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RESUMEN

Introduccion: el cancer de mama ocupa en el mundo el primer lugar de muerte por
neoplasia maligna en el grupo femenino, en México el 90% de los casos son
diagnosticados en etapas avanzadas, situando la mastectomia como el
tratamiento principal, apareciendo el riesgo de presentar complicaciones fisicas
como: disminucién del rango de movimiento, linfedema, infeccién de la herida y
dolor crénico, esto modifica la estructura familiar por los roles que desempefan las
mujeres en los hogares. Por ello, en todo momento de la recuperaciéon, se ve
involucrado el cuidador familiar, quien cumple funciones diversas como el
acompafiamiento y la contencion de la enfermedad, asumiendo el papel a partir de
relaciones familiares, sin previa preparacion sobre el cuidado y el tratamiento
multimodal para adaptarse a un nuevo estilo de vida por los cambios fisicos y
psicolégicos en la mujer. Objetivo: interpretar la experiencia vivida de ser cuidador
familiar de la mujer mastectomizada. Metodologia: es un estudio cualitativo con
disefio fenomenoldgico interpretativo, con 6 informantes, 3 hijas y 3 esposos, bajo
entrevistas en profundidad, observacién participante, notas de campo Yy
consentimiento informado, respetando la privacidad con uso de seuddénimos, de
acuerdo al reglamento de la ley general de salud. El analisis teméatico, se realizé
mediante la transcripcion de las entrevistas, lectura detallada, codificaciéon por
frase de significado como unidad de analisis y relacion con los ndcleos de sentido.
Hallazgos: emergen 2 temas a partir de las propias palabras de los informantes,
tema 1. Ser fortaleza ante la vulnerabilidad y tema 2. Integracion del rol cuidador.
Con los referentes teéricos fenomenoldgicos a Martin Heidegger y Merleau Ponty.
Los cuidadores reflejan una fuerte carga emocional, temor a la recidiva de la
enfermedad y amplia participacién en el hogar. Discusién: estudios reflejan que
esposos e hijas que cuidan y mantienen la estabilidad familiar, presentan temor a
la muerte de sus esposas y viven con la angustia de que regrese el cancer,
cuidando a su familiar por el tiempo que ella los ha apoyado, no dejandola ahora.
Conclusion: la evidencia cientifica de modelos de rehabilitacién que proponen una
vigilancia prospectiva asi como enfermeria desde el rol gestor, debe visualizar al

cuidador como cliente y persona estratégica para el cuidado.



ABSTRACT

Introduction: the breast cancer occupies in the world the first place of death due to
malignant neoplasm in the female group, in Mexico 90% of cases are diagnosed in
advanced stages, by placing the mastectomy as the main treatment, appearing the
risk of physical complications such as: decreased range of motion, lymphedema,
wound infection and chronic pain, this modifies the family by the roles that women
play in the homes, since at all times of the recovery, is involved the family
caregiver, who meets functions various, assuming the role from the family
relationships, without prior preparation on the care and the multimodal treatment to
adapt to a new way of life for the physical and psychological changes in women.
Objective: Interpret the lived experience of being a family caregiver of
mastectomised women. Methodology: It is a qualitative study of Interpretative
Phenomenological design, with 6 informants, 3 daughters and 3 husbands, in-
depth interviews, participant observation, field notes and informed consent,
respecting the privacy with the use of pseudonyms, according to the rules of
procedure of the General Law on Health. The thematic analysis was conducted
using the transcription of the interviews, detailed reading, coding-by-phrase
meaning as the unit of analysis and relationship with the nuclei of sense. Findings:
2 topics emerge from the words of the informants, topic 1. Be strong in the face of
the vulnerability and topic 2. Integration of the role of caregiver. With the theoretical
references to Martin Heidegger, and Merleau Ponty. Caregivers reflect a strong
emotional charge, fear of recurrence of the disease and broad participation in the
home. Discussion: Studies reflect that husbands and daughters to care for and
maintain family stability, have fear of death of their wives and living with the
anguish of the cancer returning, caring for your family member by the time she has
supported, not leaving it now. Conclusion: The scientific evidence of rehabilitation
models that propose a prospective surveillance as well as nursing from the
manager role, should visualize the caregiver as a customer and strategic for the

care person.
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l. Problematizacion
1.1. Descripcion del problema

El impacto global del cancer se ha incrementado dos veces mas en los ultimos 30
afos, esto debido al crecimiento poblacional y al envejecimiento de la poblacion.
Es una realidad que el cancer de mama (CaMa), es estadisticamente mayor en el
grupo femenino, segun los datos de la Agencia Internacional para Investigacion
del Cancer (IARC),* ocupa en el mundo el primer lugar de muerte por neoplasia
maligna en mujeres en regiones menos desarrolladas y es la segunda causa en
las regiones mas desarrolladas, se ubica como el segundo tipo de cancer mas

comun en el mundo y como la quinta causa de muerte por cancer en general.}?

Se estima que en el 2030 el CaMa, representara aproximadamente 850 000
muertes de mujeres en edad productiva y mas del 85 % estara en un rango de 29
a 69 afios de edad.! En América Latina y el Caribe (ALCA), representa el 27% de
los nuevos casos de cancer y el 30% en Norte América, en ambos lugares es la
causa del 15% de las muertes.® Ahora bien, en México actualmente el CaMa
ocupa el primer lugar en incidencia de las neoplasias malignas en las mujeres y el
90% de los casos son diagnosticados en etapas avanzadas, mientras que solo

3.7% de las pacientes se identifican en estadios tempranos.*

Esto conlleva, a que la mujer reciba tratamiento multimodal donde la cirugia es la
principal opcién.®> Tal cirugia, consiste en la extirpacién de la glandula mamaria y
ganglios axilares con conservacion o ablacion del musculo pectoral menor
(Halsted o Petey), con posibilidades de provocar deficiencias fisicas para la fuerza
muscular, la movilidad, la amplitud articular, trastornos posturales y circulatorios,
todo a nivel del miembro superior comprometido, provocado en su mayoria por
adherencias, fibrosis y retraccion ligamentosa. Las complicaciones mas comunes
son: disminucion del rango de movimiento, linfedema, infeccion de la herida y

dolor crénico.®



En consecuencia, las pacientes se ven limitadas a permanecer o regresar a su
hogar o comunidad, vivir en forma independiente y participar en la educacion, el
mercado laboral y en la vida civica. En vista de la prolongada supervivencia, es
evidente la necesidad, de que estas mujeres lleven un proceso de rehabilitacion
para mejorar su calidad de vida y se logre disminuir la aparicion de
complicaciones, sobre todo si tiene un comienzo desde el periodo preoperatorio,

postoperatorio, continuando con una vigilancia prospectiva.’°

Una rehabilitacion integral, es definida como un conjunto de medidas sociales,
educativas y profesionales, destinadas a restituir la mayor capacidad de
independencia posible y como parte de la asistencia médica encargada de
desarrollar las capacidades funcionales, psicologicas y activar los mecanismos de
compensacion, a fin de permitirle llevar una existencia autbnoma y dinamica a las
mujeres después de la mastectomia.’* No obstante, el tratamiento quirdrgico
implica un proceso de aceptacion, que trae consigo el estigma de ser un
padecimiento mortal, que cambiara el cuerpo y la femineidad, afectando diversos

roles que desempefia la mujer en su vida cotidiana.***®

Pese a ello, las mujeres en su mayoria se reenvian al fisioterapeuta demasiado
tarde, cuando ya presentan complicaciones, reduciendo las posibilidades de una
completa recuperacion fisico-funcional, requiriendo mayor tiempo de cuidado.*®
Generando riesgo de morbilidad permanente, mayor demanda de servicios de
salud y altos costos.'” En consecuencia, los sistemas de salud como medida de
reduccion de costos, aprovechan la informalidad de la atencion asumida entre el

83y 94 % por mujeres como proveedoras Unicas y directas del cuidado.*®

En México, una de las funciones de las relaciones intergeneracionales es la de
otorgar apoyo, cuidado y solidaridad, en situaciones que ocurren en el interior de
las familias y que suelen acentuarse cuando existe un integrante enfermo.™
Formando un grupo presente en el escenario de los hospitales oncologicos, que
cumple un papel protagénico con funciones diversas, como el acompafiamiento y
la contencion en el proceso de enfermedad, y encuentra pertinencia en el

concepto “cuidador familiar” (CF).%



El concepto de cuidador, ha permitido visibilizar un trabajo por lo general
considerado femenino y consignado en el ambito de la privacidad de los hogares,
que recae sobre una persona, que contiene normas como expectativas, y asume
el papel a partir de relaciones familiares, este no cuenta con una preparacion
previa, principalmente ayuda en las actividades de la vida diaria, en la ministracion
de medicamentos, la higiene personal y soporte emocional,**# ademas, requiere
ser consciente de sus propias necesidades y debilidades, para asimilar el proceso

que esta viviendo.*

Esta experiencia de vida, puede provocar sentimientos de inseguridad al cuidar,
ademas le demanda mayor tiempo de dedicacion al cuidado, teniendo que adaptar
una nueva rutina, dejando del lado su vida.'® Puesto que en ellos se deposita 0
descansa el compromiso de preservar la vida del otro, compartir la toma de
decisiones, adaptacion y el apoyo a cuidados en el hospital y fuera de él, ademas
de ser el punto de entrada y salida para desarrollar un soporte en la red primaria y

en el equipo de salud formal e informal.?*2*

Sin embargo, al adquirir el compromiso del cuidado de la mujer, en el CF surgen
repercusiones en su vida cotidiana que se manifiestan a través de signos y
sintomas, fisicos y psiquicos, como estrés, cansancio, cefalea, depresion, ruptura
de vinculos, disminucion de actividades sociales, irritabilidad, insomnio e
insatisfaccién con la vida.?® Es por ello, que los CF son pieza importante para el
bienestar de las mujeres mastectomizadas y a la vez son personas en riesgo por

la desorganizacion familiar y personal.

Un problema de salud con alto impacto, requiere una respuesta social amplia e
integral, es asi como el presente trabajo tiene el propdsito de aportar la
comprension de la experiencia del CF de la mujer mastectomizada al
reincorporarse a su vida cotidiana, detectando sus principales necesidades y
fortalezas, por lo que se considerd oportuno indagar directamente en el contexto
en donde se desenvuelven, asi como su acceso y uso de recursos de salud,
apoyo social y afrontamiento personal, fundamentando la base cualitativa para

intervenciones futuras en grupos de cuidadores familiares.



1.2. Pregunta de investigacion

¢,COlmo es la experiencia vivida de ser cuidador familiar de la mujer

mastectomizada?

1.3. Proposito de la investigacion

En definitiva, la experiencia de un cuidador al acompafnar a un integrante de la
familia con una enfermedad como el cancer o las cirugias derivadas del
tratamiento de éste, hoy por hoy resulta de interés, en tanto que el CF participa de
algun modo en la recuperacién y tiene un rol significativo en la limitacion del dafio
y el seguimiento de la enfermedad, remarcando que el CaMa es una enfermedad
que puede reincidir en cualquier momento, y las mujeres sobrevivientes durante
este tiempo, se ven afectadas por los estragos de los tratamientos en su dia a dia,

requiriendo cuidado permanente por parte de sus familiares.

Pero no solo eso, el comprender la experiencia de los CF apuntaria a abonar a la
propuesta de una atencion interactiva, que favorezca el cuidado y se vea reflejado
en la mejora de la asistencia a la salud de la mujer mastectomizada y su CF,
aminorando las repercusiones potenciales y favoreciendo la adaptacion a un
nuevo de estilo de vida, enfatizando la importancia del rol que juegan dentro de las

familias, para que continGe la estabilidad interna de las mismas.*

Una vez obtenida la base tedrica y la comprension de las experiencias, el presente
trabajo y los hallazgos significativos, pueden ser referente de apoyo, para que el
personal de enfermeria y el equipo de salud, otorguen un cuidado que integre,
vigile y acompafie a la diada mujer-cuidador y favorezca su rehabilitacion integral,
aminorando las problematicas y la sintomatologia que enfrenta el CF, asi como
facilitar la toma de decisiones, cuidados postoperatorios y la incorporacion
temprana a un programa de fisioterapia, que logre evitar la presencia de

complicaciones crénicas postquirtirgicas, como lo es el linfedema.?’



I. Revisién de la literatura
2.1. La construccioén de la relacién de cuidado

El proceso de cuidar, es la forma como se da el cuidado en el encuentro entre el
cuidador y el ser cuidado, es decir dos universos personales, dos mundos libres,
dos conciencias y entre dos destinos singulares en la historia. Se establece
cuando existe un lazo de confianza, de enlace y relaciones, que de acuerdo a sus
circunstancias, se deben tener en cuenta las limitaciones y diferencias, frente a las
condiciones de supervivencia ante la enfermedad. Tal situacion crea diversos
sentimientos, surgen resistencias y aparece la confusion, sobre todo en la manera

de vivir y aceptar el dia a dia con paciencia y convivencia amorosa.?®

De este modo, se cuida porque se ama, es un cuidado asentado en el amor y
esencial para preservar la vida de la mujer.?® Entre los elementos que forman una
relacion de cuidado se hallan un sentimiento de implicacion activa, una disposicion
genuina para responder, presencia, reciprocidad y el compromiso de promover el
bienestar del otro, que va mas alla de la enfermedad. De acuerdo con Colliére, es
“todo lo que ayuda a vivir y permite existir’, destacando el componente afectivo,
denominando al cuidado un trabajo del amor, sefialando su dualidad: el amor o
interés emocional por quien recibe el cuidado y el aspecto practico de cuidar a

otro, lo que marca la diferencia entre el cuidado informal y el formal.*

Si el cuidado es importante para preservar la salud, lo es mas ante una
enfermedad crénica como el CaMa, que modifica la dinamica familiar y necesita
que uno de sus miembros tome la decision, ya sea propia 0 por sugerencia de
asumir el rol cuidador, comienza una relacién que involucra sentimientos, conexién
y familiaridad, emanando un significado de vida a partir de esta labor,3 formando
un vinculo especial que se construye y forma la diada cuidador-mujer, que frente
al desorden inicial, ambos sienten malestar, en busqueda intensa de estabilidad y
superacion de las dificultades, donde puntos de vista opuestos pueden llegar a

fusionarse en uno nuevo, reconociendo en el otro a un aliado.*?



Una relacion de ayuda de calidad, se basa en caracteristicas que tienen que estar
presentes en la interaccion con el otro, que se entrecruzan en la actividad de

cuidar con las barreras de género:
1. Comunicacién. Comunicarse realmente (cognitiva y emocionalmente).

2. Personalizacion de la relacion y comunicacion. Sentirse tratado como persona

singular, con nombre propio.
3. Aceptacion. Sentirse aceptado casi incondicionalmente por el otro.
4. Confianza. Poder confiar en el otro, en el proceso de ayuda.

5. Proteccion. Sentirse protegido por el otro.

6. Comprensién. Sentirse comprendido empaticamente por el otro.

7. Autenticidad. Ser genuino o verdadero, base de la confianza mutua.®

2.2. Ser el cuidador familiar de la mujer mastectomizada

Ser cuidador como su nombre indica, forma parte del “Ser”, de la naturaleza
profunda del ser humano; del mismo instinto de conservacion de la especie
humana o si se prefiere, de la “pulsién de autoconservacién” de la persona y es
algo que tenemos potencialmente desde nuestro nacimiento y el desarrollo de este
aspecto de la personalidad estara condicionado por la experiencia de lo vivido en

la interaccién con el entorno.*3

Ser un CF es una respuesta innata de las familias para atender una situacion
nueva y bastante estresante, puesto que apoyan en gran medida la sobrevivencia
de la persona en varias etapas del ciclo vital, este rol de cuidador, por lo general,
lo asumen las mujeres por su tradicién de cuidado en las familias.®*® Cabe
mencionar que el hombre se ha encontrado ahi, cuidando y procurando por la

mujer mastectomizada, destacando como uno de los cuidadores principales.



La experiencia de cuidar del otro, tiene el riesgo de llevar al sufrimiento en ésta
faceta de su vida, mediante aspectos que se pueden concretar en el dolor fisico, el
deterioro de la propia imagen, la pérdida del papel social, la imposibilidad de
privacidad, las actividades que no se pueden continuar, un futuro que no puede
ser vivido y un desafio con respecto al sentido y significado de la vida o la
dimension espiritual.®* Sin embargo se ha visto que no sélo se tiene un lado

negativo, y el cuidado también da sentido de vida a quienes lo otorgan.

A pesar de que los efectos en el CF, son devastadores y requieren una respuesta
social organizada como se ha visualizado en distintos estudios, se revela que
cuidar de un familiar va mas all4 de realizar tareas de cuidado. Cuidar es una
clase de preocupacién, como afirma Van Manen, que tiene elementos invisibles,
intangibles, dificiles de contabilizar.® Una tarea importante es la de concientizar y
sensibilizar al personal de enfermeria, por su labor de cuidado y guia de la diada
mujer-cuidador frente al CaMa.

Dentro de una revision de la literatura, acerca de las necesidades para el cuidado

en el hogar, identifican que los cuidadores necesitan de dos tipos de apoyo:

» En primero emocional/ instrumental, caracterizado por afecto, estima,
acompafiamiento, ayuda practica por desconocimiento de los cuidados
de la enfermedad y econ6mica respecto a los cambios laborales y el

tiempo que dedican al cuidado.

» En segundo orientacion para la solucion de problemas. Al estudiar el
contexto familiar, cultural, social, geografico, economico y politico del

ser cuidado, evitando actitudes y anélisis etnocéntricos.®

Por ello, la necesidad de cuidar a los cuidadores, quererlos, tenerlos en cuenta,
permitir y favorecer su implicacion en los disefios, desarrollo y evaluacion de sus
acciones, confiar en ellos, permitirles ser creativos y no quedar encorsetados en
las estrechuras de una gestibn mecanicista. Significa también reconocer las

tensiones que genera la tarea y facilitar los remedios para hacerle frente.?



2.2.1. Necesidades de tipo emocional e instrumental

El cuidado que ofrecen los cuidadores, puede ser dividido en cinco categorias
como son: provision de soporte emocional, compartir responsabilidades en la toma
de decisiones sobre el tratamiento complejo, cuidado concreto que comprende los
cuidados de enfermeria, costos financieros y sociales, y por ultimo mantener la
estabilidad, respeto y continuidad del desenvolvimiento del ciclo vital de la

familia.®

Por ello, en un estudio la experiencia de cuidado la describen cuidadores como
compleja, afectando importantes dimensiones de su vida, como la afectiva,
relacional, laboral y espiritual, que amenaza su integridad por impotencia y
agotamiento de sus recursos personales, sobre todo por la pérdida del control de
situaciones asociadas con la presencia de sintomas fisicos, propios de la
enfermedad del cancer. También se reportd que no existian relevos en el cuidado

y usualmente un miembro de la familia, es el proveedor del cuidado.®’

Al respecto un estudio cualitativo, realizado en México, cuyo objetivo consistié en
conocer el impacto del CaMa en la vida de mujeres sometidas a mastectomia y
sus compaferos, fue en tres parejas con entrevistas semi-estructuradas y dio
lugar a dos grandes categorias: percepciones sobre el CaMa y repercusiones en
la vida cotidiana. Concluyendo que se producen cambios significativos en la vida
de la pareja y que el apoyo mutuo es necesario, ya que se restringen actividades

sociales y domésticas.®

Por su parte, en Colombia, un investigador menciona, que la experiencia se refiere
a lo intersubjetivo, que implica la esfera emocional, cognitiva y conductual.
Definiendo al CF, como la persona que asume la responsabilidad en cuanto a la
atencion y cuidados diarios, proporcionandole ayuda necesaria cuando pierde sus
capacidades y autonomia. El cual, utilizé el termdmetro emocional para medir el
nivel de sufrimiento de CF, que estaba relacionado con la dificultad para el control
de los sintomas fisicos del paciente, y con el aplazamiento de actividades propias

de su vida.*’



Surge también una controversia, entre los cuidados que le demandan demasiado
tiempo, y termina dejando de lado su vida, esto aumenta el riesgo de estrés en los
comparieros, que en ocasiones tienen sentimientos de tanta dependencia de su
familiar hacia ellos, que sienten que desempefian el rol parental, en lugar del rol
de esposo.? El compromiso que implica ser el esposo de la muijer, los motiva a
aprender para lograr una autonomia, sin embargo tal conocimiento puede llevar a

una ansiedad al CF, si recae sobre él, todo el cuidado en su hogar.*

Llama la atencién en otro estudio, donde los esposos refieren trastornos del suefio
y problemas con las responsabilidades del trabajo, también sienten miedo a la
muerte de sus esposas e indican que la sexualidad e intimidad, son factores que
se ven comprometidos en la relacibn posterior a la mastectomia. Aqui las
principales dificultades son en quehaceres del hogar, cocinar, compras, lavanderia
y limpieza, asi como la presencia de altos niveles de necesidades, relacionadas
con los cuidados inmediatos, después de la cirugia, mostrando un decremento
marital y del funcionamiento familiar, alto distrés entre los primeros 60 dias hasta
un afo, posterior a ello, los esposos que recibieron apoyo en los cuidados, refieren

que han controlado los problemas a los tres meses después de la cirugia.*
2.2.2. Orientacion para la solucion de problemas

El cuidado familiar en si mismo no produce la morbilidad y mortalidad reportada,
mas bien se puede argumentar que son las condiciones bajo las que se da este
cuidado, como asuntos étnicos, culturales, de género y sociales que intervienen en
esta carga del cuidado, el cual es un asunto de desigualdad en salud y, por tanto,

debe entrar de lleno a hacer parte de las politicas en salud publica.>* **

Cuando el cuidado es asumido principalmente por conyuges y familiares, quienes
no poseen formacién académica acerca de los cuidados, requieren educacion e
informacion sobre las redes de apoyo social y la atencion de las propias
necesidades, para aminorar la sobrecarga, disminuir la inseguridad que tienen al
realizar el cuidado y mantener la estabilidad familiar que se encuentra combinada

con su vida personal y el compromiso del cuidado.*



Es un hecho, que el apoyo y el acompafiamiento provisto al paciente esta
influenciado por todos los limites, normas o roles que cada miembro de la familia
ocupe, para lo cual se tiene que considerar el papel que desempefiaba tanto el
paciente como el cuidador antes de la cirugia, debido a que de éste papel
depende la alteracion funcional como estructura familiar y el cambio o la
reestructuracion, que se tiene que volver a plantear para que se efectie un ajuste

que no altere los diferentes roles, aumentando la carga emocional.*?

En el pais de Brasil, un estudio utiliz6 un referencial teérico de antropologia
interpretativa, destaca una categoria sobre “cambios con el rol de cuidador’,
puntualizando sus rutinas diarias y sus formas de enfrentar la vida, dando
prioridad al cuidado. La experiencia en los cuidadores modificd los valores y la
vision del mundo, tornando las experiencias antes consideradas como extrafias en

naturales y mas aceptables.?

De tal manera, el conocimiento tedrico es necesario y la experiencia de
cuidadores, para cuidar de mujeres mastectomizadas con acciones que influyan
de modo positivo en su readaptacion ante los cambios fisicos y emocionales,
favoreciendo el manejo de conflictos.*® La literatura nos muestra en diversos
articulos las experiencias de CF, sin embargo pocos se dirigen al periodo de
seguimiento de mujeres mastectomizadas, en donde los cuidadores dan

continuidad en el hogar y resuelven de forma artesanal, los problemas.

Por otro lado, dentro de un estudio en Brasil, de tipo cualitativo, se realizaron
entrevistas a profundidad a CF, utilizando la observacion, diario de campo y el
genograma. Mencionan que la postura del CF, ha sido invisible e invalorado
socialmente. Ademas se refleja, que una caracteristica que tienen los cuidadores,
es la resiliencia, principalmente de la fe religiosa, que contribuye al desarrollo de
nuevas rutinas y superacion de nuevos obstaculos. De ello emana, la necesidad
de valorar las creencias, ansiedades, miedos y experiencias vividas por ellos
mismos, lo cual exige una comunicacién comprensiva con la paciente y su CF, en

un proceso influido por sus significados de la enfermedad.**

10



Asimismo, en Norte América, un articulo de revision, nos muestra el uso del marco
conceptual The Supportive Care Framework, con individuos con cancer y
miembros de su familia, que experimentan diferentes necesidades, que se cruzan
al respecto de la enfermedad y cambian de acuerdo al tiempo, estas son
influenciadas por muchos factores, tales como la edad, nivel socioeconémico,

cultura, educacion, religién, recursos de afrontamiento y apoyo social.*

Entendiendo asi, que nuestra primera relacion, es con frecuencia familiar, la
segunda con la sociedad, es conveniente que en la terapia se trate a los pacientes
en el marco de la familia, para comprender las relaciones familiares y como han
influido en su cuidado.” Sin duda, cualquier intervencién que favorezca la
autonomia de la mujer mastectomizada dependiente es potencialmente util para

sus cuidadores.

Los servicios de apoyo son fundamentalmente de tres tipos:

1. Ayuda y atencion domiciliaria. Este tipo de ayuda en el domicilio de las
mujeres mastectomizadas, constituye uno de los retos para potenciar el
apoyo informal. Estos programas se enfocan en la atencion domiciliaria a

pacientes con problemas en la movilizacién o terminales.

2. Servicios de respiro. Aun escasamente desarrollados, importantes en

términos de tiempo como de sobrecarga (clinicas de dia, asociaciones).

3. Ayuda economica. Se han tratado de disefiar e implementar diversas
estrategias para compensar los gastos que supone el cuidado (pensiones),
aunque el pago directo al cuidador por el trabajo que realiza es una medida
gue aun suscita controversia. Esto se ha tratado de implementar en paises

desarrollados y con gran poder adquisitivo.

El desarrollo de alternativas, donde los cuidadores y familiares encuentren
opciones para afrontar la enfermedad es necesario, de lo contrario, las
estadisticas iran en aumento, por la presencia de “enfermos ocultos” antes

llamado cuidador familiar.%*
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Los modelos implementados en la atencién a la salud, que involucran al cuidador

familiar son los siguientes:

MODELOS DE ANALISIS DEL CUIDADOR INFORMAL

Caracteristicas Modelo del cuidador como | Modelo del cuidador como

del modelo recurso cliente

Concepto de | Recurso para optimizar la | Cliente secundario de los

cuidador atencion a la  persona | servicios formales.
dependiente.

Bienestar del | Tiene un caracter instrumental | Ha de ser tomado en cuenta

cuidador 0 bien se ignora. en las intervenciones.

Objetivo de las

intervenciones

Mantener o incrementar el
apoyo informal tanto como
sea posible.

Mejorar la calidad de vida del

cuidador 'y disminuir el
impacto negativo sobre su

bienestar.

de

intervenciones

Tipos

e Informacion al cuidador
sobre las necesidades
del beneficiario y como
atenderlas.

e Formacion del cuidador
en habilidades y

técnicas para cuidar.

e Servicios de apoyo al
cuidador
e Servicios de respiro

para el cuidador

e Servicios alternativos
de atencioén

e Informacion sobre
recursos de apoyo
disponibles

e Formacion en
habilidades para

disminuir la sobrecarga

del cuidador

Tabla 1. Modelos de analisis del cuidador informal. FUENTE: Ramos del Rio Bertha. Emergencia del cuidado

informal como sistema de salud. México: Miguel Angel Porra; 2008.

46-47
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2.3. Contexto de cuidado hacia la mujer mastectomizada

A pesar de que se muestran en estudios la presencia de un cuidador, en
ocasiones las pacientes viven solas éste proceso enfrentdndose a un tratamiento
multimodal, con la cirugia, quimioterapia, radioterapia y hormonoterapia, que poco
a poco ha ido cambiando.*® A mediados del siglo XIX habia una gran controversia
ante el concepto y tratamiento del CaMa, mientras unos defendian la préactica de la

mastectomia, otros propugnaban la abstencién intervencionista.**>°

En vista de la situacidén actual y partiendo de la definicibn de mastectomia, es una
palabra que proviene del griego mastos, que significa mama y ektomée,
extirpacion, es decir, “extirpacion de la glandula mamaria”.®! Una ventaja en este
tipo de cirugia, es la biopsia de los ganglios centinela, que evita a muchas mujeres
una cirugia mas agresiva, es un avance importante en el tratamiento quirdrgico del
CaMa, ya que acorta la estancia hospitalaria y reduce la incidencia de linfedema,

dolor, parestesias y restriccion de los movimientos de la extremidad superior.>*

Las complicaciones mas importantes son: intraoperatorias, postoperatorias
precoces, postoperatorias tardias (alteraciones de la movilidad, parestesias de la
axila, linfedema, dolor del hombro ipsolateral y, en algunos casos, la retraccion del
musculo pectoral.®®®? La mas frecuente es el linfedema, definido como el
incremento progresivo de los tejidos blandos, secundario a la acumulacién de linfa
e interferencia en su drenaje a la circulacion.® Otras complicaciones que surgen
después del tratamiento quirargico asociado con diseccion axilar, son emocionales

y pérdidas funcionales del brazo hasta en el 70% de las mujeres.>*

Es por ello, que en los ultimos afios, se han realizado varios intentos para mejorar
la rehabilitacién después de la mastectomia.>® Definida por la OMS®® como el
conjunto de medidas sociales, educativas y profesionales destinadas a restituir al
paciente la mayor capacidad e independencia posibles y como parte de la
asistencia meédica encargada de desarrollar las capacidades funcionales y
psicolégicas del individuo y activar sus mecanismos de compensacion, a fin de

permitirle llevar una existencia autbnoma y dinamica.

13



Debido a una proporcion significativa de los adultos sobrevivientes de CaMa, que
experimentan un déficit en la funcién y restriccion de la participacion en las
funciones de la vida, hasta muchos afos después del tratamiento. Es relevante, la
definicion de la funcién, como un constructo complejo que tiene en cuenta las
interacciones entre el individuo, su estado de salud, social y personal, y el

contexto en el que vive.™

Investigaciones realizadas hasta la fecha sobre las limitaciones en las actividades
de la vida diaria, la funcion de la extremidad superior, y la capacidad funcional en
los sobrevivientes de CaMa, ilustra la necesidad de medicidon prospectiva de
funcion, mediante medidas que sean sensibles a las cuestiones singulares de las
sobrevivientes y el desarrollo de intervenciones eficaces de rehabilitacion para
mejorar la funcién.® Una vigilancia prospectiva de las mujeres mastectomizadas,
incluyendo la evaluacién preoperatoria permite la identificacion temprana y

rehabilitacién oportuna para tratar y minimizar efectos postoperatorios. °’

Sin embargo, el actual modelo de atencién a las personas con CaMa, se centra en
el tratamiento de la enfermedad, seguida por una vigilancia permanente para
detectar recidivas, pero tal enfoque carece de atencion fisica y bienestar funcional
de las pacientes, encontrdndonos deficiencias en: la restriccion de la extremidad
superior, linfedema, dolor, fatiga, neuropatia periférica inducida por la

quimioterapia, cardiotoxicidad, pérdida de la salud 6sea, y control de peso.>®

En vista de que el seguimiento de la mujer mastectomizada, incluye ocuparse no
s6lo de los efectos completos de tratamientos, sino también ayudar a las mujeres,
a superar las consecuencias psicologicas del diagndstico de cancer, como el
miedo persistente de la recurrencia, la depresién, y las consecuencias sociales,
como la pérdida de trabajo.>® Por otro lado, en un estudio realizado en mujeres
mastectomizadas, el vestirse y cuidar de la higiene son las actividades mas
dificiles de realizar y los factores negativos que pueden interferir directamente en
la adhesion de las mujeres a un programa de ejercicio fisico incluyen: disminucion
de la cognicion, el uso de medicacion, sedentarismo, edad, nivel de educacion y
situacion familiar.®
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No obstante, en un estudio en el 2012, con 707 registros médicos cuyo objetivo
fue identificar las complicaciones y los comportamientos mas frecuente después
de una cirugia de mama, han identificado, que la mayoria de los pacientes tenian
actividades laborales como limpiar la casa, empleada doméstica, ama de casa,
que exigen un gran esfuerzo fisico y no suelen encontrar reemplazos para ejercer
esas tareas, de ésta manera, el cuidado para prevenir complicaciones se reduce y

puede contribuir a la aparicion del linfedema.®*

En necesario considerar, que el hombro esta sujeto a la rapida instalacion de
rigidez y atrofia muscular después de la cirugia de CaMa, con la flexién y el
secuestro de los movimientos de los musculos méas afectados. Por lo que la
prolongada inmovilizacion causada por temor y/o dolor, son factores que hacen
que las mujeres, tengan una tendencia de poco movimiento de la extremidad
superior.®? La evidencia muestra que la ejecucion de los ejercicios inmediatamente
después de la cirugia, da resultados positivos, tanto en el area fisica como
psicolégica, permite las condiciones para que la mujer regrese a sus actividades

de la vida diaria (AVD) dentro de un periodo de tiempo més corto.®

Entre los estudios consultados, la mayoria describi6 los programas de
rehabilitacion en el servicio de fisioterapia o de rehabilitacibn de hospitales, a
menudo dos o tres veces a la semana, complementado en casa con la ayuda de
manuales y/o videos educativos, fue muy favorable. Es un proceso global y
continuo, encaminado a promover y lograr niveles 6ptimos de independencia fisica
y las habilidades funcionales de las personas con discapacidades, como también
Su ajuste psicologico, social, vocacional y econémico que les permita llevar de

forma libre e independiente su propia vida.®®

Pese a ello, el modelo actual de asistencia en rehabilitacion, resultaba costoso al
sistema de salud y un desafio para la economia global para incrementar los
niveles de bienestar y satisfaccion que exigia y merecia la poblacion. Actualmente
resulta una crisis dentro del desarrollo social, donde la ciencia y la tecnologia es

necesaria para mejorar la calidad de vida de las mujeres mastectomizadas.®
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De esta forma la NOM-041-SSA2- 2011. Para la prevencion, diagnadstico,
tratamiento, control y vigilancia epidemiolégica del CaMa, establece las directrices
minimas que los servicios de salud deben contemplar sobre la consejeria y el
acompafamiento emocional. Tanto de las mujeres como familiares deben tener la
oportunidad de aclarar todas sus dudas respecto a la enfermedad, tratamiento y
prondstico, y asi puedan explorar y expresar todos los sentimientos que surgen al

momento del diagnéstico, ante las opciones de tratamiento.®*

En la practica clinica, se observa que las mujeres que se someten a una
mastectomia, acostumbran a expresar una gran necesidad de informaciones en
torno al cuidado, por ello, deben ser orientadas de forma clara y precisa, acerca de
las diferentes etapas de la recuperacion, la retirada de los drenajes, el proceso de
cicatrizacion y cuidados los especificos de acuerdo al tipo de cirugia, para mejorar
el cuidado en el hogar, donde es dificil de supervisar el cuidado por el personal de

enfermeria, una vez que egresan las pacientes a su domicilio.

Esto debido, a que la cirugia radical modificada limita en mayor cuantia la
actividad fisica al compararse con la cirugia conservadora, lo que hace
imprescindible una informacién correcta, objetiva e imparcial que garantice la
posibilidad de reducir complicaciones, favorezca la independencia de las mujeres

y transiciones saludables de los cuidadores familiares.>¢>°®

Asimismo el cuidado de la mujer postoperada de mastectomia durante su estancia
y al egreso hospitalario requiere ser utilizado por la enfermera como hilo integrador
entre la investigacion, la teoria y la practica; no solo para la mujer, también para su
familia, pues comunmente surgen inquietudes e incertidumbre respecto a la

recuperacion y los cuidados que tendran que afrontar en su casa.®

La informacion proporcionada por el equipo de salud respecto a los cuidados para
la vida diaria debe ser pensada con una perspectiva holistica y con un enfoque de
riesgo para la prevencion de complicaciones y la promociéon de la pronta

rehabilitacién, logrando la integracion a su vida familiar, social y laboral.®’
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El apoyo terapéutico y la utilizacion de materiales educativos basados en
evidencia, con conceptos inherentes al CaMa y con propuestas de actividades
para desarrollar o reforzar la capacidad fisica, emocional, mental y social, a fin de
promover el bienestar, la reintegracién social y mejorar la sobrevida.' Puede tener
un fuerte impacto sobre la adhesion a un proceso de rehabilitacion, al establecer
lazos con los pacientes, discutir las complicaciones del tratamiento, informar los
beneficios de la realizacion de ejercicios, esto exige un cierto tiempo para la
explicacion y la correccion, es decir, la educacion tiene un papel decisivo en la

realizacién de los ejercicios en casa.'’

En los avances significativos del tratamiento, emana la necesidad de un enfoque
interdisciplinario, con el objetivo no solo de curar el cancer, ademas brindar una
rehabilitacién integral, fisica, psicolégica, social y profesional.®® Para lograr la
reinsercion de estas féminas a la sociedad, esto sélo sera posible vinculado con la
aplicacion de la ciencia y la tecnologia, integrando a la diada cuidador-paciente,
para favorecer su adherencia al tratamiento, rehabilitacion y evitar complicaciones

futuras.®’
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I. Objetivos
3.1. Objetivo general

» Interpretar la experiencia vivida de ser cuidador familiar de la mujer

mastectomizada.
3.2. Objetivos especificos

Describir los significados de la experiencia vivida a partir de las frases de

significado y nucleos de sentido de cuidadores familiares.

Analizar la experiencia vivida de los cuidadores en relacién con el marco

teorico y textos fenomenoldgicos.

Proponer una estrategia de cuidado enfocada hacia el acompafiamiento de la

diada mujer-cuidador, desde el rol gestor de enfermeria.
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V. Referentes tedricos
4.1 Exponentes tedricos de fenomenologia

Partiendo de la palabra fenomenologia, que se deriva de la palabra griega
fenomenon que significa “mostrarse a si mismo”, poner en la luz o manifestar algo
que puede volverse visible en si mismo. La fenomenologia interpretativa o
hermenéutica no busca primero la evidencia tal “como en si misma” como
fundacional, sino que mas bien revela el horizonte desde el cual se muestran los
fendémenos de manera originaria descubriendo sus condiciones de existencia.®®
Intenta fundamentalmente explicar los significados, tal como los vivimos en

nuestra existencia cotidiana, en nuestro universo vital.”

De Souza Minayo, menciona que la experiencia vivida del hombre, es el ser
humano comprendiéndose a si mismo y su sentido en el mundo de la vida, que se
abre para entender a los otros y al mundo, reflexiona y se expresa a partir del
lenguaje, que al narrarse viene envuelta por la cultura y moldeada por emociones
y experiencias anteriores,”* incluye la capacidad de ver las cosas, ya que se
manifiestan, es siempre rememorativa, ya ha pasado o se ha vivido, y es dentro
del mundo donde se abre y se revela al hombre, cuando regresa a las cosas
mismas y el mundo vivido, con el objetivo de captar la esencia del fenémeno que

surge de la posibilidad de cuidar a otros, sin suposiciones previas.’

Puesto que, las perspectivas de la experiencia difieren y se complementan a su
vez, segun Dilthey desde el enfoque hermenéutico, una experiencia o vivencia,
atraviesa por 5 momentos: 1) un nucleo perceptual intenso que puede ser
doloroso o placentero; 2) evocacion de imagenes de vivencias pasadas; 3)
reviviscencia de hechos pasados enlazandolos con los presentes; 4) generacion
de significado a través de conexiones entre hechos pasados y presentes y; 5)
conclusién de la vivencia por medio de la expresion y comunicacion verbal y

corporal.®
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Para comprender el cuidado, se acude a la busqueda de teorias como la reflexion
fenomenoldgica, que se centra en la experiencia vivida e incluye la capacidad de
ver las cosas, ya que se manifiestan. Partiendo desde el caracter reflexivo, que se
describe como una concienciacion, una preocupacion, es decir, el acto de
preguntarse atenta y conscientemente de lo que significa vivir una vida, para
comprender lo que significa ser cuidador hombre o mujer. Encontrando que los
referentes filosoficos mas utilizados en estudios de enfermeria han sido Martin

Heidegger, Alfred Schutz y Maurice Merleau Ponty."?

El pensamiento de Martin Heidegger, se desarrolla a partir de la discusion con dos
corrientes filoséficas en boga durante las primeras décadas del siglo XX: el
neokantismo, centrado en la reflexion acerca de la logica, la teoria del
conocimiento y de los valores, y el vitalismo de Nietzsche, Bergson y Dilthey. Asi

elabora una nueva forma de andlisis filoséfico, fenomenologia hermenéutica.”

Desde la ontologia fundamental Heidegger “concibe al ser humano como un ser
existente en el mundo (Dasein: ser ahi)’. Sin embargo, la existencia no esta
asegurada para el ser humano, éste tiene que hacerse cargo de ella, y si no lo
hace compromete su propio ser.”* Desde ésta concepcion, un cuidado
comprensivo se abre al ser humano en su mundo propio, tal como lo experimenta,
por ello el cuidado como modo de ser, revela de forma concreta como es el ser
humano, porgue sin cuidado deja de ser humano, si no recibe cuidado, desde el
nacimiento hasta la muerte, el ser humano se desestructura, se marchita, pierde el

sentido y se muere.”

Por lo tanto, el cuidado representa un fendmeno ontol6gico-existencial, es decir, la
base que permite la existencia humana, es percibido como algo inherente al
hombre o un modo de ser esencial que supera el disefio de un momento de
atencion, celo y cuidado: representa una actitud de dimensiones mayores, como la
ocupacion, la preocupacion, la responsabilidad y la participacion afectiva con el
otro, es decir, todo acto va siempre acompafado de cuidado e impregnado de

cuidado, es una dimension originaria y ontolégica.”® "
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La atencion es algo que pertenece a la persona que cuida (cuidador) y que es
ofrecido a alguien. Esta actitud nos remite a la nocion de cuidado subjetivista,
donde la familia opera desde una subjetividad interior, mediante un sentimiento
desinteresado, movido por la razén de que la persona cuidada no debe sentir
verglienza para recibir la asistencia ofrecida a €él. A diferencia el cuidado es un
fendbmeno, y por lo tanto no tiene un locus, no pertenecen a una persona, pero
"ocurre", si "unclench”, "aparece", surge cuando dos o mas personas interactian,

y posibilita la existencia humana.’®

Por ende, al ocuparse del cuidado de alguien, nuestro ser en el cuidador, esta
escondido en la persona que nos interesa, es decir, cuando invertimos
fuertemente en el cuidado de otros, ahi vela nuestro ser como cuidadores, el
hombre se logra comprender como un ser cuidador, porque desde su experiencia
inmediata se le muestra de manera irrenunciable el cuidado como posibilidad de
su propio modo de ser en tanto humano, es esencialmente un ser de necesidades,
de consumo, es un ser participativo, un actor social, un sujeto histérico individual y
colectivo, un ser constructor de relaciones sociales lo mas igualitarias, justas,

libres y fraternas, dentro de determinadas condiciones histérico-sociales.”®"”

El cuidado es considerado como un acto personal, para lo cual es necesario
conocerse, comprenderse, aceptarse y actualizarse.” El cuidador es también un
sujeto de derechos y deberes, y se muestra como un proyecto infinito,
preocupandose por las personas, dispuesto a sufrir y a alegrarse con aquellos a

los que se siente unido y a quienes ama.”®

Es asi, como las experiencias de cuidado en relacion a experiencias de salud-
enfermedad se perciben de acuerdo a una manera particular de ver la vida, siendo
necesario para los profesionales de la salud, saber en qué parte del proceso de

cuidado causa bienestar, sufrimiento, impotencia, angustia y alegria.”®

Heidegger® trata de describir, explicar y comprender las diversas manifestaciones
del sentido del ser en todas sus dimensiones y, por lo tanto, parte de la pregunta

de lo que llama Dasein, la expresion alemana que significa "ser ahi".
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El ser es la manera en que algo se hace presente, manifiesto, percibido y
conocido por el hombre, lo llam6 como un ser-ahi, ya que se inserta en un mundo,
y no es posible su disefio como un ser aislado, pero siempre un ser en el mundo,

que procura y se preocupa por el otro.”

La comprension de éste ser en el mundo, mantiene relaciones en un previo
“‘estado de abierto”, el comprender mismo se deja referir en y con estas relaciones
como un significar. Se da a comprender originalmente su ser y poder ser, respecto
de su “ser en el mundo”.”® El todo de las relaciones de este significar es la
“significatividad”, que por su parte fundan el posible ser de la palabra y del
lenguaje, que soblo logran articularse en la cotidianidad, que es la conformidad del

ser ahi con los entes intramundanos (las cosas que no son un ser ahf).”®

El “ser ahi” ocupa en cada caso un sitio, pero no lugares fisicos, ni el espacio es
en el sujeto, ni el mundo es en el espacio. Sino que el ser ahi hace frente del caso,
en el mundo circundante. Pero ¢quién es?, él que en la cotidianidad, es el ser ahi.
Esto conduce a ver estructuras del ser ahi, el “ser con” y el “ser ahi con”. La
dilucidacion del “ser en el mundo” mostré que no “es” inmediatamente, ni jamas se

da un mero sujeto sin mundo. Ni por tanto tampoco un yo aislado de los otros.”®

Sin embargo este “quién” resulta encubierto, aunque se aleje de él la idea de una
cosa corpérea y presente, la sustancia del hombre no es el espiritu, como sintesis
del alma y cuerpo, sino la existencia. “Ser en el mundo” es en cada caso ya
siempre aquel que comparto con los otros, estos no son objetos, ni tienen la forma
de ser util “a la mano”; tienen ellos mismos la forma de ser del “ser ahi”, de su

misma especie.”

De estos entes no se cura, como en el caso de las cosas, sino que se “procura
por” ellos. También curarse de alimentar y vestir, el cuidar del cuerpo enfermo es
“procurar por”. El “procurar por” como factica actividad social que se organiza en

instituciones, se funda en la estructura del ser “ser ahi” en cuanto “ser con”.”®
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La estructura del ser ella misma, en su forma de ser cotidiana, se encubre y se
engafia, como ser en el mundo, se manifiestan dos formas de ser-en-el mundo,
gue consiste en la existencia auténtica, que es una forma adecuada de ser, y la
existencia inauténtica, caracterizado como una forma inadecuada de ser. Por lo
tanto, la existencia auténtica se refiere a la propiedad de la existencia, en el que el
Dasein se convierte a si mismo para ser reconocido como un ser de presencia,

que desea estar libre de anonimato y la impersonalidad.”®

Por otro lado, la existencia inauténtica se caracteriza como una impropiedad, sin
seguir direccion correcta. En la falta de autenticidad, las posibilidades de estar en
el mundo se proyectan sobre los objetos y el mundo se convierte en el foco de
interés. En este modo de existencia, el hombre evita toda responsabilidad
personal, aceptar los puntos de vista y las normas que provienen de la masa. El yo
individual abandona la capacidad de "ser uno mismo" y se pierde en el medio del

conjunto, se convierte en el anonimato, inapropiado.’®

En la existencia inauténtica, el hombre vive una abertura que no le pertenece a él,
y en el "ser-con" est4 en contacto constante con otros seres, y es en esta relacion
que surge el cuidado. Segun Heidegger, "el cuidado es una forma de proceder con
el entorno amado al mundo”. En este sentido, el cuidado como una estructura
fundamental del ser-ahi, toma la forma de preocupacién y puede manifestarse de
dos maneras. Una que consiste en el cuidado de los demas y tomar su lugar
(estar-junto-a) y otra en la que se puede devolver el cuidado para ser cuidado

como una posibilidad existencial del ser, no retirando el cuidado (ser-con).”

En otras palabras, la primera forma de cuidar coincide con el cuidado dominante,
donde todo se hace por la otra persona, mientras que el segundo se refiere a la
prestacion de cuidados a las condiciones de la otra persona para crecer y tomar
su propio camino. El cuidado considerado como la esencia de la existencia
humana, justifica la busqueda de la comprension del significado de la experiencia

vivida tanto de la recepcién del cuidado como de quien ofrece el cuidado.”
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En relacion con la figura del CF, al ocuparse del cuidado de alguien, su ser de
cuidador se encuentra encubierto, en la persona que cuida. Otra forma de ver el
cuidado es como una actitud de retribuir, visto como un cuidado pasa a ser
percibido como un intercambio de favores, se puede presentar de forma ambigua,
manifestado cuando este aparece alternandose como cuidado auténtico e

inauténtico.*

De tal forma, las ciencias humanas y sociales reconocen que el significado de la
experiencia pasa por procesos bioldgicos, culturales, sociales e individuales, como
un proceso subjetivo construido por medio de contextos socioculturales y
vivenciados por los actores, en este caso los cuidadores, cuya comprension es
continuamente confrontada por diferentes tratamientos, las propuestas de los
profesionales de salud, también de los familiares con los que convive, interfieren y
pueden minimizar o aumentar el sufrimiento. Visto que una familia es un sistema,
que esta compuesto por interrelaciones entre sus miembros y cuando una

enfermedad afecta a uno de sus miembros, lo cambia todo.®°

Desde la perspectiva de Merleau-Ponty, quien define la experiencia de cuidado
como una generalidad de nuestra relacion con el otro, es decir somos como dos
circulos concéntricos, so6lo con una leve diferencia misteriosa. Cuando el cuidado
gue ocurre a la conciencia como un fendémeno, se manifiesta en formas de nuestra
experiencia y practica, no puede ser considerada como objeto independiente de

nosotros, no somos cuidadosos, nos preocupamos por el otro.”

La busqueda de esta experiencia vivida, en la forma de llegar al fendbmeno, la
palabra se deja aprender y traducir, pero nunca aprehender y trasponer del todo.
Es asi como la fenomenologia es el estudio de las esencias y todos los problemas
gue resuelven en la definicion de las esencias tanto de la conciencia como de la
percepcion, es también una filosofia que resitia las esencias dentro de la
existencia y no cree que pueda comprenderse al hombre y al mundo mas que a
partir de su facticidad. Para ello, se hace necesario el percibir, un acto que surge
de una constelacion de datos, un sentido inmanente que los vincula, descubre el
sentido sin el cual no es posible hacer invocaciones de los recuerdos.?
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Partiendo de la premisa, el mundo siempre es ahi, ya antes de la reflexion, y todo
cuanto sé del mundo, incluso lo sabido por la ciencia, lo sé a partir de una vision
mas o de una experiencia del mundo sin la cual nada significaria los simbolos de
la ciencia. Todo el universo de la ciencia esta construido sobre el mundo vivido.
Por lo cual, yo soy la fuente absoluta, mi existencia no procede de mis
antecedentes, de mi medio fisico y social, es ella la que va hacia éstos y los

sostiene, pues soy yo quien hace ser para mi.®

La verdad no habita Unicamente al hombre interior; mejor aun, no hay hombre
interior, el hombre esta en el mundo, es en el mundo que se conoce, y para ver el
mundo y captarlo como paradoja, hay que romper nuestra familiaridad con él. Por
medio de la experiencia de nosotros mismos, de esta consciencia que somos; se
miden todas las significaciones del lenguaje y hace que la experiencia quiera decir

algo para nosotros.®

Es la experiencia todavia muda lo que hay que llevar a la expresién pura de su
propio sentido, y por estar en el mundo estamos condenados al sentido; y no
podemos hacer nada, no podemos decir nada que no tome un nombre en la
historia. Por lo tanto, la vida corpérea o carnal y psiquismo estan en una relacién
de expresion reciproca o que el acontecimiento corpéreo tiene siempre una
significacién psiquica. Si el cuerpo puede simbolizar la existencia es porque la

realiza y porque es la actualidad de la misma.®*

En la percepcion de la experiencia vivida deviene una interpretacion de los signos
que la sensibilidad va proporcionando en conformidad con los estimulos
corporales, percibir es captar un sentido inmanente en lo sensible, anteriormente a
todo juicio, no solamente descubre el sentido, sino que hace, que tengan sentido
los datos. La percepcion es un juicio, mas un juicio que ignora sus razones. Al
decir que no tiene tiempo para pensar y considerar algunas razones. La reflexion
no es absolutamente transparente para si misma, esta siempre dada a si misma
en una experiencia. Aqui el fildsofo ya no trata de explicar la percepcioén, sino de

coincidir con la operacién perceptiva y comprenderla.®
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Es por ello que al retomar ambas perspectivas de la fenomenologia, nos permiten
comprender la experiencia de cuidado, en la existencia de CF’s, asi como la
percepcion del cuidador sobre el cambio de la corporalidad por la pérdida de la
mama en la mujer, la adaptacion a un nuevo estilo de vida, con la inminente
aceptacion de la enfermedad y la angustia ante el riesgo latente de recidiva,

comprendida en la temporalidad de su propia existencia, es decir su propia vida.

Ahora bien, la pregunta sobre ¢por qué el cuidado me permite conocer la
experiencia vivida del hombre? Porque el cuidado es una estructura ontolégica
que esta siempre en la base de todo lo que el ser humano emprende, proyecta y
hace; el cuidado suministra preliminarmente el suelo en el que se mueve toda

interpretacion del ser humano.”

4.2. Conexion entre los planteamientos de Maurice Merleau Ponty

y Martin Heidegger

Heidegger, explica, que la esencia del Dasein es su existencia, es vida factica, con
posibilidades abiertas, estar en camino y temporalidad, no se da aislado sino
dentro de un movimiento o proceso, indicando que el Dasein del que habla, no se
reduce al hombre individual y ni siquiera a la totalidad de los hombres, también
abarca el mundo historico y en su venir a la presencia es un surgente ingresar en
lo no-oculto, pero en esta presentacion, a su vez, se exhibe una ausencia, en
cuanto que “el ocultarse es el mas intimo esenciar del movimiento del aparecer,

siempre es la forma eminente de la visibilidad del ser.??

Merleau-Ponty, logra componer la experiencia perceptiva como esenciar, puesto
que en ella acaece el lazo ineluctable entre la esencia y la existencia: “el ser de la
esencia no es primero, no descansa en si mismo, no es él quien puede
ensefarnos lo que es él, la esencia es lo manifestado en los estilos 0 modos-de-
ser’. Ponty otorga un sentido particular al pensar el Seyn como el ser de lo
sensible, a partir de la naturaleza, la palabra, la historia, el arte y las ciencias, y es
en la corporalidad donde el sentido de todas estas dimensiones se entrecruza.®
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La experiencia tocante tocado denota el caracter reversible del mundo sensible,
manifiesta que lo sentiente deviene sensible y lo sensible deviene sentiente y que
cada dimension esta abierta a la otra, lo cual, por ser un caracter propio de la
carne, no acaece solo en el cuerpo, sino también en la relacion del cuerpo con el

mundo.?!

De ahi, la famosa frase “me siento mirado por las cosas” hace patente que la
percepcion no emerge de la subjetividad yoica sino de la carne del mundo. La
subjetividad es un modo de contacto con el Ser a partir de su estilo de ser, su
corporalidad, que es insustraible de si. M. Ponty, redirecciona la esencia Dasein a
una idea de subjetividad corporal, “el paso del presente a otro presente no lo
pienso, lo efectlo, estoy ya en el presente que va a venir como mi gesto llega ya a
su término, soy yo el tiempo mismo, como el espacio vivido, el tiempo en su

diferencia es siempre él mismo y no se pierde, el ser y el tiempo no son, se dan.®®

Heidegger, considera al tiempo a partir del presente en el modo del venir a la
presencia, y el sentido de la temporalidad habita en comprender esa temporalidad
del ser mas alla de lo vivido, viviente o vivible separadamente, comprenderla como
la red y el instituir de todos ellos. Sitia a la temporalidad como la condicion
fundante de la cura, que unifica la existencia, la facticidad y la caida, y en ella el
presente, el pasado y el futuro no han de comprenderse como partes manipulables
del tiempo, sino como dimensiones diferentes que no se suceden entre si.%®

Otra condicion de la expresion del ser, es en la cotidianidad del mundo, donde el
sentido vuelve a si mismo en lugar de exteriorizarse y, por eso, se realiza en una
cuasiidentidad con el projimo: “cuando yo le hablo y lo escucho, lo que entiendo
viene a insertarse en lo que digo, mi palabra es recortada lateralmente por la
palabra del otro, me entiendo en él y el habla en mi. El sujeto hablante es hablado
en y por su propia palabra, y solo a partir de que el sujeto se desposee en la
palabra hay significacion, hay una inscripcion de la cosa, del mundo y del lugar del
otro. A partir de pensar la mediacion dinamica entre el ser y el hombre, Merleau-
Ponty, al igual que Heidegger, da un lugar privilegiado al lenguaje como problema
filoséfico y, sobre todo, ontolégico.®

27



V. Metodologia
5.1. Disefio

Se trata de un estudio cualitativo de enfoque fenomenoldgico interpretativo, en
busca de las experiencias vividas, segun Taylor y Bogdan®, el fenomenélogo
quiere entender los fendmenos sociales desde la propia perspectiva del actor y
examina el modo en que experimenta el mundo, es decir la conducta humana, lo
gue la gente dice y hace, es producto del modo en que define su mundo, de forma

hablada o escrita, y la conducta observable.®®

Desde la realidad epistémica, se necesita para el estudio de la existencia de un
sujeto cognoscente, el cual esta influido por una cultura y unas relaciones sociales
particulares que hacen que ésta dependa para su definicidbn, comprension y
analisis, del conocimiento de las formas de percibir, pensar, sentir y actuar, quien
expresa la subjetividad e intersubjetividad como elementos para conocer las
realidades humanas, eliminando todo lo que no sea inmediato y originario, lo que
se ha insertado subrepticiamente en la conciencia como forma de explicacién, de

especulacion o de suposicion, que requiere creatividad del investigador.®®

En busqueda de los elementos béasicos para elaborar una descripcion
interpretativa de la vida, de acuerdo al autor Max Van manen’®, son la experiencia
del tiempo vivido, el espacio vivido, el cuerpo vivido y las relaciones humanas
vividas, considerando que la vida vivida es siempre mas compleja que lo que

cualquier explicacion de su significado pueda desvelar.

El sentido y las tareas de la investigacion fenomenologica se pueden resumir en

los siguientes ocho puntos:

e El estudio de la experiencia vital, del mundo de la vida, de la cotidianidad.
Lo cotidiano, en sentido fenomenoldgico, es la experiencia no

conceptualizada o categorizada.
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La explicacion de los fendbmenos dados a la conciencia. Ser consciente
implica una transitividad, una intencionalidad. Toda conciencia es

conciencia de algo.

El estudio de las esencias. La fenomenologia se cuestiona por la verdadera
naturaleza de los fendbmenos, la esencia de un fendmeno es un universal,
es un intento sistematico de desvelar las estructuras significativas internas

del mundo de la vida.

La descripcion de los significados vividos, existenciales. La fenomenologia
procura explicar los significados en los que estamos inmersos en nuestra
vida cotidiana, y no las relaciones estadisticas a partir de una serie de
variables, el predominio de tales o cuales opiniones sociales, o la frecuencia

de algunos comportamientos.

El estudio cientifico-humano de los fendmenos. La fenomenologia puede
considerarse ciencia en sentido amplio, es decir, un saber sistematico,

explicito, autocritico o intersubjetivo.

La practica atenta de las meditaciones. Este estudio del pensamiento tiene

gue ser util e iluminar la ciencia y la practica de todos los dias.

La exploracion del significado del ser humano. En otras palabras: qué es
ser en el mundo, qué quiere decir ser hombre, mujer o nifio, en el conjunto

de su mundo de la vida, de su entorno socio-cultural.

El pensar sobre la experiencia originaria. En definitiva, la fenomenologia
busca conocer los significados que los individuos dan a su experiencia, lo
importante es aprehender el proceso de interpretacion por el que la gente
define su mundo y actia en consecuencia. El fenomenologo intenta ver las
cosas desde el punto de vista de otras personas, describiendo,

comprendiendo e interpretando.®’
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5.2. Contexto o lugar del estudio

El escenario ideal para la investigacion, es definido como aquel en el cual el
observador obtiene facil acceso, establece una buena relacion inmediata con los
informantes y recoge directamente datos relacionados con los intereses
investigativos. Siendo para el investigador todos los escenarios y personas dignos

de estudio.?

Para lograrlo, se elige un hospital regional de especialidad, en la Ciudad de
México, especificamente en el tercer piso, en los servicios de consulta externa de
oncologia en donde se encuentra el area fisica de la clinica de linfedema, donde

se abord6 a los cuidadores familiares que acomparfaban a la mujer con CaMa.

En la clinica de linfedema, se atiende a mujeres que reciben cirugia conservadora
o radial de la mama, asi como reseccion ganglionar, lo cual, las expone al riesgo
de complicaciones en la extremidad superior, otorgando una vigilancia desde el

preoperatorio hasta afios después de la cirugia.

Las entrevistas se realizaron en tres secciones, primero se cred un rapport con el
cuidador familiar dentro de la consulta, posteriormente se invit6 a compartir su

experiencia de cuidado de forma privada.

Se entrevistd en el consultorio y en algunas ocasiones se dio continuidad en la
sala de espera, procurando propiciar un espacio adecuado, con disponibilidad de
tiempo para la entrevista, se entrevisto a los cuidadores de forma individual,
teniendo lugar en la Ciudad de México, con duracion de entre 20-45 minutos y

como minimo dos encuentros.
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La seleccién de participantes fue realizada “por participantes voluntarios”,

5.3. Participantes

» 8 para la

recoleccion de informacion, invitando al CF a colaborar en el proyecto, tomando en

cuenta como criterio principal, participar liboremente y asista regularmente a las

consultas de la clinica de linfedema.

A continuacion se muestra la tabla de descripcion de la diada mujer-cuidador.

Entrevista Edad y Parentesco Estado civil Tiempo de Hijos y familiares
del oficio cuidado con CaMa
Cuidador
E1l. 52 afios Esposo Casado 1 afio 3 hijos (2 hombre y 1
Eduardo dentista (20 afios) mujer).
E2. Fabian 48 afios Esposo Casado 1 afio 6 meses 1 hijo hombre, 14
mecanico (19 afios) anos.
E3. 47 afios Hija 3ra de 5 Separada 7 afos 3 hijos (2 hombres y
Gabriela costurera hijos, 1 varény 4 1 mujer). Hermana 1
mujeres. con CaMa
E4. Alfredo | 72 afios Esposo Casado 20 afios 3 hijos( 2 hom, 44, 46
jubilado (48 afos) + 1 mujer, 42 CaMa)
ES5. Lidia 30 afios Hija 3ra de 5 Casada 11 meses 2 hijos hombres+
costurera mujeres. embarazo 5 meses
E6. Diana 27 afios Hija mayor de 2 Casada 8 meses 2 hijas mujeres (5y 2
temporal mujeres anos).
Mujer Edad y Comorbilidad Tratamiento Sintomas/ Tipo de cirugia
cuidada oficio adyuvante Complicacién
Esposa 52 aros DM2 Dolor, ROM, M. Bilateral +
cuidada E1 | Jubilada HTA reconstruccion
enfermera
Esposa 49 afios Quimio Linfedema Cuadrantectomia +
cuidada E2 | Secretaria Radio RG + linfedema.
(terapia)
Madre 76 afios HTA Quimio ROM MRM + RG 16
cuidada E3 | Hogar Radio Dolor ganglios+ linfedema
Hormo Linfedema
Esposa 68 afios Quimio ROM MRM + 29-30
cuidada E4 | Hogar Hormo Linfedema ganglios + linfedema
(terapia) Contractura
muscular
Madre 54 afios DM2 Quimio Dolor. MRM + RG bilateral
cuidada E5 | Comerciante (terapia) ROM. metastasis pulmonar
Madre 54 afios Quimio Seroma MRM+ RG 16
cuidada E6 | Trabajadora Hormo Dolor ganglios.
social (terapia) ROM

Tabla 2. Descripcion de la diada mujer-cuidador familiar. Elaborado por Campos-Diaz CJ.2018.

MRM: Mastectomia radical modificada.

RG: Reseccion ganglionar.

ROM: Disminucién del rango de movimiento

HTA: Hipertension arterial; DM2: Diabetes mellitus II.
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5.4. Técnicas de recogida de informacion

El principal método que se utilizo fue la entrevista a profundidad, que consiste en
reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes,
encuentros dirigidos a la comprension de perspectivas de los informantes respecto
a sus vidas, experiencias o situaciones, tal como lo expresan con sus propias

palabras.®*

Sirve para lograr que una persona transmita oralmente al entrevistador su
definicion personal de la situacion. Puede plantearse holisticamente, pero también
puede cefiirse a un solo acto o experiencia social, sigue el modelo de una
conversacion entre iguales, aqui el rol del investigador no solo implica obtener
respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y cdémo hacerlas,

requiriendo pericia y creatividad.®®

Es adentrase en la vida del otro, penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar y
comprender los gustos, los miedos, las satisfacciones, las angustias y alegrias
significativas y relevantes del entrevistado. Consiste en construir paso a paso y

minuciosamente la experiencia del otro.%

Las técnicas de recoleccion complementarias utilizadas fueron:

Observacion participante, durante sus citas desde los seis meses en adelante.
Notas de campo, desde el inicio de la investigacion.

Preguntas para obtener el perfil del cuidador, como edad, ocupacion, tipo de
cirugia que se realizd, tiempo de casados, nimero de hijos en la familia, tiempo
involucrado en el cuidado, antecedentes de CaMa. Las entrevistas fueron audio

grabadas y transcritas, para su analisis se utilizaron fichas de trabajo.

La pregunta detonadora fue:

1. ¢Como ha sido su vida después de que le realizan la mastectomia a su

familiar?
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5.5. Analisis de datos

Para el analisis de las entrevistas, se utilizé el andlisis tematico, sugerido en otras
investigaciones fenomenoldgicas, que parte de los datos directos obtenidos de las
propias palabras de los informantes y se desarrolla a partir de ellos, de forma
inductiva, como un proceso dindmico y creativo, que buscd una interpretacion

diferente de lo que se ha estudiado.

Si bien estas fases se presentan en un orden secuencial en el reporte escrito, en
la practica los pasos no se siguen estrictamente un orden lineal. Las distintas
fases del tratamiento de la informacion se pueden superponer con otras etapas del
estudio, y existi6 un movimiento de ida y vuelta entre distintas fases a medida que

el andlisis fue avanzando.

Se retomd la propuesta de Max Van Manen®® del andlisis tematico y otras fuentes

fenomenoldgicas, estructurando fases de forma clara, concreta y practica.*
1. Descripcion
a) Recoger la experiencia vivida.

1.1. Familiarizacion con los datos. Se realizd la transcripcion, lectura y
relectura de las entrevistas y anotacion de ideas generales. Leyendo
detenida y reiteradamente la informacion buscando estructuras y

significados.

1.2. Codificacion. Este proceso permiti6 organizar la informacion en
grupos de un mismo significado, se recortaron las frases de
significado y se pegaron en fichas de trabajo, identificando los
codigos vivos y coédigos sustantivos, codificando las frases de
significado con el nimero de entrevista, numero de ficha, pagina y
namero de renglén, para facilitar su identificacion, puesto que un

mismo dato puede ser Util en otro grupo.
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2.

Interpretacion

b) Reflexionar acerca de la experiencia vivida.

Analisis tematico:

2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

Reflexibn macro-tematico, se detecta la frase sentenciosa de

significado fundamental, se recortan y codifican en fichas de trabajo.

Blusqueda de temas, aquellos que “capturan” algo importante de la
informacion en relacion con la pregunta de investigacion,

representando un nivel de respuesta estructurada o significado.

Reflexion micro-temética, aproximacion selectiva y la aproximacion
detallada o linea a linea para obtener frases de los significados

esenciales de la experiencia, se seleccionaron los c6digos Vivos.

Revision de temas. Se realiza la re-codificacion y el descubrimiento
de nuevos temas, estableciendo una delimitacion de los temas para

no excederse, clasificando las fichas de trabajo por temas.

Definicion y denominacion de temas. Se identifican de manera
definitiva los temas, se establece “lo esencial” del tema y se elaboran

las jerarquias (temas/sub-temas).

3. Descripcion e interpretacion

3.1.

3.2.

c) Escribir-reflexionar acerca de la experiencia vivida.

Redaccion del texto fenomenoldgico con los hallazgos de la
investigacion, sustentada en la argumentacion que se deriva de la
comprension e interpretacion de la informacion recogida, en el
proceso de comprension se fusionan el horizonte del intérprete y los

sentidos depositados en el texto.

Revision de fuentes fenomenoldgicas, para el informe final.
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5.6. Temporalizacién

» El protocolo de investigacion, se elaboré de febrero a septiembre del afio
2016, revisando la metodologia fenomenoldgica interpretativa y la revision

de la literatura en torno al tema de investigacion.

» La metodologia y disefio, se formulé de forma continua, terminando su

encuadre y enfoque en septiembre del 2016.

» Para la busqueda de informantes y aplicacién de una entrevista de prueba,
se hace un acercamiento al campo en el mes de octubre, realizando una

primera entrevista con una pregunta detonadora en noviembre del 2016.

» A partir de la transcripcion de la entrevista de prueba, se elabor6 una guia
con temas emergentes y reestructuracion de la pregunta detonadora, esto

fue en el mes de diciembre del 2016.
» Formalmente se inician las entrevistas de enero a julio de 2017.

» El andlisis se fue dando de forma conjunta con los datos recolectados y la
transcripcion de las entrevistas, designando el tiempo para ello, de marzo a
septiembre del 2017.

» El retiro del campo, fue por motivos de informacion amplia y perfiles de
informantes diversos. Se agradecié a cada uno de los informantes por su
participacion y colaboracion, reiterando y reconociendo su labor como

cuidadores familiares.

» La redaccion de los hallazgos, discusion y andlisis, encontré lugar en el

periodo de octubre 2017 a enero 2018.
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5.7. Consideraciones éticas del estudio

El presente estudio, no presento riesgos para la salud de los informantes, sin
embargo implica compartir datos personales, que involucra la creacion de una
relacion de confianza, que se crea mediante rapport, escucha activa y respeto en
todo momento. En esta complejidad se traduce la relevancia de “escuchar con

empatia” y cuidando la intimidad de los cuidadores familiares.*

Asimismo, los participantes recibieron un consentimiento informado, que tuvo
lectura en el momento de la invitacién a la investigacion, con copia firmada por el
investigador y el informante, donde especifica la base central del estudio,
enfatizando que en cualquier momento que desee dejar la investigacion podré
hacerlo sin tener repercusiones en su atencion con respeto de confidencialidad al
participar en el estudio, asi como el derecho total sobre las entrevistas, una vez
transcritas, dando lectura el informante para constatar la veracidad de la

informacion y la aprobacion del uso de los datos.

Para sefialar en los principios éticos de confidencialidad, se utilizaron
seudonimos, conforme lo sefialado en el reglamento de la Ley General de Salud

en materia de investigacion para la salud capitulo |, en especifico en los articulos:

13° El criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y

bienestar.

16°. Se protegera la privacidad del individuo sujeto de investigacion,

identificAndolo solo cuando los resultados lo requieran y éste lo autorice.

20,21 y 22°. Consentimiento informado el acuerdo por escrito, debera recibir una
explicacion clara y completa, debe ser firmado por dos testigos y por el sujeto de

investigacion y extendiendo un duplicado al informante y el investigador.®®
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5.8. Rigor metodologico

La investigacion en ciencias humanas, es rigurosa cuando es fuerte o dura en un
sentido moral y enérgico, que se distingue por su coraje y resolucion para abogar
por la unicidad e importancia del fendmeno estudiado, ello significa también que
esta preparada para ser suave, sentimental, sutil y sensible, en su esfuerzo por
aportar la gran variedad de significados de los fendmenos vitales a nuestra

conciencia reflexiva.”

Este trabajo, se apegd a los siguientes criterios y definiciones de evaluacién del

rigor metodoldgico para una investigacion cualitativa:

1. La credibilidad, que alude al valor de “verdad” o “verosimilitud” de la
informacion recolectada por el investigador, sobre lo que los informantes piensan y
sienten. Se llevd a cabo en esta investigacion por medio de observaciones
prolongadas e interaccion dindmica con los informantes. Mediante una reflexion e
interpretacion de los hallazgos a partir de las propias palabras de los cuidadores,
lo que incluyd sus realidades objetivas, subjetivas e intersubjetivas, dando ellos
mismos veracidad al estudio al mostrarles la informaciéon transcrita de las
entrevistas, para que llevaran a cabo lectura, aprobando la informaciéon una vez
leida, corroborando directamente y de manera asidua lo que el investigador
escuchd, observé y recopild, mediante espacios de puesta en comun y devolucién

de informacion, después de cada encuentro y al transcribir las entrevistas.*®

2. La auditabilidad o confirmabilidad, este criterio se refiere a la habilidad de
otro investigador de seguir el trayecto o el camino de lo que el investigador original
ha hecho. Para ello, los hallazgos de esta investigacién se sustentan con las
entrevistas transcritas textualmente, analizadas en fichas de trabajo con las frases
sentenciosas de significado, que fueron codificadas con nimero de entrevista y
namero de ficha, facilitando el encuentro de los hallazgos presentados,
corroborando con las entrevistas audiograbadas, que se encuentran a disposicion

guardadas en archivos de audio y texto de forma digital.®®
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Cada entrevista fue numerada por orden de realizacion, se le adjudicé un
seudénimo y una ficha de identificacion del informante. En adicion, la investigacion
se presentd en un congreso internacional mediante un cartel, exponiendo los
principales hallazgos, para su difusiébn con otros investigadores, intercambiando

intereses del tema de investigacion.*®

3. La transferibilidad o aplicabilidad, es el criterio que se refiere a la posibilidad
de extender los resultados del estudio a otras poblaciones, al examinar qué tanto
se ajustan los resultados con otro contexto. Para ello, se presentan en el estudio
los hallazgos que se derivan del contexto particular en que se desenvuelven los
cuidadores participantes en la investigacién y los significados especificos que
tienen para ellos las experiencias vividas, esto fue determinante para lograr una
comprension e interpretacion adecuadas y avizorar la posibilidad de aplicacion de

los resultados en contextos similares.

Para fundamentar los hallazgos, también se buscaron estudios de otros estudios
preservando los significados, las interpretaciones y las inferencias del estudio
principal. Los patrones recurrentes, fue otro aspecto que se tomd en cuenta, estos
son los casos, opiniones, percepciones, secuencias de acontecimientos,
experiencias o0 modos de vida que se repiten y tienden a formar patrones y a
ocurrir una y otra vez de maneras determinadas, en contextos similares o

diferentes.

4. La saturacion, que se refiere a la necesidad de incluir toda informacion que
se considere relevante, a la inmersion total en los fenOmenos para conocerlos
profunda y exhaustivamente. Por ello se retir6 del campo una vez que se contd
con encuentros reiterados, completos y se reflexioné con los informantes sobre su

veracidad de la informacién recolectada.®®

Como el propdsito de la investigacion cualitativa no es producir generalizaciones,
sino mas bien comprension y conocimiento en profundidad de fenomenos
particulares, el criterio de transferencia se centra en las similitudes generales de

los hallazgos bajo condiciones, contextos o circunstancias determinadas.
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Lo importante es que se afiance la distincion entre paradigmas y cada uno
mantenga su integridad; en la medida en que se diferencian, pueden dar cuenta
de distintas maneras de la complejidad y diversidad de los seres humanos, sus

culturas y formas de organizaci6n.®®
Consideraciones del investigador

a) Suposiciones internas del investigador basadas en su experiencia: licenciada en
enfermeria y obstetricia, labora en el area de oncologia de un hospital de tercer

nivel publico, sin antecedentes personales ni familiares de CaMa.

b) Suposiciones externas: enfermedad mortal, pérdida de la femineidad, riesgo
latente de metéstasis.

c) Estructura temporal: se realiz6 una exploracion del fenédmeno en general,
estadisticas y datos relevantes a modo de primer contacto con el objeto de
estudio, sin eleccion de disefio metodoldgico, tras terminar las entrevistas a
profundidad se realiza una nueva revision bibliografica para no condicionar al

entrevistador.

d) Reintegracion: revision previa, la experiencia, los conocimientos aportados por

las entrevistas y la revision bibliografica para realizar el analisis.”’
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VI. Hallazgos y discusién

La busqueda de la experiencia vivida del cuidador familiar, conlleva diversos
sentimientos, aprendizajes y dificultades, que caracterizan la comprension del
fendbmeno y como lo han enfrentado desde el diagndstico, durante su estancia en
el hospital, el tratamiento y sobre todo en su hogar. Por tal motivo, se busco a
través del andlisis de las frases de significado desde los propios cuidadores,
fundamentando tedricamente con los autores Martin Heidegger, Merleau Ponty,
Leonardo Boff, Van Manen, quienes mencionan que en las relaciones con el otro,
entre las funciones del cuerpo, la palabra es el vehiculo de la coexistencia. Con
ello, se busca interpretar a través de los nucleos de sentido, por medio del
lenguaje y sus expresiones paralinglisticas, la propia experiencia vivida.®?
Encontrandose dos temas principales que son: Tema 1. “Ser fortaleza ante la
vulnerabilidad” donde se analizan 4 subtemas: 1.1. Vivir en zozobra; 1.2. Verla
diluirse; 1.3. Sensibilidad y fortaleza; 1.4. El esposo en el cuidado. En el tema 2.
“Integracioén del rol cuidador”, que se compone a partir de 4 subtemas: 2.1. (Des)
conocimiento del cuidado; 2.2. Reciprocidad en el apoyo familiar; 2.3. Organizar el

tiempo y el cuidado; 2.4.Involucrarse en actividades del hogar.

"Experiencia vivida de ser culdador familiar de la mujer mastectomizada”,
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Esquema 1. Andlisis de los hallazgos de la diada mujer-cuidador. Elaborado por Campos-Diaz CJ. 2018.
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Tema 1: Ser fortaleza ante la vulnerabilidad

La pérdida de la salud de la mujer con CaMa, expone al CF ante un estado de
debilidad para enfrentar la situacion, generando temor y angustia por un futuro
incierto, situacion que requiere la capacidad moral de la persona para resistir 0
sobrellevar este sufrimiento, aceptando cambios en mujer y ver como poco a poco
el tratamiento la va diluyendo fisica y emocionalmente, viviendo en zozobra ante
una enfermedad mortal como lo es el cancer y avivando asi la necesidad de ser
sostén emocional con ella e inclusive ocultar sentimientos el cuidador y su
sensibilidad ante la situacién que se enfrenta, para fortalecerla y no dejarla caer,

venciendo juntos el temor, 0 aprendiendo a vivir en constante incertidumbre.

Subtema 1.1. Vivir en zozobra

Después de la mastectomia los CF’'s, se enfrentan ante situaciones de
intranquilidad y preocupacion, es decir sentimientos de angustia ante el temor de
no saber hasta donde va a llegar el problema, viviendo con la zozobra al pensar
que existe la posibilidad de que regrese nuevamente el cancer, con pensamientos
de llegar inclusive a perderla o por cuanto tiempo ella estara bien con el
tratamiento, percibiendo que el cuidado se desarrolla en un terreno inestable y en

un contexto general de incertidumbre y eventualidades.?

ALFREDO: [...] “Porque lo normal es vivir en tranquilidad, a la zozobra
de vivir en los afios...ya pasaron ciertos afios y después otra vez
empezar”[...]. (E4A:06F25. E).

EDUARDO: [...] “El pensar hasta a donde va a llegar el problema, si llega
a fallecer, hay muchas probabilidades que pase al otro pecho” [...].
(E1E:08F33. E).

FABIAN: [...] “El hecho de que nunca la iba a dar de alta, que hay
posibilidad de que le brote otro tumor, a mi eso si me pone a pensar, si
me preocupa’[...]. (E2F:23F105. E).
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LIDIA: [...] “Pensabamos que era un proceso que ibamos a lo mejor no a
terminar, pero vamos a volver a empezar, todo fuera cuestion de tiempo,

pero realmente si nos preocupa” [...]. (E5L:4-5F18. H).

El significado del cuidado suele comenzar durante la crisis de la aparicion de la
enfermedad, cuando se va reconociendo la relacibn entre la persona con
enfermedad crénica y su cuidador, asi como la cercania entre ellos y la necesidad
de responder y empezar a comprender lo que implica cuidar del otro. En este
proceso se descubre la dependencia, que es lo que mas preocupa Yy dificulta la
labor, mientras la formacion de vinculos de cuidado se encuentra asociada a

periodos de angustia o situaciones inquietantes.*

Esto nos habla, que al entrar a un camino sin respuesta final, desconociendo la
salida, pone a pensar a los CF’s, qué pasara después y hasta que consecuencias
se enfrentaran en el duro trayecto de acompafiar a la mujer de CaMa, visto el
cuidado como un compromiso, por ser familiares cercanos y el aprecio hacia la
mujer, a quienes les preocupa el tan sélo pensar llegar a perderla, sin embargo no
pueden evitar imaginarlo, asi el cuidado depende en gran medida de la calidad de
la diada, la capacidad de relacion y la existencia de elementos que la fortalezcan.

Segun Heidegger, la persona es considerada como un proyecto inacabado, que
necesita reflexionar sobre su propio ser, desde su “ser ahi”, como una forma de
comprension del hombre que siempre esta ahi cuidando, preocupandose, en
desasosiego, en una busqueda constante que jamas logra alcanzar en su
totalidad.®® Antes de recibir ayuda, la experiencia de cuidado se vive por parte del
CF en medio de la tension, siente angustia por no saber manejar las

circunstancias, que lo orilla a reflexionar sobre la vida de él y su familiar.*®

La persona en funcidon de su historia personal y experiencia, es capaz de
proyectarse en el futuro y anticipar situaciones que todavia no vive. Esta
capacidad de anticipacion es algo labil, significa que puede equivocarse y predecir
algo que, finalmente, no va a ocurrir. Pero cuidar, sélo es posible si uno imagina
qué puede pasar en el futuro y qué necesidades se presentaran, para mantener o

mejorar a las condiciones humanas en el proceso de vivir y morir.*
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En hallazgos que expone un estudio de CF de pacientes de cancer, donde los
informantes expresaron angustia ante los tratamientos a futuro, consideran que
nada es una cura permanente, y que solo podria obtener unos pocos meses mas.
Esto nos refleja que otros cuidadores de personas con cancer, viven también con
esta angustia de llegar a perder a sus familiares y sélo obtienen pocas esperanzas

en los tratamientos, que sélo dan un tiempo més de vida.*®

Por ello, este sube y baja en el que se encuentran los CF de personas con cancer
al dar continuidad al tratamiento, se visualiza desde la perspectiva de las mismas
pacientes de CaMa, en otro estudio, donde ellas dicen que aparecen los
fantasmas por la incertidumbre de estar sanas o enfermas, como algo que
experimentan durante y después de los tratamientos de forma constante, estos
fantasmas o temores, las mujeres refieren que sus cuidadores los perciben

durante la enfermedad, causandoles preocupacion y angustia.***

Esto sefiala que ser el CF, no sélo es otorgar cuidados instrumentales, podemos
sentir como la preocupacion por el otro invade a las personas en este momento de
vulnerabilidad humana, que manifiesta al ser humano como un proyecto
inacabado, al estar inserto en el mundo, con la responsabilidad de su propia
existencia, en cuanto “ser en el mundo”, con la posibilidad de comprenderse a si
mismo y a su vez al enfrentarse a diversas situaciones, con la sensacién de “no
estar en su casa”, sentir esta inhospitalidad expresa, en su cotidiano “estado de
perdido”, y es asi, como surge la angustia al estar ante la nada, viviendo un
mundo incierto. Por ello, el hombre puede llegar a sentirse angustiado en su vida,

inseguro por las situaciones que esta viviendo y de cémo se van a resolver.’®

Cabe destacar, que la trayectoria del vinculo especial de la diada paciente-
cuidador, frente al desorden inicial surge un malestar, preocupacion y temor, el
cual se acompafia de la busqueda intensa de mayor estabilidad, y poco a poco se
aprende a superar las dificultades en medio del camino, se reconoce en el otro a
un aliado, alguien que en medio de la situacion siempre esta alli, conviviendo y

acompafando en esta experiencia de vivir o cuidar en la enfermedad.®
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Dentro de este vivir en zozobra emerge el temor a perder a su familiar, visto que
una de las debilidades de los seres humanos es tratar con la muerte. Esto lo
analizan autores, donde muestran que los sentimientos de temor, miedo e
impotencia, cuando se enfrentan con la posibilidad de la muerte de un ser querido,
despierta un sentimiento de impotencia, porque aunque el cuidador est4 dedicado
24 horas cada dia, puede no verse una mejoria, reconociendo que no puede hacer
nada para evitar o minimizar el sufrimiento en su familiar.!% En similitud, con los
cuidadores que expresan el temor a que regrese el cancer y a perderlas, aunque

aln no se encuentren en una fase terminal a diferencia del estudio anterior.

En definitiva, el CaMa es una enfermedad que se encuentra catalogada como
mortal y recurrente, que hace dependiente a las mujeres al tratamiento por no
tener otra alternativa que no sea la cirugia para preservar la vida, a pesar de tener
que sacrificar su cuerpo con la pérdida de la mama y al saber que nada volvera a
ser igual a partir de ésta situacion que se torna compleja y dificil de aceptar, por lo
gue el CF, manifiesta de alguna manera esta preocupacién durante su experiencia
en el cuidado dia a dia, al referir que la ve diluirse, dando paso al segundo

subtema.

Subtema 1.2. Verla diluirse

El CF conoce a la mujer antes de la enfermedad y ahora tiene una imagen
diferente después de los tratamientos, lo que puede llegar a ser impresionante
para ellos al verla diluirse, es decir, bajar de peso, perder el cabello, la pérdida de
la mama, modificando la forma de percibirla en su totalidad, puesto que la
corporalidad esta llena de significado de la otra persona y el ser humano en primer
lugar usa los sentidos para vivir en el mundo, y es a través de ese sentir que

expresa sus emociones a los otros.*®

ALFREDO: [...] “Una persona se va diluyendo, uno la conoce de cierta
parte y de repente hay un cambio” [...]. (E4A:06F27. E).
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DIANA: [...] “Me impacté muchisimo que ella era mas llenita, y con la
primer quimioterapia que se hizo, ya era un palito, el verla sin cabello, sus

cejas se le cayeron, site impacta”[...]. (E6D:5F23. H).

LIDIA: [...] “Me da mucho el sentimiento, pero mas que nada es el verla a
ella que bajo de peso”[...]. (E5L:4F15.H).

Pese a los avances en los tratamientos de cancer, es una realidad que la imagen
corporal se ve afectada por la cirugia y los efectos secundarios de tratamientos
adyuvantes del CaMa, tales como alopecia, aumento/disminucién de peso corporal
0 quemaduras en la zona irradiada, provocando multiples pérdidas en la

representacion del cuerpo y en la relacién con el otro.*®*

El cuerpo abre al mundo a la mujer y la pone dentro de él en situacion,
descubriendo un tipo de debilidad interna que le impide ser absolutamente
individuo y la expone a la mirada de los demas, como ser humano entre sus
semejantes.?' Mas que tener un cuerpo, estamos encarnados en él, lo que permite
comprender la relacion que tiene con la enfermedad, como una pérdida de

identidad, transformacion de la persona e importancia de la imagen corporal.

La corporalidad es un punto de referencia al que se ponen etiquetas externas, es
decir se le atribuye una identidad, es el vehiculo fisico para ser persona, que ante
los tratamientos médicos se busca salvarlo, siendo complejo y desconocido para
el cuidador, que le recuerda lo fragil que es la vida, se vuelve espectador de un
deterioro, mientras el cuerpo de la mujer esta en transformacion, al perder peso,

pasando de un cuerpo vital, activo e incluso fuerte a uno pasivo y limitado.*°

Como en un estudio de significados de cuidadores de la mujer mastectomizada,
donde acontece el sufrimiento de su cuidador al verla cambiar drasticamente con
los tratamientos, cuando ella era hermosa y cambia a ser delgada, consideran el
tratamiento como algo horrible.’®® Por ello, que detras de la mastectomia, se
encierran emociones, que llevan a un rechazo de si misma y afecta la relacion con
el cuidador, en el caso del esposo también puede afectar la relaciébn de pareja,

debido a que la sexualidad es reducida a la mama.*®
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En otras palabras, en el cuerpo se manifiesta la fragilidad humana, por ello, cuidar
del cuerpo significa la busqueda de la asimilacion creativa de todo lo que nos
puede ocurrir en la vida, encuentros significativos y crisis existenciales, salud y
sufrimiento, ante el envejecimiento y la enfermedad.” Por lo tanto, en este
momento de fragilidad, logran fortalecerse en el vinculo del cuidado, observando la
fortaleza de la otra persona, que es quien esta viviendo en su propio cuerpo los

cambios de la enfermedad, quien ahora se percibe diferente y distinta.*

El aspecto fisico varia a lo largo de la vida, nuestros cuerpos cambian, se
construyen nuevas subjetividades y corporalidades que influyen en el
procesamiento de toda informacion: la forma de percibir el mundo, a los demasy a
nuestro cuerpo, este Ultimo determina la aceptacion propia, el valor y el orgullo de
cada quien por su propio ser, lo que implica una intima relacién con la autoestima

y la autonomia, que participan del ser y del actuar.**’

Mientras que estos cambios pueden ser por envejecimiento o de forma gradual, en
la presencia del sintoma en la enfermedad, la existencia se ha anudado, el cuerpo
se ha vuelto el escondrijo de la vida. Es decir, que el cuerpo expresa a cada
momento la existencia, es en el mismo sentido en que la palabra expresa el
pensamiento, 8" el cuerpo se halla débil al enfrentarse al CaMa, experiencia que es
sentida y vivida por la mujer y en este momento sus cuidadores, tienen que

apoyarla y fortalecerla, aunque les impresione el cambio fisico al percibirla.

Ponty, afirma que “el ser humano no es mas que un nudo de relaciones, y son lo
nico que cuenta para éI”.8' Es alli donde encuentra a la otra persona en su
debilidad y se experimenta la responsabilidad de amarla, y cuando amo a una
persona quiero saber que mi amor contribuye al bien de esa persona, como es el
caso de los CF’s, que al demostrarle su amor a la mujer mastectomizada, buscan
su tranquilidad, fortalecerla animicamente, no dejandola caer en los momentos

mas dificiles, llenandose de sensibilidad y fortaleza.
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Subtema 1.3. Sensibilidad y fortaleza

La labor de apoyar a la mujer mastectomizada en los momentos de mayor tristeza,
puede adoptarse por responsabilidad o correspondencia, sin embargo los CF’'s
concientizan que tienen que tomar una postura que haga fuerte a la mujer, aunque

ello, les implique guardar su propio sentir en el caso de la figura masculina.

ALFREDO: [...] “Uno se traga todo, a manera de que no haya mas
tristeza de lo normal, porque como quiera no se evita...y alguien tiene

que ser el fuerte... la pareja debe ser fuerte” [...]. (E4A:06F26. E).

EDUARDO: [...] “Me sentia mal, no se lo demostré, no queria que ella se
sintiera asi” [...]. (ELE:04F16. E).

La importancia de lo relacional en una cultura, donde el cuidado personal
preocupa, impone formas de hacer, y lleva a ocultar, negar e incluso desdibujarse
para proteger a otros o para evitar el dolor, es llamado “conspiracion del silencio”,
y referido particularmente como un fenédmeno de orden comunicacional, en el cual
los familiares ocultan al enfermo y a otros familiares (negacién de la informacion

de un familiar hacia otro familiar) por considerarlo mas débil o vulnerable.*®

En relacién a lo anterior, los familiares quienes viven la experiencia del cancer y a
la vez luchan con sentimientos que no logran expresar, es un factor que a futuro
puede causarles conflicto y estrés. Asimismo, un familiar que esta lidiando con una
situacion llena de incertezas y con una expectativa de muerte, es natural tenga
eso0s sentimientos, mas es importante verbalizarlos para poder minimizar el estrés

que una enfermedad acarrea.'®?

En los hallazgos de un estudio de mujeres con CaMa, se asemeja, cuando narran
qgue la preocupacion de los cényuges queda en silencio, subrayando que los
compafieros no manifiestan verbalmente sus sentimientos a fin de protegerlas.'®
El apoyar y animar por medio de la evitacion, surge en otro estudio donde los
€eSposos protegen a sus esposas no expresando sus sentimientos, tratando de ser

positivos, manteniendo las rutinas y actividades lo mas normal posible.**°
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Por otro lado, se observa que las hijas cuidadoras ven a la mama con una imagen
fuerte, ejemplar y de lucha ante la enfermedad. En ambos casos, los cuidadores
guardan sus sentimientos para evitar mas dolor en la mujer, lo que puede
argumentar que la experiencia de emociones positivas no es mas que el reflejo de
un modo resiliente de afrontar las situaciones adversas, pero también existe
evidencia de que esas personas utilizan las emociones positivas como estrategia

de afrontamiento, por lo que se puede hablar de una causalidad reciproca.

LIDIA: [...] “Yo no se lo hago ver a ella, en ese sentido admiro mucho su
fortaleza, en vez de que nosotros la animemos, es al revés, como que
sus ganas de vivir te las pasa”[...]. (E5L:6F23-F26. H).

DIANA: [...] “Yo le he dicho las cosas no se solucionan llorando, trato de
darle mas razonamiento a esto y que no pierda la cabeza. Siempre la vi
muy fuerte, nunca lloraba, no se doblaba y ésta situacién cambio todo,

ves el lado humano, ves que lloran y sufren.” [...]. (E6D: 3F14-4F16. H).

GABRIELA: [...] “Yo me considero bien débil, creo que el caracter se va
formando... me acuerdo cuando empezé todo yo lloraba y mi mama es

muy valiente, pone mucho de su parte.” [...] (E3G:P.40-43. H).

Desde el punto de vista de género, se observa que la mujer toma posturas
diferentes con los miembros de la familia, mientras que la hija la observa fuerte y
siente como ella le trasmite su fortaleza, el esposo visualiza la vulnerabilidad en la
gue se encuentra y siente la responsabilidad de “ser el fuerte” por ser la pareja, es

un trayecto en que ambos ponen de su parte para fortalecerse juntos.

Dentro de un estudio sobre el impacto del cuidado en el bienestar percibido de CF,
fue mas intenso en mujeres que en hombres, y las estrategias adaptativas
utilizadas por los cuidadores se enmarcaron dentro de los patrones de género y
los roles asignados por las sociedades patriarcales, la conducta del hombre tiende
a ser mas racional, y la de la mujer mas afectiva, cuando las hijas cuidan de la
madre, representa un fuerte impacto emocional al asumir una inversién de roles.**
Como en el discurso de Diana, que antes la veia fuerte, y ahora replica las

palabras que le decia su madre “las cosas no se solucionan llorando”.
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En otros casos, un estudio que entrevistd a mujeres mastectomizadas, reporta
situaciones en las que los miembros de su familia se desmoronan emocionalmente
y que las propias mujeres vieron la necesidad de mostrarse fuertes, incluso
cuando se debilitan ellas mismas, para minimizar sus preocupaciones.'*? Es asi
como los cuidadores, no solamente necesitan de apoyo, sino que tienen recursos
y maneras de afrontar con éxito las tareas de cuidar de otro, soportan el estrés, la

frustracion y logran retomar fuerzas para continuar cuidando.**

Heidegger menciona que el impulso de vivir no hay quien lo aniquile; la inclinacion
a ser “vivido” por el mundo no hay quien la extirpe, pero por fundarse en la “cura”,
es decir el esfuerzo angustioso, solicitud y entrega del cuidado de la vida se
modifica por su existencia en el mundo.” Mientras Boff expresa que la salud es
abrazar y amar la vida tal como se presenta, alegre, laboriosa, saludable y

enfermiza, limitada y abierta a lo ilimitado que vendra més alla de la muerte.”

Por ello, el cuidado se ve influido por la historia existencial, también se relaciona
con la cultura del mundo, que significa que tenemos un deber moral, nuestra
imagen personal, social y asi como los principios morales que construimos por
medio de la educacion, que puede llevar a los cuidadores al sentimiento de culpa,
como accion destructiva, donde tienen que ocultar sus sentimientos para mantener
la calma y la estabilidad emocional de la mujer, viendo la enfermedad como “una

batalla que empieza en el cuerpo y se lucha con la mente y el espiritu”.®*

Desde el género, las hijas visualizan las ganas de vivir, la valentia y la sensibilidad
en la mujer que esta pasando por una enfermedad devastadora, dado que la
cultura latina, hace que el rol del cuidado lo asuman con mayor facilidad las
mujeres, quienes buscan con mayor detalle proporcionar un mejor estilo y calidad
de vida a la persona cuidada. Sin embargo, los hombres cuidadores suelen ser
mas escuchados en las situaciones dificiles del cuidado, en comparacion con las
hijas que tienen una relacion de cuidado mas perdurable y la pareja o los
familiares son mas recibidos que los amigos, vecinos o instituciones. De ahi la
importancia de involucrar a las parejas en el cuidado dando paso al siguiente
subtema.™!*
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Subtema 1.4. El esposo en el cuidado

La figura femenina ha sido la méas destacada en esta tarea de cuidar a un enfermo
en la familia, pese a ello, la figura del esposo de mujeres de CaMa, tiene un realce
en el cuidado, tanto instrumental como el apoyo emocional, al dar seguimiento al
tratamiento de la mujer de CaMa y acompafarla, sin embargo no se puede
generalizar porque en algunos casos la figura es ausente y deviene la hija a tomar

este compromiso de cuidado.

EDUARDO: [...] “Cuando yo lo necesitaba, ella me apoyd, y ahora que
yo sé que ella lo necesita, es mi obligacidon no dejarla que se doblegue
ante nada...le he dicho —a mi no me atraia tu pecho, me atraia tu manera
de pensar, de ser, trato de bromear, para que no se sienta mal.” [...].
E1E:04-05F14-19. E.

FABIAN: [...] “La he estado apoyando, a partir de la cirugia me cay6 el
veinte y me empecé a involucrar mas, sentia que se dejaba caer y le
decia hay que salir adelante, esa actitud se la trataba de inyectar, pero le
afecto bastante” [...]. E2F:04-5F22; P140-142. E.

ALFREDO: [...] “Siente que uno como hombre va a andar buscando en
otro lado, pero ahi entra la otra parte de uno, decirle no te preocupes, la
finalidad es que ve uno la luz” [...]. EAA:06-07F30. E.

DIANA: [...] “En si mi papéa es quién mas ha estado ayudandole en todo,
él estuvo calibrando lo del drenaje y todo eso y con mi papa es con el que
platica mas”[...]. (E6D:5F25 H).

El cambio fisico y psicolégico que afecta a la mujer disminuye su seguridad en si
misma, su autoestima, y es percibido por el cuidador al observar el estado de
animo de la mujer y sus conversaciones, creando en él la necesidad de reafirmarle
gue esta con ella, mediante apoyo moral y proteccion, e inclusive bromeando con
ella para normalizar la situacion y no darle tanta importancia, pretendiendo ser
sustento para no dejarla caer y asi aminorar sus pensamientos negativos,

disminuir su preocupacién y el temor a ser abandonada.
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Coincidiendo con un estudio en Brasil, en las narrativas de esposos de mujeres
mastectomizadas, segun ellos, en cualquier situacién adversa en la vida, debe
existir un apoyo mutuo entre el esposo y la esposa, justifican la atencion que da la
esposa como una recompensa por su dedicacién, cuando ellos estuvieron
enfermos, con la firmeza de no abandonarlas ahora, con el deber de ayudarse
mutuamente.'*®* Se ha encontrado que las personas resilientes hacen frente a
experiencias traumaticas utilizando el humor, la exploracion creativa y el

pensamiento optimista, como en el caso de Eduardo.*

Asimismo, otro autor toca este tema, refiriéndose que en esta situacion adversa de
la vida hay mas apoyo mutuo entre el esposo y la esposa, valorando que han
estado casados desde hace mucho tiempo, y la esposa siempre los ha ayudado,
entonces ahora no deben abandonarla porque ella este enferma; sino ayudarse
uno al otro.™* En un estudio que tuvo mayor poblacién masculina entre sus
informantes, el cual destaca que los esposos son gran apoyo fisico y emocional

para la paciente sintiendo més responsabilidad en el cuidado.**

Este sentir, también es descrito por el estudio del vinculo especial que surge en el
cuidado, y les permite sentirse acompafados, los cobija en su dolor y al no estar
solos, lo que parecia imposible de vivir se va superando dia a dia. El vinculo
especial, da fuerza y hace que cada cual se sienta importante para el otro, permite
aprender y comprender para que lo que aparentaba ser un caos en una situacion
de enfermedad pase a tener significado.®* Los cuidadores hablan de su
compromiso que sienten de acompafar a la mujer, los esposos expresan la
obligacion de tratarla mejor que antes, se dedican a ellas, desde la cirugia, la

biopsia y en el hospital, involucrandose mas en el cuidado.*°

Otro hallazgo que surge en el camino, son preguntas en ellas como, ¢Qué piensa
el de mi enfermedad?, sobre todo en el caso de los cuidadores que son la pareja y
emana siempre el cuidado del otro en una actitud de preocupacion y de inquietud,
porque se ve implicado y vinculado afectivamente a la mujer que cuida con la

responsabilidad de velar por su estabilidad emocional.”
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Por lo tanto, en las personas enfermas el movimiento hacia el futuro, el presente
vivo o el pasado, el poder de aprender, de madurar, de entrar en comunicacién
con el otro ha quedado bloqueado en un sintoma corporeo, es ahi donde los
cuidadores ven como las mujeres se encuentran bloqueadas en el sintoma y
desean apoyarla no dejando que se doblegue, impulsandola hacia arriba,
valorando lo que son, mas alla de su fisico que se ha modificado.?

Lo cual, se asemeja, con un estudio cualitativo con esposos de mujeres con
mastectomia, que mencionan que no hubo ningin cambio con la extirpaciéon de la
mama, porque lo importante es el mantenimiento de la vida de la compafiera.
Viendo a la esposa de la misma forma que antes de la cirugia, sin ninguna
diferencia, con la creencia de que la mama no lo es todo y la mujer no sélo les

gusta por un trozo, le gusta como un todo y lo importante es la salud de ella.®®

Lo que corresponde, con el informante Eduardo, quien menciona que trata de no
dejarla que se doblegue, animandola y diciéndole que no sélo le atraia su pecho
sino toda la persona, en el estudio muestra que también los hombres han ofrecido
su apoyo incondicional, refiriéndose a intentar elevar la autoestima de la pareja, en
los momentos que ellas estaban mas tristes, el tratar de revivirlas e iluminarlas, sin
gue se dieran cuenta, para que sientan que no hay enfermedad, sino que es algo

que sucede en la vida. *®

De acuerdo con el presente subtema, un estudio en Brasil, también nos habla de
los esposos que estaban involucrados en todos los aspectos del proceso de
cuidar, incluida la prestacion de apoyo psicoldgico, al mencionar que han estado
intentando animar para evitar la depresion, compartiendo sus sufrimientos, con la
comprension de su sacrificio, haciendo todo lo posible para ayudar, quedandose
con ella todo el tiempo, teniendo cuidado, reconociendo la importancia que tiene

su compafiia en este proceso que vivian sus esposas.*’

Es evidente la importancia atribuida por las mujeres, en cuanto a la participacion
del marido en las distintas fases de la enfermedad, proporcionando o

compartiendo lo afectivo, emociones y preocupaciones.
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En contraparte, un estudio en Brasil, muestra como las mujeres tienen miedo al
alejamiento del compafero, la indiferencia o el abandono que lleva a un
desequilibrio personal, por lo cual, el apoyo emocional de la pareja es considerada

como una fuente de estabilidad y tranquilidad para estas mujeres.*

Por su parte, otro autor menciona que la participacion e iniciativa constituyen
fuertes determinantes en la calidad de la relacion conyugal, por lo que la mujer
necesita de su afecto y apoyo emocional.® Asimismo, la comprensién y
dedicacion del compafiero, hace sentir a la mujer mas segura y asi logra lidiar
mejor con la situacién, disfrutando de la compafia, lo cual significa carifio y
atencién, cuando el compafiero consigue aceptar la nueva imagen de la mujer es

como se extingue el riesgo de abandono que es temido por la mujer.*®

Los hallazgos coinciden con el estudio de cuidadores de mujeres
mastectomizadas, donde muestra que los esposos, al ho encontrarse preparados,
para apoyarlas pueden hacer uso de sus propias estrategias, otro autor encuentra
que el humor fue importante para el afrontamiento familiar. Algunos hombres
respetaron lo que las mujeres expresaban, quienes preferian no hablar o pensar
acerca del problema, siempre en cada caso se observa que es necesario esa

relacién de confianza y el tiempo para saber cémo apoyar.**1

Como lo menciona un estudio etnogréfico, acerca del hombre como cuidador, de
acuerdo a sus hallazgos concluye, que cada vez mas varones estan encargados
del dmbito doméstico y mujeres del ambito publico, es decir, parejas con un
reparto igualitario en ambos ambitos. Se ha demostrado que los varones cuando
se hacen cargo del cuidado de un familiar, lo hacen de la misma forma que lo
haria una mujer, y que si histéricamente no se ha realizado, ha sido por el reparto
de roles de género y la divisién sexual del trabajo, no por caracteristicas biolégicas
o naturales de predisposicién o no al cuidado.'®* En la actualidad, es evidente que
los hombres tienen una mayor probabilidad de cuidar a sus familiares en situacion
de dependencia, normalmente porque no existe una mujer disponible para hacerlo,
han permanecido escondidos, sin atender su diversidad que puede haber en este

grupo.**?
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En este sentido, se ha planteado en la literatura que las mujeres han asumido el
rol tradicional de cuidar como algo propio de su género, aunque la incorporacion
de la misma a la vida social ha llevado aparejada la presencia en aumento de los

cuidadores hombres.*?*

GABRIELA: [...] “Desgraciadamente mi papa no se ha involucrado,
siempre dice para todo mejor td, es que yo no sé leer, esa fue su escusa,
e incluso se enoja”[...]. (E3G:06F39. H).

LIDIA: [...] “Como pareja tiene muchisimo que no estan, pero él iba a la
casa, le daba a mi mama dinero, pero llegaba la noche y se iba” [...].
(E5L:7F28 H).

Hay situaciones donde el cuidado directo lo hace la hija y el conyuge que observa
de lejos, es un cuidado distanciado, dando sélo una atencion ocasional, que lo
hace vulnerable emocionalmente, porgue no es capaz de seguir los cambios de su
familiar, no puede participar en los logros cotidianos y no esta sintonizado con la
situacién, por ello tiene imagenes mas severas de lo que puede ir mal, teme
siempre que ocurra lo peor. Por ello, no podemos reducir que so6lo existe una
manera de cuidar; es necesario conocer la diversidad de formas de cuidado, para

dar apoyo eficaz a los cuidadores de acuerdo a su situacion.*

Otro estudio, sobre la participacién del hombre en el cuidado, coincide con los
casos de los hombres que no participan en nuestra investigacion, menciona que el
hombre, especialmente esposos, son el sustento de los hogares y toman el
cuidado de la paciente y las necesidades de la familia, lo que puede generar que
no sean responsables para tomar este compromiso, ellos necesitan mas atencion
por parte de los investigadores acerca del impacto negativo del cancer y el
reconocimiento de su propio bienestar. Finalmente sugiere que desde enfermeria
como contacto cercano con los cuidadores, se afiada al curriculo de las escuelas

de enfermeria la ensefianza de las necesidades de cuidadores.'?®
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Tema 2. Integracion del rol cuidador

La experiencia de la mastectomia expone a la familia ante una situacion de vida
gue modifica las relaciones familiares, sin embargo en todo este camino siempre
se encuentran personas que los apoyan, como es la familia extensa, para
mantener la estabilidad familiar brindandole cuidados a ella y a otros como son los
hijos, padres, etc. Una vez que la mujer logra recuperarse de los cuidados
inmediatos de la cirugia y efectos adversos de los tratamientos, comienza la duda
de los cuidadores familiares, de ¢ Por cuanto tiempo mi familiar no podra realizar
actividades que hacia con anterioridad?, tema que muestra el desconocimiento
por parte de los cuidadores acerca del riesgo de presentar complicaciones en el
brazo, que implica hacer cambios en la vida diaria, a partir de la cirugia, que con el
tiempo van aprendiendo y sobre la marcha hacen ajustes cotidianos, en sus
trabajos, lo cual les inquieta y les da un giro en su planificacion diaria de
actividades, sobre todo por vivir constantemente sujetos a consultas, estudios de

control, que van formando parte de su tiempo y un nuevo estilo de vida.
Subtema 2.1. (Des) conocimiento del cuidado y complicaciones

El cuidado de la mujer mastectomizada, implica en el cuidador descubrir las
necesidades que surgen en el trayecto de los tratamientos y después propiamente
de la cirugia. Ellos cuentan con vagos conocimientos de como cuidar, sin embargo
desconocen que pueden presentarse nuevos problemas, que requieren cambios

en sus actividades de la vida diaria, implicando realizar nuevos roles.

FABIAN: [...] “Sabiamos que se debian hacer ciertos cuidados, pero qué
sigue, qué tengo que hacer, de qué forma te debo o te tengo que apoyar
para salir adelante” [...]. (E2F:8-9. E).

EDUARDO: [...] “Basicamente uno desconoce muchas cosas, al principio
uno tiene un cierto conocimiento del problema no enteramente, pero
desde la familia nos han ensefiado a hacer bastantes cosas, aunque no

recibi ninguna informacién no me fue dificil” [...]. (E1E:2P30-34. E)
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ALFREDO: [...] “Si sabia que no se acercara a la lumbre y entonces,
Jqué paso6? desconocimiento, no saber como va la ciencia” [...].
(E4A:3F74. E).

DIANA: [...] “Yo si habia escuchado de cancer, creia yo estar informada,
pero no sabia de estas complicaciones del brazo, hasta apenas ahora
con la cirugia, no sabia que no quedaba al 100%” [...]. (E6D:8F35. E).

GABRIELA: [...] “Sabiamos que ya no iba a ser igual, te dicen va a poder

hacer su vida normal, pero ya con mas limitaciones” [...]. (E3G:8; F99 H).

El cuidado representa un fen6meno que permite la comprension de la existencia
humana, inherente al hombre o un modo de ser esencial que supera el disefio de
un momento de atencion, celo y cuidado: representa una actitud de dimensiones
mayores, como la ocupacion, la preocupacion, la responsabilidad y la participacion
afectiva con el otro, que inquieta a las personas a conocer mas acerca de sus

funciones como cuidadores.*

Puesto que, los informantes reflejan la falta de conocimiento acerca del
tratamiento, complicaciones y lo que escasamente conocian, era so6lo por sentido
comun o lo que escuchaba con otras personas cercanas. Esto nos habla, que falta
una participacion por parte del equipo de salud, para hacer participe al CF previo a
la cirugia y continuamente durante todo el tratamiento, para disminuir su
desconocimiento y poder brindarle mayores herramientas para el cuidado en su

hogar.

En este ambito del conocimiento, un estudio de cuidadores familiares identificaron
qgue al tratar el prondstico y las metas en el cuidado del paciente hubo cierto
titubeo o falta de conocimientos para hablar del tema por parte de los
profesionales, expresando los informantes que necesitaban ayuda, asesoria, y no
sentian que lo estuvieran recibiendo.*?* Aunque el hallazgo no emerge en nuestros
discursos acerca de la informacion que brinda el equipo de salud, vemos que se
encuentran envueltos entre el desconocimiento en relacion a la informacion que
reciben para dar el cuidado y en proceso aprendiendo que se pueden presentar

nuevas complicaciones.
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Por otro lado, en el &rea cuantitativa un estudio de habilidades de cuidadores de
mujeres mastectomizadas, de acuerdo a sus resultados, el desarrollo de la
habilidad de conocimiento es una de las de mayor puntaje, ya que permite resolver
satisfactoriamente las necesidades de cuidado, lo que nos indica poner énfasis
como profesionales de la salud en ampliar el conocimiento para brindar seguridad

a los familiares.'®®

Quienes viven situaciones de desconocimiento sobre la
situacion de la enfermedad del ser querido, lo que hace que busque ayuda e
informacion que no siempre es de fuente profesional o especializada y se identifica

con una problematica compleja que hay que resolver.*

Entretanto, un estudio menciona que se ha observado que los esposos han
demostrado inseguridad y algunas veces incerteza en el desempefio de las
actividades del cuidado a la mujer.*® Logramos observar similitudes con otro
estudio, donde los esposos sienten que ellos necesitan mas informacién o tienen
problemas al contactar a sus médicos para conseguir informaciéon, menciona que
el acompafante debe ser orientado y conocer para poder clarificar todos los
aspectos relacionados, en este caso vemos que ellos mismos expresan su

necesidad de conocer.!®

Cabe mencionar que en un estudio también en cuidadores, reconocen que lo
desconocido, es decir, las tareas afiadidas a la atencién de pacientes, en cuanto a
la atencién domiciliaria, se convierte en parte de la vida cotidiana de ellos.*?
Observando similitud, en nuestros informantes, con el tiempo disminuye el (des)-

conocimiento que hay en un principio del tratamiento.

Este hallazgo, se asemeja en un estudio, que menciona como los hombres se
encuentran consternados por la salud de la esposas, al sentirse desprevenidos de
no saber qué hacer o como prepararse, y hasta que se encuentran en esta
situacion lo aprenden, es una experiencia en la que nadie puede prepararte para
ello. A pesar, de que algunos hombres tenian alguna idea del cuidado de la salud,
otros encontraron poca familiaridad con los recursos de cancer y una mayor
barrera, llegando a sentir frustracion y desesperanza de no lograr terminar con el
cancer. *1°
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Por otro lado, un estudio refiere que los cuidadores informaron, que inicialmente,
no tienen experiencia con la atencién, sino que, con el paso de los dias, la
experiencia de las actividades necesarias es adquirida. Los cuidadores reconocen
qgue los profesionales de la salud estan mas preparados para la atencion, lo que

generd inseguridad en los cuidadores.*?®

Una vez realizada la mastectomia y haber terminado las quimioterapias y
radioterapias, se tiene la idea de que ya se finaliz6 el tratamiento dificil,
manteniéndose sélo bajo vigilancia y estudios, sin embargo en el trayecto, los CF
se van dando cuenta que comienzan otras complicaciones que desconocian, y
que tardan tiempo en aparecer, notandolas de forma gradual y sin dolor, esto
implica comenzar otra vez los cuidados, como es el caso del linfedema. Causando
sentimientos de enojo o preocupacion, por haber hecho desidia en tomar medidas

preventivas, en cuanto presentaron indicios del problema, por desconocimiento.

FABIAN: [...] “Otra vez los cuidados, tardé poco mas de un afio que se le
comenzara a hinchar el brazo, al principio no se le notaban cambios,
ahora se cansa muy rapido o notamos que se inflama” [...]. (E2F:9F46.
E).

ALFREDO: [...] “Lo que si se me hizo rabieta, fue que después de tanto
afios y después otra vez...nunca tuvo el problema del brazo, sino que

surgié, ya hasta hace como dos anos”[...]. (E4AA:16F74. E).

GABRIELA: [...] “Todo fue muy bien, pero se empezd a hinchar el brazo,
aun asi como no le dolia hicimos desidia, a mi si me preocupaba la
verdad, porque la veia y decia se va a reventar ese brazo” [...].
(E3G:8P282-286. H).

Una medida que se emplea como parte del tratamiento quirdrgico en el CaMa es
la diseccion axilar, sin embargo esto aumenta el riesgo de presentar
complicaciones en el brazo, como el linfedema, lo cual ejerce un efecto negativo
en todos los demas ambitos de la vida social de la mujer y sus cuidadores,

percibiendo un camino interminable con la aparicion de nuevos problemas.
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Podemos encontrar similitud con un estudio en Espafa, que busca el impacto en
las familias de mujeres de CaMa, menciona como uno de los aspectos que mas
interfiere en su calidad de vida es el linfedema. Lo que ha cambiado las
expectativas que albergan familiares y cuidadores en relacidbn al paciente,
esperando ahora que ésta pueda llevar una vida lo mas normalizada posible,
siendo la morbilidad del brazo junto con el miedo a la recurrencia del cancer, la
fuente de estrés mas importante tras el tratamiento, incrementando la
discapacidad, alteraciones funcionales, alteraciéon de la imagen corporal, peor

adaptacion a la enfermedad y dificultades en su entorno familiar.*?’

Dentro de un estudio, acerca de las necesidades de los CF para desempefarse, el
dominio del conocimiento es para los ellos una de las necesidades mas
importantes, porque la satisfaccién de este que les permite una mejor percepcion
de la situacion experimentada y, por consiguiente, su nuevo rol y su
importancia.*?® Esto nos habla del papel tan importante de ser educadores de los
CF, quienes tienen el interés de aprender en algunos casos, para cuidar de
manera adecuada a su ser querido, permitiéndole sentir seguridad y el control de

la situacion.

El CaMa dentro de las familias, es visto como una patologia que condiciona un
curso de enfermedad natural prolongado con cambios desde el diagndstico de la
persona enferma y sus CF en multiples aspectos de la vida diaria y que incluyen
las esferas social, familiar, econémica, fisica y psicolégica.’®® Se ha identificado
qgue la falta de informacién y orientacién al CF, puede causar mayor angustia o

deseo de conocer como ayudar a su familiar.

Por ende, el cuidado es la actitud de desvelo, de inquietud por la persona amada,
ante lo cual, el ser humano y su desconocimiento de la posibilidad de encontrarse
a si mismo, es un indicio de que el “ser ahi’, que permanece regularmente
encubierto para si mismo, por obra del publico, que también se encuentran en el
mundo, resulta susceptible de abrirse en un sentido original en este encontrarse,
“curarse de”, al “ser ahi con” otros que hace frente dentro del mundo procurando

por ellos, en el deseo e impulso de vivir, al dar y recibir apoyo en la familia.”
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Subtema 2.2. Reciprocidad en el apoyo familiar

El cuidado de la mujer con CaMa, requiere un esfuerzo y compromiso de
acompanfarla después de haber sido mastectomizada, un momento donde pueden
aparecer varios personajes que apoyen en el cuidado inmediatamente después de
la cirugia, y posteriormente el cuidador principal es quien se encargara del cuidado
y cubrir los roles que ella antes desempefiaba en la familia, reconociendo que

nunca se esta soélo en el camino.

Sin embargo, un enfermo en la familia, no quiere decir que los demas integrantes
no necesiten de cuidados, es por ello, que en ocasiones puede el mismo cuidador

tener otras responsabilidades con sus hijos, al mismo tiempo que cuida a la muijer.

LIDIA: [...] “Normalmente me apoyo nada mas de mi hermana, que la
cuidé el tiempo que yo trabajo...mis hijos ya no ocupan mucha atencion
uno tiene 12 y 6, lo tipico nada mas, arreglarles la ropa” [...].
(E5L:5y8F21y35 H).

DIANA: [...] “Usualmente es mi papa o soy yo, mi hermana no esta muy
involucrada a pesar de que ella vive ahi, o la chica que le ayuda...a veces
voy por mis hijas a la escuela y toda la tarde estoy con mi mama” [...].
(E6D:5y7F26y33. H)

ALFREDO: [...] “Finalmente estamos los dos, pero cualquier cosa estan
los hijos”[...]. (E4A:11F50. E).

FABIAN: [...] “Tuve que quedarme al 100% del cuidado de mi hijo,
levantalo, hazle algo de desayunar y vdmonos a la escuela, las juntas y
la firma de la boleta...A ella la apoyé su hermana, no puedo colgarme la
medalla yo solo”[...]. (E2F:2y9F10y46. E).

El CaMa aparece en mujeres cada vez mas jovenes, cuando las familias tienen
hijos pequefios, adolescentes o en el nido vacio, esto provoca que una vez que la
mujer se enferma, se inviertan los papeles, y los esposos requieren participar en el
cuidado de los hijos, por otro lado las hijas que acompafian, también pueden
ejercer el rol de madre y esposa, a la vez que cuidan a su mama, para no
descuidar sus propias familias.
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Del mismo modo, un estudio en Brasil, en la categoria de soporte social, menciona
que los miembros de la familia, vecinos y amigos todos prestaron apoyo a los
esposos y esposas en todo el proceso de la enfermedad. Las hijas, los amigos
siempre contribuyeron, la suegra y el suegro, vecinos, asimismo otras personas
les brindaron su ayuda; estaban preocupados acerca de la enfermedad de su
esposa.’'® Este apoyo difiere en nuestro estudio, debido a que no mencionaron

apoyo de vecinos o amigos en el cuidado.

Dentro del andlisis de una revision de la literatura, los autores destacan que cubrir
las necesidades personales, le permiten al cuidador mejorar sus relaciones
interpersonales, promoviendo el desarrollo de estrategias individuales, para
facilitar el aumento de la autoestima, fortaleciendo la identidad personal,
permitiendo asi integrar mejor el papel de cuidador. Concluyendo que la familia es
un recurso importante por el apoyo psicosocial que ofrece. Mostrando que la falta
de apoyo emocional y asistencia por parte de los parientes, asi como el no

reconocimiento de su papel como cuidador, puede afectar su situacion.*?®

Lo que fundamenta la importancia del apoyo social y familiar, que reciben los
cuidadores, para ellos poder desempefiarse en su responsabilidad y asi también
mantener su estabilidad como ser de cuidado.'?® El cuidado (die Sorge, del latin
como cicatrizante), expresa el caracter fundamental de la experiencia humana y
unifica todos los momentos que constituyen el ser-en-mundo. Mientras la diada
vive el cuidado, aprende de manera progresiva y se fortalece de tal forma que se

hace complejo comprender quién cuida a quién.**

En acuerdo con esposos de mujeres mastectomizadas en un estudio donde
reconocen la labor de la mujer en su papel de madre y administradora del hogar,
el esposo adquiere un rol mas amplio en la educaciéon de los hijos, expresando
gue tienen dificultades para criar a los hijos, porque la mujer es la que va al frente
de la familia, y es dificil para ellos cuando ella por su enfermedad tiene que
delegarle la mayor responsabilidad al esposo.*'® Esto se visualiza, en el caso de

Fabian, quien se tuvo que hacerse cargo de su hijo al 100%.
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Puesto que surge un intercambio de roles, un autor concuerda con tal hallazgo,
encontrando que para continuar con la vida familiar, los esposos y los demas
necesitan ser involucrados en el hogar y actividades del cuidado de los hijos. A
pesar de que muchas mujeres continlan haciendo algunas cosas, la necesidad de

ayudar puede llegar a estresar a estos familiares.*°

Hallazgos similares, en un estudio que caracteriza a quienes cuidan, clasifica que
los cuidadores entre los 18 y los 35 afios, tienden a ver frustradas las metas
proyectadas para sus vidas y muchos de ellos estan iniciando la crianza de los
hijos, lo que ocupa la mayor parte de sus energias y el cuidado del enfermo
compite con su responsabilidad principal o cuando se cuida al hijo agobia de

manera especial.***

La teoria denota que el ser ahi es esencialmente “ser con”, visto como parte de la
existencia del ser humano, el hacer frente en su “ser ahi con” en el mundo, con
otros entes que también tienen la forma del “ser ahi“, y que ademas de estos
entes no “se cura” como de los objetos que hace uso, sino que se “procura por”
ellos.”® Como es el caso del interior de las familias, donde sus integrantes se
apoyan, pero a la vez se preocupan por su bienestar, involucrando sus

sentimientos, encontrando sentido a su vida a través del cuidado de los otros.

Se aprecia que hay una menor sobrecarga en el cuidador cuando este recibe el
apoyo social de sus familiares allegados, vecinos y otros, mientras que los que no
lo reciben. Coincidiendo con otro estudio, titulado nuestra vida después de la
mastectomia, muestran haber recibido apoyo familiar constante por diferentes
miembros de la familia. “Todos me apoyaron también, creo que hasta hubo un

exceso de asistencia”.*

Sin embargo, encontramos un caso atipico, donde una mujer cuidadora hija, se
hace responsable del cuidado de su mama en todo momento, aunque refiere que
si hay otras personas que podrian colaborar en el cuidado, estos han delegado y

evadido el compromiso del cuidado de la mujer mastectomizada.
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En consecuencia, es dificil asegurar que los cuidadores se encuentran
acompafnados por la familia extensa o directa, puesto que no cuentan con la
garantia de compartir la responsabilidad y el tiempo del cuidado, en los casos
donde un sélo cuidador toma el rol de cuidador principal, la responsabilidad de los
hijos y el trabajo, conlleva a que la dedicacion del tiempo sea mas absorbente, por

recaer en un solo CF.

GABRIELA: [...] “Todo me ha tocado vivirlo a mi, y practicamente
sola en cuestidn de familia. Cuando llega el momento de la cirugia, yo me
la llevo a mi casa, porque mis hijos estaban pequefios, entonces yo no
los podia descuidar” [...]. (E3G:1-3F6-15. H).

Enfrentar una experiencia dificil, que modifica el curso de la vida parece abrir en
los integrantes de la diada de cuidado un margen de vulnerabilidad, un vacio, una
necesidad de apoyo que permita superar las necesidades evidentes que plantea el
cambio de la rutina.®' Frente a ello los sistemas de apoyo social publico y privado
contintan distantes de las necesidades y son insuficientes para dar esperanza en
la vida diaria o para proporcionar una tregua que evite el cansancio y la fatiga con

la labor de dar y recibir cuidado.***

De acuerdo, al estudio sobre la clasificacion de quiénes cuidan durante la
enfermedad crénica, el grupo de cuidadores entre los 36 y los 59 afios, conforma
lo que se ha denominado generacion sandwich, aqui la tarea de cuidador se da de
forma simultanea con el rol de trabajador(a) y, a veces, con el cuidado de los hijos.
Por ello, los cuidadores que tienen un apoyo social, por parte de la familia, los
amigos y los profesionales, bien sea emocional o instrumental, experimentan
menos efectos negativos ante la situacion de cuidado. Por el contrario, la soledad

y la falta de apoyo generan sufrimiento en el cuidador.***

En el caso de Gabriela, aunque se identifica que tiene mas hermanos y el papa,
ella se siente sola, y sus discursos estan llenos de sobrecarga del rol cuidador,
con necesidad de ser reconocida y apoyada, ademas, fue la Unica informante que
dio importancia a la religion, menciona que ahi ha encontrado refugio y es como

una familia para ella, que la apoya en aligerar los problemas.
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Subtema 2.3. Organizar el tiempo y el cuidado

Las tareas asignadas a los cuidadores, junto al tiempo que éstas dedican al
cuidado pueden llegar a poseer un impacto negativo en su vida, que puede
provocar: pérdida de trabajo u oportunidades laborales, empeoramiento de la
situacién econdmica y reduccién del tiempo destinado al ocio y a las relaciones
sociales, teniendo que realizar ajustes laborales para poder dedicarse al
cuidado.*®* La enfermedad no se planifica, sin embargo implica dedicar tiempo
para aliviarla, recurriendo a diversos tratamientos, consultas, estudios, que les
embrolla a los cuidadores familiares al sentirse sujetos a tiempo, el tener que
trasladarse de aqui para alla, ahora corranle viviendo a prisa combinando sus
actividades cotidianas con asistir a instituciones de salud, llegando a ser
desgastante por los trayectos largos, levantarse temprano, aunado al cansancio

fisico y emocional.

EDUARDO: [...] “Sélo son trabajos eventuales, a razén de la operacion

tengo que dedicarme a ella, a la casa”[...]. (E1.03F11. E).

FABIAN: [...] “Afortunadamente en mi caso soy independiente, puedo
disponer del tiempo, no y aunque no lo tuviera me lo daria. A partir de esa
fecha asi ha sido nuestra vida, ahora corranle para acé, ahora vamos
para alla, hay que ir a ver esto, nos toca consulta” [...]. (E2F:02F6-7y60.
E).

ALFREDQO: [...] “Ya soy jubilado, por eso tengo todo el tiempo del mundo
para ayudarle en lo que sea... hay que ir y venir, estar sujeto a varias
horas, es el desgaste de levantarse temprano y las citas, llega un
momento de hartazgo de trasladarse a un lugar [...]. (E4A:5y10F22-
23y46. E)

Tomar la decisién o ser elegido como cuidador familiar, implica una reorganizacion
tanto en la vida personal, familiar y relacional, debido a, que se tienen que ajustar
las actividades que anteriormente se realizaban o tenia prioridad para el CF, esto
implica la dedicacion del tiempo al cuidado, combinar el trabajo, las consultas,

dejar de hacer actividades de ocio.
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Estudios relacionados con la productividad del cuidador, la mayoria de ellos
encontr6 que la productividad laboral menoscabo con el tratamiento. Cuyos
hallazgos acerca de como los hombres se las arreglaban después del diagndstico
de sus esposas reveld el tema de la adaptacion de los horarios de trabajo para
acomodar las necesidades de la familia, visto como proveedor dentro de la

misma.!

Esta reorganizacion, también se observa en otro estudio cuando los cuidadores
crean estrategias para organizarse, como en el caso de horario citado en
consultas, sin embargo, subsiste el temor y la inseguridad de no proporcionar el

mejor cuidado por no tener la formacién profesional.*?®

Heidegger, uno de los tedricos que enfatiza el factor tiempo, como el factum de
que el “ser ahi, “cuenta con el tiempo” y se rige por él. El hablar de “no tener
tiempo”, asi como el que pierde constantemente tiempo, resulta la sefal distintiva
de la temporalidad de la existencia propia el que en el “estado de resuelta” no
pierde tiempo nunca, sino que “siempre tiene tiempo”,”® esto da cuenta de la
relacion del cuidador con la paciente y la importancia que tiene para él, es por ello
qgue se dedica en agradecimiento, amor o compromiso por la otra persona en su

vida, y esto permea que tenga el tiempo para ella.

Boff’>, advierte que el cuidado no se opone al trabajo, pero le confiere una
tonalidad diferente, gracias al cuidado dejamos de ver como objetos la naturaleza
y todo lo que existe en ella, encontrando el ser humano que no existe; co-existe
con todo lo otro, y no es sélo el acto de cuidar como intervencion, sino interaccion

y comunion.

Asi el trabajo es delegado en importancia, para dedicarse a la persona que les
ocupa un sentimiento en su vida. Admitir el cuidado no significa dejar de trabajar,
significa renunciar a la sed de poder, que reduce todo a objetos desconectados de
la subjetividad humana, significa organizar el trabajo en sintonia con la naturaleza

y la sociedad por encima de los intereses humanos.”
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El género y la generacion influyen en las percepciones del impacto del cuidado en
la salud fisica y psicologica, la dinamica familiar, el trabajo remunerado, las
actividades recreativas y las relaciones sociales entre los cuidadores. En relacion
al vinculo laboral, muchos cuidadores dejan de trabajar o se jubilan antes de lo
previsto para asumir el cuidado, que se convierte en un trabajo de dedicacion casi
exclusiva, otros siguen trabajando por razones econdmicas, y familiares, lo que
amplia la diversidad de tareas y el esfuerzo que deben realizar, demandandoles

una planificacién de su tiempo.*??

GABRIELA: [...] “Soy costurera, sélo hago composturas, ya me
tengo que organizar, como que al principio si me cayé pesado, porque
era mucho tiempo (consultas)”[...]. (E3G:11F73. H).

DIANA: [...] “A veces trabajo, no todo el tiempo porque también yo
tengo dos nifias y estoy casada. Es complicado, porque yo vivo retirado
entonces tengo que ir por mi mama y venir para aca” [...].
(E6D:2y8F6y38. H).

Es un tema que repercute en los CF’s de alguna manera, sin embargo, se logra
organizar con el tiempo, no por ello, debe obviarse que requieren ayuda para la
busqueda de apoyo, tanto humano como econdmico. En ellos, la escasez de
tiempo se traduce por "la vida es una constante agitacion”, sentimiento que se
presentd en las expresiones "de ir y venir mas rapido". Preocupacion que

condiciona su vida cotidiana.?!

En un estudié con 150 cuidadores sobre factores asociados al cansancio del
cuidador, en el cual hace mencion que casi la mitad de ellos (49,4%) habian
abandonado sus puestos de trabajo a causa de responsabilidades de cuidador.
Sin embargo en las narrativas anteriores los informantes realizaron solo ajustes en

cuestion al tiempo que dedicaban al trabajo o de forma eventual.**

Visto desde un estudio del significado de los cuidadores, revel6 que la estructura
familiar en momentos de estrés, estaba estancada a los movimientos y la atencion
fue agotadora en cuestion del tiempo, sin embargo dan prioridad a su familiar
antes que a sus actividades.'®

66



Retomado por otro estudio, el tiempo es un factor importante al ejercer el papel de
cuidador, este requiere un periodo de ajuste para adaptarse a la nueva situacion,
donde la ayuda prestada por las enfermeras durante la hospitalizacion facilité el
ejercicio del papel en casa, que al principio, era una practica dificil de realizar, sin

embargo, con el tiempo, se convierte en un habito.*

Por otro lado, una revision sistematica, muestra factores estresantes en los
cuidadores, entre ellos fueron los viajes y gastos relacionados con el tratamiento,
el cambio de las horas de trabajo durante el tratamiento, que afecta a la
productividad del trabajo del cuidador debido al aumento de la participacion en las
actividades del hogar y el tiempo empleado en el hospital y otras actividades

relacionadas, tales como el tratamiento, citas y efectos adversos.**?

El tiempo es un factor sobresaliente en un momento de cuidado del otro, puesto
que el ser humano construye su existencia en el tiempo, es decir necesita tiempo
para crecer, aprender, madurar, adquirir sabiduria e incluso para morir.”> Estos
movimientos surgen en las rutinas de los cuidadores, son de crecimiento, porque
al acudir a citas o resultados de estudios, les da una esperanza para el bienestar
de su familiar en cuestiones de salud, visto de forma ambivalente como algo
necesario que debo hacer, sin embargo les resta tiempo para actividades que
anteriormente realizaban o formaban parte importante del sentido de sus vidas,

como lo es el trabajo, convivencias sociales, viajes, entre otras situaciones.

Tal como es mencionado en una investigacion, donde la falta de tiempo que el
cuidador tiene para él, es tomado como un factor inhibidor, debido a la
insuficiencia de recursos que permitan pausas en la prestacion de cuidados, y asi
tener tiempo para sus necesidades individuales, tanto de ocio como de
socializacion.’®® Asimismo, otro autor reporta que debido a la demanda de
innumerables horas de cuidado diario que los pacientes requieren, en la mayoria
de los cuidadores no tienen tiempo para obtener un trabajo remunerado, causando
un desajuste entre la realizacién y el cumplimiento de un trabajo fuera del hogar y
el cuidado de su familiar, justificandose el bajo nivel socioeconémico de la mayoria
de los cuidadores.*®

67



Cabe mencionar que en nuestro estudio, los cuidadores no mencionan tener
problemas econémicos, por trabajos de medio tiempo. Sin embargo se tendria que
considerar que la institucion en donde se realizo el estudio, recibe trabajadoras del
estado, donde algunos esposo son jubilados, o las mismas pacientes, en el caso
de las hijas, algunas contaban con el apoyo de los padres y esposo, a excepcion
del caso de Gabriela, que no contaba con ninguno de los dos.

Por ende, los cuidados en el hogar representan desafios psicolégicos y de
adaptacion al medio, que implican la constante dedicacién de tiempo y de
conocimientos basicos para el acto de cuidar; sin embargo, este proceso puede
ser desgastante. En este sentido, la prestacibn de apoyo para el cuidador
garantiza una asistencia de calidad una vez que €l también necesita atencion, ya
que pasa a través de ajustes fisicos, sociales, emocionales y necesidad de

comprensién.*?®

Finalmente, en un estudio un nimero considerable de cuidadores revel6 que se
siente dividido entre el cuidado de su familiar y otras responsabilidades familiares
y de trabajo.'** Por nuestra parte, los cuidadores no mencionan sentirse divididos,
lo cual puede estar relacionado con el tiempo que llevan en el cuidado,
considerando que puede volverse mayor la carga, al tener que dedicar tiempo al

cuidado en el hogar y al realizar otras actividades en casa.

El CaMa es una enfermedad que afecta mayormente a mujeres, y las mujeres
desde el género estan relacionadas con actividades del hogar, lo que da cuenta
que el CF y su integracion del rol, puede tener un comienzo complejo. Sin
embargo es dificil saber a qué limites llega, reconociendo que el ser ama de casa
es una tarea que no se reconoce e involucra muchas actividades de cuidado, esto
se menciona porque las mujeres que se ven afectadas, al recibir apoyo unos dias
después de su cirugia, pero no ser cubiertas del todo en sus hogares, esto implica
un mayor esfuerzo del cuidador, quien debe comenzar a participar en actividades

gue antes no realizaba.
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Subtema 2.4. Involucrarse en actividades del hogar

El papel de la mujer es culturalmente e histéricamente en el cuidado del hogar, si
bien es cierto que las mujeres se ven afectadas en su movilidad meses después
de la cirugia, esto implica que todo el sistema familiar modifique sus vidas y
comience a apoyar en actividades que normalmente no realizaban, lo cual puede

causar conflictos en sus habitos, costumbres y actividades de la vida diaria.

EDUARDO: [...] “Ha cambiado en los quehaceres del hogar, el procurar
gue ella no se acerque a la estufa, los trabajos mas pesados, donde no

tenga que esforzarse mucho o levantar los brazos.” [...]. (E1E:09F37. E).

FABIAN: [...] “Procuro ayudar mas en las labores de la casa, antes ella
lavaba, ahora a mi me toca lavar, todos los viernes, ya agarré mi dia para
la lavar”[...]. (E2F:14F67. E).

ALFREDQO: [...] “Estoy tratando de que haya un descanso mayor, para su
recuperacion, ahorita evito que haga alimentos, se come en la calle y en
la casa yo la apoyo [...]". (E4A09:319-323. E).

LIDIA: [...] “Pocos esfuerzos realiza con el brazo, si hace actividades

]

pero procuramos que sea menos, de hecho las realizo yo la mayoria’
[.-.]. (E5L:2F6. H).

Después de la cirugia, aunque haya una recuperacion de la herida y el dolor
agudo, se observa que las mujeres ya no logran realizar sus actividades en un
100% como antes lo atendian, por lo cual se inician adecuaciones en las
actividades cotidianas involucrdndose mas el cuidador. En un estudio cuidadores,
intentan mantener las cosas normales, pero ya no es normal, haciendo

adecuaciones implicandoles mayor esfuerzo.**

La enfermedad altera las rutinas y la organizaciéon doméstica cotidiana.**® En una
de las categorias que emerge en otro estudio “el cuidado concreto”, comprende
ofrecer ayuda para desenvolver actividades fisicas, y uno de los principales
factores fue: la disrupcion del cotidiano familiar, cambio de roles en la realizacion

de actividades y el aumento de la responsabilidad en el hogar.>®
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Esto también surgié en un estudio en Brasil, donde los maridos en la categoria de
participacion en la prestacion de cuidados, tiene lugar en todas las etapas de
cancer, siendo los esposos los cuidadores primarios en el contexto doméstico,
ayudando a diario con el cuidado personal, haciéndose cargo de las tareas
domésticas que sus esposas se encargaban de realizar antes del procedimiento
quirurgico, haciendo énfasis que después de la enfermedad, han dedicado més

tiempo a las tareas domésticas.**’

El apoyo en las actividades del hogar, muestra la dependencia en actividades de
la vida diaria como uno de los principales factores desgastantes.*?® Por otro lado,
un autor, nos relata que un aspecto que desperté su atencion, es en la vida de los
familiares, quienes asumen nuevos papeles, que antes eran asumidos por las

esposas, destacando las tareas domésticas. % 17

Un estudio concluye que la asociacion entre el trabajo doméstico no remunerado y
las mujeres puede explicarse por la tradicibn en un pasado reciente, donde las
mujeres no desempefian papeles fuera de la casa. Es evidente, en relacién con el
universo femenino, que algunos de los cuidadores ahora cuidan de otros
miembros de la familia, realizan las tareas domésticas y los roles como madre,
abuela y esposa que desempefiaba la mujer, lo cual puede generar una
acumulacion de trabajo y sobrecarga en diferentes ambitos de la vida, como el
social, emocional, fisico, espiritual, contribuyendo al abandono de si mismos y de
su propia salud.*®” Sin embargo en nuestro estudio los hombres también refieren
que adquirieron estos roles, haciéndose cargo del cuidado de los hijos, o

participando en actividades del hogar.

Por otro lado, un estudio en Brasil, menciona que los hombres cuidadores, ven su
desarrollo en las tareas domésticas, aunque antes las realizaban de alguna
manera. Asimilan ellos mismos que son parte inherente al cuidado de la paciente,
ya que el mantenimiento del medio ambiente también favorece el bienestar de la
persona enferma.’?® Es asi como las tareas afiadidas a la atencién del paciente, se

convierten en parte de la vida cotidiana.
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Comprender desde el ser hombre y ser mujer, nos invita a enlazar que en un
momento de necesidad de cuidado, ambos géneros pueden desarrollar las tareas
del hogar, tal vez de diferente manera, actitud, entusiasmo y solidez, pero siempre
expresando su amor por la otra persona. Puesto que el cuerpo y las emociones
estan siempre vinculados, el cuerpo es el lugar de comunicacién con los demas,
no es un objeto, es siempre la mundanalidad, y esta culturalmente e
histéricamente constituido, lo cual por medio del apoyo a los otros en actividades
cotidianas, vislumbra significados y sentidos de los propios roles tanto de hombre

como de la mujer .2

Por otro lado, la diada percibe cuando aparecen los sintomas que generan
limitacion, pérdida de funciones y asilamiento. La vivencia es desagradable, sin
embargo, a medida que la diada forma el "vinculo especial”, se fortalece alrededor
del tratamiento, del manejo de los factores de riesgo y la prevencion de otros, y

finalmente la intuicién se desarrolla como parte de la experiencia.*

Reflexionando en torno a la experiencia vivida de los cuidadores familiares, un
cuidado comprensivo tendria que considerar también la presencia de dinamicas e
influencias de redes de apoyo, comprende el ser humano como un ser con otros,
concibe la vida humana como experiencia situada, en relacién con los diversos
contextos en los cuales los seres humanos nos desarrollamos, cambiamos,

morimos y nos curamos.’’
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VII. Conclusiones

La construccion de la experiencia vivida, y la forma en como se da el cuidado
entre el ser cuidador familiar y la mujer mastectomizada, visto desde lo fisico y
espiritual, desdibuja una relacion jerarquica o altruista entre el que cuida y el que
es cuidado. Revelando una diada de alteridad y reciprocidad que se fortalece y
trasciende en el significado que se tiene acerca de la vida, influida por el entorno

cultural, la atencion profesional de la salud, el entorno social y la familia extensa.

Al profundizar en las experiencias de los CF de mujeres que han sido
mastectomizadas, se encuentra que la cirugia va mas alla de un procedimiento
quirurgico, es decir, es un momento de encuentro donde surgen sentimientos y
preguntas de codmo apoyar a la mujer, de qué manera hablarle y hacerla sentir
amada, como un significado de la propia vida del cuidador, donde no solo se
busca cubrir necesidades basicas sino que se preocupa por ella, como un ser

temporal que se encuentra al igual que él mismo en el mundo.

Debido a que no se encuentran preparados para enfrentar la situacion, refieren
tener vagos conocimientos acerca de las posibles limitaciones fisicas y
complicaciones que pueden aparecer después de la cirugia, lo que hace mas
propensas a estas mujeres y sus cuidadores, de regresar con el tiempo con
sintomas de linfedema, una de complicaciones mas comunes, que les implica
realizar modificaciones en su vida diaria, adoptando nuevos roles y el compromiso

del cuidado.

Es por ello, que el vivir en la zozobra ante una enfermedad que puede regresar en
cualquier momento y arrebatarles la vida de su ser querido, percibiendo como
poco a poco se va diluyendo la persona, cambiando fisica y emocionalmente,
conlleva a una fuerte dependencia a los tratamientos y los resultados de estudios
en cada consulta, siempre con la basqueda de esperanza y tranquilidad, siendo el

cuidado fuente de apoyo emocional, a la vez que es sensible y fuerte.
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De la misma manera, hablar del CaMa, involucra un sistema de personas
alrededor de la mujer, tanto hijos, esposo, madres y hermanos, los cuales juegan
un papel primordial en la adherencia al tratamiento y programas de rehabilitacion,
gue permitan mejorar la calidad de vida de las mujeres, para reincorporarse a su
vida diaria. Si bien, es cierto que en muchos se cuenta con los recursos humanos
gue acompafien a la mujer, en otros casos no son acompafiadas. Siendo otro

campo de estudio en cuanto al apoyo a las mujeres solas.

Extrapolando los datos actuales de la literatura, podemos postular que se puede
mejorar la atencion de enfermeria desde un rol gestor, orientada al CF y la mujer
mastectomizada, fomentando la reorganizacion familiar, satisfaccibn de las
necesidades de la diada y un cambio en las actividades de la vida diaria,
favoreciendo la funcién fisica y la independencia de las mujeres, generando menor

carga para sus cuidadores.

Reconociendo las redes de apoyo, la familia es considerada como un pilar basico
en la provisibn de cuidados a los enfermos, pero sabemos que el proceso de
cuidar es complejo, requiere conocimientos, habilidades, recursos, modificaciones
de habitos, de horarios, cambio de roles, reajustes cognitivos, adaptaciones a la
realidad diaria y una inversién de tiempo proporcional al nivel de dependencia de

la persona a cuidar y la duracién de la enfermedad.*®

Es por ello, que perspectivas futuras proponen comprometer a pacientes,
familiares, cuidadores y profesionales de la salud, en un didlogo y hacerlos
participar activamente en el desarrollo, implementacién y evaluacién de politicas,
servicios y programas.’® Para lo cual, se hace imprescindible que los profesionales
de enfermeria, transpongamos el cuidado técnico-cientifico y busquemos

comprender sus necesidades existenciales.***

Mas alla de aspectos de salud, determinantes y condicionantes biomédicos, la
necesidad primordial, es la promocion de una relacion dialdgica, creando
situaciones favorables hacia los cuidadores para percibir el cuidado como una
oportunidad de trascendencia.***
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7.1. Aportaciones

La experiencia de cuidar de un familiar se puede vivir como un aspecto mas de la
vida, que forma parte de ella, o como un giro temporal, algo inesperado y
transitorio. Por esto, a la hora de definir estrategias de apoyo a los cuidadores y de
implementar intervenciones comunitarias, se ha de considerar el significado amplio

y complejo que tiene cuidar de un familiar en la casa.

Enfermeria como profesional encargado del cuidado integral de la persona, familia
y comunidad, es capaz de liderar y organizar intervenciones con el equipo
multidisciplinario de salud, para cubrir los diferentes aspectos que vive el cuidador
con la mujer mastectomizada por cancer de mama, haciendo hincapié en los
hallazgos cualitativos de esta investigacion, que fue enfocada al cuidador familiar
como la persona que se preocupa y procura por la recuperacion de la mujer
mastectomizada, con (des)-conocimiento y con la enorme responsabilidad de
elevar los &nimos de la persona que ama y teme perder.

El modelo de salud que involucra al cuidador como recurso y no como cliente con
necesidades propias, en este trabajo no es la excepcion, y se identifica que aun el
cuidador es visto s6lo como una persona que da seguimiento en el hogar a los
cuidados y el apoyo en actividades de la vida diaria. Esto no sélo contribuiria en la
evitacion de problemas de salud en los cuidadores, sino que ademas ellos serian
fuente de informacion con evidencia cientifica al ser parte de intervenciones
sustentadas para llegar a compartirlas con otros cuidadores que comienzan el

proceso de cuidado.

Visto como parte de la organizacion del cuidado en conjunto con los profesionales
de salud, escuchando sus propuestas acerca de las necesidades que presentan
en el hogar, para individualizar la planificacion e identificar sus redes de apoyo con
gue cuenta la familia, al conocer la relacion entre los pacientes y sus CF, en éste
caso su compafia, es una necesidad para el personal de enfermeria, para
evaluar, planificar e intervenir, proporcionando acciones que mejoren las

condiciones de vida y fortalezcan las relaciones de atencién y cuidado.
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Con el objetivo de contribuir a la atencion centrada en aquellos cuidadores que
dedican sus vidas a favor de otros, en beneficio de la mujer que enfrenta el
cancer.**? Puntualizando que los cuidados después de la mastectomia necesitan
ser integrales, dando respuesta a la situacion patoldgica sin excluir la personalidad

Unica de la paciente y su CF.

Asimismo la actitud de la paciente depende en gran parte de la actitud de los
profesionales, debemos evitar imponer y dirigir las situaciones, ser empaticos y
mantener el derecho de las mujeres y su CF a ser escuchados, a comentar y a
participar activamente en la toma de decisiones. Desde una presencia que le dé al
otro la autoridad para tomar consciencia de su realidad y afrontar un proceso duro,
pero reestructurante, sin perderse en el miedo, ansiedad y otros temores a los que

la enfermedad le confronta a diario.
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7.2.  Propuesta de mejora

Inicialmente se plante6 el objetivo especifico de proponer una estrategia de
acompafnamiento al CF de la mujer mastectomizada, desde el rol de enfermeria
como gestor y lider, asegurando que todas las personas involucradas en el
cuidado del paciente obtengan la informacién necesaria para la continuidad y
calidad de los cuidados, colaborando en organizar, supervisar, evaluar y promover
el mejoramiento del cuidado, durante el primer afio de seguimiento a mujeres

mastectomizadas, en base al analisis de los hallazgos encontrados.

A continuacion, se muestra la intervencion sugerida en base al planteamiento de
objetivos y estrategias, que acomparfien de forma integral a la triada paciente-
cuidador-personal de salud, considerando que un aspecto importante es la
comunicacién a nivel tripartito para lograr una estrategia exitosa, haciendo uso de
herramientas de planeacion y organizacién que caracterizan a una enfermera en

gestién del cuidado.

Asimismo, es importante visualizar una atencion integrando al familiar de la mujer
mastectomizada, donde él se sienta libre de expresar sus sentimientos, tanto
dentro y fuera del seno familiar, ya que es fundamental un patron de comunicacién
que contribuya a la calidad de vida de todos, visto que el cancer es una
experiencia extremadamente delicada y que afecta emocionalmente tanto a los

pacientes como al entorno familiar.*®

La enfermera gestora puede favorecer una cultura organizacional centrada en el
cuidado de la mujer y su CF, como un proceso humano y social que se apoya en
la influencia interpersonal, del liderazgo, comunicacion y colaboracion. Dando
lugar a un nuevo significado del cuidar, como una forma integradora, en la
dimensién existencial, que expone al cuidado como la esencia humana del ser, el
venir a ser humano, desde la dimensién ética representada por la responsabilidad
y el compromiso con el otro, considerado de tipo transformador, en el cual ambos,

el ser cuidado (la mujer mastectomizada) y el cuidador familiar crecen.**?
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Sin embargo, en la atencién que brinda el equipo de salud, se han encontrado
actos de inseguridad en su practica, que afecta la seguridad del paciente,
derivados principalmente de los procesos mentales, tales como el olvido, la
desatencion, la falta de motivacién, descuido, negligencia y temeridad. Los
sistemas actuales de salud han venido incorporando estrategias para mejorar dia
tras dia, los diferentes servicios que brinda a la poblacion, una de ellas ha sido la

incorporacién de sistemas de gestién para mejorar la calidad en la atencién.***

El primer principio de la calidad es el enfoque al cliente, el cual se ve reflejado en
como las instituciones han desarrollado y comprobado métodos de evaluacion
centrados en el usuario, orientados a medir y entender la percepcion de los
clientes internos y externos, lo que ha llevado a utilizar enfoques tanto cualitativos
como cuantitativos para comprender la complejidad que encierra la calidad y la
seguridad del paciente, el segundo principio es el liderazgo de colaboracion, para
la adopcion de buenas practicas y mayor acceso a los diferentes procedimientos y
procesos, logrando asi una alianza de los profesionales de la salud y demas
miembros de la institucion, lo que conduce a la creacion de una masa critica,

necesaria para lograr el éxito en cada una de las actividades emprendidas.'*

Su funcion es proteger a las victimas potenciales y activos de riesgos locales. La
mayoria son eficaces, pero siempre hay deficiencias. La problematica es acerca
de la necesidad de herramientas proactivas que lleven a una mejora continua,
mediante un programa de rehabilitacion integral que incluya a la triada mujer-

cuidador familiar-personal de salud.

Por ello, se propone visualizarla desde el modelo del queso suizo o del efecto
acumulativo, de James Reason'**, sobre todo para reflexionar la magnitud del
fendmeno, los dafos y peligros que enfrenta el cuidador familiar al cuidar y apoyar
en la reincorporacion de la mujer mastectomizada a su entorno cotidiano, laboral,
social y familiar. EI modelo del queso suizo es una herramienta que permite
identificar condiciones latentes que se encuentran en el sistema por muchos afos
antes de que se combinen con los fallos activos.
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A diferencia de los fallos activos, cuyas causas especificas son a menudo dificiles
de prever, las condiciones latentes pueden ser identificadas y corregidas antes de
gue ocurra un evento adverso, en este caso la sobrecarga de los cuidadores es lo
que se pretende prevenir, el modelo se representa en rebanadas de queso que
conforman al sistema, ademas de identificar los fallos, estos fallos se evitan
mediante las defensas del sistema, sin embargo existen agujeros en cada
rebanada por los cuales pueden filtrarse los peligros, y una vez que pasan por
todas las piezas causan un dafio si estos no se corrigen 0 previenen a tiempo,

estos fallos se identifican en los CF’s en cuatro rebanadas o bloques.

Barrera fisica Fallo latente
Area fisica para UD::> No existe un érea para la
cuidadores familiares atencion del cuidador

Equidad ”[”::> Cuidador visto como

recurso de cuidado

Informacioén UD::> Informacion incompleta y

confusa.

Formacion H[”::> Sin formacion previa para

desempefiar el papel.***

Tabla 3. Relacion del modelo del queso suizo y el cuidador familiar.

De acuerdo a las defensas del sistema en el modelo, una rebanada es la barrera
fisica, es decir la existencia de un area especifica para el cuidador, como fallo
latente, no se cuenta en las instituciones con un espacio destinado para la

atencion, educacion y orientacion del CF.

La siguiente rebanada, es referente a la defensa del sistema equidad, que se
refiere a la atencion a la diada mujer-cuidador, y como fallo se identifica que el
cuidador en el sistema es visto como recurso de cuidado, sin recibir cuidado

integral, con propias necesidades como cliente.
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La tercera rebanada, es la defensa del sistema de informacion, tanto del personal
de salud hacia el cuidador como la comunicacion que existe entre los integrantes
del equipo de salud, por tratarse de un tratamiento multimodal donde se ven
involucrados diferentes departamentos como lo es quimioterapia, radioterapia,

cirugia, enfermeria, psicologia, nutricién, trabajo social.

Lo que conlleva al fallo de informacién incompleta, falta de informacion clara y
congruente hacia el cuidador y entre profesionales de la salud, el dltimo bloque o
rebanada es la defensa del sistema de formacion, que también involucra tanto a
cuidadores que no tienen previa preparacion para desempefiar su rol y al personal
de salud que desconoce la importancia de una rehabilitacion integral.

Esto conduce a la comprension proactiva en vez de reactiva de la gestion del
riesgo, si se prevé de acuerdo a los hallazgos de los cuidadores, quienes se ven

afectados, emocional y socialmente.

El modelo del queso suizo en las necesidades que presenta el
cuidador familiar de la mujer mastectomizada

Falta de
Fallos humanos y del sistema drea para
1 ] .)’ el cuidador

Informacién Cuidador |

— Peligros

incompleta | comorecurso |

i)

Cuidadorsin

s
formacion previa

¥

)
arrera fisica

Dafios  —Smagy ] Formacion g

NS i gl - \ .
Sobrecarga del Defensas del sistema

rol cuidador

Esquema 2. Modelo del queso suizo enfocado al cuidador familiar. Elaborado por Campos-Diaz, CJ. Enero 2018. FUENTE:

144
Reason J. Human error. Models and management. West J Med. 2000 Jun; 172(6): 393-396.
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La gestion de errores tiene 2 componentes: limitar la incidencia de errores y
peligros. Aunque esto nunca sera totalmente eficaz, los partidarios del enfoque de
sistema luchan por un programa completo de gestion dirigido a: la persona, el
equipo, la atencion, el trabajo y la institucion. Para ello, las organizaciones de alta
fiabilidad de los sistemas que operan en condiciones peligrosas, tienen menos
eventos adversos y ofrecen importantes modelos que constituyen un sistema
flexible. Dicho sistema tiene "Seguridad intrinseca" de salud; es capaz de soportar
sus peligros operacionales y lograr sus objetivos. Al crear sistemas mas capaces

de tolerar la aparicién de errores y contener sus efectos dafiinos.'**

Sin embargo se cree necesario hacer énfasis en esta poblacion, por el riesgo de
presentar mayores complicaciones en el cuidado, como lo es el linfedema, que
aun sigue siendo un tema no profundizado por el personal de salud, por lo tanto no
se cuenta con la informacion, recursos, areas especializadas para orientar a los

cuidadores de mujeres con esta complicacion.

Las areas de atencién a mujeres con linfedema, que se encuentran actualmente
s6lo son de atencién limitada y en crecimiento, como fundaciones o particulares,
implicando altos costos, considerando que una vez que se detecta de forma
cronica, sOlo se puede controlar, mas no erradicar, requiriendo mayor cuidado y

participacion por parte de los cuidadores. La propuesta es la siguiente:

Intervencion: “Acompafiamiento de la triada mujer-cuidador familiar-personal de
salud durante el tratamiento multimodal de cancer de mama haciendo hincapié en

las complicaciones postquirurgicas”.

Objetivo: fortalecer la triada mujer-familiar-personal de salud, con estrategias
orientadas al tratamiento multimodal de cancer de mama haciendo hincapié en las

complicaciones postquirdrgicas.
Responsables: personal de enfermeria y equipo multidisciplinario de salud.

Funcién: facilitador, para lograr la adaptacion, disminuyendo las complicaciones

segun las necesidades individualizadas de la diada mujer-cuidador.
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Propuesta de integracion de estrategias de rehabilitacion integral vy

acompafnamiento:

Estrategias de acompafamiento de la triada mujer-cuidador
familiar-personal de salud durante el tratamiento multimodal de

CaMa
Cambio de habitos
Limites - . ooy L . N Asesoria
Estrés L Emocional y psicologico Técnico-practico L‘V | Simulador
Expresion de Tele-rehabilitacion

sentimientos : ;
Bienvenida al J

a cuidador familiar

Expediente CF Investigacion de

?enosfama ’* ‘ Cancer de mama
comapa ( o . o _J Cancer
Creencias Organizacional Tedrico-cientifico E> Difusion de

resultados
Alianzas

Esquema 3. Estrategias de acompafiamiento a la triada mujer-cuidador familiar-personal de salud. Elaborado

por Campos-Diaz, CJ. Enero 2018.

Desglose de las estrategias sugeridas:
- Bienvenida a la familia.
-Crear un expediente del cuidador principal.

-Sesién de genograma y ecomapa para identificar las redes de apoyo

directas.

-Identificar roles, creencias y alianzas dentro de la familia.'#®

- Manejo de los habitos de vida: alimentacion, higiene personal y suefio.
-Aplicacion del termometro de emociones al cuidador.

-Planeacion y organizacion de estrategias de afrontamiento con asesoria

por teléfono, email y presencial.
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-Establecimiento de limites y manejo de estrés.

-Meditacion, reiki y técnicas de relajacion.

-Ejercicios de expresion de sentimientos en familia.

- Afrontamiento de los sentimientos de culpa.

-Simulador de terapia de rehabilitacion en sesiones cara a cara.
-Programa de tele-rehabilitacién en plataforma de internet.**’

- Higiene de la piel y posicionamiento del brazo.

- Programa de prevencion de linfedema.

-Sexualidad y comunicacion en pareja.

-Servicio de orientacion durante el plan de alta de la mujer mastectomizada.
-Tienda especializada en imagen corporal de mujeres con cancer.
-Encuentro de red de asociaciones de cancer de mama.**

-Programa preventivo para mujeres con riesgo por la historia familiar.

-Entrega de una guia de acompafiamiento al cuidador familiar, videos en cd

y manual de conceptos basicos del cuidado en el hogar.**°
-Plan de llamadas telefénicas de retroalimentacion a CF.**°

-Plan de resolucion de conflictos del cuidador familiar y creacion de lista de

problemas resueltos.

-Evaluacion y revaloracion trimestral de planes y metas logradas en el

hogar.

-Reconocimiento a los cuidadores familiares.

82



La propuesta es enlazar las diferentes intervenciones que ya se han realizado y se
sustentan en la evidencia de estudios cientificos, que se fortalecen con los
hallazgos cualitativos de la presente investigacion y enfatizando la participacion de

enfermeria desde el rol gestor, y lograr equilibrar el area asistencial y de gestion.

Para poder llevar a cabo las estrategias y los programas que las integran, es
necesario la gestion de un area especializada para el cuidador familiar, por lo
tanto, se hace imprescindible que el personal gestor de enfermeria, haga la
propuesta ante las autoridades correspondientes, solicitando un area fisica
destinada, para brindar a los cuidadores un espacio adecuado, tanto de refugio
como de confianza, con personal capacitado y sensibilizado en la atencién a
cuidadores, que otorgue la formacion, informacion y se considere al cuidador
como una persona con necesidades, es decir un cliente, que a su vez cuida de

otro cliente.
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7.3. Recomendaciones

Las principales actividades del cuidador familiar en el hospital son de
acompafamiento, entretenimiento, soporte emocional e intermediacién. Sin
embargo el desconocimiento de la actividad puede inhibir al CF a realizar mas
actividades. Por lo tanto si se orienta y acompafa, sera mas participativo y tendra

beneficios en el cuidado en su hogar.™*

Asimismo, la hospitalizacion es una oportunidad para que la familia pueda
aprender o mejorar el rendimiento de los cuidados basicos para su familiar
cercana enferma y minimizar sus dificultades relacionadas con la enfermedad y el
tratamiento, una vez que egresan a su domicilio y empiezan a cuidar de tiempo
completo. Pues una vez que se van a su casa, el CF es quien aporta el maximo

apoyo instrumental, afectivo y emocional, sin previa preparacion.*>?

El cuidado domiciliario después de la mastectomia, va dirigido al mantenimiento
funcional del lugar operado y las secuelas psicologicas de tal pérdida, suele tener
unos efectos que precisan de aceptar cambios en el esquema corporal y en el
estilo de vida. Es por ello, que enfermeria debe propiciar que las mujeres estén
siempre acompafiadas por las personas significativas, aumentando asi, la

sensacion de seguridad, brindando técnicas de relajacion o visualizacion.

Al valorar el impacto en el CF, el nivel de conocimiento y las necesidades de
informacion, requiere un plan personalizado, y en primera instancia detectar el tipo
de mastectomia y la extirpacidon de ganglios linfaticos, que permita incorporar

intervenciones especificas con el objetivo de evitar o minimizar complicaciones.*®

Una de las causas, que dificultan la recuperacién temprana de la movilidad puede
ser el dolor, miedo, falta de fuerza y resistencia. Por ello, es necesario orientar a la
diada mujer-cuidador, acerca de los movimientos permitidos progresivamente, las
estrategias que han resultado exitosas son programas educativos con énfasis en
consejos practicos respecto del cuidado diario, grupos de apoyo de pares y
psicoeducacion en el desarrollo de habilidades.
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Es recomendable, dar consejerias respecto de los servicios de salud disponibles,
se ha encontrado que en paises desarrollados, se han implementado plataformas
de internet a las cuales pueden acceder los cuidadores para adquirir informacion
cientifica, apoyo en linea, recibir consultas y orientaciones de forma electrénica,

mediante videos, llamadas o chats.'*3

Por dultimo, se recomienda abordar el problema desde una valoracion
preoperatoria, postoperatoria y una vigilancia estrecha, creando un ambiente en
donde la mujer y su apoyo social, en este caso sus CF’s logren vivir esta etapa de
transicion de la manera mas favorable, siendo acompafnados por enfermeria, en
colaboracion a un equipo de salud especializado para favorecer su reincorporacién
a su vida cotidiana, mediante una rehabilitacién integral, cubriendo el aspecto

fisico, psicolégico y social e incluso paliativo segun el caso.?®

De acuerdo a las necesidades, en las politicas es necesario continuar trabajando
en su reestructuracion, para que favorezcan el fortalecimiento de la diada mujer-
cuidador, como se hace evidente en la literatura al identificar los tres niveles de

apoyo mas importantes hacia el CF:
1) Politicas de salud y bienestar.

» Visualizar y revalorizar el cuidado informal como componente

de la participacion social en salud.

» Mejorar la integracion entre politicas sociales y sanitarias

(incluyendo el bienestar psicologico).

» Aumentar la equidad en la distribucion de responsabilidades

de cuidado entre los diferentes miembros de la red social.
» Fomentar los valores de solidaridad social.
» Disefar politicas que permitan compatibilizar trabajo

productivo y reproductivo.
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2) Planificacion y organizacion de servicio. Pretende contemplar al cuidador

como usuario o cliente de los servicios de salud, recurriendo a:

» Servicios de atencion a personas dependientes orientados

también a su cuidador.

» Ofertar una cartera de servicios dirigida a cuidadores, en los

cuales pueda encontrar informacion, formacion y apoyo.

» Integrar el cuidado informal como elemento clave en la

evaluacion de servicios y programas.

3) Préctica profesional. Consiste en ofrecer al cuidador una serie de servicios
enfocados hacia su propio cuidado:

» Disenar planes de cuidados adaptados a diferentes perfiles de

cuidadores.

» ldentificar y atender las necesidades derivadas de la situacion
de cuidar.

» Intervenciones de apoyo al cuidador para mejorar su calidad

de vida (cuidar al cuidador).

» Informar al cuidador sobre el manejo de problemas en el
cuidado (guias de apoyo y estrategias psicoeducativas).

» Formar al cuidador en habilidades de cuidado y estrategias de

afrontamiento.*’
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IX. Anexos

9.1. Consentimiento informado

Programa de Maestria en Enfermeria UN/M§

Division de Investigacion Comision de Etica
Consentimiento informado para participar en un estudio de investigacion

Titulo del protocolo: “Experiencias de cuidadores familiares en la rehabilitacion

de mujeres mastectomizadas”.

Investigador principal: Carla Janet Campos Diaz

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion. Antes de
decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con
absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar
sus dudas al respecto. Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea
participar, entonces se le pedird que firme esta forma de consentimiento, de la

cual se le entregara una copia firmada y fechada.

1. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO. Se esta invitando a personas que como
usted, estan cuidando de mujeres de cancer de mama, que han sido
mastectomizadas. A usted se le esta invitando a participar en un estudio de
investigacion que tiene como objetivos: Conocer las necesidades de los

cuidadores de mujeres mastectomizadas.
2. BENEFICIOS DEL ESTUDIO

Con este estudio conocera de manera clara las necesidades de los cuidadores
familiares. Este estudio permitira que en un futuro otros cuidadores puedan

beneficiarse del conocimiento obtenido.
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4.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO

En caso de aceptar participar en el estudio se le realizaran algunas preguntas
sobre usted, sus habitos y sus antecedentes de cuidado, por medio de
entrevistas grabadas en audio, que seran en varias sesiones, hasta completar

la recoleccion de datos.
ACLARACIONES
* Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

* No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no

aceptar la invitacion.

» Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo
desee, -aun cuando el investigador responsable no se lo solicite-, pudiendo
informar o no, las razones de su decision, la cual sera respetada en su

integridad.

* No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio y no recibir4 pago por

su participacion.

* En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion, al investigador

responsable.

» La informacién obtenida en este estudio, utilizada para la identificacion de
cada paciente, serd mantenida con estricta confidencialidad por el grupo de

investigadores.

» Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion,
puede, si asi lo desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado que forma

parte de este documento.
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5. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido la

informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera
satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el
estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos. Convengo en
participar en este estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada vy

fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha
Nombre de primer testigo Fecha Firma
He explicado al Sr(a). La naturaleza y los propdsitos de la

investigacion; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implica su
participacion. He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he
preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad
correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me apego a ella.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas.

Considero que la persona que ha firmado el formato entiende su participacién en

este estudio y voluntariamente expresa su conformidad.

Firma del investigador Fecha
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