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RESUMEN

En Guatemala gran cantidad de casos de cancer de mama son atendidos cada afio, un
buen porcentaje de estos casos resultan en muerte. Esta es una enfermedad que genera, en
la paciente diagnosticada, consecuencias no solamente a nivel fisiolégico sino también a
nivel psicoldgico. A pesar de ello, existe escasa informacion especifica para Guatemala
respecto de la dimension psicolégica de ésta enfermedad, lo que provoca que las
intervenciones psicoterapéuticas que se brindan a estas pacientes no sean las més
adecuadas para ellas. Con la intencion de generar un primer acercamiento a esta
informacion, se realizo esta investigacion con el objetivo de describir generalmente tres
factores de la dimension psicoldgica de las pacientes: percepciones, ideas y actitudes; de
las cuales se obtuvo informacion mediante: entrevistas, listados libres y escalas de
percepcion de la enfermedad. Las herramientas fueron aplicadas a treinta pacientes
diagnosticadas, que estuvieran recibiendo tratamiento de cancer de mama en el Hospital
General San Juan de Dios en la ciudad de Guatemala. También se recogieron datos
demograficos y clinicos de estas pacientes para lograr determinar las caracteristicas
especificas de esta poblacion.

Los resultados mostraron percepciones, ideas y actitudes positivas en temas
referentes a la enfermedad, mientras que fueron negativas en que se referian a las
consecuencias que su diagnostico provocaba a su vida y trabajo; asi como a las que
afectaban a su familia, allegados y economia familiar. Asimismo aparecieron como
influencias: factores del duelo, ideas y miedo a la muerte y se evidencio la falta de
informacion oportuna a las pacientes respecto de su enfermedad y su desarrollo. Se
concluyé que la familia, economia y el miedo a la muerte son influencias principales en
los factores de la dimension psicoldgica estudiada en las pacientes, aumentando o
disminuyendo segun sean positivas 0 negativas, en su autoeficacia. Ademas, resulto
evidente la necesidad de brindar una psicoeducacion adecuada a las pacientes respecto de
su enfermedad y el desarrollo esperado de la misma, para ayudarles a tener un mejor
entendimiento de su condicion. Finalmente se vio la necesidad de conocer a detalle las
caracteristicas demograficas y clinicas de las pacientes para que la atencion psicoldgica

que les sea brindada esté adaptada a ellas y sea asi mas efectiva.
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. INTRODUCCION

El cancer de mama es una de las causas principales de muerte en mujeres, por
cancer, en todo el mundo; sin distincion del nivel socioeconémico u origen étnico.
Actualmente en Guatemala, el cAncer de mama, es una de las mayores causas de muerte
por enfermedad en mujeres (Lozano-Ascencio et al, 2009). La enfermedad implica un
impacto no solamente en la persona que lo padece, sino también en su familia y
personas cercanas, en su trabajo y en su economia. Impacto que es sentido por la
paciente, dado que no solamente debe lidiar con su enfermedad y tratamiento, sino
también con muchos otros factores que conllevan un mayor desgaste emocional durante
el proceso de tratamiento de la afeccion ya mencionada.

En Guatemala existen estudios sobre la dimension médica de la enfermedad asi
como informacién relacionada, como estadisticas sobre mortandad y tratamientos del
cancer de mama. Pero en cuanto a la dimension psicoldgica, existen en Guatemala,
escasos estudios acerca de la percepcién e ideas que tienen las mujeres diagnosticadas
con cancer de mama ante dicha afeccidn. Si bien existen mapeos de los servicios de
salud que ofrecen examenes de deteccion temprana y tratamiento médico de la
enfermedad, como ya hemos dicho, estos no tienen informacion acerca de la dimension
psicoldgica de la mujer; esto debido a que en dichos centros de salud no existe o no se
documenta la atencion psicoldgica a las pacientes diagnosticadas con este cancer. En
general en el tema del cancer de mama, la informacion que se encuentra refiere en su
mayoria a la perspectiva médica, en un nivel fisiolégico. Manteniendo de lado la
dimensidn psicoldgica, que es también uno de los principales pilares en la recuperacion
de las pacientes diagnosticadas. Esta dimensién psicoldgica se entiende como el
conjunto de: percepciones que generan las mujeres respecto de la enfermedad vy el
impacto que ésta tendra, las ideas que surgen a partir de dichas percepciones luego de
ser diagnosticadas, el conocimiento que tienen acerca de la enfermedad, su tratamiento,
las consecuencias fisicas del tratamiento en su cuerpo y por altimo las actitudes que
resultan de dichas ideas. Sin el conocimiento de la situacion mental de las mujeres
diagnosticadas cualquier tipo de intervencion psicoldgica que se brinde a las mimas, no
podra ser integral. Debido a que no se tendra el conocimiento de las necesidades de
intervencion reales de estas mujeres, entendiéndose asi que no solo se veran afectadas
en el &mbito psicoldgico y en el afrontamiento que le den a su enfermedad sino que se

veran igualmente afectadas en



la adherencia al tratamiento; pues no se lograré llegar a la paciente de la forma en que
ésta lo necesite, para poder afrontar ésta situacion.

De alli la importancia de poder determinar las ideas actuales que tienen las mujeres
diagnosticadas, respecto de su propio diagnostico y el proceso por el que atraviesan, sus
percepciones de la enfermedad, y sus actitudes hacia la misma en las distintas fases de

su tratamiento y desarrollo.



I1. JUSTIFICACION

Segun el reporte mundial del cancer (IACR 2014: 14) el cancer de cérvix, mama,
estomago y ovarios son los mas comunes entre las guatemaltecas; siendo el cancer de
mama el segundo céncer mas diagnosticado. Esta cifra ha aumentado
considerablemente, ya que en el dltimo afio 57% de los nuevos casos de céncer
atendidos en Guatemala fueron mujeres, de los cuales el 15.1% presento cancer de
mama (Garcés, 2010). Si bien la informacion actual que existe respecto al cancer de
mama, en el ambito medico, en Guatemala es relativamente abundante; la dimension
psicoldgica (percepciones, ideas y actitudes) de las pacientes hacia ésta enfermedad es
casi inexistente. La mayoria de estas mujeres son atendidas en el sistema publico de
salud para recibir tratamiento médico para su enfermedad, pero no suelen recibir el
tratamiento psicoldgico necesario para afrontar la enfermedad. En los pocos casos en
que si lo reciben, éste no se orienta a las necesidades de acompafiamiento psicoldgico
que las pacientes presentan (IGSS, 2010).

La falta de una intervencion psicologica adecuada para esta poblacion especifica,
que se acople a sus necesidades y a la tarea de recuperar su bienestar, se da porque no
se conocen a cabalidad qué percepciones tienen de la enfermedad, qué conceptos
manejan respecto de la misma y de las repercusiones que perciben que tendra dicha
afeccion sobre ellas y sus familias. Asimismo, existe poca informacion sobre las ideas
gue manejan acerca de la enfermedad, su desarrollo y tratamientos; y qué actitudes son
frecuentes hacia la misma. Mediante el conocimiento de éstas, se esclareceré la manera
en que deba ser estructurada y brindada la intervencién psicoldgica, una que sea de
mayor adecuacion para atender a las mujeres diagnosticadas.

Dado que uno de los intereses principales de la psicologia es el bienestar de las
personas, este trabajo busca determinar cuales son las percepciones, ideas y actitudes en
un grupo de pacientes diagnosticadas con cancer de mama en el Hospital San Juan de
Dios, ubicado en la Ciudad Capital. Esto ayudara a conocer mas ampliamente el estado
psicoldgico de las pacientes y determinar las necesidades especificas de piscoeducacion
e intervencion psicoterapéutica que presentan, de forma que se pueda determinar si las
actitudes tienen origen en ideas que a su vez parten de las percepciones. La importancia
de esta investigaciéon radica en el descubrimiento de las necesidades psicoldgicas,

especificas, de las pacientes diagnosticadas con cancer de



mama en uno de los servicios publicos de salud en la ciudad de Guatemala que presta
atencion a mujeres con ésta enfermedad. Con esto se espera que a traves de esta
exploracion y descripcidn se pueda lograr un abordaje integral en el tratamiento de la

afeccion, permitiendo asi alcanzar el bienestar de las pacientes.



I11. MARCO TEORICO

A.Percepcion de la enfermedad e importancia de estudiarla.

Durante el desarrollo de la medicina se ha buscado estudiar la percepcion que los
individuos tienen de las enfermedades que padecen. Con un enfoque interpretativo de
investigacion se ha pretendido ir mas alla de lo que un paciente hace cuando se enfrenta
a una enfermedad, para llegar a conocer la experiencia personal de la enfermedad. De
esta manera se da una mejor comprension de la percepcion de la misma desde un nivel
mas elevado de abstraccion (Vargas, 2006). Desde esta perspectiva investigativa,
Kleinman (1980) plantea los Modelos Explicativos de la Enfermedad (MEE), que
tienen la finalidad de describir las percepciones que los diferentes actores tienen del
proceso salud-enfermedad (pacientes, familias y prestadores de salud) y como las
generan sobre un proceso especifico de enfermedad. El objetivo final es describir la
forma en que el paciente percibe y describe su propia afeccion, aquello que padece o ha
padecido.

Segun Huicochea (2002: 714):

«La importancia del conocimiento de la percepcion de la enfermedad en el
paciente radica en que no se trata inicamente del reconocimiento y evocacion de
experiencias pasadas y presentes, sino también de la remision a objetos, sucesos
y significados que permiten reformular lo percibido y sus estructuras
conceptuales. Por lo tanto, el proceso de percepcion de la enfermedad en el
paciente no es un proceso pasivo Yy estatico, sino que se construye y se
reconstruye en funcion de las experiencias que se van adquiriendo frente a dicha
enfermedad, de los conocimientos nuevos, de las expectativas que se van
modificando y cambiando; o de cualquier otro factor que influya en la manera
en que la persona va percibiendo la enfermedad que le afecta.»

B.Modelos teoricos y explicativos del proceso salud-enfermedad.

Kleinman (1980: 120) afirma que un MEE es:

«Un modelo que genera cada persona y se forma a partir de la respuesta a
preguntas como: ¢Cudl es la naturaleza de esta enfermedad? ;Por qué me afectd
a mi? ;Por qué apareci6 ahora? ¢Cual sera su curso? ;Como afecta mi cuerpo?
¢Qué tratamiento deseo? ¢Qué es lo que méas temo en torno a esta enfermedad y
a su tratamiento?»

Esto quiere decir, que a partir de dichos cuestionamientos, se busca obtener
respuestas a una circunstancia, en este caso la enfermedad que se presenta como
urgente en la vida. Los MEEs también dan justificaciones para la accion préactica, es
decir, a partir de ellos la persona decide qué hacer o cdmo va a atender la enfermedad.

Por ultimo, dado que ninguna persona esta aislada de su entorno, los MEES son
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representaciones de las experiencias de vida (Littlewood, 1990). En base a esto
conocemos que los modelos explicativos de la enfermedad son variables porque
describen una forma individual de accionar ante un proceso de salud-enfermedad.

La correlacion que existe entre los estados salud-enfermedad es un tema que
Arredondo (1992) analiza y reflexiona en textos que tratan sobre los diferentes modelos
explicativos para este proceso. La siguiente tabla (Tabla 1) resume dichos modelos

presentando sus caracteristicas especificas.

Tabla 1. Modelo teorico del proceso salud-enfermedad.

Modelo tedrico del proceso

Descripcion
salud-enfermedad

Modelo Magico-Religioso Este modelo propone la causalidad salud-
enfermedad como el resultado de fuerzas, espiritus
0 un castigo divino

Modelo Sanitarista Propone como consecuencia del desequilibrio del
organismo las condiciones ambientales insalubres
que rodean al ser humano, promoviendo el empleo
de medidas de saneamiento contra los indices de
mortalidad. Surgido durante la revolucion
industrial.

Modelo Social El elemento central de esta teoria, es que la salud-
enfermedad se genera por las condiciones de
trabajo y de vida del individuo.

Modelo Unicausal Propone que el desequilibrio salud enfermedad
ocurre debido a un agente biolégico causal y de la
respuesta, proporcional del individuo hacia dicho
agente. Este modelo permitio la investigacion del
agente causal en cada enfermedad, pero no
responde el porqué del mismo agente, no produce
siempre la misma enfermedad.

Modelo Multicausal Propone que varios factores acttan
simultaneamente en el estado de salud del
individuo, mas no describe la importancia de cada
factor, dandole mayor énfasis al ambito bioldgico
e individual que a lo social.

Modelo Epidemioldgico Incluye el modelo multicausal para el estudio de la
salud-enfermedad e introduce el concepto “red de
causalidad”, el cual consiste en identificar los
factores de riesgo de la enfermedad.

Modelo Ecologico Propone un modelo de interaccion agente-huésped-
ambiente en un contexto tridimensional. Se
proponen las mismas variables del modelo
multicausal, pero la diferencia recae en que le es

Modelo tedrico del proceso Descripcion
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salud-enfermedad

asignando un valor jerarquico a cada una de las
causas.

Modelo Historico-Social Incorpora la dimension historica-social al anélisis
epidemiologico.  Describe  cinco  variables
fundamentales para el analisis de estudio: la
dimension historica, la clase social, el desgaste
laboral del individuo, la reproduccion de la fuerza
de trabajo y la produccion del individuo.

Modelo Geogréfico Presenta el ambiente geografico como factor
determinante del proceso salud-enfermedad.
Modelo Econémico Las variables principales que propician el

desequilibrio  salud-enfermedad son: ingreso
econémico, patrones de consumo, estilos de vida,
nivel educativo y riesgos ocupacionales.

Modelo Interdisciplinario El estado de salud-enfermedad, se da por la
interaccion de factores que se abordan de manera
interdisciplinaria. Existen determinantes a nivel
sistémico, a nivel socio-econdmico, socio-cultural,
institucional-familiar, asi como a nivel de salud
del individuo

Fuente: Elaboracion propia, con base en Arredondo (1992:256-258).

Los diferentes modelos explicativos de salud-enfermedad enfatizan aspectos
diversos del paciente, su entorno e historia, para determinar la forma en que se aborda
el estudio del proceso de morbilidad. Por lo tanto, las asunciones metodoldgicas
consideradas relevantes para el andlisis cientifico del mismo varian de uno a otro,
influyendo asi en los resultados que se presenten. En esta investigacion se plantean los
mismos como una base de soporte a tomar en consideracion ante el proceso explicativo
de la enfermedad, cuya existencia se busca explorar y conocer entre las pacientes con
cancer de mama participantes de este estudio. Sin embargo, no se realiza una

exploracién exhaustiva de algin modelo en particular.

C.Teoria de la crisis y modelos de afrontamiento de enfermedades
graves.

Para abordar la experiencia una crisis severa, Moos & Shaefer (1986) plantearon en
su modelo que los individuos tienden a funcionar en un estado de equilibrio y que,
cuando dicho estado se interrumpe por cualquier razdn, en este caso por la enfermedad,
las personas se basan en aquellos modos de respuesta anteriores que les hubieran
resultado efectivos para recuperar el equilibrio. La crisis se produce cuando los
acontecimientos son tan extremos o importantes, que los patrones de afrontamiento

habituales resultan inadecuados y de esta manera las personas experimentan un
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exacerbado sentimiento de ansiedad, temor y estrés. Dado que las personas no pueaen
tolerar un estado de crisis por mucho tiempo, generan nuevos modos de respuesta y
algunas de esas nuevas formas de afrontamiento pueden conducir a una adaptacion
sana, mientras que otras pueden provocar ajustes insanos y un deterioro psicolégico.
Hay que notar que la crisis en si misma no es dafiina ni patoldgica, se trata simplemente
de un punto de inflexion en la vida de una persona;-cuyo resultado puede ser un ajuste
saludable ante el acontecimiento que lo precipita, o bien una adaptacion psicoldgica
insana (Brannon & Feist, 2001). Este estudio se basa principalmente en este modelo
debido a que el cancer de mama representa una amenaza al equilibrio de la vida de la
mujer diagnosticada (provocando fuertes cambios inesperados en su salud fisica,
emocional y en su vida, produciendo una crisis). Basado en este modelo, se busca
conocer las herramientas cognitivas con las cuales estas mujeres generan sus modelos
de respuesta.

Mas a profundidad, existen modelos de reaccion ante enfermedades consideradas
como graves o peligrosas. Una de ellas es la descrita por Shontz (1975), quien realizd
una de las primeras descripciones acerca del modo de reaccionar luego del diagndstico
de una enfermedad grave o peligrosa. Describe asi tres etapas que las personas
atraviesan tras el diagndstico de una enfermedad crénica: (1) choque, el desconcierto y
el desapego, son seguidos por lo que se describe como (2) reaccion-encuentro, la que se
caracteriza por una sensacion de pérdida, dolor, impotencia y desesperacion. La tercera
etapa consiste en una (3) retirada de la situacién por la negacion de los problemas y sus
consecuencias. Segun el modelo una vez que una persona ha llegado a esta tercera
etapa, con el tiempo actia como una plataforma de lanzamiento para la reorientacion de
la persona a la realidad y la busqueda de métodos mas eficaces de afrontamiento.

Debido a esto, no se puede subestimar la fuerza y rango de emociones después de
un evento inesperado e impactante. La persona puede comenzar a experimentar el
miedo y la ansiedad profunda, asi como experimentar suefio interrumpido, pesadillas,
palpitaciones, dolores de cabeza y fatiga. Pueden sentir verglienza o culpa por
emociones contradictorias. La tristeza puede ser mezclada con la ira, asi como la
acusacion y la frustracion por cosas que ellos u otras personas podrian haber hecho.
Estos trastornos emocionales interfieren con la vida cotidiana. La memoria y la
concentracion pueden verse afectados, al igual que el comportamiento sexual. La ira 'y
la irritacion pueden aparecer fuera de proporcion conforme a la situacion. Todos estos

sintomas de trauma pueden conducir a formas de supervivencia que son ineficaces y



que podrian empeorar la situacion. Algunas personas toman un trabajo extra como una
forma de distraccion o pueden recurrir al alcohol o las drogas. Los pacientes pueden
sentir que se supone que son capaces de hacer frente a la situacion y que los demés
esperan esto de ellos. Todas estas medidas simplemente sirven para negar el hecho de
que se necesita ayuda (Shontz, 1975).

El primero de los modelos (Moos & Shaefer, 1986) explica de forma general que
una diagndéstico como el cancer de mama representa un desequilibro para la persona,
generando asi una crisis de la que la persona buscara como salir y la cual “resolverd”
mediante recursos que considere los idoneos. Esta se complementa con la segunda
teoria (Shontz, 1975) que mantiene el diagndstico de una enfermedad grave como una
crisis, pero describe las fases en que dicha crisis se desarrolla y alcanza su resolucion.
Bajo este analisis unificado se buscd determinar el modelo especifico, si acaso existe,
de resolucidn de esta crisis que presentan las pacientes participantes diagnosticadas con
cancer de mama, teniendo en cuenta que para dicha resolucion atravesaran por fases

que afectaran el proceso de resolucion de crisis.

D. Cancer: un legado evolutivo.

El cancer se ha conocido en la humanidad desde épocas antiguas, no se trata en
absoluto de una enfermedad “moderna”. Aunque la palabra cancer ain no fuera
utilizada entonces, la mas vieja descripcion de la enfermedad es de Egipto y data de
cerca de 3000 A.C. (Hanahan & Weinberg, 2011). El cancer ha existido como afeccion
del ser humano a lo largo de siglos por basarse en el mismo principio que nos da la
capacidad de adaptarnos a un entorno siempre cambiante, es decir, a tener la capacidad
biol6gica de evolucionar por medio de mutaciones genéticas que nos pueden aportar
ventajas competitivas y adaptativas. En este sentido, se ha dicho del cancer que es un
legado evolutivo (Greaves, 2002).

1. El cancer desde la perspectiva bioldgica. La palabra cancer es un
término amplio que abarca cientos de enfermedades distintas que tienen como
denominador comun la capacidad adquirida por las células tumorales de reproducirse y
diseminarse por todo el organismo. El cancer se origina cuando células normales se
transforman en cancerigenas al adquirir capacidades reproductivas e invasivas. Este

proceso es conocido como carcinogénesis (Hanahan & Weinberg, 2011).
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El cancer es una enfermedad que sucede como resultado de un dafio en el ADN y/ o
en los mecanismos de regulacion del mismo, provocando un dafio epigenético
(fendmenos que no afectan la secuencia de ADN de los genes pero que si varian su
expresion), lo que resulta en una proliferacion celular descontrolada (Hannahan &
Weinberg, 2011).

La carcinogénesis es un proceso largo y puede dividirse en tres etapas
fundamentales. La primera de éstas se conoce como “iniciacion”, en la que ocurre un
cambio genético que hace que una célula sea potencialmente maligna Una mutacion
Unica no es suficiente para que aparezca el cancer, pero si marca el inicio del proceso,
pues estas células comienzan a dividirse a una mayor velocidad y transmiten la
mutacién a todas sus células descendientes. Una segunda fase conocida como
“promocioén” provoca cambios genéticos irreversibles que liberan a la célula de
controles de crecimiento normales. Las células que han pasado por la “iniciacion” y
“promocion” sufren mutaciones nuevas. Con el avance de este proceso, las células cada
vez son mas andmalas en su comportamiento y crecimiento; adquiriendo la capacidad
de invasion tanto a nivel local (tejidos cercanos) como a distancia, originando mayor
metastasis, Ultima fase que es conocida como “progresion” (Hanahan & Weinberg,
2011).

Por lo tanto, el proceso de carcinogénesis es largo y puede tardar afios en llegar a
expresarse en forma agresiva, ya que para que se produzca se necesita que se den varias
alteraciones celulares de forma acumulativa. También pude ocurrir que alguno de los
genes dafiados sea herencia de los padres. En esos casos los individuos se encuentran en
mayor riesgo de desarrollar cancer precozmente. Existen también casos en que sin
necesidad de tener una herencia genética el cancer es mas agresivo y su causa puede
estar en el estilo de vida del individuo, su alimentacion o exposicion a agentes que
desencadenen una mutacion (Hanahan & Weinberg, 2011).

Como resultado del proceso de carcinogénesis se produce una neoplasia que
consiste en una masa anormal de tejido. En el lenguaje médico es frecuente emplear el
término neoplasia como sustituto de la palabra cancer. Las neoplasias se clasifican de
acuerdo al tipo de célula y tejido a partir del cual se desarrollan. Existen varios tipos de
neoplasias malignas o canceres. El primer tipo son los carcinomas, desarrollados a
partir del tejido epitelial. Los adenocarcinomas, a partir de células localizadas en la
superficie de drganos internos encargados de secretar productos glandulares; sarcomas,

desarrollados a partir de tejido conectivo o células musculares; linfomas, que afectan al
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tejido y células linfaticas; mielomas, atacan a las células del sistema inmune. Por ultimo
las leucemias, que son los canceres que afectan las células de la sangre. Dentro de esta
clasificacion, el cancer de mama se encuentra clasificado dentro de los carcinomas y
linfomas. (Valdivia, 2010)

2. El cancer de mama. EIl cancer de mama es el crecimiento descontrolado e

invasivo de las células del tejido mamario. El término “cancer de mama” se usa para
hacer referencia a un tumor maligno que se ha desarrollado a partir de células
mamarias. El cAncer de mama se genera usualmente en las células de los lobulillos
(glandulas productoras de leche) o en los conductos (vias que transportan la leche desde
los lobulillos hasta el pezén). Con menos frecuencia, el cancer de mama puede
originarse en los tejidos conjuntivos grasos y fibrosos de la mama (American Cancer
Association, 2013).

Con el desarrollo de la enfermedad, las células cancerigenas pueden invadir tejido
mamario sano alrededor y alcanzar los ganglios linfaticos (excretores de sustancias
extrafias del cuerpo) en las axilas. Habiendo alcanzado esta zona, las células
cancerigenas obtienen acceso a otras partes del organismo. El cancer de mama siempre
se origina por una anomalia genética. Sin embargo solamente de 5 a 10% de casos de
cancer de mama son anomalias hereditarias, en su mayoria los casos tienen su origen en
anomalias genéticas vinculadas al proceso de envejecimiento del cuerpo (American
Cancer Association, 2013).

Los estadios del cancer de mama hacen referencia a lo lejos que se han propagado

las células cancerigenas mas alla del tumor original.



Tabla 2 Estadios del cancer de mama.
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Estadio

Definicién

Estadio 0

Las células cancerigenas permanecen dentro del conducto
mamario y no invaden el tejido mamario normal que se encuentra
proximo

Estadio 1A

El tumor mide hasta 2 cm y el cancer no se ha extendido mas alla
de la mama; no hay ganglios linfaticos afectados.

Estadio IB

No hay tumor en la mama; en cambio, se observan en los ganglios
linfaticos pequefios grupos de células cancerigenas superiores a
0,2 mm, pero inferiores a 2 mm o se observa un tumor en la mama
inferior a 2 cm y pequefios grupos de células cancerigenas

Estadio 1A

No hay ningun tumor en la mama, pero se detectan células
cancerigenas en los ganglios linfaticos axilares (debajo del brazo)
o0 el tumor mide 2 centimetros 0 menos y se ha propagado hacia
los ganglios linfaticos axilares o el tumor mide entre 2 y 5
centimetros y no se ha propagado hacia los ganglios linfaticos
axilares.

Estadio IIB

El tumor mide entre 2 y 5 centimetros y se ha propagado hacia los
ganglios linfaticos axilares O el tumor mide méas de 5 centimetros
pero no se ha propagado hacia los ganglios linfaticos axilares.

Estadio Il1A

No se detecta ninguin tumor en la mama. El cancer se encuentra en
los ganglios linfaticos axilares que estan adheridos entre si 0 a
otras estructuras, o se encuentra en los ganglios linfaticos cercanos
al esternon O el tumor es de cualquier tamafio. El cancer se ha
propagado hacia los ganglios linfaticos axilares, los cuales estan
adheridos entre si 0 a otras estructuras, o se encuentra en los
ganglios linfaticos cercanos al esternon.

Estadio 111B

El tumor puede ser de cualquier tamafio y se ha propagado a la
pared tordcica o a la piel de la mama y puede que se haya
propagado hacia los ganglios linfaticos axilares que estan
aglutinados entre si o adheridos a otras estructuras, o el cancer
pudo haberse propagado hacia los ganglios linfaticos cercanos al
esternon.

Estadio I11C

Puede que no haya indicios de cdncer en la mama o un tumor
puede ser de cualquier tamafio y haberse propagado hacia la
pared toracica o a la piel de la mama y el cancer se ha propagado
hacia los ganglios linfaticos sobre o debajo de la clavicula y el
cancer puede haberse propagado hacia los ganglios linfaticos
axilares o hacia los ganglios linfaticos cercanos al esternén

Estadio IV

El cancer se ha propagado (metastatizado) hacia otras partes del
cuerpo.

Fuente: Elaboracion propia, con base en American Cancer Society (2013).



13

Existen diferentes tratamientos para el cancer de mama, cada uno de ellos es
aplicado bajo decision del médico tratante y dependiendo de la etapa de diagnostico de
cancer y del estado de salud de la paciente. Se presentan explicados los tratamientos
mas comunos a los que las mujeres participantes del presente estudio son sometidas, sin

embargo existen varios tratamientos que aqui no se mencionan.

Tabla 3. Tratamiento

e Tratamiento quimico, e Uso de particulas u e Cirugia que
mediante el cual se ondas de alta consiste en la
administran por energia, tales como extirpacion de la
diferentes vias, los rayos X, rayos mana completa o
medicamentos con el gamma, rayo de de una seccion
fin de destruir células electrones o de donde se
cancerosas e impedir el protones, para encuentre ubicado
crecimiento y eliminar o dafar un tumos
desiminacion por el las células canceroso.
organismo. cancerosas.

Fuente: Elaboracion personal, con base en [edu/health/medical/spanishency/articles/cancer-de-mama]

3. El cancer desde la perspectiva biopsicosocial. EI cancer de mama,
dentro de los tratamientos actuales, presenta importantes retos y dificultades. Aunque la
mayoria de las pacientes aprenden a vivir con la enfermedad e incorporarla en su
desarrollo dia a dia; la adaptacion a la enfermedad implica méas que la ausencia de
psicopatologia, implica también la adaptacién a procesos psicolégicos que ocurren a lo
largo del tiempo, en la familia y la gestion de los cambios surgidos en la vida de la
paciente, derivados del diagnostico de la enfermedad. En esencia, la mayoria de las
pacientes poseen alguna capacidad de resolucion de problemas que les ayudan a
resolver con cierta eficacia las numerosas dificultades relacionadas con el tratamiento y
la rehabilitacion. Sin embargo, debido a que varian en su capacidad de responder a
estos retos, se debe considerar cuidadosamente y tener en consideracion las variables
individuales de cada paciente; analizando las principales areas problematicas que las

pacientes con cancer de mama presentan (Temoshok, 2009).
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Las principales areas problematicas incluyen la rehabilitacion fisica, psicoldgica,
social, sexual, nutricional, financiera y formacion profesional. Cada uno de estos
ambitos le brinda a cada paciente la sensacion de bienestar general y calidad de vida.
Los esfuerzos de rehabilitacion suelen ignorar el dominio espiritual, que también forma
parte de la vida de las pacientes y ha demostrado ser tener implicacién importante en la
adaptacion a su condicion (Souza, 2007).

En la atencion psicosocial a las pacientes con cancer de mama, existen cuatro
puntos principales. En primer lugar, las pacientes experimentan momentos de crisis
caracterizadas por la confusion y el cuestionamiento de la propia vida. La mayoria de
pacientes lidian con esta fase esforzandose en recuperar el sentido de la “normalidad” y
mas adelante asimilando que su vida ha cambiado. En segundo lugar, los pacientes
comienzan a “vivir con cancer” que se entiende como la adaptacion a la vida cotidiana
con los cambios que les implica su diagnostico. En un tercer punto, se da el miedo a la
recurrencia. En este punto los conocimientos y apoyo del equipo médico y psicoldgico
deben permitir a la paciente conocer el probable curso de su enfermedad y su
desarrollo actual, pues el conocimiento reduce la angustia del paciente en la
recurrencia. Por Ultimo se encuentran las pacientes terminales, donde se deben tratar

puntos como el abandono y la aceptacion de la muerte (Temoshok, 2009).

E. Implicaciones psicologicas del cancer de mama: de percepciones a

ideas y actitudes.

El cancer de mama es uno de los problemas de salud mas frecuentes en la
actualidad. Debido a su historia natural de larga duracién y a las altas posibilidades de
tener una recaida, se le considera como una enfermedad crdnica. Esto implica que las
personas diagnosticadas con cancer de mama conviven con la enfermedad a lo largo de
muchos afios, enfrentdndose a una serie de dificultades fisicas y emocionales que
disminuyen su calidad de vida (Bower et al., 2006):

«Los valores en gque se desenvuelve la mujer, particularmente en las culturas
occidentalizadas, destacan la importancia de su aspecto fisico y de su potencial
de atraccion sexual, hecho que se ha acentuado mas en las Gltimas décadas a
través de numerosas campaias publicitarias en que sobresalen, invariablemente,
las caderas y el busto femeninos. Este énfasis promocional y social puesto en el
seno como atributo sexual importante en las mujeres, es para la mayoria de
ellas, un motivo de gran aprension y ansiedad en cuanto a las condiciones
estéticas del mismo, aspecto fuertemente reforzado por las modas de vestimenta.
Como consecuencia de ello, se ha generalizado la idea de que la deformacion o
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pérdida de un seno es equivalente a la pérdida de la atraccion sexual, de la
femineidad, o de ambos, fenomeno que se amplifica para muchas mujeres al
asociarse con el desvanecimiento de la “frescura” juvenil. Por consiguiente, la
identificacion del cancer de la mama, en la mujer, provoca invariablemente
temores y angustias que conmueven e invaden toda su organizacion existencial,
tanto en lo biolégico como en lo psicoldgico y social, implicando una amenaza a
su integridad y a su identidad.»

1. La psicologia del cancer de mama. Kushner (1977: 101) asevera que en
este plano es de importancia determinar las necesidades de terapia especifica en estas
pacientes para poder trabajar en la autoestima, el autoconcepto y sus dimensiones
fisicas; a manera de resignificar la sensualidad de las mujeres que atraviesan por este
proceso.

Robinson y Swash (1981: 33) inclusive han llegado a afirmar que al momento de
sufrir una crisis de este tipo, lo mas dificil de aceptar puede no ser la enfermedad, sino
la pérdida de feminidad percibida:

«Quizas lo que resulta més dificil de aceptar sea la idea de que parte de su
femineidad ha desaparecido (con la mastectomia) y que muchas se sienten como
si fueran medio mujer, cuando no consideran haber pasado a ser (sexualmente)
neutras. La rehabilitacion psicologica integral, por lo tanto, debe abarcar no
solamente la resiliencia de la paciente ante su enfermedad, sino también la
reinsercion a su vida cotidiana, considerando las distintas dimensiones en que la
paciente se ve y se podria ver afectada al superar la enfermedad.»

Ademas de la pérdida del valor estético inherente al busto, para muchas mujeres a
quienes se ha realizado mastectomia, surge el sentimiento de rechazo por parte del
hombre y la idea de incapacidad para funcionar a plenitud como pareja sexual. Este
fendmeno, invariablemente modifica, en la mayoria de los casos, sus relaciones
interpersonales. Estas se deterioran tanto a raiz de la depresion experimentada al sufrir
la mutilacién de su autoimagen, como por las reacciones a menudo inadecuadas de su
pareja y del contexto familiar, mismo que no siempre se halla en condiciones de
involucrarse afectiva y positivamente con el problema padecido por la mujer,
compafiera 0 madre. Esto se agrava ain mas cuando, como ocurre con frecuencia, la
mujer adopta conductas negativas expresadas a través de manifestaciones regresivas o
agresivas con su entorno (Zeolla, 1980).

La importancia de los factores psico-afectivos y sociales asociados al cancer de
mama y, en particular, a la mastectomia, implican que el tratamiento de los pacientes no
puede limitarse Unicamente a los aspectos médicos. No basta con que el equipo de salud

elija las técnicas de intervencion terapéutica que aportan las mas altas probabilidades de
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supervivencia y de curacién, con la menor invalidez organica posible. Es necesario,
ademas, abordar con la paciente mastectomizada una rehabilitacion en los planos
afectivo y social (Robinson & Swash, 1981). Dentro de la psicologia del cancer de
mama los aspectos relacionados con la identidad, el autoconcepto y la autoestima son
de las dimensiones psicologicas de importancia y base en la formacion de modelos
explicativos de la enfermedad.

2. El mundo de la percepcion. Las percepciones son definidas como un
conjunto de procesos cognitivos y actividades relacionadas con la estimulacion que
alcanzan a los sentidos, mediante los cuales se obtiene informacion respecto del medio
ambiente donde se desarrolla la persona, las acciones que se efecttan en él mismo y los
propios estados internos del individuo. Por lo tanto: «la percepcion es la imagen mental
que se forma a raiz de las experiencias y necesidades» (Rains, 2004:36).

Por ello se entiende percepcién, como el proceso cognoscitivo que permite
interpretar y comprender el entorno del individuo. Es decir, la seleccion y organizacion
de estimulos del medio ambiente para proporcionar experiencias significativas a aquel
que experimenta el mismo. La percepcion incluye la busqueda, obtencion y
procesamiento de informacion del exterior. Las palabras clave para definir la
percepcion son seleccion y organizacion. El proceso de percepcion en cada persona se
da de forma distinta, por ello es comin que personas diferentes perciban en forma
distinta una misma situacién; tanto en términos de lo que perciben en forma selectiva
como en la manera en que organizan e interpretan lo percibido (Goldstein, 2008).

Los estimulos son percibidos por las personas, a partir de su ambiente, a través de
los cinco sentidos: tacto, olfato, gusto, vista y oido. En algin momento especifico,
todos presentan atencion en forma selectiva a ciertos aspectos del medio, pasando por
alto otros. Este proceso de seleccion de la informacidn de una persona comprende tanto
factores internos, tales como la motivacién y las necesidades; asi como externos,
filtrando los estimulos sensoriales para determinar cudl recibira la mayor atencion. Acto
seguido, la persona organiza los estimulos y los selecciona en patrones significativos
(Goldstein, 2008).

Goldstein (2008: 122) afirma que:

«La forma en que las personas interpretan lo que perciben también varia en

forma notable. La interpretacion de una persona de los estimulos sensoriales que
recibe, conducird una respuesta, sea manifiesta (acciones) o encubierta
(motivacion, actitudes y sentimientos) o ambas. Cada quien selecciona y
organiza los estimulos sensoriales de manera diferente, y por lo tanto llega a
interpretaciones y respuestas diversas. La diferencia de percepcion, ayuda a
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explicar por qué las personas se comportan en forma distinta, en situaciones
similares. Con frecuencia se perciben las mismas cosas de manera diferente y las
respuestas de comportamiento dependen, en parte, de ésas percepciones.»
Dichas percepciones mantienen un grado de ambiguedad, es lo que Tornay (1998:
553) nos dice:

«Toda percepcion presenta cierto grado de ambigliedad. El proceso perceptivo
consiste en buena medida en decidir cual de las diferentes interpretaciones de
cierto estimulo es la mas adecuada en cada caso concreto.»

La percepcion humana se da como un proceso, conocido como Proceso perceptivo.
Este se desarrolla en principio cuando los estimulos captados por los sentidos son
transportados al cerebro en forma de impulsos nerviosos. El cerebro recibe estos
impulsos y los transforma en informacion significativa, llevando a cabo un proceso
cognoscitivo: recibir datos sensoriales, seleccionarlos, identificarlos como formas
perceptuales y asignarles un nombre. El resultado de este proceso es el conocimiento
del entorno del individuo (Goldstein, 2008:123).

En el acto perceptivo, el cerebro no registra solamente datos, sino también
interpreta las impresiones de los sentidos (Goldstein, 2008:123).

Por otro lado, la percepcion no tiene solamente factores endégenos (internos) sino
factores exdgenos (externos al individuo). La percepcion es un proceso de caracter
cognoscitivo por medio del cual una subjetividad -un yo- capta los estimulos que
provienen del mundo de forma significativa y comprensiva. Es decir que es una
representacion interior del mundo. Esto supone a toda la subjetividad del individuo: sus
experiencias pasadas, sus expectativas, incluso su estado de animo. Por ello es que cada
sujeto, es diferente del resto (Goldstein 2008:124).

Los estimulos no son percibidos independientemente del estado interno del
individuo (emociones y motivaciones, y de la intencionalidad) también depende de
factores sociales y culturales. EI ser humano es un ser social y logra todos los
aprendizajes dentro de la sociedad y la cultura en la cual vive. Aprende a percibir,
influidos por las costumbres, las creencias, el lenguaje, las artes o los medios de
comunicacion de su sociedad. Es precisamente a través de estos factores, en cuanto que
sean factores socioculturales, que se elaboran las experiencias y esquemas cognitivos
(Van Dijk, 1999:66).

Por tanto es basico tener en cuenta factores de influencia en las percepciones del

individuo, pues son éstos un factor basico en la formacion de sus esquemas mentales.
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La presion social también influye sobre la percepcion, pues se tiende a percibir
favorablemente aquello que los medios de comunicacion presentan como valioso o
positivo, o aquello que el grupo a que pertenecemos considera positivo (Van Dijk,
1999:66). Posteriormente, con la informacion obtenida de la percepcion se da la
formacion de ideas.

3. La formacion de ideas. Las ideas son las imagenes que existen y que
tienen un lugar en la mente, representan la capacidad humana, no solo de generarlas,
sino de contemplarlas por medio de imagenes. Esta aptitud se encuentra asociada a la
capacidad de razonamiento, autorreflexion, creatividad y la habilidad de adquirir y
aplicar el conocimiento e intelecto. Las ideas dan lugar a conceptos, los cuales son la
base de cualquier conocimiento cientifico o filoséfico (Quintanilla, 1976). Estas ideas,
se agrupan generando como resultado sistemas de ideas, cada sistema de ideas referente
a un tema especifico e interrelaciondndose entre si. Respecto del sistema de ideas
Albert Ellis (1973:121) habla sobre sus condiciones y limitaciones: (1) observaciones
que se limitan a lo observado; (2) inferencias que incorporan hipdtesis o supuestos que
pueden ser acertados u erréneos.; y (3) evaluaciones demandantes o perturbadoras.

4. Lacreacion de actitudes. Las actitudes como proceso, encuentran
influencia en el proceso perceptivo y los sistemas de ideas, por lo tanto una actitud
respecto de determinado aspecto estard basada en las percepciones e ideas que el
individuo tenga de ella. Las actitudes son acciones motivadas por evaluaciones de
cualquier aspecto del mundo social.

La definicion mas utilizada respecto de las actitudes la formuld Allport en 1935,
quien habld de la actitud como el “estado de preparacion®, disposicion mental o
psicoldgica y neutral que se organiza a través de la experiencia y que influye en la
respuesta del sujeto (Barrén & Byrne, 2005: 129).

Los objetos de la actitud de un individuo son limitados, puesto que sélo se
consideran como tal a aquellos que poseen una existencia psicologica para el individuo.
Un sujeto puede contar con un gran nimero de actitudes hacia los objetos que le
rodean. Estos pueden ser los fendmenos sociales que enmarcan a todo miembro de una
sociedad, el préjimo, los grupos, la politica, la economia (Barron, 1990; Barrén &
Byrne, 2005).
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Las actitudes como proceso humano contemplan un grupo de supuestos acerca de
las mismas: (1) las actitudes son experiencias subjetivas; (2) las actitudes son
experiencias de un tema o de un objeto; (3) las actitudes son experiencias de algin tema
u objeto en términos de una dimension evaluativa; (4) las actitudes implican juicios
evaluativos; (5) las actitudes se pueden expresar a través del lenguaje; (6) las
expresiones de actitud son en principio inteligibles; (7) las actitudes son comunicadas,
se realizan para ser percibidas y entendidas por otros; (8) diferentes individuos pueden
estar en acuerdo o desacuerdo respecto a sus actitudes; (9) La gente que mantiene
actitudes diferentes hacia un objeto diferira en sus creencias respecto a lo que es
verdadero o falso en relacién a ese objeto; (10) las actitudes son predecibles en relacién
con la conducta social (Barron & Byrne, 2005: 131).

Por otro lado se han descrito las propiedades que tienen las actitudes humanas: (1)
Su direccion es bipolar positiva-negativa o neutra. La actitud puede orientarse en un
resultado positivo o negativo. (2) La magnitud, extremosidad o grado de favorabilidad-
desvaforabilidad, genera consecuencias de determinada magnitud en el desarrollo de la
vida de la persona. (3) Intensidad o fuerza del sentimiento. La actitud puede variar en
intensidad y esto influir en el impetu de las acciones. (4) La ambivalencia o presencia
simultanea de aspectos favorables y desfavorables. (5) Prominencia o centralismo, la
importancia focal o periférica de una actitud dentro de su constelacion. (6) La
complejidad cognoscitiva. (7) La apertura o fuerza comportamental. (8) El encaje
dentro de la estructura cognoscitiva. (9) Su flexibilidad o rigidez. (10) El grado de su
concienciacion. (11) Consistencia-Inconsistencia: consistencia es la correlacion
significativa existente en los signos positivos 0 negativos de los componentes
cognoscitivo-sentimentales-tendenciales de las actitudes. Para la existencia de una
actitud, se requiere una postura bien definida del sujeto hacia el objeto y una
congruencia tridimensional entre conocimiento, sentimiento y propension a la accion.
(12) Sencillez-complejidad: es la caracteristica mas importante de las actitudes. Estas
reflejan la complejidad o simplicidad de sus componentes, cognoscitivo-sentimentales-
operativos. (Barréon & Byrne , 2005)

Por lo tanto se entiende que las actitudes, si bien son subjetivas, tienen una relacion

con la conducta social en general y se comunican a otros. Esto supone que en



20

un grupo similar, las actitudes serdn similares, aunque tengan su origen en
subjetividades diferentes.

Con base en esto, se debe considerar que como los esquemas mentales; las
actitudes son modeladas por el contexto, reafirmando la importancia de describir y
determinar los factores contextuales de modelado de actitudes para tener un mejor
entendimiento de las mismas.

Las actitudes representan la ultima fase del proceso de percepcion, creacion y
desarrollo de una idea, siendo una variable mas objetiva y cuantificable, lo que brinda
informacion que lleva a poder descubrir las ideas y percepciones que dan lugar a una
actitud especifica.

5. El apoyo social a pacientes cronicos. El apoyo social se puede definir
como la interaccion interpersonal en la que existe cierta expresion de afecto y apoyo
psicologico, con el fin de proveer respaldo o asistencia de parte de personas
significativas. En donde la persona que recibe el apoyo, se siente estimada o valorada;
lo que genera en ella un sentimiento de pertenencia en una red de apoyo (Pérez, 1999).
Como se vio, el apoyo social genera una fuerte influencia positiva en pacientes con
enfermedades crénicas, como lo es el cancer de mama. Conocer a fondo los aspectos
del apoyo social y sus niveles, permite tener claridad en el entendimiento de su
influencia en las percepciones, ideas y actitudes de las pacientes, y asi poder entender
mejor la experiencia de las pacientes y tomar en cuenta los aspectos del apoyo social
que son importantes en la busqueda de generar modelos de intervencion psicoldgica
especificos para esta enfermedad.

Segun el boletin del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales de Espafia conjunto
con el Instituto de Seguridad de Higiene en el Trabajo (1999), existen cuatro
perspectivas, tedrico-empiricas, sobre las cuales el apoyo social ha montado su
desarrollo. Todas ellas méas que excluyentes, son complementarias, en donde cada una
es interpretada como un nivel de analisis que condiciona el siguiente nivel. Los niveles

son presentados en la siguiente tabla (Tabla 3).
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Tabla 4. Niveles de apoyo social.

Nivel de apoyo social

Definicion

Nivel |

Este nivel tiene relacion con la integracion social, es decir
la red social o la interaccién con otras personas. Cabe
mencionar que esto no esta relacionado con la calidad del
contacto, mas bien se relaciona con el tipo de relaciéon y la
cantidad de personas que conforman esta red

Nivel 11

Este nivel retoma la red social del nivel anterior desde el
punto de vista de la calidad de las relaciones. En este nivel
ya no es importante la cantidad, por lo que una red
reducida no es anormal. En cuanto a la calidad de las
relaciones se puede partir del bienestar emocional o
psicolégico que representa cada persona en esta red. Por
ejemplo, el sentimiento de pertenencia es una fuente de
apoyo o evaluacion positiva, cubre necesidades de afecto o
puede que proporcione un sentimiento de control de
situacion (proteccion).

Nivel 11

Tiene relacion con la disponibilidad de brindar apoyo ya
sea en una situacion dificil o de riesgo, es decir la “ayuda
percibida”. En este nivel se localizan los grupos que segin
la percepcion de los asistidos tienen disponibilidad de
asistirlos en alguna problemética, lo cual se relaciona con
la confianza y el apoyo. Mientras mayor sea la percepcion
de apoyo ante situaciones dificiles, menor serd el estrés
ante un evento de riesgo

Nivel 1V

Se refiere a las conductas reales de apoyo y la efectividad
de la ayuda, fuera de la percepcidn de la persona, es decir a
la “actualizacion de conductas de apoyo

Fuente: Elaboracion propia, con base en Pérez (1999:1-5).

Dentro del apoyo social existen diferentes tipologias, por lo que su capacidad de

influencia sobre la salud debe ser analizada empiricamente. Cabe mencionar que la

importancia de cada tipo de apoyo social se ve afectado por la relevancia que cada caso

imponga sobre alguno de éstos (Pérez, 1999).

Existen cinco tipos de apoyo social, los cuales se describen en el siguiente

diagrama.




Tabla 5. Tipos de apoyo social.
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Apoyo emocional

Apoyo
instrumental

Apoyo informativo

Apoyo evaluativo

Apoyo espiritual

eComprende la
empatia y tiene
relacion con los
niveles
anteriormente
mencionados.
Este tipo de
apoyo abarca el
amor, la
confianza, la
seguridad y la
percepcion que la
persona tiene
sobre los que le
rodean en cuanto
al apoyo
emocional que
estos le brindan.

oSe refiere a las
conductas que se
aplican para el
apoyo a otro, es
decir para la
finalizacion de
una tarea o
cuando se cuida
de alguien. Este
tipo de apoyo
tiene también
impacto
psicoldgico, ya
que se percibe
que se recurre
este tipo de
apoyo cuando no
se tiene la
capacidad para
realizar la
actividad, no se
es autosuficiente
y por lo tanto se
necesita de
asistencia .

einformativo
abarca toda la
informacién que
se le pueda
brindar a una
persona para
hacer frente a
una situacioén, de
esta forma, si
bien no se
proporciona en si
una solucidn, se
proporciona el
medio para que la
persona pueda
resolver o
sobrellevar la
situacion, por si
misma

*Brinda
informacién que
influye en la
autoevaluacion
de la persona es
decir, se
proporciona
informacién que
la persona
utilizara para
evaluarse a si
misma.

eConsiste en la
relacién con la
espiritualidad y la
religién, en
pacientes con
enfermedades
cronicas brinda
optimismo hacia
la misma.

Fuente: Elaboracidn propia, con base en Pérez (1999:4-5).

En cuanto al apoyo espiritual, un estudio realizado en 230 pacientes con céncer
avanzado y prondstico de vida menor a un afio de vida en varios centros de tratamiento
de cancer en los Estados Unidos, se encontré que los que ponian mayor atencion en la
religion (contestando ser muy importante para ellos), eran de origen hispano. Del
mismo modo, los pacientes con apoyo espiritual presentaron mejor calidad de vida y
estado de animo. La edad no fue un factor determinante en este estudio. Sin embargo
menos de la mitad respondié recibir apoyo de una comunidad religiosa (Balboni, 2007).

Por ultimo se relacion6 la religion con la disposicion de los pacientes a dejar la

vida, pidiendo tomarse “todas las medidas necesarias para prolongar la misma” (Ibid.).
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Los efectos del apoyo social tienen directa relacion con el impacto en la salud,
dado que diariamente las personas se encuentran expuestas a situaciones que generan
estrés o tension. También se ven afectados ya sea positiva 0 negativamente por su red
social y su actividad diaria, ya sean de tipo laboral 0 doméstico. Cada individuo tiende a
buscar la autosuficiencia, sin embargo un amortiguador o reductor del estrés ante una
potencial situacion dificil, es la concepcion de apoyo (ya sea emocional, instrumental,
informativo o evaluativo). Es un hecho la importancia que tiene sobre el ser humano el
percibir el afecto y la confianza por parte de otros. Este afecto se percibe generalmente
de los individuos mas cercanos, o por parte de cualquier otro que se perciba dispuesto
en caso de una situacion desagradable.

Dado que diariamente se presentan retos de todo tipo, estos son percibidos de
diferente forma por cada persona, esto tiene relacion con el estrés que se genera ante
una situacién desconocida, sorpresiva 0 que presente problemas en su capacidad de

manejo.



IV. CONTEXTO

A. EIl cancer de mama a nivel global y regional.

A nivel mundial el cancer de mama es actualmente el primer tipo de cancer mas
diagnosticado en mujeres (25.2%), siendo la primera causa de muerte por cancer de
mujeres alrededor del mundo (14.7%). También entre las mujeres, el cancer de mama
tiene una incidencia considerablemente mayor (43,3 por 100 000) que cualquier otro
cancer (IARC, 2014).

Regionalmente América Latina y el Caribe, la estadistica se refuerza, ya que el
cancer de mama es el cancer con mayor incidencia en mujeres (27.0%), ademas de la
principal causa mas comdn de muerte por cancer en las mujeres (14.9%) y también el
cancer mas prevalente entre mujeres (20.8%). (IARC, 2014).

B. El cancer de mama en Guatemala.

Segun la asociacion Una voz contra el cancer (2010), en Guatemala se detectaron
7,800 casos de cancer en mujeres, siendo la incidencia de 162.2 por cada 100 000
personas y observando en mujeres una mortalidad de 105.9 por cada 100 000 (Garcés,
2010).

El cancer de mama es en Guatemala el segundo cancer mas frecuente en mujeres,
Siendo la tasa de incidencia de 15.1 % y la de mortalidad por esta causa de 5.7%,
presentando un indice de fatalidad de 37.8% (Garcés, 2010).

C. La atencion al cancer en el sistema nacional de salud publica.

En el afio 2010, el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social cre6 la Politica
Nacional Contra el Céancer debido a las multiples consecuencias que esta afeccidn
provoca en el pais. Esto se hizo con la intencion de reducir la incidencia y mortalidad
por canceres en el pais, mediante planes informativos y medicina preventiva, asi como
con el objetivo de fomentar la deteccion temprana y la promocién de estilos de vida
saludable que ayuden a prevenir y curar a tiempo mdaltiples casos de céncer en
Guatemala (INCAN,2012)

1. El Hospital General San Juan de Dios: Unidad de Cancer de

Mama.El hospital funciona como hospital escuela, favoreciendo la preparacion de

médicos provenientes de las distintas universidades de Guatemala. El hospital cuenta
con aproximadamente cinco mil empleados, distribuidos entre personal de auxiliares de

enfermeria y enfermeras graduadas, médicos y trabajadores administrativos y de apoyo.
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El Hospital General San Juan de Dios es dirigido por la Direccion Ejecutiva, que
cuenta con el apoyo de la Subdireccion Médica, Subdireccion Técnica, Asesoria
Juridica, Gerencia Financiera, Gerencia de Recursos Humanos, Gerencia de
Mantenimiento y Comunicacion Social y Relaciones Publicas. El horario del personal
que laboran en los distintos departamentos varia entre las 7:00 a 15:30 y de 8:00 a
16:30 horas, en turnos rotativos. Cuenta con los servicios de especialidades en
cardiologia, cirugia, cirugia ambulatoria, cirugia cardiovascular, cirugia de colon y
recto, cirugia de torax, cirugia plastica, clinica de ulceras, coloproctologia,
dermatologia,  endocrinologia,  fisioterapia,  gastroenterologia, = hematologia,
maxilofacial, medicina interna, nefrologia, neumologia, neurocirugia, neurologia,
odontologia, oftalmologia, otorrinolaringologia, psicologia, psiquiatria, reumatologia,
traumatologia y ortopedia, urologia. Cuenta también con los servicios de apoyo de
banco de sangre, laboratorio clinico, radiologia, fisioterapia y rehabilitacion, clinica del
cesado de fumado, epidemiologia, comité de farmacovigilancia y trabajo social
(HGSJDD, 2008).

a. Procesos de toma de decisiones. Los procesos de toma de decisiones
dentro del hospital estan a cargo de la division médica conformada por los directores de
cada uno de los servicios antes mencionados, asi como el director y sub-director médico
del hospital. En el caso de las decisiones administrativas se incluye a representantes del
ministerio de salud publica y asistencia social.

D. Protocolo unificado en cancer de mama.

Segun la seccién de patologia mamaria de la Asociacién Espafiola de Cirujanos
(2009), para la deteccion del cancer de mama es necesario el uso de los siguientes
recursos. Como primer paso, se realiza una historia clinica detallada. Se realiza un
historial del paciente a fin de recabar toda la informacion posible, incluyendo
antecedentes de cancer familiares, fecha de los primeros sintomas, la evolucién de los
sintomas, etc. Seguido de esto, se realiza una exploracion fisica de la paciente. En esta
parte del procedimiento se busca la existencia de las primeras manifestaciones de la
enfermedad como asimetria mamaria, cambios en piel, masa tumoral o secrecion, en
muchos casos es la paciente la que realiza este procedimiento antes de presentarse a una
unidad médica. Sin embargo, existen métodos que permiten un diagndstico mas

acertado por medio de mastografias o ecografias. Finalmente, se hace una revision
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fisica general para descartar otras enfermedades ya sea asociadas con el cancer de
mama o diseminadas del mismo.

En caso de presentarse un indicio de cancer o de lesiones no palpables, se puede
proceder al estudio citolégico por puncion-aspiracion con aguja fina (P.A.A.F). Existe
una extensa lista de casos de cancer de mama, por lo que deben tomarse en
consideracion otras conductas las cuales no se mencionaran debido a la especificidad de

las mismas (Asociacion Espafiola de Cirujanos, 1999).

Diagrama 1. Protocolo Unificado Cancer de mama.

e Exploracion Revisidn Fisica PR . .
> Historia Clinica >> Fis'ca/Mamograﬁa>> General >> Estudio Citoldgico >> Diagndstico >

Fuente: Elaboracion propia, con base en la Asociacidn Espafiola de Cirujanos (1999).

1. Protocolo de cancer de mama en el hospital General San Juan de

Dios. En el siguiente diagrama se muestra el procedimiento general que atraviesan las
pacientes de cancer de mama desde el momento del diagndstico hasta su tratamiento y
posterior remisién. Si bien es un procedimiento general, existen casos excepcionales en
que se dan cambios en este modelo de tratamiento. Dichos cambios y decisiones son
generados a traves del comité médico del hospital.
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Diagrama 2. Modelo terapéutico Clinica de cancer de mama Hospital General San Juan

Primera consulta

Evaluacion
(Aprox. 2-3
meses)

Consulta de
diagndstico
(Aprox. 1 mes)

Tratamiento
(Aprox 12-24

meses)

Remisién

de Dios.

»Paciente referida de centro de salud
«Paciente referida de otro servicio

» Mamografia

«Examenes de Laboratorio
* Examen fisico

*Biopsia

+En ésta consulta se le informa a la paciente de su diagndstico y del tratamiento al

|
|
|

»Quimioterapia preoperatoria (Dependiendo del tipo de cancer)
«Cirugia (Dependiendo tipo de cancer)

»Quimioterapia

+Radioterapia (Via Fundecan, realizada en instituciones privadas)

»Terapia Hormonal *Acompafiamiento Psicolégico en encamamiento, consulta
externa y hematooncologia excepto en radioterapia.

«Consulta de diagnéstico, en caso de remisién se programan consultas de control
en plazo a criterio del médico jefe de servicio.

*En caso de reincidencia de cancer se reinicia el proceso de quimioterapia 6 se
realiza una nueva cirugia a criterio del médico jefe de servicio
*Acompafiamiento psicolégico en consulta externa y hematooncélogia.

que sera sometida *Acompafiamiento Psicol6gico (En consulta externa)

Fuente: Elaboracion propia, con base en Dr. Sergio Rallon (comunicacion personal,

mayo 2014).
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E. Programa de apoyo psicoldgico a pacientes con cancer de mama.

El programa de Atencion Psicoldgica a pacientes con cancer de mama brinda
atencion psicoldgica de crisis, es decir, apoyo psicoldgico a pacientes desde su
diagnostico hasta el seguimiento de control a pacientes en remision. Es dirigido por la
Lda. Beatriz LOpez, psicologa, experta en trabajo con pacientes con cdncer de mama. Se
atienden pacientes en consulta externa, Encajamiento | de cirugia, Cirugia ambulatoria
de mama, Nemato oncologia (pacientes con cancer de mama) y a las familias de las
pacientes que lo requieran. El programa brinda psicoterapia individual, terapia de
grupo, terapia recreativa y de rehabilitacion. Actualmente el programa atiende entre 200
y 250 pacientes anualmente entre los 20 y los 85 afios de edad. Las pacientes asistentes
al servicio pertenecen a un estrato socioecondémico bajo o medio bajo. El programa de
apoyo psicologico a pacientes con cancer de mama funciona, centralmente, en la
consulta externa, en el area de la primera cirugia de mujeres del hospital, desde el afio

2011 (B. Lopez, comunicacién personal, julio 2013).



V. METODOLOGIA

A. Preguntas rectoras de la investigacion.

1. Pregunta central de investigacion.

¢ Cudles son las percepciones, ideas y actitudes hacia el cancer de mama de las

mujeres diagnosticadas con la enfermedad, en un hospital publico en la ciudad de

Guatemala?

2. Preguntas auxiliares.

¢ Qué percepciones existen acerca del cAncer de mama entre las mujeres que han
sido diagnosticadas con la enfermedad?

¢ Cudles son las ideas que tienen las pacientes diagnosticadas acerca del
desarrollo, tratamientos y prondstico del cancer de mama?

¢Cudles son las actitudes que se dan en las pacientes ante el diagndstico de

cancer de mama?

B. Objetivos de la investigacion.

1. Objetivo general.

Determinar las percepciones, ideas y actitudes hacia el cancer de mama de las

mujeres diagnosticadas con la enfermedad, en un hospital publico en la ciudad de

Guatemala.

2. Objetivos especificos.

Determinar cémo se desarrolla el proceso de percepciones, generacion de ideas
y toma de decisiones por parte de las pacientes diagnosticadas con cancer de
mama.

Descubrir las ideas que se tienen acerca del desarrollo, tratamientos y pronostico
del cancer de mama en las pacientes diagnosticadas con dicha enfermedad.
Establecer las necesidades especificas de terapia psicoldgica, pueden existir

dentro de la poblacion de mujeres diagnosticadas con cancer de mama.

C. Disefio de la investigacion.

El enfoque de la investigacion fue cualitativo, descriptivo y exploratorio. El enfoque

cualitativo fue utilizado en este caso ya que se busco Unicamente describir las

caracteristicas generales del esquema mental de las pacientes respecto a su enfermedad

para asi poder detectar patrones que lleven a entender de mejor manera los cambios y

afecciones psicoldgicas que experimentan ante la enfermedad e identificar las

necesidades especificas de terapia que presenta la poblacién. El estudio
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se centrd en determinar las percepciones, ideas y actitudes acerca del cancer de mama
en mujeres diagnosticadas y que actualmente reciben tratamiento en un centro
hospitalario del sistema nacional de salud publica.

Para ello, las herramientas metodoldgicas utilizadas para la recoleccion de datos
fueron: una entrevista (sema-estructurada), listado libre, encuesta y una escala de
actitudes hacia la enfermedad. Asimismo, el disefio del estudio es no-experimental
porgue no se manipularon variables; y tuvo un corte transversal ya que se realizo en un
tiempo determinado.

La investigacion se desarrollé dentro del paradigma biopsicosocial, de la rama de la
psicologia de la salud, basado en un modelo participativo de salud y enfermedad que
postula que el factor bioldgico, el psicoldgico (pensamientos, emociones y conductas) y
los factores sociales, desempefian un papel significativo de la actividad humana, en el
contexto de una enfermedad o discapacidad. (Engels, 1977; Faba & Sonio, 2008;
Suchman, 2005; Biderman, Yehesekel & Herman, 2005)

Debido a la escasa bibliografia existente sobre el tema para Guatemala, se realizd
una revision literaria con la intencion de determinar qué se conoce actualmente acerca
de estas dimensiones como punto de comparacién con los resultados de esta
investigacion. Posteriormente se realizd el trabajo de coleccion de la informacion de las
30 pacientes participantes por medio de los instrumentos metodolégicos, pasando por
altimo a su andlisis, lo que llevé a las conclusiones de esta investigacion. En el

diagrama (Diagrama 3) se muestran las fases de este proceso.
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Diagrama 3. Proceso de investigacion.
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D. Seleccion de la muestra.

1. Poblacion. Se considerd la poblacion de mujeres atendidas en el Gltimo afio

por el Programa de Apoyo psicoldgico a pacientes con cancer de mama.

a. Muestra. Se eligi6 al azar 30 pacientes diagnosticadas con cancer de

mama, hasta un afio de sobrevivencia de la enfermedad; en tratamiento en el hospital
San Juan de Dios y atendidas por el Programa de Apoyo Psicolégico a pacientes con
cancer de mama. Las pacientes participantes en esta investigacion, se encuentran dentro
del periodo de tiempo de un afio entre el diagnostico y la sobrevivencia a la
enfermedad. Todas las pacientes excepto tres (pacientes con cancer en remision) se
encontraban recibiendo tratamiento en el momento de la entrevista. No todas las
pacientes se encontraban recibiendo el mismo tratamiento al mismo tiempo. Se conoce
que las pacientes al momento de la entrevista estaban recibiendo quimioterapia o
radioterapia, mas no se recogio informacion de cuél de estos dos o en qué etapa del
tratamiento se encontraban. Todas se encontraban recibiendo terapia hormonal.

Se realizd una seleccion aleatoria de 40 expedientes de pacientes del programa de
acompafiamiento psicoldgico a pacientes con cancer de mama, de los cuales se obtuvo
datos personales y clinicos, asi como nimeros telefénicos de referencia para contactar a
las pacientes. Se tomaron 10 expedientes adicionales a la muestra en caso de que alguna
de las primeras participantes elegidas no estuviese dispuesta a participar del estudio o se
retirara de la investigacion.

1) Criterios de inclusion. Pacientes de sexo femenino, pacientes de la
clinica de primera cirugia del Hospital San Juan de Dios, mayores de edad,
diagnosticadas con cancer de mama a partir de enero de 2013 o que hayan concluido su
tratamiento y se encuentren en periodo de remision a partir de marzo 2013, y hablen el
idioma espafiol como idioma materno.

2) Criterios de exclusion. Pacientes cuya lengua materna no sea
espafol, menores de edad, con mas de un afio de haber sido diagnosticadas con cancer
en remision. Pacientes con deficiencias auditivas u con enfermedades cronicas
coexistentes al cancer.

b. Lugar. La investigacion se realiz6 en el Hospital General San Juan de
Dios en la ciudad capital de Guatemala, ubicado en 12 Avenida 10-50, zona 1; en el
area del PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO A MUJERES
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CON CANCER DE MAMA. Se escogi este centro hospitalario debido a que es uno de
los principales y mas grandes hospitales nacionales publicos del pais. EI mismo un
punto de encuentro de especialistas sobresalientes de diferentes ramas del ambito de la
salud, asi como de una gran afluencia de pacientes. También se eligio este centro
debido a la facilidad de trabajar con las pacientes del programa por haber funcionado
como sitio de practica profesional supervisada de la principal autora de ésta
investigacion.

E. Instrumentos. Es importante tener en consideracion que con el fin de evitar
elsesgo que podria haberse manifestado por el orden de aplicacion de los instrumentos
(que las pacientes contestaran el listado libre y la entrevista basadas en sus respuestas o
en las preguntas planteadas por la escala), estos se aplicaron en un orden inverso a
aquel en que se discuten, es decir, la entrevista fue el primer instrumento aplicado,
seguido por el listado libre y por Gltimo se realizo la escala IPQ-R.

1. Encuesta demogréafica-datos clinicos. La entrevista demografica tuvo

por objeto conocer el nivel académico, la edad de la paciente, la edad de diagnostico y
los tratamientos realizados a la fecha, asi como su red social de apoyo, con el propésito
de generar una descripcion de las caracteristicas generales y el medio de las pacientes

participantes en el estudio (Anexo 1).
2. Entrevista semi-estructurada. La entrevista semi estructurada fue orientada

a dos ejes tematicos especificos, por lo que const6 Unicamente de dos preguntas:
-¢COmo actud/reacciono usted cuando la diagnosticaron con cancer de mama?
-¢COmo actua/actud usted a partir de su diagnéstico?

Estas dos preguntas abiertas tuvieron como finalidad determinar las actitudes y
acciones personales tomadas por las participantes ante el cAncer de mama y el impacto
que éste tuvo en su vida. Se busco asi encontrar la existencia de un patron actitudinal
en comun ante la enfermedad. Las entrevistas fueron transcritas textualmente,
clasificadas en una matriz dividida en categorias referentes a actitudes hacia la
enfermedad, pasando posteriormente a codificar subtemas de estas categorias para
explorar patrones de las actitudes autopercibidas. Se realizo un piloto de la entrevista a
ocho pacientes voluntarias para determinar si las preguntas eran comprensibles y si

arrojaban los resultados que se esperaban obtener de esta herramienta (Anexo 2).
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3. Listado libre. Este método consiste en solicitar al participante que enliste
todas aquellas palabras que se le ocurran en referencia a un tema, dentro de un tiempo
determinado, con la intencion de generar una imagen del grupo de ideas que las
pacientes tienen respecto de un tema, en este caso su enfermedad. Por ello se les pidi6 a
las participantes que enlistaran todo aquello que ellas relacionaban con el tema “céncer
de mama”. Posteriormente fue analizada la frecuencia en que se repetian dichas ideas,

para luego ser agrupadas en categorias similares, para determinar patrones (Anexo 2).

4. Revised lliness Perception Questionnaire (Cuestionario Revisado de

Percepcion de la enfermedad (IPQ-R.). Se utilizé para
determinar las dimensiones cognitivas y emocionales de las representaciones de la
enfermedad desde el modelo de autorregulacion de sentido comun. El IPQ-R consta de
tres secciones. Dos escalas que miden la dimensién de identidad y la de causas y otra
seccion que evalua las dimensiones de duracidon (aguda/crénica), curso ciclico,
consecuencias, control personal, control del tratamiento, coherencia y representaciones
emocionales. Esto se hizo con el propdsito de conocer las percepciones que las
pacientes manejan con respecto de su enfermedad (cancer de mama) (Anexo 3).

El Revised IlIness Perception Questionnaire —IPQ-R. Se disefi¢ para evaluar las
dimensiones cognitiva y emocional de las representaciones de la enfermedad. El IPQ-R
consta de tres secciones. Dos secciones o escalas que miden la dimension de identidad y
la de causas y otra seccion que evalla las dimensiones de duracion (aguda/cronica),
curso ciclico, consecuencias, control personal, control del tratamiento, coherencia y
representaciones emocionales (Fundosa Social Consulting, 2006).

Se us6 la version de IPQ-R traducida al espafiol, adaptada y validada para su
aplicacién en pacientes con cancer de mama (Cameron et al., 2007; Moss-Morris et al.,
2002) (anexo 2). Debido a que la version de la prueba para pacientes con cancer de
mama no se encuentra adaptada para Guatemala, se realizd una prueba piloto. Esta
generd los datos necesarios para realizar el procedimiento estadistico que determind el
coeficiente de confiabilidad para determinar consistencia interna de cada item y sub
prueba que compone el cuestionario (Alfa de Cronbach) (Anexo 4). Con esto se
determind que contaba con la consistencia interna necesaria para su aplicacion en

Guatemala.
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F. Procedimiento.

El proceso se realizo en dos sesiones por paciente. En la primera sesion se realizo la
encuesta de datos demograficos, la cual fue respondida por las pacientes, y la entrevista
semi-estructurada. Dicha entrevista fue dirigida por la investigadora y las respuestas
fueron grabadas en audio para su posterior transcripcion y analisis. En la segunda

sesion se llevo a cabo la escala IPQ-R y el listado libre.

G. Analisis.

1. Encuesta demografica-datos clinicos. Por ser un estudio descriptivo y
exploratorio, los datos demogréficos obtenidos a partir de esta entrevista no fueron
utilizados para correlacionar con otros datos, sino Unicamente para describir a la
poblacién de mujeres diagnosticadas con cancer de mama.

2. Entrevista semi-estructurada de actitudes. Se llevé a cabo un analisis de
contenido, buscando mediante el analisis profundo del contenido hallado en las
entrevistas, describir las actitudes individuales de las pacientes respecto de la
enfermedad y descubrir mediante la generacion de categorias de actitudes si se
encuentra un patron de grupo en las mismas.

3. Listado libre. Por medio del analisis de frecuencias se generé una imagen
general de las ideas de las pacientes respecto del cancer de mama para luego determinar
si existe un patron de ideas, de forma que pudiera describirse.

4. Escala IPQ-R. Con esta escala se buscé generar una descripcion general de
la construccién emocional, cognitiva y de actitudes de las mujeres diagnosticadas.

H. Posibles limitaciones.

1. Desvinculacion de la investigacion. Las pacientes que asisten al
programa de acompafiamiento psicoldgico a pacientes con cancer de mama son, en su
mayoria, mujeres de escasos recursos econémicos o mujeres trabajadoras de tiempo
completo, por lo que en ocasiones no asisten con regularidad al centro. Sin embargo,
ninguna de las pacientes se desvinculd de esta investigacion, por lo que los 10 casos
extra que se habian contemplado en caso de desvinculacion no fueron tomados en

cuenta para el estudio.
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2. Tematica. Por ser una temética sensible en las mujeres participantes, puede
existir una resistencia de hablar o participar en los procedimientos. En este caso se le
plante6 a cada participante la posibilidad de retirarse del estudio de encontrar incomodo
compartir alguna informacion. Ninguna de las participantes se negd a hablar de este
tema durante la aplicacion de las herramientas de investigacion.

3. Alfabetismo. Se presento el caso que algunas de las participantes no podian
leer o escribir, por lo que la investigadora facilitd la lectura de la prueba, garantizando
asi la comprension de la paciente participante. No se pudo evaluar si esta facilitacion
indujo algin sesgo en las respuestas de la paciente, pero podria representar una
limitante del estudio al no ser ellas mismas quienes leyeran e interpretaran los reactivos
del cuestionario.

I. Consideraciones éticas.

Antes de ser elaborados los instrumentos para esta investigacion se llevé a cabo el
curso de ética en linea para la Proteccion de Participantes Humanos en Investigacion
del National Institutes of Health (NIH). Al ser completado el mismo se obtuvo un
certificado oficial reconocido por esta institucion y el CES (Centro de estudios en
Salud) de la Universidad del Valle de Guatemala.

La ética de la investigacion se asegurd6 mediante un consentimiento informado
(Anexo 5) donde fue descrito a las participantes los métodos a utilizar en la
investigacion, el contenido, los objetivos, riesgos y beneficios, los responsables de la
investigacion y sus derechos como participante voluntaria de la investigacion, asi como
la posible publicacion de la investigacion. Ademas se conté de la supervision constante
por parte de un profesional dentro de la institucion. Por Gltimo se asegurd el anonimato
de las participantes omitiendo el nombre de las entrevistadas o datos personales, salvo
su edad. En su lugar se utilizaron cddigos para salvaguardar la confidencialidad de los
datos personales.

Una copia del consentimiento informado fue entregada a la participante, para poder
ponerse en contacto con la investigadora en cualquier momento. El original quedo en
manos de la investigadora, el cual sera almacenado por un periodo de un afio y estara

bajo custodia de la investigadora principal del estudio.



VI. RESULTADOS

A continuacion son presentados los resultados obtenidos en cada una de las
herramientas aplicadas a las treinta pacientes participantes.
A. Encuesta demografica-datos clinicos.

Mediante esta herramienta se busco conocer el nivel académico, la edad de la
paciente, la edad de diagndstico, y los tratamientos realizados a la fecha, asi como su
red social de apoyo. A continuacion se presenta una descripcion de las caracteristicas
generales y el entorno social de las pacientes participantes en el estudio.

Las pacientes participantes se encuentran en un rango de edad entre 33 y 81 afios de
edad, siendo la edad promedio 52 afios. Méas de la mitad de la muestra oscila entre los

34 y 55 afios, mientras que una menor parte se encuentran entre los 56 y 81 afios.

Gréfica 1. Edad de las participantes en el estudio.
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Fuente: Elaboracién propia.
El 47% de las pacientes entrevistadas reportdé al momento de la entrevista, convivir

con una pareja estable (casadas, union libre), mientras que 53% de las pacientes no

conviven con una pareja, siendo éstas solteras, viudas o separadas.
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Gréfica 2. Estado civil de las participantes.
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Fuente: Elaboracion propia.

Cerca de la mitad de pacientes (43%) tiene hijos que dependen de ellas
econdmicamente, asi como en lo referente a cuidados maternos y administracion del
hogar. Cinco de las pacientes (17%), por razones de migracion interna, conviven con
personas externas a su familia: amigos, parientes politicos, casas de huéspedes etc.;
pero éstos igualmente les apoyan en cuanto a su enfermedad y cuidados de tipo

econémico y emocional.

Gréfica 3. Red de apoyo (convivientes) de las participantes.

Esposo

— 7%

Sola

Padres
3%
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De las personas que las pacientes reportaron como sus convivientes, se puede
diferenciar cuales de éstos pueden representar para ellas una red de apoyo y cuales de
ellos viven en relacion de dependencia. Estas Gltimas no funcionan como red de apoyo.

Una red de apoyo se refiere a un conjunto flexible de personas con las que se
mantiene un contacto frecuente y un vinculo social cercano. Estas personas son
emocionalmente significativas y pueden brindar ayuda, tanto de tipo material como
emocional. Segun el contexto situacional pueden ser la familia, amigos, vecinos,
comparieros de trabajo, empleados de ciertas instituciones, etc. Diversas investigaciones
han demostrado la importancia de las redes sociales, tanto en la vida diaria como en
situaciones de crisis; esto gracias al apoyo que proporcionan al encontrar soluciones,
abrir nuevas posibilidades y disminuir la vulnerabilidad del individuo ante problemas
fisicos y emocionales (Barron, 1990; Rojas-May, 2006; Almagia, 2014; Vinaccia, et al.,
2014; Izquierdo-Gonzalez, 2008).

Por otro lado la Unica paciente que vive sola (3%) reporta tener grupos de apoyo,
aunque estas personas no vivan con ella. Indica que dichos grupos (iglesia, amigos,
comparieros etc.) le brindan ayuda econémica y social, y funcionan para ella como un
amortiguador de la tensién que conlleva el diagnostico de la enfermedad.

Todas las pacientes participantes se definieron como ladinas.

Cuatro de las participantes (13.3 %) reportaron no tener ninguna clase de educacion
académica y no poder leer y escribir, por lo que se les facilito la lectura por parte de la
investigadora en el caso de las herramientas que exigian leer o escribir. La siguiente

grafica muestra el nimero de pacientes y su educacion académica por nivel.
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Grafica 4. Nivel académico de las pacientes.
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Fuente: Elaboracion propia.

Aparte de los datos puramente demograficos. Las pacientes también
proporcionaron en la entrevista datos medicos.

Todas las pacientes fueron diagnosticadas con cancer de mama entre los meses de
marzo y diciembre de 2013. Las pacientes fueron escogidas aleatoriamente, pero dentro
de un rango de tiempo especifico, no mayor a un afio de haber recibido el diagndstico.
Esto se hizo con la intencién de reducir la variabilidad de la experiencia del tratamiento.
El dato fecha de diagndstico es un referente del tiempo que las pacientes tienen a partir
de su diagnostico, que indica cuanto llevan viviendo la experiencia de su enfermedad.
Se buscd que fuesen mujeres con diagndstico reciente para que durante la entrevista
tuviesen mayor facilidad de recordar el inicio de su experiencia con el cancer de mama
y alcanzar una mejor descripcién de la misma. Ninguna paciente fue diagnosticada en el
mes de agosto debido al cierre del servicio durante ese periodo de tiempo. A
continuacion se presenta una grafica que indica los meses especificos y la frecuencia de

pacientes de la muestra diagnosticadas en dichos meses.
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Gréfica 5. Mes de entrega de diagnostico a las pacientes.

Fuente: Elaboracion propia.

Se intentd obtener informacién sobre la etapa de cancer en la que se encontraba
cada una de las pacientes, primariamente por la revision de expedientes hospitalarios
junto al médico de turno, pero se observé que en la mayoria de expedientes médicos de
las pacientes de la muestra, esta informacion no fue archivada. Por lo tanto, se incluyo
como pregunta en la entrevista demogréfica. Menos de la mitad de las pacientes
entrevistadas conocian la etapa del cancer en que fueron diagnosticadas, no se les
preguntd el origen de su informacion.

A continuacién se presenta la informacién de los casos en que si se conoce la etapa
diagnosticada del cancer, proveniente de datos mixtos entre la informacion
proporcionada por las pacientes; complementada por la informacién de expedientes.
Aun asi fue imposible conocer la etapa de cancer en que se encuentran todas las
participantes, debido a la falta de informacion en los expedientes proporcionados por el

hospital y la falta de conocimiento por parte de algunas pacientes.
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Gréfica 6. Etapa de diagnostico de cancer en las participantes.
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Fuente: Elaboracion propia.

Mas de la mitad de las pacientes (63.33%), si bien esta informada de su diagnostico
general, no conoce en qué etapa especifica del cancer se encontraba al momento de
empezar tratamiento. El grupo de pacientes del que si se conoce su etapa de diagndstico
representa un tercio de la muestra (36.66 %). De los casos en los que se pudo obtener
esta informacion, se sabe que ocho de las pacientes (72.72%) esta en etapas tempranas
(1-2) y el resto (27.27%) en etapas avanzadas (4-6). Esto podria deberse a la
promocion del hospital de chequeos y examenes preventivos de salud y a la oportuna
referencia de pacientes de otros servicios dentro del hospital. Se puede observar esto en
el siguiente fragmento de una de las entrevistas realizadas:

“Yo solamente venia a mis citas, a mis controles de cada afio y ahi fue que me
dijeron que me tenia que hacer exdmenes y la mamografia solo para ver como
estaba, y ahi fue que salia que tenia el tumor, yo no tenia ni idea jSolo a una cita
normal venia!”(Entrevista [P26], 2014.)

B. Revised IlIness Perception Questionnaire (IPQ-R.).

Esta herramienta fue utilizada para determinar las dimensiones cognitivas y
emocionales de las representaciones de la enfermedad. Como se describio en la seccion
metodoldgica, consta de tres secciones: dos secciones miden la dimension de identidad

y la de causas de la enfermedad, y otra seccidn que evalua las dimensiones de duracion,

curso ciclico, consecuencias, control personal, control del tratamiento,
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coherencia 'y representaciones emocionales. Dichas dimensionas cognitivas-
emocionales, nos dan un panorama sobre las percepciones que las pacientes manejan

con respecto de su enfermedad en dichas dimensiones (Tabla 5).

Tabla 6. Sub pruebas y dimensiones del IPQ-R.

Seccién Dimensién Sub pruebas
I Identidad Percepcion de

identidad de la

enfermedad.

I Causas de la Percepcion de las
enfermedad posibles causas de la

enfermedad.

" Experiencia de la | Duracion, Curso
enfermedad ciclico,
Consecuencias,
Control personal,
Control del
tratamiento,
Coherencia 'y
Representaciones

emocionales.

Fuente: Elaboracion propia, con base en Moss-Morris et al. (2002).

Se presenta en cada sub prueba, excepto en el sub prueba de Identidad, la gréfica
correspondiente a la frecuencia de ocurrencia de los valores en la sub prueba de toda la
muestra, mostrando el comportamiento general de la percepcion de todo el grupo en
cada categoria. En el caso de la sub prueba de Identidad se presenta una grafica
mostrando la cantidad de sintomas percibidos y relacionados con la enfermedad y su
frecuencia, para determinar la identidad del grupo en cuanto a los sintomas que
perciben y si les relacionan con el cancer de mama. Es importante mencionar que las
preguntas directas y la forma en que éstas estan estructuradas en una escala como la del
IPQ-R pueden en algunos casos ser intimidantes para la paciente, provocando un sesgo

en su respuesta. Esto ocasiona gque en alguna de las preguntas de la escala, la
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paciente la conteste de forma diferente a como lo hubiese hecho si la pregunta fuese
mas abierta y generara mayor autorreflexion, asi como un espacio para dar su propia
respuesta y no las limitadas posibilidades de respuesta que presenta la escala de Likert
en esta prueba. Asi lo expresa una de las participantes mas adelante en la entrevista:

«Esto se me habia pasado decirle antes en la pruebita porque la pregunta era

diferente, asi que ahora si tengo mas palabras para explicarselo...» (Entrevista
[P19], 2014).

Es importante mencionar que las puntuaciones altas en las sub pruebas: Identidad,
Linea de tiempo (duracion), Consecuencias y Dimensiones ciclicas representan
creencias muy arraigadas sobre el nimero de sintomas atribuidos a la enfermedad, la
identidad que atribuyen a los sintomas que perciben, la cronicidad de la enfermedad, las
consecuencias negativas de la enfermedad, y la naturaleza ciclica de la condicién. Las
puntuaciones altas en las sub pruebas: Control personal, Control de tratamiento y
Coherencia, representan las creencias positivas acerca de la capacidad de control de la
enfermedad y una comprension personal de dicha afeccion.

1. ldentidad de la sintomatologia. Esta sub prueba presenta una serie de
sintomas caracteristicos de la enfermedad, busca determinar cuales de éstos el paciente
percibe y determina que son parte de su enfermedad. Un punteo alto indica una alta
conciencia e identificacion de los sintomas de la enfermedad, por el contrario un punteo
bajo indica que el paciente tiene poca identificacion de sus sintomas o no los asocia
como parte de su padecimiento. EI menor punteo posible en esta prueba es de cero
mientras que el mayor punteo posible es de diez.

Gréfica 7. Sintomas asociados como consecuencia de su enfermedad.
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Fuente: Elaboracién propia.
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De la lista de diez sintomas caracteristicos del cancer de mama presentes en la sub
prueba, todas las pacientes reportaron haber experiementado por lo menos alguno de
ellos. Sin embargo, ninguna relaciond el total de sintomas con la efermedad. EI 40% de
ellas identificaron cinco de los sintomas como parte de ella, 26.66% identificaron
cuatro o menos, mientras que 33.33% de las participantes identificd entre seis y nueve
sintomas. Solamente una de las pacientes reportd haber experimentado varios de ellos
pero no identificd ninguno como parte de la sintomatologia propia del cancer de mama.

2. Linea de tiempo (duracion) de la enfermedad. En esta sub prueba se
buscé determinar la percepcion de tiempo de duracién de la enfermedad que las
pacientes tienen, si éstas la perciben como una enfermedad temporal o cronica y de
larga duracion. Un punteo alto muestra una percepcion positiva de duracion, lo cual
quiere decir que la paciente percibe su enfermedad como temporal y con una posible
curacion. Por el contrario un punteo bajo denota una percepcion de cronicidad de la
enfermedad percibiéndola como de larga duracién o permanente. EI punteo minimo en
esta sub prueba es de 6 y la maxima de 30. Considerandose por debajo de 16 un punteo

bajo y por encima de 20 un punteo alto (Moss-Morris et al., 2002).

Gréfica 8. Percepcion de la duracion de la enfermedad
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Tres cuartas partes de las pacientes (75%) presentan un punteo alto, mostrando asi
que en general perciben el cancer como una enfermedad con duracion corta. El cuarto
restante de la muestra (25%) presenta un punteo bajo, percibiendo su enfermedad como
cronica y mas larga en términos de duracion.

3. Percepcién de consecuencias. Esta sub prueba buscé determinar la
percepcion de consecuencias a raiz de la enfermedad, asi como la seriedad que es
percibida de las mismas. Un punteo alto implica una percepcion de mayor seriedad y
mayores repercusiones (familiares, econémicas, medio social) a raiz del céncer de
mama. Mientras que un punteo bajo demuestra una percepcion de pocas o0 ninguna
consecuencia a raiz de la enfermedad y de menor seriedad de la misma. El puntaje
intermedio muestra que las pacientes no tienen una percepcion clara del tiempo y la
seriedad de su enfermedad. El punteo minimo en esta sub prueba es de 6 y la maxima
de 30, considerandose por debajo de 16 un punteo bajo y por encima de 20 un punteo
alto. Un puntaje medio es aquel que se encuentra en un intervalo de 17-20 (Moss-
Morris et al., 2002) podria mostrar que la paciente percibe mayores consecuencias en
unos aspectos que en otros.

Lo que puede estar asociado al tipo de red de apoyo social y responsabilidades
familiares percibidas por pacientes con hijos o familiares en relacion de dependencia.
Esto se debe a que las preguntas de la sub prueba exploran diferentes areas de la vida de

la paciente en las que puede percibir consecuencias a raiz de la enfermedad.

Gréafica 9. Percepcidn general de las consecuencias de la enfermedad.
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Mas de la mitad de las participantes (16) mostraron un punteo alto en esta sub
prueba, lo que indica una percepcion de alta seriedad de su enfermedad y de
importantes consecuencias en su vida. El valor modal en esta sub prueba fue de
dieciocho (18), punteo medio, ésto puede deberse a que estos casos especificos perciben
consecuencias fuertes en determinados aspectos de su vida, y menor o ningun impacto
de las mismas en otros. Este dato se puede corroborar méas adelante en la entrevista
abierta, como lo indica una de las pacientes:

«Y0 no siento tanta preocupacién por mis hijos porque ellos ya son grandes, ya
hicieron su vida, a mi lo que me angustia mas a veces es de donde voy a sacar
dinero...» (Entrevista [P06], 2014).

El resultado general muestra que las participantes poseen una percepcion de alta
seriedad de su afeccion y de importantes consecuencias de la misma en su vida, su
economia familiar y quienes les rodean. Pero existe un segmento (N=6) de esta
muestra que tiene una percepcion baja de consecuencias de la enfermedad en su vida.

4. Control personal sobre la enfermedad. Esta sub prueba busca conocer
la percepcion que las pacientes tienen respecto de la influencia que sus
comportamientos y acciones, en el curso de su enfermedad.

A mayor punteo, mayor es la percepcion de de sus comportamientos en el control de
su enfermedad, mientras que un punteo bajo, muestra una percepcion de bajo 6 nulo
control sobre la enfermedad mediante sus propias actitudes. EI punteo minimo en esta
sub prueba es de 6 y la maxima de 30, considerandose por debajo de 16 un punteo bajo
y por encima de 20 un punteo alto (Moss-Morris et al., 2002).

Gréfica 10. Percepcion del control personal sobre la enfermedad.
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En general mas de tres cuartas partes de la participantes muestran una percepcion
alta, de control personal sobre su enfermedad (27 participantes), casi todas las pacientes
de la muestra perciben que sus comportamientos son capaces de influir en su mejoria y
curacion de la enfermedad que padecen.

Ninguna de las pacientes presenta un punteo bajo en esta sub prueba. Las tres
pacientes restantes presentan una percepcion media, lo que indica que no tiene una
percepcion clara o plenamente definida de si su comportamiento puede o no afectar en
su enfermedad o de como podria darse esto.

5. Control de tratamiento sobre la enfermedad. Esta sub prueba muestra la
percepcion de efectividad del tratamiento al que la paciente es sometida para el control
de su enfermedad. Un punteo alto demuestra una percepcion positiva de efectividad de
su tratamiento sobre su cancer de mama, mientras que un punteo bajo demuestra baja o
ninguna confianza en su tratamiento. Un puntaje medio o neutro (18) demuestra una
percepcion poco clara o inexistente de los efectos del tratamiento sobres su enfermedad.
El punteo minimo en esta sub prueba es de 6 y el maximo de 30, considerandose por
debajo de 16 un punteo bajo y por encima de 20 un punteo alto (Moss-Morris et al.,
2002).

Gréfica 11. Percepcion del control del tratamiento sobre la enfermedad.
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Fuente: Elaboracion propia.

Tres cuartos de la muestra (76.66%) obtuvieron un punteo alto en esta sub prueba,
lo que muestra una percepcion de confianza en la efectividad del tratamiento en el

control de su enfermedad. El resto (23.33%) de las pacientes tienen un puntaje medio.
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Todas las pacientes que obtuvieron un puntaje medio, reportaron en la entrevista
demografica que no conocian la etapa de cancer en que habian sido diagnosticadas.

6. Coherencia (conocimiento y comprension) de la enfermedad. Esta
sub prueba evalla el conocimiento y comprension de la persona con respecto de su
enfermedad, sus sintomas y curso. Un punteo alto demuestra un alto entendimiento y
comprension de la misma, mientras que uno medio o bajo demuestra un entendimiento
bajo o nulo. ElI punteo minimo en esta sub prueba es de 5 y el maximo de 25,
considerandose por debajo de 13 un punteo bajo y por encima de 17 un punteo alto
(Moss-Morris et al., 2002).

Gréfica 12. Percepcion de coherencia y comportamiento de la enfermedad.
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Fuente: Elaboracion propia

La grafica de comportamiento general de la percepcion de coherencia de la
enfermedad evidencia que dos terceras partes de la muestra (17 participante) presentan
calificaciones bajas, lo cual refiere que en un plano general las pacientes tienen un bajo
conocimiento y comprension de su enfermedad y su curso. Una tercera parte de las
pacientes (13 pacientes) presenta calificaciones medias a altas, pero ninguna de las
pacientes presenta un conocimiento total o completo de su enfermedad y su desarrollo.
Evidenciado, por informacion obtenida en sub pruebas anteriores, como lIdentidad o la
entrevista demografica-clinica, donde una mayoria reporta no conocer la fase de cancer
en que estan, que denotan que las pacientes reconocen globalmente su diagndstico
como —cancer de mama- pero no presenta un conocimiento mas detallado del desarrollo

y sintomatologia de la misma.
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7. Dimensiones ciclicas de la enfermedad. Esta sub prueba muestra la
percepcion que tienen las pacientes de su enfermedad, en cuanto a la deteccion que
tienen de los ciclos de la misma, si la perciben como una enfermedad ciclica (mejoria
vs deterioro) o constante. Un punteo alto corresponde a una percepcion de enfermedad
ciclica donde los sintomas de la misma aparecen y desaparecen y se percibe
impredecible, mientras que un punteo bajo corresponde a una percepcion de
enfermedad estable y predecible. EI punteo minimo en esta sub prueba es de 4 y la
méxima de 20, considerandose por debajo de 10 como un punteo bajo y por encima de
14 un punteo alto (Moss-Morris et al., 2002).

Gréfica 13. Percepcion general de los ciclos del cancer de mama.
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Fuente: Elaboracién propia.

Un 43.33% de la muestra presenta un punteo alto, mostrando que perciben su
enfermedad como ciclica e impredecible.Es decir, perciben que su enfermedad cambia
en cuanto a sintomatologia de una dia al otro. Un 43.3% muestra punteos medios lo que
podria representar que no detectan cambios en la sintomatologia de su enfermedad o no
atribuyen sus sintomas a la misma. Por ultimo 13.33% de la muestra presenta punteos
bajos, representando una percepcion de una enfermedad con una sintomatologia

constante.
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8. Representaciones emocionales. Esta sub prueba busca verificar la
percepcion de la existencia e intensidad de representaciones emocionales surgidas del
conocimiento sobre el diagnostico positivo de la enfermedad. Es importante mencionar
que las representaciones emocionales que la prueba presenta a las pacientes son
negativas: depresion, disgusto, enfado, preocupacion, ansiedad, temor. Por lo que
punteo alto se atribuye a una percepcion de existencia e intensidad mayor de
representaciones emocionales, en este caso negativas, asociadas a conocer que padece
de cancer de mama. Mientras que un punteo bajo se atribuye a la inexistencia o baja
presencia e intensidad de estas representaciones emocionales negativas, asociadas al
conocimiento del padecimiento de la enfermedad. En el caso de esta sub prueba un
punteo alto es mas negativo que uno bajo. El punteo minimo en esta sub prueba es de 6
y la maxima de 30, considerandose por debajo de 16 un punteo bajo y por encima de 20
un punteo alto (Moss-Morris et al., 2002).

Gréfica 14. Comportamiento general de las representaciones emocionales.
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Trece de las pacientes (43.33%) mostraron un punteo bajo, lo que muestra baja
0 poco intensa percepcion de representaciones emocionales negativas asociadas al
conocimiento del diagndstico y padecimiento de cancer de mama. El 23.33% obtuvo un
punteo medio, lo cual se puede interpretar como falta de claridad en la autoconciencia
de las representaciones emocionales resultantes del conocimiento de su diagnostico o
bien, confusion en las mismas. En el caso de los punteos neutros es importante

mencionar que en algunos casos las representaciones emocionales tal como se
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presentaban en la sub prueba (depresion, disgusto, enfado, preocupacion, ansiedad,
temor) no coincidian con los nombres que ellas les dan a estas representaciones, lo cual
pudo representar un sesgo en la respuesta. Como ejemplo se cita un comentario de una
de las pacientes participantes:
«Ansiedad ¢,cémo seria, como muchos nervios?» (Paciente durante la
elaboracion de IPQ-R).

Por ultimo, 33.33% de las pacientes presentaron punteos altos, lo que representa
una alta percepcion de existencia e intensidad de representaciones emocionales
asociadas al conocimiento de diagnostico de su enfermedad.

Anteriormente se han expuesto los resultados mediante un andlisis individual de las
categorias de percepcion que ofrece el IPQ-R. En esta seccion se analiza un plano
comparativo entre diferentes categorias de percepcién, sugiriendo que podrian estar

influencidndose positiva o negativamente.
9. Duracion vs. coherencia.

Grafica 15. Comparacion duracion-coherencia de la enfermedad
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Fuente: Elaboracion propia.

La grafica muestra que estas dos percepciones se relacionan de manera
inversamente proporcional, ya que si bien la percepcion de la poblacién respecto a la
duracion de la enfermedad tiende a ser positiva (lo que como ya se expuso indica que
las participantes se encuentran optimistas respecto a la prolongacion que tendra el
cancer), la percepcion de coherencia en la enfermedad arroja resultados que tienden
hacia una media general de bajo puntaje. Esto indica que la muestra poblacional de este

estudio conoce poco de su enfermedad, mas especificamente en cuanto al
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desarrollo que ésta tiene, incluida la duracion total y los cambios que esta tendra y

como le afectaran.
10. Consecuencias Vvs. representaciones emocionales. Por otro lado, es

importante la comparacion entre tendencias generales del grupo, en cuanto a dos
percepciones diferentes que podrian estar relacionadas, la percepcion de consecuencias
y las representaciones emocionales. En la primera se obtuvieron, en general, punteos
altos; que equivalen a la apreciacion de que dicha condicién tendrd fuertes
consecuencias en su vida y el medio social en general que les rodea. De la misma
forma, la segunda categoria, demuestra que la mayoria de las participantes expresaron
haber experimentado o estar experimentado enfado, depresion, tristeza u ansiedad o
tener poco claro qué tipo de representaciones emocionales describieron. Sin ser alguna
de las anteriores, sentian ‘“desesperacion” o ‘“‘confusiéon” como indica una de las
pacientes en su entrevista:

«Cuando dijeron de que, yo tenia cancer...yo me quede muda. Quede en shock,
no sabia ni que decir. Todo ha sido bien complicado para mi, me confunde
bastante todo y eso que ya voy bien avanzada en esto...» (Entrevista [P22],

2014).

A continuacion se presenta la grafica comparativa de ambas tendencias generales:

Grafica 16. Comparativa consecuencias-representaciones emocionales de la

enfermedad.
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11. Control de personal vs. control del tratamiento. En cuanto a los

resultados obtenidos en estas sub pruebas, uno de los mas notables fue el que se obtuvo
en la percepcion de control del tratamiento sobre la enfermedad y el de percepcion de

control personal sobre la enfermedad.

Gréfica 17. Comparativa control personal-control de tratamiento.

10
9
i ]
E [l
i 2
o —— CONTROL
<3 i * \ H PERSONAL
[l
m3 V.
(@]
a2
<1 -
Qo -
Z 0400200 QP PO
S VALORES DE RESPUESTA

Fuente: Elaboracion propia.

El analisis comparativo de los resultados de estas sub pruebas resulta de esencial
importancia, dado que ambas categorias de la percepcion sobre el control de la
enfermedad obtuvieron, dentro de lo general, puntajes altos; y también poseen
frecuencias similares, ademas se refieren a temas sobre al control de la enfermedad ya
sea mediante un tratamiento biomédico o personal/actitudinal.

C. Listado libre.

Esta metodologia fue utilizada con la finalidad de obtener las ideas inmediatas de
las pacientes con respecto de su enfermedad y el curso de la misma.

Se presentan a continuacion las palabras obtenidas como representacion de las ideas
principales de las pacientes con respecto de su enfermedad; ordenadas segun la
frecuencia en que estas fueron mencionadas, desde la idea menos frecuente hasta la méas

repitente.



Tabla 7. Frecuencias generales, de menor a mayor,

obtenidas en el Listado libre.
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Idea Frec. | % Idea Frec. | % Idea Frec. | % Idea Frec. %
Adelante 1 3.33 Consume 1 3.33 Apoyo 2 6.67 Dinero 8 26.67
Amor 1 3.33 Costumbres 1 3.33 Correr 2 6.67 Ayuda 9 30
AmorDios 1 3.33 Cuerpo 1 3.33 Economia 2 6.67 Doctores 9 30

Animo 1 3.33 Depresion 1 3.33 Enfermedad 2 6.67 | Quimioterapia 11 36.67
Ansiedad 1 3.33 Desiciones 1 3.33 Fortaleza 2 6.67 Dios 12 40
Afios 1 3.33 Diarrea 1 3.33 Inseguridad 2 6.67 Muerte 15 50
Apetito 1 3.33 Dieta 1 3.33 Malo 2 6.67 Miedo 17 56.67
Bebé 1 3.33 Discordia 1 3.33 Médico 2 6.67 Medicina 23 76.67
Biopsia 1 3.33 Dolgenal 1 3.33 Nausea 2 6.67
Bondad 1 3.33 Encamamiento 1 3.33 Operacién 2 6.67
Cambios 1 3.33 Enfrentar 1 3.33 Pasaje 2 6.67
Cansancio 1 3.33 Entera 1 3.33 Preocupacion 2 6.67
Caro 1 3.33 Esfuerzo 1 3.33 Psicologa 2 6.67
Casa 1 3.33 Espejo 1 3.33 Radioterapia 2 6.67
Castigo 1 3.33 Esperanza 1 3.33 Reprender 2 6.67
Células 1 3.33 Esposo 1 3.33 Seguir 2 6.67
Certeza 1 3.33 Fatiga 1 3.33 Sentimientos 2 6.67
Clinica 1 3.33 Fiebre 1 3.33 Sufrimiento 2 6.67
Comida 1 3.33 Frustracion 1 3.33 Gastos 3 10
Confianza 1 3.33 Fuerza 1 3.33 Trabajo 3 10
Consultas 1 3.33 Funciona 1 3.33 Vida 3 10
Mama 1 3.33 Golpe 1 3.33 Agujas 4 13.3
Mejorar 1 3.33 Gravedad 1 3.33 Cura 4 13.3
Pacientes 1 3.33 Horas 1 3.33 Doctor 4 13.3
Padre 1 3.33 Huir 1 3.33 Doctora 4 13.3
Panico 1 3.33 INCAN 1 3.33 Llorar 4 133
Pastillas 1 3.33 Incompleta 1 3.33 Lucha 4 13.3
Peluca 1 3.33 Incurable 1 3.33 | Medicamentos 4 13.3
Pena 1 3.33 Internarse 1 3.33 Morir 4 13.3
Pérdida 1 3.33 Jeringas 1 3.33 Cirugia 5 16.7
Pesar 1 3.33 Lejania 1 3.33 Fé 5 16.7
Precio 1 3.33 Maldad 1 3.33 Sobrevivir 5 16.7
Salir 1 3.33 Temer 1 3.33 Tristeza 5 16.7
Sanarse 1 3.33 Tiempo 1 3.33 Hospital 6 20
Sanidad 1 3.33 Viajes 1 3.33 Dolor 7 23.3
Suero 1 3.33 Vivir 1 3.33 Familia 7 23.3
Tamoxifén 1 3.33 Vomito 1 3.33 Hijos 7 23.3

Fuente: Elaboracion propia.
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La tabla anterior (Tabla 3) muestra las ideas predominantes relacionadas con el
cancer de mama, expresadas por las participantes: dinero, ayuda, doctores,
quimioterapia, dios, muerte, miedo, medicina; siendo todas mencionadas por mas del
25% de las participantes. Mas adelante se separaron estas ideas en categorias similares,
intencionalmente, para poder determinar cuales de ellas son mas frecuentes y similares.
Se combinaron palabras con iguales significados para determinar la frecuencia de una
misma idea expresada con sindnimos. Asi también se realiz6 en determinados casos, no
en todos; una medicién de frecuencia de palabras en la entrevista abierta, para
determinar si ciertas palabras de uso muy comdn obtenidas mediante los listados libres
hacen referencia a la categoria en que se agruparon o aparecieron en estos sin relacién a

dichas categorias.

Tabla 8. Representaciones emocionales/sentimientos/internalizaciones.

Frec. En | %en

Idea Frec. % |entrevista | entrevista
Amor 1 3.33 - -
Animo 1 3.33 - -
Ansiedad 1 3.33 - -
Bondad 1 3.33 - -
Certeza 1 3.33 - -
Confianza 1 3.33 - -
Panico 1 3.33 - -
Pena 1 3.33 - -
Pesar 1 3.33 - -
Depresion 1 3.33 - -
Enfrentar 1 3.33 - -
Esperanza 1 3.33 - -
Fuerza 1 3.33 - -
Frustracion 1 3.33 - -
Temer 1 3.33 - -
Fortaleza 2 6.67 - -
Llorar 4 13.3 - -
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Continuacion Tabla 8

Frec. En % en

Idea Frec. % |entrevista | entrevista
Inseguridad 2 6.67 - -
Preocupacion 2 6.67 - -
Sentimientos 2 6.67 - -
Sufrimiento 2 6.67 - -

Fé 5 16.6 20 66.67%

Tristeza 5 16.7 - -
Miedo 17 56.7 - -

Fuente: Elaboracidn propia.

Dentro de la categoria de ideas referente a Representaciones emocionales (Tabla 7),
las ideas que se presentan con mayor frecuencia son: “miedo” y “tristeza”; siendo el
miedo una idea que aparece en mas de la mitad de las participantes. Esto muestra que
las ideas que refieren a sentimientos e internalizaciones expresadas por las pacientes
participantes son principalmente negativas. La palabra “fe”, realizando la medicion de
frecuencia de esta idea en la entrevista abierta, aparece relacionada directamente a la
espiritualidad de las pacientes, atribuyendo un control sobre la enfermedad a una figura
religiosa a la cual ellas consideran como una influencia positiva en su enfermedad. Esto
podria influir positivamente en las ideas de las pacientes, brindando un apoyo en el
control personal dentro del proceso de lidiar con aquellas ideas negativas que derivan
de su percepcion de la enfermedad.

En la Tabla 8. Se muestran los resultados del listado libre agrupados en la categoria

de consecuencias familiares, econémicas y laborales.
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Tabla 9. Consecuencias familiares, econémicas y laborales.

Frec. En % en
Idea Frec. % entrevista | entrevista
ARos 1 3.33333333 3 10%
Cambios 1 3.33333333 18 60%
Comida 1 3.33333333 5 16.66%
Cuerpo 1 3.33333333 3 10%
Costumbres 1 3.33333333 7 23.33%
Incompleta 1 3.33333333 3 10%
Tiempo 1 3.33333333 3 10%
Viajes 1 3.33333333 3 10%
Economia 2 6.66666667 - -
Pasaje 2 6.66666667 5 16.66%
Gastos 3 10 - -
Trabajo 3 10 - -
Vida 3 10 - -
Familia 7 23.3333333 - -
Hijos 7 23.3333333 - -
Dinero 8 26.6666667 27 90%

Fuente: Elaboracion propia.

Dentro de la categoria de ideas relacionadas con las consecuencias de la enfermedad
en la vida econdémica, familiar y laboral de las pacientes (Tabla 8), las ideas que las
pacientes muestran con mayor frecuencia son: dinero, hijos y familia. “Dinero” es la
palabra mencionada con mayor frecuencia, lo que manifiesta que de todas las
dimensiones de la vida en que las pacientes consideran que pueden experimentar
consecuencias, la dimensién econdmica es la que les afecta mas y la que les causa
mayor tension. Esto coincide con literatura anterior que sefiala las consecuencias

economicas como principal tension en pacientes con cancer (Pagano et. al, 2014).



Tabla 10. Ambiente hospitalario, tratamiento, sintomas asociados a la enfermedad.
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Idea Frec. %
Biopsia 1 3.33333333
Células 1 3.33333333
Clinica 1 3.33333333

Consultas 1 3.33333333
Mama 1 3.33333333
Pacientes 1 3.33333333
Pastillas 1 3.33333333
Suero 1 3.33333333
Tamoxifén 1 3.33333333

Idea Frec. %
Diarrea 1 3.33333333

Dieta 1 3.33333333
Fatiga 1 3.33333333
Fiebre 1 3.33333333

Internarse 1 3.33333333
Jeringas 1 3.33333333
Médico 19 63.33
Nausea 2 6.66666667

Operacion 2 6.66666667

Psicéloga 2 6.66666667

Radioterapia 2 6.66666667

Agujas 4 13.3333333

Cura 4 13.3333333

Medicamentos 4 13.3333333
Hospital 6 20

Dolor 7 23.3333333

Quimioterapia 11 36.6666667

Meédico/Doctor/Doctores 19 63.3333333

Medicina 23 76.6666667

Fuente: Elaboracion propia.
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Dentro de las palabras de representacion de ambiente hospitalario, tratamientos y
sintomas asociados a la enfermedad; se encuentran las ideas que tienen la mayor
frecuencia general entre las pacientes, siendo las mas frecuentes “medicina,
quimioterapia y doctores”, mencionadas por mas de la mitad de pacientes. Esto muestra
que las pacientes conocen en un nivel amplio los procedimientos a los que son
sometidas y manifiestan conocer y tener en cuenta al equipo médico involucrado en su
tratamiento. En el siguiente diagrama se presenta una representacion visual de las
frecuencias de todas las palabras mencionadas en el listado libre, las palabras de mayor
tamario son las que se mencionan con mas frecuencia, y en menor tamafio se presentan

las menos frecuentes.

Diagrama (4). Nube de palabras, segun frecuencia, en el listado libre.
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Fuente: Elaboracion propia [realizado en: worditout.com].
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D. Entrevista.

Se presenta a continuacion la descripcion de porcentajes de las respuestas
expresadas por las pacientes en las entrevistas descritas en la seccion metodoldgica.

1. Efectividad del tratamiento. EI 90% de las pacientes mencionaron en su
entrevista aspectos referentes a la efectividad de su tratamiento como influencias en sus
actitudes, siendo las mismas predominantemente de caracter positivo. Esto se
ejemplifica en el siguiente comentario de una de las pacientes.

«Pues me siento bien. Me siento bien, solo que si siento un poco cansada, aqui
en la espalda y un poquito de ardor, que a veces por el sol, pero yo estoy
esperanzada yo sé que eso es sefia que me voy curando, la quimio es lo que le
sana esto a uno...» (Entrevista [P05], 2014).

En cuanto a la confianza que expresan en el personal medico y la intervencion
positiva que realizan sobre su enfermedad, 40% afirma que se siente confiada de los
médicos y demas personal del hospital, lo que refuerza su actitud hacia el tratamiento.
Un porcentaje bajo de pacientes (12%) reporta en la entrevista, percibir mejoria a raiz
de su tratamiento, lo cual influye en una actitud optimista respecto del curso del mismo.
Por altimo, un porcentaje medio de pacientes (40%) reporta sintomas percibidos por
ellas como desagradables, lo cual si bien influye en su estado de animo, no influye en
sus actitudes; pues reportan que confian en que la aparicién de estos sintomas refleja la
efectividad del tratamiento. Un porcentaje bajo (8%) no mencion0 este tema dentro de
su entrevista.

2. Los efectos de las consecuencias y las raices del cambio. Mas de tres

cuartos (76.66 %) de la muestra mencionaron consecuencias y cambios importantes en
su vida como una influencia en sus actitudes respecto de la enfermedad, mencionando
que éstos son los que perciben como la parte méas negativa de la misma. Esto se reporta
porque no solamente les afectan a ellas sino a quienes les rodean, obligando cambios en
dindmicas de todo su grupo familiar. Esto se ejemplifica de mejor manera en los
siguientes fragmentos de la entrevista abierta:

«Ahora mi esposo lleva toda la carga de la casa, él se ha convertido en como
ama de casa porgue sabe que necesito su ayuda, yo ahora necesito descansar
mas, ya no puedo hacer nada ni ayudar en nada...» (Entrevista [P17], 2014)

«Eso es mas que nada lo que pasa con los hombres ha sido lo que més me ha
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dolido, los primeros dias ellos le entienden a uno que esta malo o que no puede
hacer esfuerzos, ya después ya quieren que ande haciendo lo de la casa y todo y
ellos igual no pueden ir entendiendo que ya no es igual, que uno ya no puede ser
igual que antes que las cosas ya cambiaron...» (Entrevista [P10], 2014)
Un cuarto de las pacientes menciond cambios sustanciales en su rutina diaria y
actividad como una influencia negativa en su actitud respecto de su enfermedad.

«Ha sido dificil porque yo siempre he sido de andar sola y depender solo de mi

y ahora dependo mucho mas para cosas que hago y no puedo trabajar, eso lo

deprime muchisimo a uno...» (Entrevisto [P03], 2014).

Un porcentaje muy bajo (13.33%) menciona que los cambios fisicos relacionados a

su enfermedad y tratamiento, han afectado de manera negativa la forma en que actdan y
se sienten respecto al cancer de mama. Pocas de las entrevistadas mencionaron que su
enfermedad provocé cambios familiares, pero quienes los mencionan reportan que estos
cambios lejos de causar discordia representaron un punto positivo para la union familiar
y una actitud positiva de sus familiares hacia la enfermedad que ellas padecen. Por
ultimo un cuarto (26.67%) de las entrevistadas mencionan en esta categoria cambios
emocionales provocados por le enfermedad, causando actitudes orientadas a la
depresion y el enojo, asi como a la ansiedad. En un menor porcentaje (10%) las
pacientes reportaron que sus cambios emocionales les han orientado a actitudes
optimistas y a la promocion de sentimientos de esperanza.

3. Representaciones emocionales. Dentro de esta categoria todas las

pacientes reportaron alguna representacion emocional. Mencionan en mas de la mitad
de los casos la tristeza como sentimiento dominante (66.67%) al inicio de su
enfermedad, al momento de conocer su diagndstico. Desesperacion (30%) y miedo
(30%) fueron mencionados por varias pacientes como parte de los sentimientos iniciales
que influenciaron sus primeras actitudes hacia el cancer de mama. La ansiedad y el
enojo fueron los menos mencionados como sentimientos dominantes y a la vez menos
presentes en sus actitudes. La incertidumbre (20%) aparece también en una pequefia
cantidad de pacientes como determinante de sus actitudes. Por ultimo se menciona en
una escasa cantidad el optimismo (10%), y éste es mencionado por las pacientes cuyo

tratamiento ha llegado a su final o se encuentran cerca de terminar el mismo.
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4. El riesgo a la familia. En esta categoria se obtuvo informacion del 100%

de las participantes, pues todas mencionaron dentro de la entrevista algin aspecto
referente al ambito familiar.

Las actitudes y principales preocupaciones que las mujeres entrevistadas presentan
son, en la mitad de los casos (50%), preocupacion por el futuro, con énfasis en el temor
a la orfandad de sus hijos (30%) como fue expresado en la entrevista por una de las
pacientes:

«YO0 tengo tres hijos, como madre es en lo primero que pienso, en que se
puedenquedar sin mama en cualquier momento...» (Entrevista [P16], 2014).

Estas preocupaciones las reportan como motivacion para la toma de acciones y

actitudes positivas respecto de su enfermedad y la constancia en su tratamiento.

«Los hijos osn siempre la fortaleza de salir delante de no rendirse y de luchar
bastante...» (Entrevista [P14], 2014).

Un alto porcentaje de pacientes (43.33%) reporta que el apoyo de su familia y
personas externas a la misma (familia politica, amigos, vecinos, etc.) es uno de los
factores que también promueve actitudes auto percibidas como positivas hacia su
enfermedad. Un pequefio porcentaje (16.6%) de entrevistadas mencion6 no tener
preocupacion por su familia, siendo estas respuestas brindadas por mujeres que hace
tiempo viven solas, son viudas, o que tienen hijos mayores que no dependen de ellas
actualmente. El apoyo de su pareja es una de las principales influencias en las actitudes
de las pacientes respecto de su enfermedad (30%), expresando que cuando se sienten
apoyadas por su pareja su actitud respecto de su tratamiento y hacia su afeccion, es
percibida por ellas como méas optimista.

5. El riesgo a la economia. Todas las pacientes entrevistadas incluyeron

dentro de sus respuestas algin aspecto relacionado con esta categoria. El principal
aspecto mencionado por un 40% de la muestra es una preocupacion alta respecto al
costo del tratamiento, aunque reportan que esto es previo a conocer que dicho
tratamiento se administra gratuitamente en el Hospital General San Juan de Dios:

«Yo tuve mucho miedo de no poder pagar mis medicinas pero aca me dijeron
que es gratis que el gobierno lo paga...» (Entrevista [P02], 2014).
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Reportan un alivio resultante de conocer que el tratamiento es gratuito. Este aspecto
permite que sus actitudes puedan enfocarse directamente hacia su enfermedad, y disipa
en ellas y sus familias la ansiedad que reportan haber experimentado en un inicio,
previo a obtener informacién sobre los costos del tratamiento. Por otro lado, un cuarto
de las pacientes reportan que a pesar de que el tratamiento quimioterapéutico les es
administrado en el hospital de forma gratuita, aun sienten que su actitud hacia la
enfermedad en general es ansiosa y de preocupacion debido a que deben sufragar gastos
de transporte y medicinas extras. Una sola paciente manifesté no sentirse preocupada
por el aspecto econdmico de ninguna manera, lo cual reporta ha tenido un efecto
positivo en su enfermedad al poder enfocarse solamente en su lucha personal contra la
misma, sin preocuparse por las consecuencias econdémicas que ésta le traiga. Otra
minima parte de la muestra (6.67%) manifesté que el apoyo econémico recibido por
parte de personas externas a su nucleo familiar, representa una influencia positiva en
sus actitudes, pues les hace sentir apoyadas y acompafiadas en el proceso de su

enfermedad.
6. Autoestima y percepcion de la apariencia fisica. Un poco mas de la

mitad de las pacientes entrevistadas mencionaron la apariencia fisica y la autoestima
como determinante de sus actitudes ante el cancer de mama. De éstas 23% de ellas
reporta tener actitudes positivas respecto de su apariencia fisica, ain con los cambios
que han sufrido como consecuencia de su tratamiento, percibiendo en si mismas un
nivel de autoestima alto. El 33% de pacientes que mencionan la apariencia fisica como
influencia en sus actitudes, reportan que dicha influencia es negativa y perciben que
esto les hace mantener “malas” actitudes respecto de su enfermedad y hacia ellas
mismas; como se ejemplifica a continuacién con lo mencionado por una de las
pacientes en la entrevista

« Yo me siento mal desde que me quede sin pelo, no me gusta mucho salir a la
calle por eso yo siento que me van a juzgar, eso me deprime, quita las fuerzas
de todo...» (Entrevista [P23], 2014).



VII. DISCUSION

La presente investigacion teérico-empirica explor6 las dimensiones de percepcion,
ideas y actitudes hacia el cancer de mama, en pacientes diagnosticadas en una
institucion publica de salud, ubicada en la Ciudad de Guatemala, con el objetivo de
explorar el desarrollo del proceso que conecta dichos procesos. Esto se hizo a traves de
un enfoque metodoldgico que permitié la recoleccion de datos referentes a la
autopercepcion de cada una de las pacientes en las dimensiones ya mencionadas, para
su posterior comparacion y descripcion de las tendencias de la poblacion estudiada.

Se debe resaltar aqui que la muestra utilizada tiene varias caracteristicas que la
hacen sumamente especifica y Unica, siendo su homogeneidad la primordial entre todas
ellas. Existe una homogeneidad étnico-linguistica en primer lugar, dado que todas las
pacientes son hablantes del idioma espafiol y auto identificadas como ladinas, lo que
elimina la barrera de lenguaje que en otros casos podria generar tension en el proceso
de atencion médica, tal y como ha sido reportado en otros estudios (Shahid et al., 2006).
En estos casos se evidencia que cuando el proveedor de salud no maneja el idioma del
paciente, la comunicacion médico-paciente se ve afectada, generando un resultado poco
optimo en el proceso de tratamiento médico. Es posible hablar de la presencia de una
homogeneidad institucional, ya que todas las pacientes fueron diagnosticadas y han sido
tratadas por el mismo equipo médico desde el inicio de su proceso médico, lo cual
favorece la confianza en el personal médico y reduce tensiones de cambio de institucion
0 equipo médico tratante. Adicionalmente, todas las pacientes han contado con
tratamiento e intervenciones gratuitas, lo cual, a diferencia de otras instituciones
médicas orientadas al tratamiento del cancer, brinda a las pacientes la posibilidad de
evitar la preocupacion econdémica que el tratamiento de la afeccion podria representar.
Ademas, todas las pacientes han estado expuestas a la atencion psicoldgica desde el
inicio de su tratamiento (no asi desde su diagnostico). Dicho tratamiento también es
ofrecido en forma gratuita por la misma institucion publica, lo que podria implicar una
mayor receptividad y aceptacion de su enfermedad y del tratamiento administrado. A
excepcion de una, todas las pacientes de la muestra siguen desempefiando las labores
(principalmente domeésticas y de comercio informal) que desarrollaban previo a su
diagnostico; con pequefias adaptaciones debido a cambios en la fuerza fisica por causa
de la enfermedad, pero ninguna con una remuneracion economica. Por ultimo, la

muestra

65



66

agrup0 a pacientes diagnosticadas y tratadas dentro de un periodo de 9 meses, con lo
que las mismas se encontraban en etapas mas o menos similares del proceso médico.
Estas caracteristicas plantean una gran desventaja metodoldgica, pues en caso de repetir
este estudio para generar una comparacion de resultados, deberia encontrarse un grupo
con estas mismas caracteristicas.

En lo que refiere a la muestra poblacional tomada en esta investigacion, solo queda
agregar que inicialmente fueron exploradas las caracteristicas demograficas especificas
de las pacientes. Es una caracteristica notable la edad de las pacientes participantes del
estudio, la cual oscila entre los 33 y los 81 afios, encontrandose la mayor parte de
participantes en un rango entre 49 y 81 afios. Esto coincide con la edad més proclive y
frecuente de padecimiento de esta enfermedad presentada por el Boletin de la
Asociacion Médica Americana (Johnson, 2013). Sin embargo, también se observa una
creciente poblacion diagnosticada en rangos menores de edad (34-48) lo cual puede
afirmar la tendencia presentada por el reporte mundial de cancer (International Agency
for Research on Cancer, 2014) de que se presenta un aumento de mujeres mas jovenes
diagnosticadas con cancer de mama. La homogeneidad étnica de la muestra implica
que la misma no es representativa del pais, pues no se encuentran en ella representadas
las diferentes etnias existentes en el mismo. Tampoco es representativa de la poblacién
que es atendida en el hospital, pues el mismo atiende diversos pacientes con multiples
origenes étnicos. Esto sesgo es probablemente causado por uno de los principales
criterios de inclusion: Idioma espafiol como lengua materna, debido a que en Guatemala
mas del 60% de la poblacion no maneja el idioma espafiol como lengua materna
(DIGEBI, 2009).

Las pacientes reportaron en su mayoria (86.66%) ser alfabetos y haber asistido a
alguna institucion académica, abarcando éstas desde la primaria hasta la educacion
universitaria.

Los resultados presentados anteriormente, permiten concordar con algunas de las
aportaciones de estudios anteriores en este tema, las cuales han demostrado que las
percepciones y creencias acerca del cancer de mama son una influencia bésica en la
formacion de ideas y actitudes, negativas o positivas, ante la enfermedad (Giraldo,
2009; Baez, 2002), Evidenciando la importancia de conocer las percepciones y
creencias en funcion de proveer a las pacientes de informacion y apoyo psicolégico que

permita que éstas se orienten de forma positiva.
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A. Percepciones.

Los resultados obtenidos mediante la prueba de IPQ-R permiten esbozar
comparaciones entre las diferentes dimensiones de percepcion que presentaron las
participantes. Empezando con la percepcion de identidad, se observé que las pacientes
poseen poco conocimiento de la sintomatologia propia del cadncer de mama. Esto se
infiere, con base en que mostraron poca claridad al identificar y relacionar los sintomas
que han experimentado y que son caracteristicos de su enfermedad, con la misma. Esta
dificultad de relacionar y atribuir los sintomas al cancer de mama se hizo evidente mas
adelante, durante la entrevista, en los casos en que las pacientes reportaron ser
conscientes de los sintomas al haberlos experimentado; méas no los identificaron como
sintomas propios del cancer padecido.

Esto demuestra una necesidad latente de esta poblacion de recibir, junto a su
diagndstico, informacion completa y comprensible respecto a su condicién. Esto debe
incluir desde sintomatologia, hasta tratamientos y posibles consecuencias y efectos de
los mismos. Se ha visto anteriormente que cuando el paciente tiene un mayor acceso a
informacion importante y oportuna acerca de su enfermedad, aumenta su percepcion de
control sobre su condicion y se reduce significativamente la ansiedad producida por la
misma, generando percepciones de apoyo, acompafiamiento y esperanza (Pire & Avalo,
2001). En el caso de la Percepcién de duracion de la enfermedad EI resultado
obtenido de la muestra, coincide con la tendencia presentada por pacientes en estudios
similares, donde las pacientes diagnosticadas reportan percibir su enfermedad como
temporal (Caceres & Soto, 2013). En referencia a la baja Percepcion de consecuencias
puede deberse a una red de apoyo amplia, 0 a no percibir que su enfermedad afecta de
forma seria aspectos como su economia o su medio social en los casos de pacientes que
no conviven con ningun familiar que dependa de ellas directamente (pacientes con hijos
mayores, que viven solas, o cuentan con una fuente de apoyo econémico). En cuanto a
la baja Percepcion del control del tratamiento sobre la enfermedad el resultado puede
ser un factor que puede mostrar que ese segmento de la muestra no tiene una clara
percepcion de cémo el tratamiento puede afectar o controlar su enfermedad. En general
las pacientes muestran una percepcion de alta confianza en el tratamiento y que éste

puede, en efecto, controlar su enfermedad.
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En cuanto a las comparaciones realizadas entre percepciones:
1. Duracion vs coherencia. La muestra, en general, tiende hacia una

Percepcion positiva de la duracion de la enfermedad, afirmacion sostenida sobre los
resultados de la sub prueba de percepcion de duracion de la enfermedad. Dicho de otro
modo, esto significa que las pacientes perciben que su enfermedad serd4 de corta
duracion en términos temporales (pocos meses o0 afios). Sin embargo, al comparar los
resultados en esta sub prueba con la de percepcion de la coherencia de la enfermedad,
que evalla el conocimiento global y entendimiento personal de las pacientes respecto a
su afeccién incluyendo el conocimiento de la duracion estimada de su enfermedad; se
hace evidente una importante dualidad dentro de los resultados de las pacientes. Pues
éstas no logran expresar el entendimiento global que tienen de su enfermedad, incluido
el tiempo de duracion de la misma, Esto presupone que la percepcion de duracion de la
enfermedad no esté precisamente basada en su conocimiento de la enfermedad.

Es importante mencionar como consideracion tedrica, que estudios anteriores en
tematicas similares, muestran que cuando el paciente maneja una informacion detallada
y completa de la enfermedad que padece, la misma sirve como amortiguador de
emociones y reacciones negativas respecto a su padecimiento (Pira y Grau, 2001). Esto
deja al descubierto que en las participantes, esta informacion es insuficiente o no esta
siendo significativa en la influencia que hace sobre sus percepciones y la forma en que
se desenvuelven respecto de su enfermedad. Al tener informacion clara, entendible y
oportuna, se genera en el paciente una mayor autoeficacia sobre si mismo a lo largo de
la duracién de su enfermedad. El constructo de autoeficacia, fue introducido por Albert
Bandura en 1977 y es aplicado frecuentemente en conductas de salud. Segin Bandura
(2001:14):

« La Autoeficacia representa un aspecto nuclear de la teoria social cognitiva
(Bandura, 1982). De acuerdo a esta teoria, la motivacién humana y la conducta
estan regulados por el pensamiento y estarian involucradas tres tipos de
expectativas: a) Las expectativas de la situacion, en la que las consecuencias son
producidas por eventos ambientales independientes de la accion personal, b) Las
expectativas de resultado, que se refiere a la creencia que una conducta
producira determinados resultados y c) Las expectativas de autoeficacia o
autoeficacia percibida, que se refiere a la creencia que tiene una persona de
poseer las capacidades para desempefiar las acciones necesarias que le
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permitan obtener los resultados deseados (Bandura, 1995). De acuerdo a la
teoria e investigacion, la autoeficacia influye en cdmo la gente siente, piensa y
actua. Respecto a los sentimientos, un bajo sentido de autoeficacia esta asociado
con depresion, ansiedad y desamparo (Bandura, 2001). Las creencias de eficacia
influyen en los pensamientos de las personas (autoestimulantes vy
autodesvalorizantes), en su grado de optimismo o pesimismo, en los cursos de
accion que ellas eligen para lograr las metas que se plantean para si mismas y en
su compromiso con estas metas (Bandura, 2001). Un alto sentido de eficacia
facilita el procesamiento de informacion y el desempefio cognitivo en distintos
contextos, incluyendo la toma de decisiones y el logro académico (Bandura,
1997).»

De estas aportaciones tedricas podemos decir entonces, que la autoeficacia de las
pacientes se ve reducida por la informacion que no poseen, pues el conocimiento que
tienen de su situacion no les brinda herramientas practicas que les permitan llegar a una
percepcion de eficacia personal plena; y tampoco a conocer la totalidad de su

capacidad de resolucion de crisis dentro de la enfermedad.
2. Consecuencias vs. representaciones emocionales. Como se menciond

anteriormente, ambas coinciden en una mayoria de puntajes altos. Es importante
recordar que un punteo alto en la sub prueba de representaciones emocionales muestra
una percepcion negativa. Conociendo la tendencia general, es importante reconocer qué
consecuencias son las que las pacientes experimentan como mas significativas; para
esto se pueden observar las ideas referentes a ésta categoria que se presentaron en el
listado libre siendo éstas: dinero, hijos, familia, vida y gastos (Tabla 8). En términos de
representaciones emocionales fueron: miedo y tristeza (Tabla 9).

Dichas ideas, relacionadas a la comparaciébn de las consecuencias Yy
representaciones emocionales, nos permite traer a colacion parte de la teoria vigente en
lo que respecta a los pacientes oncoldgicos, misma que afirma que de las mayores
causas de las representaciones emocionales de tendencia negativa, asi como de tension,
se encuentran el aspecto econémico (Pagano et al., 2014) y familiar (Geiser, 2006 &
Spiegel, 1989). En cuanto al aspecto econdémico podria no atribuirse directamente al
costo en si del tratamiento del cancer de mama, puesto que las pacientes reciben
tratamiento gratuito, pero si a otros gastos que implica el recibir dicho tratamiento,
como seria el costo del transporte hacia el hospital, el tratamiento hormonal en quienes
son candidatas al mismo, o los alimentos de la dieta que se les asigna a las pacientes.

Esto se ejemplifica a continuacion:
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«A mi me ha afectado porque el viaje es largo, se gasta bastante de pasaje, he
dejado de venir porque no consigo para pasaje. Ya acé todo es gratis ya...»
(Entrevista [P08], 2014).

«Las medicinas son medio baratas depende donde se compren, igual es gasto, lo
bueno que la quimioterapia y todo fue gratis...» (Entrevista [P015], 2014).

El aspecto familiar y los cambios y consecuencias que implicarian en este ambito de
su vida por su parte es otro de los aspectos aspecto en que coincidieron ambas
percepciones como prioridad. Esto coincide con literatura existente que muestra que en
el paciente oncologico, especificamente en mujeres diagnosticadas con cancer de mama
el aspecto familiar es una importante fuente de preocupacion e influencia en actitudes
(Font, 2004).

Basandonos en esto, es posible afirmar que la percepcién de consecuencias, de
mayor influencia en representaciones emocionales negativas, en pacientes, son aquellas
que se refieren al ambito familiar y su dindmica econdmica. Esto catalogado como algo
ajeno (o externo) al tratamiento en si.

3. Control de personal vs. control del tratamiento. Los resultados
muestran que si bien las pacientes no conocen a cabalidad el desarrollo de la
enfermedad ni identifican claramente los sintomas asociados con la misma, confian en
el tratamiento que les es administrado y se perciben involucradas en la efectividad del
mismo.

«Y todo el proceso de las quimios. Quimio, tras quimio ha sido tan dura. Cada
una es diferente, pero eso es lo que me tiene mejorada ya...» (Entrevista [P22],
2014).

«Y hago pues, todo lo que ellos me dicen, s6lo asi se cura uno...» (Entrevista
[P12], 2014).

Esto pareciera indicar que la atencion psicoldgica que reciben durante el tratamiento
ha resultado efectiva, al representar un apoyo positivo que brinda confianza a la
paciente en su mejoria y aumentando su autoeficacia, como se ejemplifica en una de las
entrevistas:

«La psicologa, las psicologas todas me han tratado bien, gracias a eso es que
estoy de mejor humor ya no ando pensando en morirme sino en luchar y salir
adelante... » (Entrevista [P23], 2014).
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Es importante tomar en cuenta que, como se vio anteriormente en algunos casos,
una percepcion positiva puede deberse no precisamente a una percepcion alta de
eficacia personal sino a la falta de informacion real que les brinde una perspectiva
realista acerca de su enfermedad. Sin embargo, en contraparte dichas percepciones
positivas de las participantes respecto a su afeccion pueden ser provechosas durante el
desarrollo de su enfermedad en la forma en que éstas pueden afectar la formacion de
ideas y actitudes.

Se debe tomar en cuenta que las tendencias positivas, al igual que las negativas,
pueden deberse al sesgo que la homogeneidad de la misma muestra presenta (misma
institucion de salud, mismo equipo médico, mismo equipo de psicélogos, etc.),
brindando informacion de las ventajas terapéuticas que se tienen al combinar todos
estos factores. Aspectos negativos tales como la coherencia de la enfermedad se deban
también a dicha combinacion de dichos factores.

B. ldeas.

Las ideas, como se menciond en el capitulo Il en la seccion 3, son aquellas
representaciones mentales de caracter subjetivo, representaciones a las cuales se intent6
acceder mediante uso instrumental de la metodologia de listado libre (Gravele, 1998).
Esta metodologia en particular, plantea tanto ventajas como desventajas que deben ser
tomadas en cuenta. En cuanto a las ventajas esta la obtencion de aquello que se
encuentra dentro del conjunto de ideas principales y probablemente compartidas de los
participantes de un mismo grupo (Gravelee, 1998). Por otro lado, en cuanto a las
desventajas, las ideas que expresen estaran intrinsecamente relacionadas con el
ambiente en el cual se desarrolle la metodologia; en este caso el hospital. Este factor
plantea un sesgo, pues debido a esto es posible esperar resultados orientados mas
directamente al medio en que se encuentran los sujetos realizando el ejercicio de listado
libre que a otros aspectos de su vida o del desarrollo propio de la enfermedad. Podemos
pensar que las palabras podrian ser diferentes si la aplicacion del instrumento se
conduce en casa de las pacientes 0 en otro ambiente. Esto abre la discusion a la futura
aplicacion de esta metodologia evaluando la influencia del ambiente sobre los

resultados que brinde la herramienta. Se observo en ésta investigacién, que las
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ideas reportadas con mayor frecuencia fueron aquellas referentes al ambiente médico lo
cual podria respaldar lo mencionado anteriormente.

Debe tomarse en consideracion que si bien este método no presenta categorias per
se, tal y como ofrece la escala IPQ-R de percepcion, las ideas reportadas mantienen un
grado de concordancia con las categorias en que se subdividié la medicién de
percepciones, lo cual puede ser constatado con las ideas obtenidas las cuales se pueden
ubicar dentro de dichas categorias. El siguiente diagrama muestra cuales de las
categorias que representan cada una de las sub pruebas de la escala IPQ-R aparecen en

concordancia en las ideas manifestadas en los listados libres.

Diagrama 5: Categorias de percepcién e ideas.
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Fuente: Elaboracion propia.

Se observo que las ideas manifestadas por las pacientes brindaban un patrén que
permitia que fuesen agrupadas en categorias similares a la escala IPQ-R, que fue
aplicada a las pacientes despues del listado libre. Esto parece sugerir que el grupo de
pacientes participantes en la investigacion comparten un patrén de percepciones e ideas,
ya que ninguna menciono ideas que salieran sustancialmente del patron de categorias en
que éstas fueron agrupadas. Esto podria estar relacionado con la homogeneidad del

grupo en cuanto a caracteristicas demogréficas y clinicas, la igualdad institucional
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(centro de atencion médica y equipo médico) y a la atencion psicologica que reciben,
que es en todos los casos brindada por la misma persona.

Un tema que demostré una alta sensibilidad poblacional en lo que refiere a la
percepcion, y que se vio reiterado en las ideas expresadas por las pacientes en el listado
libre, fue el tépico de lo familiar (familiares cercanos, hijos, nietos, etc.) y las
consecuencias que pueda tener la enfermedad en este &mbito. Asimismo durante el
analisis de resultados, resultaron evidentes ciertos grupos de ideas (Ambiente
hospitalario, medicamentos, procedimientos médicos), que tal como se menciono
anteriormente, podian estar influidos por el medio en el que fue realizado el estudio; lo
cual sugiere que existe como principal preocupacion en las mujeres con y sin familiares
en relacion de dependencia, la familia.

En cuanto al grupo de ideas que se refieren al ambiente hospitalario, es notable que
las pacientes manejan ideas referentes a su tratamiento, conocen los tratamientos a los
que son sometidas (biopsias, cirugias, quimioterapias, radioterapias y del tratamiento
hormonal), lo cual sugiere que la informacion que las pacientes no tienen respecto de su
enfermedad es la referente al desarrollo de su enfermedad, sus fases, y no respecto del
diagnostico global o de su tratamiento y desarrollo del mismo.

Se confirma que la percepcién de consecuencias respecto al &mbito econdémico, se
mantiene en la dimensién de ideas, pero se ahonda en que la idea de consecuencias
econdmicas no se refieren al tratamiento recibido en el hospital sino en gastos extra en
que la familia incurre para acceder a éste tratamiento gratuito.

Dentro del dominio de las ideas aparece el conjunto que hemos llamado de soporte
espiritual/religioso (fe, dios, prueba de fe, etc.), lo que sugiere que las pacientes
encuentran una forma de regulacion emocional en su espiritualidad. Este dominio de
ideas, podria también encontrarse relacionado con la percepcion del control personal
brindando por medio del apoyo espiritual, un refuerzo al control personal, coincidiendo
con estudios anteriores (Navas et al., 2006; Guerrero et al., 2011; Espindula, Valle &
Bello, 2010; Echeverri, Porras & Ballesteros, 2004) que también muestran como el
soporte espiritual de los pacientes es un factor que permite un mejor control personal
durante el desarrollo de una enfermedad. Esto presenta al profesional de la salud
mental, una informacion valiosa en el tratamiento psicoterapéutico de pacientes con

cancer, pues indica que la espiritualidad del paciente puede ser util dentro de la terapia
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y el apoyo a pacientes con cancer de mama como un factor que fortalezca las ideas
positivas (Surbone & Baider, 2010).

Anteriormente se han expuesto conjuntos de ideas que hemos logrado asociar a
categorias de percepcion. Aparecieron en los listados libres algunas ideas que no fue
posible asociar con la escala IPQ-R por aparecer Gnicamente en ésta herramienta y la
entrevista abierta; debido a que la escala no contempla en sus sub pruebas nada
relacionado a esas tematicas. Estas ideas son las referentes a la muerte y el miedo a
ésta, asi como la idea del riesgo de muerte a causa de la enfermedad que viven y las
consecuencias que ésta provocaria en su medio social, idea, que en ésta poblacién se
considera esperable. Segun el estudio psicosociolégico de José de Jesis Almanza-
Mufioz & Jimmie C. Holland (2000) la idea de muerte y miedo a la misma es frecuente
en pacientes oncolégicos y es parte del proceso de duelo que se vive al recibir la noticia
del diagndstico de cancer. Esta idea usualmente es aprendida a sobrellevar por parte de
los pacientes con el paso del tiempo y el desarrollo de su tratamiento. Sin embargo,
aunque esta idea es esperable en pacientes oncoldgicos, Almanza-Mufioz & Hollando
(2000) sugieren que el psicologo a cargo de estos pacientes debe brindarles estrategias y
herramientas para poder alivianar esta idea de la mejor y mas provechos forma posible.

Esta articulacion tan simétrica entre las categorias de percepcion y las de ideas,
podria sugerir que el conjunto de ideas manejadas y manifestadas por las pacientes
como representacion concreta de su conjunto subjetivo de ideas esta relacionado con
sus percepciones. Es decir, que dichas ideas son un derivado de las percepciones de las
pacientes acerca de la realidad que viven al ser conscientes de su diagndstico y la forma
en que lo perciben.

C. Actitudes.

Fue mediante el uso de la entrevista semi-estructurada que se realizé la recoleccién
de datos en el aspecto actitudinal. La eleccion de esta herramienta metodoldgica le dio a
los datos proporcionados por las participantes un caracter de autopercepcion hacia sus
actitudes, ademas de permitirles identificar por si mismas aquellos factores que detectan
como influyentes en sus propias actitudes. Esto se hizo con el fin de obtener una
descripcion de la experiencia personal de las actitudes de cada una de las pacientes

hacia el cancer de mama, desde una perspectiva “interna”; contrario sensu a una
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descripcion o evaluacion, que aportarian una vision mas “externa” de la enfermedad
(De Kohan, 2004).

Es importante resaltar que a pesar de ser una entrevista “abierta” (semi-
estructurada), que daba libertad a las participantes de abarcar una amplia gama de temas
y de respuestas, las respuestas otorgadas durante la entrevista se mantuvieron dentro de
los limites categdricos establecidos por la escala IPQ-R y definidas también la
metodologia de listados libres para la exploracion de ideas.

Primeramente, fue la categoria actitudinal de representaciones emocionales la que
mostré una mayor reiteracion por parte de las participantes, asi como la categoria con
mayor cantidad de informacién, por lo que es la ideal para iniciar esta discusion. El
primer dato importante es la aclaracion y especificacion de estas representaciones
emocionales, dato que enriquece la informacion de los otros instrumentos aplicados, asi
como su fase de ocurrencia segun las pacientes. La tristeza, la desesperacion y el miedo
fueron reportados por las pacientes como las principales influencias que definen su
enfermedad:

«Me deprime muchisimo, fueron como dos semanas en cama solo llorando»

(Entrevista [P13], 2014).

«Reaccioné agresivamente, yo estaba enojada siempre los primros dias»
(Entrevista [P14], 2014).

Estas representaciones emocionales influyen las actitudes propias de la primera
fase del cancer de mama, que conlleva desde el diagnostico hasta el inicio de su
intervencion médica. Segun ellas, esto se debe a la sensacion agobiante que produce la
noticia (in)esperada del diagnostico, junto con la tensiobn econdmica que surge en
primera instancia ante la idea de una carga monetaria. A esto se suma la asimilacion de
la idea de una muerte que pareciera no ser tan lejana, pero las mismas representaciones
emocionales tienen un caracter fluctuante y flexible en torno a la experiencia de los
individuos, por lo que estas tienden a evolucionar, y aquellas que en un inicio fueron de
caracter negativo, se transforman en otras mas positivas. Asi lo expresan las mismas
pacientes, al hablar de su optimismo y deseo de lucha. Aqui es posible asumir que dicha
evolucion se explica en la relacion proporcional e intrinseca que existe entre las
representaciones mentales en el actuar y la percepcién de efectividad del tratamiento y

efectividad real del apoyo psicoldgico recibido, asi como la confianza en el equipo
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médico a cargo de su tratamiento. La correlacion es simple: a mayor percepcion de
efectividad y apoyo, mayor tendencia hacia las actitudes positivas.

Todo esto se ve como un proceso que se da en las pacientes a lo largo del desarrollo
de su experiencia con el cdncer de mama, pues fueron las pacientes que se encuentran
en etapas finales de la enfermedad las que mostraron este tipo de representaciones
emocionales que tienden a lo optimista; y que en ultima instancia, se traducen en
actitudes altruistas para con sus comparfieras, a las que buscan apoyar por medio de
testimonios y el apoyo moral a otras mujeres en etapas iniciales de la enfermedad.

Seguidamente, las pacientes mencionaron temas coincidentes con categorias de
precepcion e ideas de consecuencia; siendo las mas reiteradas aquellas que se
relacionan con la familia y la economia familiar. Las participantes reportan que los
principales factores que influyen en sus actitudes, por lo menos en estos ambitos, son
las ideas del temor a la orfandad de sus hijos dependientes de ellas y el sufrimiento de
su familia de origen.

«A mi lo que mas miedo me dio fue dejar a mis hijos, yo pienso en ellos en que
todavia estan chiquitos y no los puedo dejar...» (Entrevista [P19], 2014).

Se podria decir que son estas ideas las que determinan principalmente sus actitudes
hacia la enfermedad, pues es en este tema donde surge el hincapié en la lucha personal
gue toman contra su afeccién. Dentro de estos mismos ambitos pero en una optica mas
optimista, aparece el apoyo de la pareja, mencionado por las pacientes convivientes de
una pareja estable ya sea en union libre o matrimonio, el cual las pacientes reportan
como una influencia positiva y de apoyo, para sus actitudes hacia la enfermedad y la
forma en que lidian con ella, coincidiendo con informacion de estudios anteriores en
que se considera el apoyo de la pareja como un apoyo béasico en la intervencion
psicoldgica con pacientes de cancer de mama (Rojas-May, 2006).

«Mi esposo ha sido de mis mayores apoyos porque siempre esté a mi lado y no
me ha dejado en ninguna fase de ésta enfermedad. Lo bueno si ha sido que sin
importar como me ponga siempre esta mi esposo ahi apoydndome siempre...»
(Entrevista [P03], 2014).

Es notorio como esta categoria (por sobre las demas) se mantiene siendo la mas
importante, la que principalmente permea en sus evaluaciones de percepcion, sus
resultados de listado libre y sus respuestas durante la entrevista. Esto podria indicar que
para la muestra poblacional que fue escogida, el tema mas importante dentro de la
experiencia de la enfermedad es aquel que se refiere al &mbito familiar. La desbordada

importancia actitudinal en este aspecto, y su generalizacion en toda la muestra, podria
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deberse a las exigencias familiares y el sentido de responsabilidad familiar a las que
estan sujetas estas mujeres, las cuales son percibidas como administradoras y
responsables del hogar, o mejor dicho, de la dindmica en el &mbito familiar. Esto se
puede apreciar en diversas respuestas de las pacientes:

«Yo pensé en quien iba a poder quedarse al cuidado de mis hijos cuando yo me
muriera. ¢ Como se lo voy a decir a mi esposo y a toda mi familia?» (Entrevista
[PO6], 2014).

«Pero decia: tengo que salir por mis hijos, porque mis hijos son, ellos me
necesitan, no hay quien los cuide. Entonces, tenia que superarlo*Y mis hijos
alli. A veces ya no comian ellos, porque me miraban asi. Y ellos también
sufrieron ¢va? En el estudio bajaban, todo...» (Entrevista [P07], 2014).

«Uno siempre piensa en la familia, mas que en uno en la familia porque ellos
quiera qgue no dependen de uno y si no estd es mas dificil...» (Entrevista [P08],
2014).

Dentro de la bibliografia existente en relacion al cancer de mama, existe una
constante mencion del aspecto fisico de las mujeres, de los cambios a los que esta
sujeto y de sus efectos psicoldgicos. A pesar de ello, en las entrevistas realizadas en este
estudio, solo la mitad de las pacientes mencion6 el tema y de ese porcentaje, fue incluso
menor el que report6 que la apariencia fisica fuese una influencia en su actitud hacia la
enfermedad. Se debe tomar en cuenta que es probable que el ambiente donde se
realizaron las entrevistas influyera, en gran manera, para que las pacientes no hablaran
del tema sino que se volcaran a hablar del tema médico, pues era lo que en ese
momento tenian a su alrededor. Esto que significa que no necesariamente es que el
aspecto de cambios fisicos y autoestima no tenga influencia en sus actitudes hacia la
enfermedad (Fernandez, 2004; Sebastian & Manos, 2007).

Como ultima consideracion, es importante recordar que los instrumentos no fueron
aplicados en el orden en que se presentan sino como se describe en la seccion de
metodologia. Esto fortalece la tesis de que las pacientes manejan en sus percepciones,
ideas y autoevaluacion actitudinal, el mismo grupo de categorias relacionales.

Para propdsitos de sostener la tesis que esta investigacion propone sobre una posible
relacion procesual entre las percepciones, formacion de ideas y desarrollo de actitudes
ante el cancer de mama, las actitudes aqui presentadas pueden ser tomadas como el
aspecto final de dicha secuencia, que se inicia con una primera percepcion. Esto sigue
fundamentandose en el hecho de que los temas en torno a los cuales las percepciones,

ideas y actitudes hacia la enfermedad se articulan, no solamente son muy similares sino
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también guardan un orden coherente. Es decir que la precepcion de un tema, guia mas
adelante a una idea o ideas especificas sobre dicho tema y esto a su vez termina como
una influencia auto percibida de la actitud hacia la enfermedad.

Esto, como un proceso, podria ser entendido como un ejemplo préactico de la teoria
de crisis expuesta por Moos y Schaeffer en su trabajo “The crisis of physical illness. In
Coping with physical illness” (1986) quienes proponen que una situacion de vida
sorpresiva, como el diagnostico de cancer de mama, al igual que otras enfermedades
percibidas como “graves”, presenta al paciente una crisis dado que es esta una
situacion para la que no se esta preparada cognitiva 0 emocionalmente de ninguna
manera, viéndose asi en la necesidad de utilizar los medios cognitivos que tiene para
lidiar y superar dicha crisis.

Las mujeres, en el caso especifico del cancer de mama, no cuentan con las
herramientas de afrontamiento necesarias para lidiar con esta crisis, lo que las conduce
a un proceso mediante el cual, lo que perciben de su situacion, las ideas que forman
respecto de la misma, presentan actitudes con intencion de superar de la mejor manera
dicha crisis y crear un modo de afrontamiento hacia la misma. En este caso, como un
primer acercamiento a estos aspectos de la poblacion analizada, se puede exponer que
las mujeres diagnosticadas con cancer de mama en el hospital San Juan de Dios
presentan un mecanismo de afrontamiento que resulta similar en cuanto a percepciones,

ideas y actitudes.

Diagrama 6: Modelo percepciones-ideas-actitudes.
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El anterior modelo muestra que las principales percepciones de las pacientes
diagnosticadas con cancer de mama se orientan positivamente a la duracion, control de
la enfermedad por medio del tratamiento biomédico, control de la enfermedad por
medio de las actitudes personales y a los ciclos de la enfermedad. Y negativamente en
el caso de la identidad de la sintomatologia de la enfermedad, consecuencias de la
enfermedad sobre todo en los ambitos familiar y economico, asi como en las
representaciones de emociones negativas. Mas adelante las ideas en una posible
relacion con estas ideas se presentan con mayor frecuencia ideas referentes a las
consecuencias familiares prioritariamente hacia los hijos y pareja, las consecuencias
econdémicas en ambitos ajenos al tratamiento (transporte al hospital, alimentos,
medicina extra etc.) y surgiendo la idea de la muerte y miedo a ésta como parte del
proceso de duelo propio de la enfermedad. Por ultimo en este proceso se presentan las
actitudes en una relacion con las percepciones e ideas, sugiriendo una posible
influencia de las mismas en las actitudes auto percibidas por las pacientes. Son
principales las actitudes positivas influidas por el apoyo de la pareja, la atencion médica
y psicologica, de optimismo y lucha motivados por la vision de una cura proxima de la
enfermedad y finalizacion del tratamiento, el control personal y la fe en el marco de
una religiosidad-espiritualidad. Las actitudes negativas, se ven influidas por las
consecuencias familiares reales y las que se perciben posibles en cuanto a la familia y
familiares en relacion de dependencia, gastos extras al tratamiento propio del cancer de
mama Yy las que son afectadas por los estados emocionales de tristeza depresion enojo o
preocupacion. Esto en realidad debe explorarse a mayor profundidad en investigaciones

futuras.



VIIl. CONCLUSIONES

Este trabajo de investigacion pretende dar una primera mirada exploratoria a la
dimension psicoldgica de la experiencia del cancer de las pacientes diagnosticadas con
cancer de mama en un servicio publico de salud con la intencidbn de motivar
investigaciones mas especificas de ésta dimension para lograr brindar una mejor, mas
especifica y comprensiva atencion psicoldgica a éstas pacientes. Los resultados de este
trabajo muestran una mirada general a las percepciones, ideas y actitudes de un grupo
de pacientes diagnosticadas con ésta enfermedad y la forma en que ellas han percibido
y descrito su experiencia con esta enfermedad dentro del sistema nacional de salud.

Dentro las percepciones que las pacientes tienen de su enfermedad, éstas se ven
afectadas positiva o negativamente principalmente por la influencia de su red de apoyo
social. Mientras mas perciben este apoyo las percepciones de la enfermedad se
presentan mas positivas, siendo el apoyo que las pacientes encuentran de mayor
fortaleza el de su pareja o conviviente estable. Sucede igual con la informacion de la
que disponen acerca de su condicién. En general se presentaron percepciones positivas
en los términos referentes a la enfermedad en si misma, su control y duracion, pero
negativas en referencia a factores externos a la misma que perciben como dependientes
de ellas, como lo son el entorno y la economia familiar, reconocidas como prioritarias
para las pacientes. Se evidencié que la informacién con que las pacientes cuentan
respecto de su enfermedad y desarrollo de la misma es incompleta y poco oportuna.
Esto proporciona datos al profesional de la salud mental de las prioridades de la
paciente en un primer acercamiento de terapia psicoldgica a estas pacientes.

Las pacientes presentan ideas en su mayoria concordantes con las primeras
percepciones de su enfermedad, siendo prevalentes los temas relacionados a la familia y
la economia familiar. A pesar de ser tratadas en un sistema publico de salud y tener
acceso a un tratamiento gratuito, las pacientes deben incurrir en gastos que afectan a la
economia familiar, por lo que permanece siendo una idea recurrente. La idea de muerte
y el miedo a la misma aparece como parte de un proceso de duelo que viven las
pacientes y que con la oportuna intervencién psicolégica es lidiado con éxito. Esto
representa para el profesional de la salud informacion de los principales temas que el

abordaje terapéutico debe priorizar para brindar a la paciente una atencion mas
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adecuada a su situacion y reducir lo mas posible las tensiones que las pacientes
presentan con mayor frecuencia.

Las actitudes mostradas por las pacientes se presentan en tendencias similares a las
ideas y percepciones, siendo éstas influidas segun las pacientes principalmente por el
entorno familiar y la dinamica economica familiar. Las pacientes cercanas a finalizar su
tratamiento o habiendo finalizado el mismo presentan actitudes altruistas brindando
apoyo a las mujeres iniciando el mismo, esto implica la posibilidad de incluirlas dentro
del proceso terapéutico como auxiliares del mismo y presenta la posibilidad de
desarrollar estrategias terapéuticas de grupo reduciendo el tiempo de intervencion y
brindando més recursos terapéuticos especificos para ésta poblacién de pacientes.

No es posible afirmar mediante esta investigacion que las percepciones, ideas y
actitudes de las pacientes hacia el cancer de mama se dan como un proceso sistematico
que pueda describirse como estandar y brinde la posibilidad de universalizarse, pero si
que son tres dimensiones cognitivas de las pacientes con cancer de mama que son
concordantes y se ven relacionados entre si.

Por ultimo, la homogeneidad del grupo presenta una limitacion metodoldgica para
futuros estudios comparativos, pues requiere una gran especificidad; sin embargo
brinda al psicélogo informacion respecto de la necesidad de conocer a fondo a su
poblacion de pacientes para ser capaz de adaptar la psicoterapia no solamente a las
exigencias terapéuticas de la enfermedad que experimentan, sino a las caracteristicas

especificas que presentan como poblacion.



IX. RECOMENDACIONES

En este capitulo se dan sugerencias de cambios sencillos y Utiles a mediano y largo
plazo, basadas en los resultados de éste trabajo de investigacion y en el trabajo de
campo realizado en el Hospital General San Juan de Dios; especificamente a la clinica
de atencion psicoldgica a pacientes con cancer de mama, al Departamento de Psicologia
de la Universidad del Valle de Guatemala, basadas en mi experiencia con esta
investigacion, y a futuros investigadores en éste mismo tema.

En general se debe impulsar y generar mayor investigacion en el campo de la
psicologia de la salud en Guatemala, especificamente en este tema, dado que
actualmente no existe una base tedrica que permita que se pueda brindar a las pacientes
una mejor y mas adaptada atencion psicoterapéutica que responda adecuadamente a sus

necesidades de apoyo psicolégico.

A. A la Clinica de atencidn psicologica a pacientes con cancer de mama.

e Generar, en base a lo observado referente a la informacion que se brinda a las
pacientes, un programa estandarizado de psicoeducacion a las pacientes
diagnosticadas, que permita al/la psicélogo/a  brindar informacién completa,
adaptada, entendible y oportuna a las pacientes diagnosticadas. Dar seguimiento de la
informacion faltante y las dudas que la paciente tenga respecto de la informacion
brindada.

e Habiendo visto la importancia que esto tiene para las pacientes diagnosticadas, se
sugiere involucrar en la medida de lo posible a la familia de la paciente como parte del
acompafiamiento psicoldgico durante la experiencia del tratamiento y su estancia en
los distintos servicios del hospital.

¢ Iniciar una base de datos con la informacidn basica de la poblacion que atiende la
clinica, de manera que la informacion que se les dé y el acercamiento
psicoterapéutico sea el mas adecuado a las caracteristicas especificas de esta
poblacion.

e Capacitar oportunamente al personal médico, para brindar informacion que permita
hacer de la atencibn médica un proceso mas comprensivo a las caracteristicas

especificas que muestran las pacientes con esta enfermedad especifica.
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B. Al Departamento de Psicologia de la Universidad del Valle de

Guatemala.

Motivar desde el inicio de la carrera a los estudiantes a participar en
investigacion, no solamente como una sugerencia, sino brindandoles la informacion y
orientacion que puedan necesitar para participar de investigaciones de su interés, para
permitir que los/as alumnos del departamento no solamente exploren en los diferentes
campos en que la investigacion psicoldgica se desarrolla sino para que adquieran
experiencia y entrenamiento en habilidades de investigacion.

Promover en la préctica el trabajo y la investigacion interdisciplinaria con otras
ciencias sociales y naturales, ya que dada la complejidad de la conducta del ser humano
en sus diferentes facetas es importante que los futuros psicélogos sean capaces de
interrelacionar su trabajo y conocimiento con otras disciplinas para fortalecer los
resultados de trabajo e investigacién. Encontré que esta relacion se da poco en trabajos
de investigacion entre psiclogos y otros futuros profesionales, y personalmente
trabajar bajo la guia de una profesional de la antropologia y ser apoyada por médicos
fue una experiencia enriquecedora y que brindé mayor amplitud a este trabajo.

Brindar informacion mas masiva a los estudiantes acerca de las investigaciones que
se realizan en el departamento y como participar activamente de ellas.

C. A futuras investigaciones.

Considerar muestras mas grandes y mas significativas, con el fin de generar datos
que den informacion que pueda ser estandarizada para toda la poblacién guatemalteca.
Esto conlleva facilitar recursos econdémicos y logisticos para lograrlo, lo cual debe

explorarse en funcion de mejorar la calidad de investigacién en el pais.
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1. Encuesta demogréafica-datos clinicos

Edad:

Autodefinicién étnica:

Indigena

No Indigena
(Ladina)

Extranjera

No sabe

Educacién Académica

éAsistio usted alguna vez a la escuela?
éHasta qué grado?
Fecha de Diagnéstico:_______

Informacién Clinica

éSabe usted con qué enfermedad fue diagnosticada? ¢ Cual?

éSabe en qué etapa de cancer se encuentra/encontraba al momento del
diagnostico?

Estado Civil:

Casada

Soltera

Divorciada

Viuda

Unidn Libre

Otro

Convivientes
é¢Con quién vive?

¢Qué edades tienen?

91



92

2. Entrevista & Listado libre

ENTREVISTA & LISTADO LIBRE

I PARTE

Listado libre. Se inicia explicando el ejercicio de Free Listing: Listado de todas las
palabras que se le ocurran al mencionar un tema.

Para hacer mas clara la definicion se dara un ejemplo: Si el tema es “herramientas” yo
diria: Martillo, Clavos, Serrucho, sierra, pala...

Mas adelante se le pide a la paciente hacer un ensayo con otro tema fuera de la
investigacion: Digame todas las palabras que se le ocurran con el tema “Frutas y
Verduras”

Se anuncia a la participante que a continuacion se iniciara a grabar, y el tema sera

“Cancer de mama”

II PARTE

Entrevista Semi-estructurada

-, Como reaccioné usted ante su diagndstico de cdncer de mama?

-, Cémo actiia/actiio usted ante su enfermedad?
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3.IPQ-R.

CUESTIONARIO DE PERCEPCION DE LA
ENFERMEDAD (IPQ-R)

CANCER DE MAMA

T T — Fothi..comviniinrransnssnsssssnnsnaiis

OPINION ACERCA DE SU
CANCER DE MAMA

A continuacidn aparece un listado de sintomas gque puede o no haber experimentado en
su enfermedad. Por favor, indique rodeando SI o NO en funcién de si ha experimentado
alguno de estos sintomas por el cincer de mama, ¥y si cree que estos sintomas estin o
no relacionados con su cédncer de mama.

Este sintoma esth

Ha experimentado este ralacionado
gintoma con &l céncar
en el cancer de mama de mama
Dolor Sl MNO | NO
Fatiga SI NO 5 | NO
Dificultades en conciliar el suefio b1 | NO 1 | NO
Problemas de movilidad | NO 1| NO
MNausea | NO ] | WO
Perdida de Peso SI NO sl NO
Ansiedad 1 | NO . | NO
Fiebre sl NO ] | NO
Pérdida de fuerza SI NO | NO

El interés principal de este estudio en su punto de vista acerca del
cancer de mama

Por favor, indique en qué grado estd de acuerdo o desacuerdo con
las siguientes afirmaciones acerca de su cincer de mama, haciendo
una cruz en el sitio correspondiente.
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OPINION ACERCA DE SU ;g?éﬂ‘::% cu%im - EN e TOTALMENTE EN
CANCER DE MAMA Dt Al R ACUERI DESACUERDO
IP1 | Mi enfermedad durara poco
tiempo
|P2 | Es méas probable que mi
enfermedad sea permanente
IP3 | Mi enfermedad va a durar
mucho tiempo
IP4 | Mi enfermedad sera curada
pronto
IP5 | Tendré esta enfermedad el
resto de mi vida
IP6 | Mi enfermedad es seria
IP7 | Mi enfermedad tiene
randes consecuencias en
IP8 | Mi enfermedad no afecta mucho a
mi vida
IP9 | Mi enfermedad afecta fuertemente
la manera en que otros me ven
IP10 Mi enfermedad tiene serias
consecuencias econémicas
IP11 | Mi enfermedad causa
dificultades a aquellos que estan
IP12 | Hay mucho que yo puedo hacer
para controlar mis sintomas
IP13 | Lo que yo haga puede
determinar que mi enfermedad
mejore o empeore
IP14 | La evolucién de mi
enfermedad depende de mi
IP15 | Nada de lo que yo haga afectara
a mi enfermedad
IP16 | Tengo el poder de influir en mi
enfermedad
IP17 | Mis comportamientos no
afectaran el curso de mi
enfermedad
IP18 | Mi enfermedad mejorara
con el tiempo
IP19 | Hay muy pocas cosas que se
puedan hacer para mejorar mi
enfermedad
IP20 | Mi tratamiento sera eficaz para
curar mi enfermedad
IP21 | Los efectos negativos de mi
enfermedad se pueden
prevenir con el tratamiento
IP22 | Mi tratamiento puede controlar
mi enfermedad
IP23 | No hay nada que me pueda
ayudar en mi situacion
IP24 | Para mi, los sintomas de mi

enfermedad son dificiles de
entender
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IP25 | Para mi, la enfermedad es
un misterio

IP26 | No entiendo mi enfermedad

IP27 | Mi enfermedad no tiene
ningdn sentido para mi

IP28 | Tengo una imagen clara o
compresion global de mi
enfermedad

IP29 | Los sintomas de mi enfermedad
cambian de forma significativa
de un dia para otro.

IP30 | Mis sintomas vienen y se
van por ciclos

IP31 | Mi enfermedad es
muy impredecible

IP32 | Mi enfermedad va mejor o peor
por temporadas

IP33 | Me deprimo cuando pienso
en mi enfermedad

IP34 | Me disgusto cuando pienso
en mi enfermedad

IP35 | Mi enfermedad hace que me
sienta enfadado

IP36 | Mi enfermedad no me preocupa

IP37 | Tener esta enfermedad hace
que me sienta ansioso

IP38 | Mi enfermedad hace que me

sienta temeroso

CAUSAS DE M
CANCER DE MAMA

Estamos

interesados en saber cuales son las causas, que usted cree,

que causaron su enfermedad. Como cada persona es distinta no hay
respuestas correctas o incorrectas. Estamos muy interesados en su punto
de vista, acerca de los factores que cree causaron su enfermedad. A
continuacion presentamos una lista de las posibles causas de su enfermedad.
Por favor, indique cuanto de acuerdo esta con las causas haciendo una cruz

en la casilla correspondiente.

POSIBLES N_i de acuerdo
CAUSAS Completamente | En g‘ezgcuer do De Completamente
Hereditario

Casualidad o Mala

o | suerte
Pocos cuidados
médicos en el
C3 |pasado
Mi propio

~a | comportamiento

(ol

Otras personas

Indeciso
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En la lista inferior, por favor, indica por orden de importancia los tres factores mas
importantes que ti crees que fueron las causas de tu enfermedad. Puedes utilizar los
items de la lista anterior o afiadir ideas tuyas.

Las causas mas importantes para
mi:

jGracias por su
colaboracién!




4. Alfa de Cronbach,
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Indices IPQ-R Alfa de Cronbach Valor
Identidad 0,76 Aceptable
Duracion 0,72 Aceptable

Consecuencias 0,69 Aceptable

Control Personal 0,74 Aceptable
Control Tratamiento 0,81 Aceptabe
Coherencia de la 0,70 Aceptable
enfermedad
Representaciones 0,79 Aceptable
emocionales
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UNIVERSIDAD DEL VALLE DE GUATEMALA

CIUDAD DE GUATEMALA, GUATEMALA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION CUALITATIVA
SOBRE “PERCEPCIONES, IDEAS Y ACTITUDES HACIA EL CANCER DE MAMA, EN MUJERES

AVAISHAANINT

1966

e

GUATEMALA

DIAGNOSTICADAS " ANO 2014 DEL \ALe OF
Investigadora: Vera Lucia Rodas Leal Dt VALLE
Titulo de la Investigacion: PERCEPCIONES, IDEAS Y
ACTITUDES HACIA EL CANCER DE MAMA, EN MUJERES
DIAGNOSTICADAS

Objetivo General

Determinar las percepciones, ideas y actitudes hacia el cancer de mama de las mujeres
diagnosticadas con la enfermedad, en un hospital publico en la ciudad de Guatemala.
INTRODUCCION

Me gustaria solicitarle su colaboracién en este estudio por medio de su participaciéon en este
estudio de investigacion cualitativa para mi proyecto de tesis de la Universidad del Valle de
Guatemala.

Por ello quisiera que conozca que:

e la participacion en este estudio es absolutamente voluntaria. Con esto me refiero a que si
usted desea puede negarse a participar o retirarse del estudio en cualquier momento, sin
la necesidad de brindar explicacién alguna.

e Siéntase libre que en caso de acceder a realizar la entrevista, usted estd en derecho de no
contestar alguna pregunta con la que se sienta incomodo. En caso de que alguna ideoiogia
o creencia personal le impida hablar sobre sobre sus ideas relacionadas con el tema a
tratar por favor hacérselo saber al investigador antes de firmar este consentimiento.

1. INCONVENIENTES Y RIESGOS

Las entrevistas que se realizaran son consideradas herramientas procedimentales sin riesgo
alguno. Aun asi es importante resaltar que habrd preguntas en relacién al cdncer de mama,
que podrian llegar a causar molestia o incomodidad. Por ello le garantizo su derecho a la
intimidad mediante la el total anonimato de las participantes. Eliminando asi cualquier
posibilidad de riesgo.

2. BENEFICIOS

Es mi responsabilidad dejar claro que usted como participante en esta investigacién no recibird
ningun beneficio econémico por brindar su participacién a la misma. Su cooperaciéon es
totalmente voluntaria y una contribucién al estudio de este tema. Solo con su contribucién y
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con la de muchas otras personas sera posible poder conocer el fendmeno de las percepciones,
ideas y actitudes que tienen las mujeres diagnosticadas respecto al cancer de mama.

3. RESERVA DE LA INFORMACION Y SECRETO PROFESIONAL

La informacién que usted proporcione a esta investigacién, durante el curso de la entrevista,
no sera de cardcter personal. E igualmente es importante resaltar que la misma permanecerd
en confidencialidad, es decir que no serad divulgada bajo ninguna circunstancia y que la Unica
persona con explicito acceso a ella serd la investigadora aqui presente. Asi mismo durante esta
entrevista no se le pedird ningin nombre personal, suyo o de cualquier persona que usted
mencione, que permita de alguna forma trazar el paradero de la persona que proporciona
dicha informacion. ;

4. DERECHO A RETIRARSE DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION

Usted tendra todo el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento, sin necesidad de
brindar explicacién alguna. Sin embargo, los datos obtenidos hasta ese momento seguirdn
formando parte del estudio a menos que usted solicite expresamente que su identificacién y
su informacidn sean borradas de la base de datos.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Después de haber leido este documento en el que se contenia la informacién sobre la
investigacion que se estd realizando y haber recibido y conocido a la investigadora Vera Lucia
Rodas Leal: Ademas de las explicaciones verbales y las respuestas satisfactorias a todas mis
dudas respecto a dicha investigacion. Y habiendo dispuesto de tiempo suficiente para
reflexionar sobre las implicaciones de mi decision, libre, consciente y voluntariamente
manifiesto que he decidido autorizar mi participacién.

En constancia, firmo este documento de Consentimiento Informado, en presencia de la
investigadora . El dia del mes del
afio 2014.

Edad:

Firma

Cualquier duda o comentario, por favor comunicarse con la investigadora presente Vera Lucia
Rodas Leal.

Teléfono: 50173930

Correo electrénico: verarodasl@hotmail.com




