctores no siguen los protocolos médicos
informando y pidiendo en todo momento el consentimiento a las pacientes, lo cual tiene como

finalidad que se realicen con los debidos cuidados para no causar dolor.

96



Posteriormente de haber retirado el dren, se les informé que debian acudir a
rehabilitacion para recuperar la movilidad en el brazo de la mama que se opero, en la medida
de lo que se pudiera, alguna se les dio instrucciones de como hacer los ejercicios, en otros casos
la informacién se proporciond por medio de folletos o asistiendo a fundaciones para su trato,
como en Salvati.

(...) Acudimos a la fundacion Salvati, ellos ahi, es particular, pero es una fundacion que
se dedica a ayvudar a personas con cancer de mama y su tratamiento, ahi tienen
fisioterapia, tienen nutricion, tienen psicologo y es una organizacion sin fines de lucro,
asi se le llama ;jno? Ellos si cobran, pero es una cuota muy accesible y ademas de todo
ellos ahi me regalaron mi manga para linfedema, que hay que traer una manga para
linfedema después de, me regalaron mi protesis de mama. Ahi he estado en constante
chequeo. Ellos han estado vigilandome, me han puesto ejercicios, me han hecho lo
necesario para que mi mano vuelva retomar sus funciones normales y este es lo que he
hecho y algunas de mis comparieras las han atendido en el Siglo XXI pero no [ella
decidio seguir en Salvati] (Araceli,46 afios)

Las fundaciones tienen un papel importante en ayudar a las pacientes, con costos que suelen ser
muy bajos y que les permiten una mayor libertad en asistir. De igual manera, las pacientes
comentan que las platicas que se ofrecen en el Centro Médico Nacional La Raza del IMSS son
muy importantes para la comprension de su proceso, ya que en el sector publico por la cantidad
de pacientes que asisten a consulta, muchas veces se quedan con dudas sobre los tratamientos y
el tipo de cancer que padecen. Sin embargo, algunas de ellas, no tuvieron acceso a estos
conversatorios, por la pandemia y algunos casos quienes tuvieron el apoyo familiar y los
recursos economicos pudieron pagar consulta con oncologos privados, que les sirvié para
entender el padecimiento y tener certidumbre respecto a sus dudas, ya que cuando ellas buscaron
informacion por medio del internet, esta en vez de dar claridad, les ocasionaba mas
preocupacion por ser poco fidedigna.

Todas las entrevistadas tuvieron una cirugia, se encontraron dos patrones
principalmente, la mastectomia radical que representd mayor dificultad en la asimilacion de la
enfermedad y en segundo lugar la cirugia conservadora, que ayudo a adaptarse con mayor
rapidez y a sentirse mejor consigo mismas. El trato médico, con algunas pacientes es bueno y
ayuda a poder llevar a cabo la cirugia lo mas oportuno posible, por otro lado, el maltrato, la falta
de ética y los errores médicos afectan en el atraso de la cirugia o tienen un impacto negativo en
la forma de sentir de las pacientes. El acompanamiento suele estar ligado a las posibilidades

para poder asistir, de igual forma la ayuda que reciben las pacientes, que es fundamental para
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poder sanar las heridas de la cirugia y tener los cuidados correspondientes del dren que ayuda a

evitar infecciones a través de las filtraciones.

5.3.2 Quimioterapia

Para las colaboradoras que recibieron quimioterapias, los oncologos comenzaban con el
tratamiento en cuanto estuvieran recuperadas de las cirugias, lo que les tomo de uno a dos meses.
En algunos casos, no fue necesaria la aplicacion de quimioterapias, pues con la cirugia que
recibieron o con la cirugia mas radiaciones fue suficiente para que se recuperaran. Entonces, las
quimioterapias dependieron de la situacion de cada paciente. Cabe mencionar que las
colaboradoras comentaron que se encontraban comprometidas con seguir el tratamiento médico.

Se puede sefialar que quienes se habian realizado la cirugia en instituciones privadas, se
incorporaron a la atencion médica de seguridad social (IMSS e ISSSTE) para continuar con el
resto de sus tratamientos, como las quimioterapias. Usualmente los doctores eran comprensivos
sobre el hecho de haberse atendido fuera de las instituciones publicas, porque conocian lo
tardado que hubiera sido hacerlo en los hospitales publicos. Ademas, en algunos casos las
derivaron a otros hospitales para aplicarles las quimioterapias que necesitaban. Como en el caso
de Sofia que del hospital Centro Médico Nacional del Siglo XXI, la derivaron al Centro Médico
Nacional La Raza del IMSS.

La reaccion de las colaboradoras al saber que necesitaban quimioterapias era
comunmente de incertidumbre y miedo por desconocer lo que les ocurriria cuando se les
aplicara el tratamiento. Estos sentimientos se fundamentaban en ideas fatalistas que se han
construido socialmente en torno a las quimioterapias, y la informacion incorrecta que se llega
encontrar a través de internet.

Con nervios, con miedo. Este, yo habia leido mucho, a veces es bueno leer y a veces no
es tan bueno, porque yo tenia mucho miedo, mucho, mucho, miedo (Betty, 44 afios).

Al mismo tiempo se encontr6 un patron en relacion con la bisqueda de informacion, puesto que
era frecuente que las colaboradoras no quisieran involucrarse en buscar informacion, ya que les
ocasionaba una mayor preocupacion porque comunmente era poco fidedigna. Por otro lado,
veian a las conferencias que ofrecian sus institutos sobre el cancer de mama como informacion
certera y clara, y que les ayudaba a entender mejor sus padecimientos, por ello también

comentaron la necesidad de tener mas conferencias o informacion confiable para las demas
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pacientes de cancer de mama, porque usualmente los doctores no les podian responder sus
dudas.

(...) el doctor esta tan... Yo los entiendo que estan tan ocupados y tienen tantos
pacientes y “nos vemos la proxima cita” y tu de “es que...”, “si madre, pero nos vemos
la proxima cita es que ya tengo al otro paciente” y “jAy!”, no tienen como el tiempo

Jno?, de explicarte (Ara, 43 anos).

La falta de informacion es un problema que se encuentra presente en todo momento del
tratamiento y que les hace tener incertidumbre sobre su situacion médica. Es importante tener
en cuenta que las consultas con el oncologo se mantienen presentes durante todos sus
tratamientos.

Las emociones y los sentimientos de las colaboradoras con la primera quimioterapia
tenian que ver con ser una situacion nueva, asi como con las ideas y expectativas sobre como
seria la experiencia para ellas. Ademas, se encontrd como patron que la primera quimioterapia
que recibian era la mas dificil, por la inexperiencia con el tratamiento y en algunos casos por la
forma en que reaccionaba su cuerpo, como no poder respirar, tener fiebre o taquicardia durante
el tratamiento. Aunque de igual manera esto sirvid para que las enfermeras conocieran cual era
la mejor forma de administrarles su tratamiento para que esos efectos no se repitieran en
posteriores quimioterapias.

(...) La primera si fue dificil, me dijeron “si se siente mal nos avisa” yo le digo que “'si,
estoy bien”, yo digo “me aguanto”, muchas veces “me aguanto”y “me aguanto” y digo
“vo puedo, yo puedo y yo puedo”. Llego un momento en que me empecé a sentir mal,
me empecé a sentir de mi estomago hacia arriba todo caliente, caliente, algo horrible y
me quemaba cuando empezo a entrar el medicamento y me dice la enfermera que todo
esto de mis mejillas se me pusieron rojas, rojas, entonces inmediatamente me pusieron
otro medicamento, ya me senté, me tranquilizaron, ese dia con la enfermera nos pusimos
malitas tres personas, estabamos sentadas, yo igual. Afortunadamente terminamos el
tratamiento, ya le explican a uno, buenas enfermeras, afortunadamente las sefioritas
pues saben realmente la situacion que uno tiene y pues muy amables aqui del lero de

Octubre pues me tocaron excelentes personas y pues, empieza uno a ver ;no? (Maribel,
47 anos).

De las enfermeras resalta su buen trato médico que frecuentemente era empatico y profesional,
pues se encontraban atentas ante cualquier molestia que llegaran a presentar las pacientes,
manteniendo una actitud amable con las pacientes. Asimismo, para Maribel tolerar condiciones
dificiles era una situacion normalizada en el que las pacientes deben “ser fuertes”, que tiene que

ver con las construcciones del cadncer de mama, como una batalla en la que deben resistir. Sin
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embargo, las mujeres también tienen derecho de llevar su tratamiento lo mas digno y de la mejor
manera que sea posible, siendo por medio de medicamentos y atenciéon médica.

Las enfermeras eran quienes les administraban las quimioterapias, en la primera
quimioterapia les explicaban los procedimientos “ahora si viene tu taxol y tu otro medicamento
para quitar tu cancer” y les mostraban que los medicamentos coincidieran con las ordenes, que
indicaba el oncélogo, para cada paciente.

En la experiencia particular de Tommy, el trato y la atencion de las enfermeras no fue
buena, debido a la falta de farmacos para las quimioterapias y a lo que la colaboradora observo
que se hacia con los medicamentos que estaban escasos.

(...) También fue otro pleito [en las quimioterapias], en las ultimas ya no habia, en la
ultima roja ya no habia blanca y después que ya no habia roja entonces se tuvo la
confusion ahi y los caché, las estaban ocultando las mismas enfermeras, las mismas(...),
es mas, cuando llegaron las ultimas, si nos quedamos dormidas nos cambiaban la
bolsita de liquido, porque venia un tipo gel que era para limpiar la sangre después de
la quimioterapia y uno de los enfermeros se la llevaba (Tommy, 59 afios).

Es importante afiadir que incluso cuando si se llegaba a contar con todos los medicamentos las
colaboradoras se sentian afortunadas de tenerlos. Esto que comenta Tommy es congruente con
la realidad ya que durante la pandemia las quejas por desabasto de medicamentos subieron un
185.3%, de acuerdo con Molina (2021).

Las pacientes en las quimioterapias normalmente si contaban con acompafiamiento de
personas que estuvieran pendientes de ellas, aunque fue diferente para cada caso, siendo la
amiga, el padre, la pareja o la hermana quienes acudian al hospital con ellas. Asimismo, en
algunos casos, solian dirigirse y regresar en transporte publico, lo que ponia a las pacientes en
una situacion vulnerable, aunque solian contar con el apoyo de otras personas, la mayor de las
veces.

Siempre me encontré a muchos dngeles porque me ayudaban, ellos me ayudaban y pues
casi casi me cargaban ;no? (Sofia, 60 afios).

También es importante mencionar que el temor a infectarse o enfermar estuvo presente ya que
estos casos se dieron durante la pandemia por COVID-19. A partir de la primera y la quinta
quimioterapia que recibieron, dependiendo de cada paciente, se encontr6 un patron relacionado
con la pérdida del cabello de las colaboradoras, como un momento emocional dificil, ya que en

este momento perciben todos los cambios que han tenido con los tratamientos.
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(...) Me dolio mucho verme sin una mama, pero me dolio mas verme sin cabello y verme
toda sin cabello, sin pestarias, sin cejas, sin seno, ver eso que ahora era yo, jno!, era ...
Fue de verdad un shock horrible, horrible, horrible, horrible. Ahora si que, ante el
espejo, aceptarme y decir “esta eres tu ahora” fue muy feo, o sea, muy feo. De ahi, pues
me rapé porque la cabeza duele, pareceria que no, pero, el cabello duele mas, mientras
uno estd en quimioterapia duele mucho (Ara, 43 afios).

Se encontraron dos patrones en la informacion sobre los efectos de las quimioterapias, por un
lado, a las pacientes que se les informo de este efecto “pues se le va a ir cayendo”, y a quienes
no se les informo “a mi me hubiera gustado mucho que nos digan, que cuando vamos a empezar
nuestras quimios”, ya que este es un momento importante para las pacientes, deberia de existir
mas atencion y cuidado al informar sobre este hecho. La caida del cabello suele estar
estrechamente vinculada con la feminidad y formar parte de la identidad de las mujeres, por lo
que esta afecta emocionalmente a cada una de manera particular.

Otro efecto importante de las quimioterapias es la menopausia precoz y la infertilidad,
pues comentan las colaboradoras que las hacia “perder la menstruacion”, ademas los efectos
que les causaba “los bochornos, dolores de cuerpo, menos apetito sexual, cambios de humor,
todo eso, mucha resequedad”, por lo que era dificil, pues extrafiaban su menstruacion, en
algunos casos se percibia como entrar a otra etapa de la vida.

(...) luego a veces decimos *j Ay, qué molesto! Ya viene mi periodo, no sé, no sé cuando”
pero date de saltos ;no? porque a veces no lo valoramos, a veces somos asi de “jAy,
ojala que se me quite!” o “Ojala que no se dé” pero eso hace verte joven, eso es lo que
te hace sentirte que todavia tienes fuerzas y todo. Una vez que termina eso, empiezas a
la edad adulta, entonces a mi se me estd saltando una vejez que todavia no tengo,
entonces esto es el gran cambio que me esta pasando (Ara, 43 ainos).

Para Ara, la menstruacion estaba vinculada a la feminidad y tenia un importante significado en
la forma de sentirse y en su autoimagen. Ademas, los efectos después de cada quimioterapia
estaban acompafiados de un intenso calor, sed, vomitos y diarrea. Cabe decir que con la caida
del cabello el uso de turbantes se volvia algo comun entre las pacientes, pero esto solia
identificar a las pacientes con cancer y consigo generar tratos estigmatizantes.

Pues el hecho de que me ven y ellas te dicen, porque de hecho aqui hay vecinas que
cuando yo salia a mis consultas, a mis quimios, no sabian como tratarte, evitaban
saludarte o, asi como diciendo “;la saludo?, ;no la saludo?” ;no? Y mas bien, no
sabemos nosotros como tratar a una persona en este caso, o sea no sabemos si, bueno
en este caso yo hubiera querido que me hubieran saludado como siempre y no que te
vean con tu turbante y te saluden rapido y se pasen (Mar, 46 afos).
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De igual manera durante este periodo de las quimioterapias, ocurrieron cambios con sus amigos
y amigas, en general ellas consideran que esta situacion les permitio reconocer quienes eran sus
“verdaderas amistades”, también comentaron la pérdida de relaciones con anteriores amigas,
vecinas y compaiieras de trabajo, pero por el contrario, también obtuvieron nuevas relaciones,
ya sea con otras pacientes, doctores/doctoras o enfermeras y enfermeros.

(...) amistades que me decian “es que no te hablaba porque no sabia que tenias (...)”,
al contrario, que las personas que me llegaron a hablar fueron mis amistades, a mi me
agradaba que me hablaran, que, aunque sea un mensajito o *';como estas?” o eso, a
mi me ayudaba mucho, si, yo no queria que este me viniera a visitar, no, yo no me sentia
bien, pero ya el hecho de que me hablaran o el mensajito, para mi era mucho, ya era de
gran ayuda (Maribel, 47 afios)

El apoyo emocional es importante para las pacientes, conocer que estaban al tanto de su
situacion ya representaba una gran ayuda para continuar con su tratamiento pues las hacia sentir
motivadas y apreciadas.

Era usual que las pacientes no comieran durante sus quimioterapias lo cual era mas
dificil con las restricciones de dieta que les piden seguir, por ejemplo, con el pollo y las camnes
rojas. En el caso de Maribel que aparte tenia otras limitaciones por ser diabética e hipertensa,
esto le hizo perder mucho peso corporal.

Yo pesaba, cuando empecé esto, yo pesaba 47 kilos, llegué a pesar (...), hace un ano
pesaba 41 kilos, estaba muy delgada, muy, muy delgada y una nutriologa me dijo “si
usted no come, pues se va a enfermar de otra cosa” (Maribel, 47 afios).

Incluso en el caso de Sofa cuando los doctores les permitian comer lo que deseara, lo llegd a
percibir como una sefial de que no estaba mejorando su salud.

(...) “traiganle lo que él o ella quiere”, es donde te das cuenta que esa persona ya no
va a estar ;por qué?, porque regularmente te dicen que hay cosas que no puedes comer,
pero cuando dicen que puedes comer lo que il quieras es cuando te das cuenta que ti
no vas a estary es cuando te das cuenta que el tratamiento no funciono, entonces tienes
que echarle muchas mas ganas (Sofia, 60 anos).

La comida y la alimentacion tiene que ver con la presion social de continuar con el tratamiento,
ya que, de otra manera al incumplir, se le culpabiliza por no sanar o tener la posibilidad de
enfermar aiin mas. Sin embargo, usualmente no se contaba con la atencion especializada en

nutriologia y representaba un privilegio el poder pagar consultas con algin nutridlogo.
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En este proceso de las quimioterapias, por todos los efectos y dolor que representaban,
las pacientes se solian culpar por tener que llevar a cabo estos procesos médicos, como si se

tratara de una penitencia.

Los dedos de la pierna derecha ya no los podia mover y yo decia “;Ay, Dios mio!”,
“cen verdad tan mala he sido?, ;tan mal me he portado?, ;tan mal ser humano soy que
no me vas a dejar nada bueno?”, ;no?, “nada que me sirva”. Me acuerdo que me decia
el doctor Marcos “No mija, usted ni se preocupe, usted bien tranquila, usted no se
apure, lo importante es que la estén atendiendo, ya sea aqui o en oncologia, usted no se
preocupe, cualquier cosa usted digame y yo veo a quien conozco de cancerologia y yo
veo quien nos puede echar la mano” (Sofia, 60 afios).

Ademas, el doctor de Sofia se muestra empatico e interesado en la forma de sentir de su paciente
brindandole contencion y opciones para su atencion. Al finalizar cada quimioterapia, las
pacientes tenian fuertes efectos en su salud que les impedia realizar sus rutinas cotidianas, por
lo sus redes de apoyo se volvieron indispensables. Se encontré que las pacientes recibian ayuda
con las labores domésticas, el cuidado de los hijos y los cuidados que recibian ellas de sus
familias.

(...) Cuando era la quimioterapia venia mi hermano y me ayudaba, o sea, él me veia,
estaba conmigo, me daba de comer, le daba de comer a mis hijos, estaba conmigo hasta
que llegaba mi esposo de trabajar y ya, ;sabes qué? o ya me veia dormida y “no le
hagan ruido a su mama”, se iba y llegaba mi esposo en un ratito y ya después mi esposo
llegaba y me atendia y “levantate o aqui te doy en la cama” y asi y al otro y al otro dia,
pues de “levantate y échale ganitas porque si no (...)" y asi era en la quimioterapia

(Ara, 43 afios).

De igual manera, en el proceso de estar con las quimioterapias habia pacientes que no tuvieron
el apoyo suficiente en esta etapa, desde la falta de comprension emocional, en donde expresaron
la necesidad de recibir palabras de aliento de sus familiares, tener cuidados especificos hacia
ellas o con sus labores domésticas. En otras palabras, la importancia del apoyo social con las
pacientes puede ayudar a mejorar la experiencia o dificultarla. Se debe agregar que en algunos
casos a pesar de contar con acompafiamiento mencionaron las colaboradoras que ellas hubieran
preferido tener una pareja que las apoyara. En el caso especifico de Liz, su pareja al enterarse
de su condicion médica opto por terminar la relacion.

(...) yo esperaba que él me ayudara, que él me dijera “pues si, esta de la fregada, tienes
cancer, pero lo vamos a superar”. Yo esperaba eso, pero no. Y no, mejor como amigos,
ante eso no puedes obligar a nadie a estar contigo, pues fue dificil eso, porque al salir
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de las consultas estaba mi hermana, pero yo necesitaba a alguien que cada que saliera,
me abrazard, pero no, no hubo nadie (Liz, 45 aiios).

La necesidad de tener pareja puede a no valorar otros tipos de afectos igual de importantes, esto
es debido al valor que culturalmente ha enseiiado a las mujeres a sentirse protegidas y cuidadas
por un hombre.

El tratamiento de quimioterapia suele ser un proceso muy dificil por el que pasan las
pacientes, en donde sus capacidades fisicas se ven afectadas para realizar sus actividades
cotidianas, por lo que suelen requerir apoyo en varios ambitos para poder sobrellevar mejor el
proceso. Sin embargo, no siempre cuenta con los apoyos necesarios, y se enfrentan con nuevas
apariencias que son dificiles, como aceptar como la pérdida de cabello y de vello corporal, y
otros efectos que viven después de cada quimioterapia, asi como lidiar con los estragos fisicos
de la cirugia, y los pesos morales sobre su enfermedad. Ademas, el trato de las demas personas
puede aligerar y facilitar las actividades o por el contario sentirse con mayor responsabilidad en

su propia salud.

5.3.3 Radiaciones

Cuando el tratamiento de quimioterapias se encontraba por concluir, de manera simultanea se
comenzaba con las simulaciones de las radioterapias; en ellas se hacian los preparativos para
llevarlas a cabo, como tatuarles a las pacientes coordenadas en su cuerpo para indicar con
exactitud el lugar donde se le aplicarian altas dosis de radiacion con la finalidad de destruir las
células cancerosas y reducir los tumores, dependiendo de la condicion de cada paciente.

(...) el trato [que recibi] bien, que fue muy rapido porque hay mucha gente, que si me
dijeron “‘desvistase de la cintura para arriba rapido porque ya viene el otro”. Te
acuestan, te miden rapido, ah no, te acuestan, te miden y si se toman su tiempo porque
deben ser medidas exactas y ya, ahi viene el otro 'y pasate rapido al cubiculo de al lado
para que te vistas” (Liz, 45 afios).

La aplicacion de las radioterapias eran después de completar las quimioterapias, y este
tratamiento en las colaboradoras fue realizado solo en algunas. Ademas, si sus respectivos
hospitales no contaban con la infraestructura para llevar a cabo las radiaciones eran remitidas a
otros.

Para realizar el tratamiento se les solicitaba a las pacientes llevar una toalla, usualmente

en un horario de las ocho de la mafiana y era indispensable contar con un acompaiiante para el
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tratamiento. Las radiaciones se realizaban en dias continuos, dependiendo de la cantidad de
sesiones requeridas en cada caso. Con algunas pacientes les resultaba complicado encontrar
quién las acompaiiara, por los horarios y dias en que necesitaban acudir.

La aplicacion de las radiaciones la describen como indolora en las primeras sesiones,
pero conforme transcurria el tratamiento se empezaban a presentar efectos en la piel de las
pacientes que les causaba dolor para moverse, usar ropa y acudir a las radiaciones.

Ni cinco minutos te tardas, y pues es esto yo dije “no duele, pero conforme va a pasando
esto, tu piel se va qguemando obviamente son radios vy te quema tu piel, eso si te dicen
“no te pongas nada porqué se pone peor, vas a sentir ardor”. Y no es por el calor de
las radios, es porque se te va quemando la piel, estaba bien quemada, me ardia, me
dieron un gel especial para radios, pero no me hacia, me sentia yo muy caliente, muy
caliente. Entonces, ya para la radio quince, hijole, la ropa me lastimaba, de hecho, esos
quince dias, desde que empecé, ya no me pude poner brasier, entonces la ropa, me
lastimaba mucho, y luego me tenia que venir en transporte porque obviamente, no
teniamos carro y era que, mi sobrino me cuidaba que no me pegaran, buscaba él un
lugar donde me sentara (Liz, 45 aios).

Las dificultades con este tratamiento se podian observar conforme pasaban los dias,
principalmente con quemaduras en la piel que llegaban a formar ampulas o llagas, es decir el
tratamiento puede llegar a causar sufrimiento y no siempre se les puede recetar algin
medicamento que las alivie. En algunos casos, con el apoyo familiar, buscaban el apoyo de un
dermatélogo externo al hospital para poder continuar las radiaciones.

(...) Yo de hecho si estaba pues (...), hasta ese dia tuve que dormir sentada porque se
me ampulo, vo me toqué vy sentia como bolitas, entonces ya cuando fui con la

i}

dermatologa me dice “usted esta ampulada”, entonces me mando dos tratamientos, le
digo que, en ese entonces, mis primos me apoyaron entonces con dinero, porque esta
enfermedad también es de mucho gasto y pues me ayudaron, entonces me pude comprar
mis cremas, una antes de entrar a radiacion y la otra es andarse lubricando
constantemente (Maribel, 47 afios).

Es importante recalcar que en la urgencia de conseguir ciertos medicamentos para aliviar el
dolor, no hay la opcion de esperar a que se encuentren disponibles en sus respectivos hospitales,
por lo que se opta en conseguirlos afuera y pagar por los mismos. Otra dificultad para las
colaboradoras era la distancia para llegar a las radiaciones en el horario que les solicitaban,
sobre todo para aquellas que usaban el transporte ptiblico. Ademas, en el caso especifico de
Diana, se descompuso el aparato con el que se realizan las radiaciones y tuvo que suspender su

tratamiento una semana.
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Mientras que el trato médico durante este proceso usualmente era bueno por parte de los
técnicos que aplicaban las radiaciones, pero de algunos oncologos y radidlogos, a pesar de que
se les reconocia su especializacion, brindaban un mal trato “mis respetos, digo mis respetos
quienes estan en esto pero, digo, de en balde esa inteligencia porque le falta ser humana” que
era atribuido a la ausencia de un trato humanitario y consideracion con las pacientes.

(...) La atencion de las radiologas es nefasta, lo unico bueno también son los técnicos
y ciertas personas, no todas son malas, ;no? No todos nos tratan mal, muchos tienen
consideracion porque saben que venimos de lejos, que vamos a veces sin comer, que
pasamos muchas horas esperandolas y en verdad la atencion de La Raza se supone que
es de las mejores, pero hay médicos que lo tratan a uno como desecho, de hecho, yo
pensé que me trataba asi por la forma en que exigi después la atencion, pero pensé que
me trataban asi porque me decian que yo ya no tenia remedio, que yo estaba en etapa
terminal (Tommy, 59 afios).

De igual manera que durante las quimioterapias, cuando existia un trato inadecuado con las
pacientes, los especialistas les daban comentarios fatalistas sobre su salud y ellas percibian que
esto era por las condiciones tan delicadas de su salud. Otro motivo que generaba regafios en la
paciente era por el desconocimiento de cuestiones administrativas o protocolarias, como
tramitar sus incapacidades.

(...) v me dijo [el radidlogo] que no podia hacer lo que quisiera [sacar una incapacidad
antes de que ¢l se la mandara], gue tenian reglas, que tenian normas y que ademdas él,
era quién decidia. Y si me dieron incapacidad, pero primero me reganio. Y a la mejor él
era como... A la mejor asi era su caracter, medio voluble porque a veces les gritaba a
los pacientes, a veces me trataba bien a veces, no (Liz, 45 aios).

El radidlogo atribuyo la forma de actuar de la paciente como si ella no quisiera apegarse al
reglamento, aunque no considerd que esto fue a causa del desconocimiento de Liz para obtener
las incapacidades, mas de que se tratara de una mala intencion de la paciente. Una situacion que
se pudo hablar de otra forma, con otro tono y sin la necesidad de hacerla sentir mal por este
hecho. Esta relacion médico-paciente impacta en la informaciéon que obtenian, en la
retroalimentacion sobre sus dudas y la forma de sentirse de la paciente.

En el acompafniamiento de las colaboradoras no se encontré algun patrén, pues eran
diferentes personas con quienes acudian desde hermanas, padres, hermanos, amigas y sobrinos,
quienes usualmente ayudaban a las pacientes con actividades de servicio y cuidado para ellas,
con apoyo emocional, preparandoles la comida, ayudandolas a bafiar y a mantener limpio su

hogar.
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En el lugar donde les aplicaban el tratamiento habia una sala de espera con mas pacientes
de cancer, con sus respectivos acompanantes, aqui la relacion con ellos era usualmente cordial
y cercana, ya que solian verse a diario.

Resumiendo, el proceso con las radiaciones suele no pasar del mes y para esto necesitan
disponer de tiempo para asistir varios dias seguidos a sus sesiones con un acompanante. Las
sesiones dependen de los factores médicos de cada paciente, mientras el trato que suelen recibir
en las radiaciones por parte de oncélogos y radidlogos no solia ser con consideraciones, empatia
o responsabilidad ética en los impactos emocionales que generaban en las pacientes. Por otro
lado, los técnicos de las radiaciones solian ser muy buenos con las pacientes y empaticos. El
apoyo de sus familiares estuvo muy presente en los cuidados de las pacientes y empaticas pues
con el paso de las sesiones de radiacion las colaboradoras presentaban en la piel quemaduras,
llagas y ampulas, esto impedia su movilidad para llevar a cabo sus actividades cotidianas, pues

moverse les causaba dolor.

5.4 La atencion médica durante la remision

El proceso hacia la remision debe de pasar por los tratamientos que los doctores les indiquen,
para llegar a este momento las cirugias, las quimioterapias y las radioterapias, conforman una
parte crucial para la salud de la paciente. También después de estos tratamientos y dependiendo
cada caso, se suele seguir con vacunas o medicamentos hormonales (en los casos que los
factores hormonales hubieran sido la causa del cancer) para controlar y promover que no haya
una recurrencia.

Los doctores les informaron a las pacientes que se encontraban en remision cuando no
tenian mas signos positivos a cancer de mama en sus estudios médicos. Ante este diagndstico
se encontrd el patron en las pacientes de reaccionar con alegria y con toda la actitud para
disfrutar de la vida. Ademas, de continuar con sus respectivas consultas médica y estudios sobre
su estado de salud, cada cierto tiempo, primero cada mes, después cada tres meses, luego cada
seis, y después al ano hasta llegar a los cinco afios, en donde la probabilidad de recurrencia al
cancer se vuelve nula.

Ahorita, la verdad contenta la verdad, porque cancer ya no tengo, pero tengo que llevar
un tratamiento, pero mi expectativa de vida a la mejor ya no es pensar que me puedo
morir maniana me puedo morir por el cancer, asi como me dijo el médico “jFelicidades,
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Eli! Ya no tienes cancer, solo cuidate porque el cancer puede regresar”. El que regresé
no depende de ti, entonces, me siento feliz. Si cambia tu perspectiva de vida, ahora,
piensas mas las cosas, porque ahora, las decisiones que tomas ya no son a la deriva a
ver qué pasa, sino te das cuenta que, solo hay una oportunidad de poder decidir las
cosas, y solo hay una oportunidad de poder decidir qué vida quieres llevar. No hay mas
que echarle para adelante, no hay mas que uno tenga esas ganas de vivir, porque eso
es algo que me ayudo mucho, a pesar de todo lo que se me vino encima (Liz, 45 aios).

Durante el periodo de remision, el trato con sus oncologos u oncologas mejord y se volvio mas
cercana la relacion médico-paciente, hasta en los casos en que anteriormente era complicada, y
expresaron alegria por la salud de sus pacientes. Aunque, algunas colaboradoras seguian
mencionando la falta de orientacion sobre lo que deberian hacer las pacientes después de los
tratamientos para mejorar su calidad de vida.

Pues a los doctores creo que hay muchos muy buenos, muy amables. Les hace falta mas
informacion aun siendo oncologos o mas apertura. Yo con mi oncologo lo aprecio
mucho, los llega a querer uno como familia o mas, porque son los que te van guiando y
te van sanando en términos médicos, pero nunca me dijo “vaya a la nutriologa, vaya al
psicologo” (Tommy, 59 afios).

Tan solo algunas colaboradoras, pudieron contar con el apoyo y los recursos para acudir con
especialistas en su nutricion o en el cuidado de su salud mental, ya que normalmente estas
recomendaciones ocurrian en casos particulares. Mientras que otras pacientes reconocian la
necesidad de tener apoyo psicologico por las situaciones traumaticas que habian vivido, pero
desconocian si en sus instituciones publicas podrian ofrecerles estos servicios.

Otro dato interesante es la forma en que las pacientes cambiaron en su toma de
decisiones, volviéndose mas responsables y reflexivas sobre las opciones para mejorar sus
condiciones de vida. Se encontré un patron en llevar su dia a dia con la mayor normalidad
posible considerando sus limitaciones por los estragos del tratamiento, y manteniendo “las
ganas por seguir viviendo”.

(...) He tratado de hacer mi vida normal fuera de que tengo cita aca, tengo cita aca,
hay que hacer estudios, hay que ir por medicamentos, fuera de eso y digo “eso también
lo pasan personas que padecen otras enfermedades”, también tengo que hacer eso ;no?
Normal, lo mas normal, me ayudaron los ejercicios de rehabilitacion que me pusieron,
pues hasta ahorita voy bien, entonces “;como ha sido mi vida?”, yo digo que normal,
lo que, si cambio fue mi forma de pensar y de ver la vida, radicalmente (Araceli, 46
anos).

Ahora en remision las colaboradoras significan su cancer de mama como una experiencia que

llegd con una finalidad para cambiarles positivamente las concepciones sobre la vida y la
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manera de vivirla, como: ser fuertes; tener mayor autoeficacia®’; ayudar a prevenir el cancer de
mama con otras mujeres; apoyar a otras pacientes con cancer de mama; mejorar sus relaciones
personales; buscar el crecimiento personal; valorar y disfrutar cada momento de la vida;
valorarse asi mismas con sus capacidades y cambios fisicos; volverse personas mas empaticas
y procurar su salud fisica y emocional.

Durante la etapa de remision, las colaboradoras hacen evaluaciones principalmente de
su condicion de vida, restructuran pensamientos, ideas y estilos en las que prefieren llevar a
cabo su dia a dia, denotan un crecimiento personal, resiliencia ante situaciones dificiles y
estresantes.

Por otro lado, a las pacientes les quedan estragos de todos los tratamientos por los que
pasaron, que dificultan realizar su vida con normalidad, o deben optar por dejar ciertas
actividades. Secuelas como la pérdida de la memoria, la linfedema®’, la osteoporosis, los
vértigos, menopausia precoz, la infertilidad, las disfunciones sexuales y trastornos psicologicos
como la ansiedad y depresion, entre otros.

Una vez me golpeé y tuve que traer una férula en toda esta parte de abajo y casi pierdo
los dientes, entonces dices tu “pues ni modo, es parte de esto, pero estoy”. Entonces,
me da un poco de miedo salir con aire, me da un poco de miedo, por ejemplo, esta vez
que me cal, porque no sabes y pues tiene uno ya que pensar un poco ;no?, entonces yo
le decia a mi esposo “no quiero salir ahora” y me dice “;por qué no? ", “no. no quiero
salir”. Entonces no es que uno quiera encerrarse, es que, ;qué crees?, enserio me
preocupe por la caida de esta ultima vez y te queda todo ese miedo a partir de lo del
cancer (Sofia, 60 anos).

Los cuidados de las pacientes también estan motivados por la idea de no volver a padecer dolor
o sufrimiento por descuidos de su salud, debido a las secuelas por los tratamientos de cancer se
perciben vulnerables fisica y emocionalmente. Asimismo, durante la remision suele existir un
constante miedo a la recurrencia del cancer de mama, por lo que las colaboradoras tratan de
concentrarse en el presente.

Me siento muy tranquila ahorita porque dije “no me voy a adelantar, ;y qué tal si salgo
mal?, ;qué tal si sale esto?, ;qué tal si sale aquello?”. Qué mas quisiera uno saber lo
que pudiera pasar en el futuro, ;no? y poderlo evitar, pero entonces yo he aprendido

2% |3 creencia en la capacidad de uno para tener éxito en situaciones especificas o al realizar una tarea
(Maldonado, s.f.).
3" La linfedema es una inflamacion dolorosa, generalmente en un brazo o una pierna, que ocurre cuando
el liquido linfatico del cuerpo no circula correctamente y se acumula en los tejidos blandos (Cancercare,
2017).
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mucho en tranquilizarme de esa manera porque la angustia nos acaba muy rapido, nos
acaba muy rapido la verdad, entonces yo dije “no, va, estudio que me haga, mejor me
espero a los resultados ” (Ara, 43 afios).

Con el cancer de mama dificilmente hay certezas, pues siempre existe la posibilidad de padecer
de nuevo cancer u otra enfermedad, por lo que la incertidumbre y la angustia estd presente en
la vida de las pacientes y ellas mismas se regulan para no preocuparse demasiado. Hubo casos
en los ante las primeras sospechas de cambios en su salud, acudian inmediatamente a consulta,
y cominmente terminaban mas preocupadas por el trato que recibian de sus doctores.

De hecho, en la esta lesion en mi dedo y cuatro meses y nadie me habia mandado al
dermatologo entonces cuando fui a la primera vez que me la realizaron me dijo la
doctora “jay, pues puede ser papiloma!” y asi como “jqué! ;v luego?”, pero no me
mando medicamentos, no me dijo nada, nada mas me dijo, no se la toque y la vamos a
mantener en observacion (Diana, 52 afos).

Ademas, ante la sospecha de tener otro padecimiento, algunas de ellas consideran que no se les
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