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Resumen

Situdndome en la dindmica de una institucion privada de la Ciudad de México
gue atiende a mujeres con diagnéstico de cancer de mama, se analiza desde la
perspectiva de la antropologia médica la configuracion de la comunicacion que se
establece en el encuentro personal de salud-paciente, en el contexto previo y
posterior a la pandemia. Con el objetivo de analizar las interacciones, formas y
estrategias de comunicacion, centrandome en la interaccidén del personal médico,
administrativo, y las pacientes/mujeres jévenes. Para Identificar cdmo se comunican
las noticias, cuales son los tipos de noticias que se dan, y para quién (es) es

considerada asi, e interpretar las experiencias de las y los actores involucrados.

Esta investigacion corresponde a una aplicacion de un método cualitativo de tipo
etnografico el cual se desarrolla en dos momentos, el primero se realizé a través de
la etnografia del ambito hospitalario, con el objetivo de determinar la trayectoria de
atencion/comunicacion, la cual se refiere al trayecto de la atencion brindada dentro
de la institucién en la que se establecen los procesos, espacios, y actores que

participan durante la dinamica hospitalaria. El registro de las observaciones e



interacciones se realizaron mediante el diario de campo. Se generaron cédigos de
manera inductiva apegados al dato expresado por los actores participantes, se
identificaron temas y subtemas conformando categorias que se relacionaron con los

objetivos general y especificos.

El segundo momento consistié en la co-construccion de las narrativas del personal
médico, administrativo y mujeres jovenes con cancer de mama. Realizadas con el
objetivo de reflejar expresiones de la realidad y representar los sentidos existentes
durante la comunicacion de noticias. Se realizaron a partir de entrevistas
semiestructuradas bajo un enfoque cualitativo, se generd una guia sobre los temas
relacionados con el proceso de atencibn/comunicacion; se retomaron las
interacciones y comportamientos registrados durante el trabajo de campo lo que
llevo a centrar la atencion en las categorias Noticias y Mujeres jévenes.
Posteriormente, se realizaron entrevistas a profundidad con las y los interlocutores
para buscar el significado, y dar cuenta de las experiencias de los actores
involucrados durante la comunicacion de noticias. Su procesamiento consistio en
transformar las entrevistas en archivos electrénicos para su lectura, clasificacion y

analisis.

Como principales resultados las narrativas sobre las experiencias de la
comunicacién cotidiana en escenarios clinicos nos brindan la posibilidad de reflejar
los elementos que se hacen presentes durante el encuentro personal de salud-
paciente, y con ello identificar las estrategias que han generado las y los médicos
adscritos a pesar de la falta de entrenamiento en comunicacion. Tales interacciones
durante la atenciébn se corresponden con la interrelacion de agendas
(administrativa-médico-paciente) y con el modelo tridimensional en el que la
comunicacién involucra un intercambio de contenido informativo, emocional y
relacional. Ambos modelos se emplearon para comprender que la complejidad del
aprendizaje de la comunicacion durante la atencion esta determinada por las
experiencias bajo un contexto institucional (publico o privado), historico y

sociocultural.



Las malas noticias se construyen desde ambas partes de la relacion personal de
salud paciente/mujer, pero solo se reconoce la mala noticia desde el punto de vista
biomédico —la noticia de la enfermedad— y no desde el padecer de la paciente —
aguellos temas que nos hablan de la experiencia psicosocial y del significado de la
enfermedad—.

Palabras clave: comunicacion, relacion personal de salud-paciente, malas

noticias, etnografia hospitalaria, narrativas.

Introduccién

El interés por descifrar los sentidos que se manifiestan en el encuentro entre el
personal de salud y la atencion del paciente oncolégico ha motivado en mi una
ardua busqueda, colocando a la comunicacién como un elemento clave por analizar.
Dicho encuentro, se establece entre quien padece y quien tiene el potencial de
ayudarle a superar su enfermedad o bien, de acompafarle durante el proceso. Lo
que da lugar a una relacion entre extrafios para establecer un vinculo con fines
terapéuticos (Hamui, et. al., 2015). Luego entonces, para acercarme a la
comunicacién era necesario cuestionarme ¢Quiénes son esos extrafios? ¢Qué

elementos estan involucrados en el vinculo que se establece?

Esta curiosidad inici6 aproximadamente hace 8 afios en el Instituto Nacional de
Cancerologia (CDMX) durante la formacién como psicéloga especialista en la
atencion de pacientes oncoldgicos hacia el final de la vida (Cuidados Paliativos). En
este entrenamiento se abordaba al paciente bajo un modelo integral de atencion
multidisciplinaria. Uno de los muchos temas que encabezaba la dificultad de la
atencion era la comunicacién con el paciente y sus familiares, sumado a la realidad
de tener que aprender a comunicarnos y colaborar entre disciplinas como parte de
la experiencia. Recuerdo muy bien haberle preguntado a una de mis maestras sobre
como abordar la comunicacion de tal manera que se pudiera garantizar una buena

relacion con el paciente. Ella me respondia que hay temas que simplemente no se



pueden resolver pues impactan elementos personales que no es posible abarcar.
Posteriormente en la misma institucion me incorporé a trabajar en una de las areas
de atencidn psicosocial, cuyo objetivo era el disefio de programas que ayudaran a
resolver las necesidades de pacientes y sus familiares en condiciones de
vulnerabilidad que enfrentaban diferentes tipos de cancer. Una de las principales
funciones era ser intermediaria entre el area médica, el area administrativa, los
pacientes, sus familiares/cuidadores y las organizaciones civiles. Ser intermediaria
implicaba tener que comunicarse con los diferentes actores partiendo de las
necesidades del paciente, estableciendo acuerdos con el area médica en
coordinacién con otros departamentos y las organizaciones de la sociedad civil que
facilitarian la resolucién de la necesidad identificada. Esta experiencia me brindé la
oportunidad de conocer la historia y la trayectoria de atencion que vive un paciente
oncolégico desde la perspectiva de sus diferentes actores. Asi como, atestiguar la
transformacién del mensaje que se le brindaba al paciente. En ese entonces abordé
el "problema" de la comunicacion a través de estrategias de intervencion
psicoldgica, tales como el registro de preguntas clave, el fomento de la
comunicacién médico-paciente, la elaboracion de instrumentos para la deteccion de
necesidades de informacion, entre otras. Sin embargo, apelar solamente al
entrenamiento del paciente para generar una "adecuada comunicacion” no
respondia a mis interrogantes sobre las situaciones que se generaban por parte del
personal de salud durante la atencién.

Al salir de esa institucidon me llevé a la comunicacion como una huella por descifrar.
Posteriormente ingresé a FUCAM (Fundacién de Cancer de Mama) en el area de
Psicooncologia y Cuidados Paliativos, en este periodo me encontré con la
necesidad que tienen las pacientes de ser escuchadas por sus médicos (a). Ademas
de constatar el gran impacto que tiene la relaciéon que establece el oncdélogo (a)

asignado con las pacientes que atiende.

La entrevista con las pacientes/mujeres me permitid identificar que cuando la

experiencia de la relacion médico(a)-paciente no resultaba agradable, generaba



interconsultas a psicooncologia o0 quejas por parte de las pacientes. Entre las
caracteristicas de las pacientes (de acuerdo con la revision de expedientes) que
llegaban a expresar esta situacion estaba el contar con mayor escolaridad, o bien,
acudir acompafiadas por alguno de sus familiares. Esta situacién, que llamaré
“problema de comunicacion en la relacion médico(a)-paciente” era asumida por el
director médico brindando una platica que compensara las dudas de la paciente
sobre la enfermedad, y en algunos casos implicaba asignarle otro oncologo(a). Lo
que llamé mi atencion fue que, al platicar con las pacientes en cuestion, la
experiencia “desagradable” no inicié con la médica o el médico asignado, sino desde
los primeros momentos de la atencion clinica en los que las pacientes entrevistadas
recuerdan que tuvieron que relacionarse, y establecer comunicacién con distintos
colaboradores o miembros del personal de salud, antes de llegar a la consulta

médica formal.

En otra ocasion, uno de los jefes de area de la unidad de radioterapia acudié a
psicooncologia, solicitando apoyo para la formacion del personal técnico que
atiende las unidades de deteccién temprana, pues no contaban con entrenamiento
en comunicaciéon. El doctor me especificaba que las mujeres que acuden a las
unidades de deteccion reciben, lo que llamé “informacién de probable diagndstico
de cancer” por parte del personal técnico, antes que del médico(a) especialista.
Situacién que ya representaba un tema a resolver debido a las reacciones de las

pacientes y, a la percepcion del personal al sentirse rebasado por la situacion.

Los momentos antes descritos representan un problema préactico identificado
durante la consulta de psicooncologia, los cuales me llevaron a considerar que la
experiencia del cancer de mama no sélo era impactada por la comunicacion que se
establecia en la consulta médica, sino también por una serie de relaciones e

interacciones! previas (Glaser y Strauss, 1980) con otros miembros del personal

1 Interaccion. Influencia reciproca de un individuo sobre las acciones del otro cuando se encuentran ambos en presencia
fisica inmediata Relacién social. Cuando un individuo o actuante representa el mismo papel para la misma audiencia en
diferentes ocasiones. Corresponde a los derechos y deberes atribuidos a un status dado (Goffman, 1959).
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que participan en el proceso de atencion. Es decir, relaciones no reconocidas o

identificadas como de impacto en la experiencia del padecimiento.

El planteamiento sobre dichas relaciones me fue conocido a partir de tener la
oportunidad de cursar el Diplomado en Antropologia en salud, impartido por el
Departamento de Historia y Filosofia de la Medicina en la UNAM, encabezado por
el Dr. Alfredo Paulo. Este diplomado me mostro la cara social de la atencion clinica,
proponiendo una comunicacion dialégica (Hamui, 2018) que incorpora la vision, y
problematicas que atraviesa el personal de salud durante el proceso de atencion.
Por lo que me interes6 profundizar en la comunicacion que se establece en la
relacion del personal de salud-paciente desde una perspectiva antropoldgica, la cual
me permite replantear la mirada sobre la comunicacion en la dinamica hospitalaria,
pudiendo incorporar a los diferentes actores que participan en la ecuacién que

representa la atencién del paciente oncolégico.

Es asi como nace la posibilidad de transformar mi curiosidad, motivacion y
experiencias en el proyecto de posgrado que a continuacion se desarrolla; para lo
cual se plantea a la comunicacién verbal y no verbal, como uno de los componentes
mas relevantes del encuentro personal de salud-paciente, a través de ella se
transmiten conocimientos, relatos, sentimientos y sensaciones. Lo que construye
una relacion simultineamente asimétrica y simétrica, reconociendo que existe
conocimiento de ambas partes pero que el otro desconoce (Hamui et al., 2015). La
comunicacion es también un elemento central durante la trayectoria de atencién?,
que se refiere a la explicacién que genera el personal de salud sobre lo que pasara
a la paciente a lo largo del proceso de atencion. Esta dara lugar a la organizacion o
itinerario burocratico que impactara en la dindmica de atenciéon (Glaser y Strauss,
1968; Cruz et al., 2018).

2 Entendidas a partir de la definicion de “trayectoria de atencion” (Glaser y Strauss, 1980) la cual se explica como un proceso
continuo, de apertura y cierre, en el que el personal de salud establece por si mismo una amplia "explicacién” de lo que le
pasara al paciente y, por lo tanto, proporcionara una perspectiva organizativa sobre lo que haran para manejar el inminente

flujo de eventos.



Actualmente se reconoce la importancia de la interaccion personal de salud-
paciente y la influencia que tiene sobre el comportamiento y el bienestar de las y los
pacientes a corto y largo plazo, especialmente en aquellas enfermedades
consideradas potencialmente mortales, como el cancer (Ong et al., 2000). Esta
enfermedad implica un proceso de adaptacion para quien la padece, ya que
reconstruye la identidad individual y social, aspectos que se asocian con la idea de
sufrimiento, ya que a pesar de los avances cientificos para la deteccion y tratamiento
del cancer se le sigue atribuyendo una sentencia social. A esto se suma la carga
econdémica que pone en evidencia la relacion existente entre el individuo, el orden 'y
el vinculo social a través del cual se atiende y accede a servicios de salud (Suéarez
et al., 2004).

La evidencia sefiala que a pesar del impacto de la comunicacion sobre la relacion
personal de salud-paciente, vinculada a su vez con la calidad de la atencion, la
satisfaccion de pacientes y médicos, asi como los resultados de salud (Bellén, J.A.
& Martinez, T., 2001; Robbins et al., 1993; Cofreces et al., 2014). La comunicacion
es una de las competencias menos trabajadas a lo largo del proceso de formacién

tanto para médicos generales como para especialistas (Hamui, et al., 2018: 101).

Por lo que, son las malas noticias en la practica clinica, definidas como una practica
rutinaria, cotidiana inherente a la medicina, que incluyen una variedad de
situaciones como el resultado de un examen, el diagnéstico de mal prondstico,
incluso la muerte [Herrera et al., 2014], un evento que pone en evidencia la falta de
entrenamiento en comunicacién, pero también las condiciones contextuales y
socioculturales que no son integradas durante la atencion, limitando el abordaje del
padecer de quienes enfrentan un proceso de enfermedad. Representando mayores
dificultades aquellos casos en los que la comunicacion de la noticia supone un
quiebre profundo y radical de las expectativas de una persona (Bascufan, L., 2013;
Herrera et al., 2014).

Desde la perspectiva biomédica, la mala noticia representa el momento mas

importante o el mas reconocido que enfrenta la relacién personal de salud-paciente,
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dejando fuera muchos otros momentos de comunicacion que ocurren dentro de la
trayectoria de atencion, asi como a otros miembros del personal de salud que
también participan en el abordaje del paciente. Diversas disciplinas han generado
propuestas con el objetivo de aportar a la practica médica en pro de la mejora de la
atencién. Sin embargo, las estrategias desarrolladas se han descrito a partir de
escenarios ideales dejando fuera elementos de la dindmica hospitalaria cotidiana,
lo que se ve reflejado en la practica asistencial donde las y los estudiantes aprenden
este proceso interactuando con las y los médicos en los campos clinicos. Lo que no
significa que sepan como manejarla (Cavalari et al., 2019).

Es, por tanto, relevante analizar las estrategias y formas de comunicacion que
realiza el personal de salud (médico y administrativo) durante la atencién de mujeres
con diagnéstico de cancer de mama que se atienden en una institucion privada de
tercer nivel de la ciudad de México. Destacandose que la relacion que se establece
con las mujeres jévenes (menores de 40 afos) es una de las que mas afecta al
personal de salud, ya que este grupo representa un quiebre en lo que se construye
como esperado con la enfermedad; adema&s de que genera expresiones o0
comportamientos que sugieren un proceso de empatia de parte del personal de
salud lo que impacta en el trato, la informacién brindada y la toma de decisiones.

Todo esto de la mano de una emocionalidad no reconocida, sin embargo expresada.

De acuerdo con lo planteado, los capitulos que a continuacion se desarrollan buscan
descifrar qué tipo de comunicacion se configura en la relaciébn que se establece
entre el personal de salud en la atencion de mujeres con cancer de mama.
Comunicacion que esta conformada por interacciones, formas y estrategias que se
ponen en marcha por parte de las y los actores que participan durante la atencion,
y particularmente durante la comunicacion de noticias, las cuales se corresponden
con tematicas que nos hablan de la problematicas que construyen el padecer de las
mujeres jovenes que enfrentan este tipo de cancer; revelandonos a su vez las
l6gicas que conforman la atencion y norman la conducta del personal de salud, lo

cual se muestra a través de las experiencias narradas desde la voz de las y los
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actores, siendo interpretadas a través de una mirada socioantropolégica, por lo que
el marco seleccionado contempla propuestas de la antropologia médica, y la
sociologia. Teniendo como teorias principales el interaccionismo simbdlico, la
interrelacion de agendas, el modelo tridimensional de la comunicacién, que se

entrecruzan con las dimensiones del Disease, lliness y el Sickness.

De manera inicial se aborda la trayectoria de atencion que corresponde a la
dinamica cotidiana de un hospital fundacion que est4 en proceso de redefinicién
institucional (de un hospital publico a uno privado), y enfrenta ajustes
gubernamentales ante la pérdida de la gratuidad, asi como los efectos de la
pandemia que a nivel histérico impactaron en la atencién de las y los pacientes
oncolégicos generando retrasos en su diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion
debido a la saturacion del sistema de salud por la covid-19, el confinamiento
domiciliario indicado y/o voluntario, y el desabasto mundial y nacional de

medicamentos oncoldgicos entre otros factores (Martinez, H., 2021).

Posteriormente se identificaron a las y los interlocutores para profundizar en los
sentidos de la comunicacion en la atencion, con la informacion obtenida se co-
construyeron narrativas para mostrar una perspectiva de la realidad que motive a la
reflexion del fendmeno estudiado. Teniendo como fin Ultimo generar propuestas
para la enseflanza y el aprendizaje de la comunicacién, particularmente de las

noticias en el campo de la salud.

A lo largo de los capitulos se podran identificar algunos elementos en la redaccion
que denotan la relacién que se establece entre el personal de salud y la atencién de
las pacientes con cancer de mama. Estos elementos tienen el objetivo de distinguir
el uso del término paciente del de paciente/mujer, como una accién que aporte a la
comprension de los sentidos y significados implicados en la relacion que se
establece durante la atencion (Lemus et. al., 2017). El primer término suele ser
utilizado por los profesionales de salud bajo el argumento de reflejar neutralidad en

la atencion, y que en consecuencia no exista alguna diferencia en la relacion que
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se establece durante la atencidn de “mujeres u hombres”. Al utilizar el término
paciente/mujer invito a las y los lectores a cuestionar, de alguna forma, esa
neutralidad. Por otro lado, hacer esta distincion tiene la intencion de iluminar las
necesidades de quien padece. Siendo de mi interés hacer notar que el acercamiento
a la relacion personal de salud-paciente me llevo a reflexionar la postura bajo la que
me acercaba a la experiencia de la atencion. Fue darme cuenta de que no me
estaba acercando a pacientes con cancer de mama, sino a la atencion de mujeres
cuyas necesidades no son vistas e incorporadas durante el proceso de la atencion
de la enfermedad. Es decir, que la atencion y la comunicacion se concentran en la
enfermedad (signos y sintomas), pero no en el padecer de la persona enferma
(Kleinman,1980) que vivira el proceso de la enfermedad del diagndstico en adelante.
Paralelamente, como personal de salud, tampoco se reconocen nuestras
necesidades, se nos ensefia a cuidar de otros y otras sin cuidar de nosotros(as)
mismos(as). De lo mencionado quisiera agregar que el desarrollo de esta
investigacion me implic6 en reconocerme como una mujer que atiende y se

reconoce en el padecer de otras mujeres.

Capitulo I- La comunicacioén en larelacion personal de salud-paciente
1.1Planteamiento del problema

La comunicacion en la atencion de la salud parte del estudio de la relacion médico-
paciente, la cual es tan antigua como la medicina misma, se han investigado sus
cambios en diferentes épocas y culturas. Manteniéndose en esencia el encuentro
entre el que busca ayuda y el que puede proporcionarla; esta relacién acontece
antes y después del encuentro, y tiene efecto sobre los actores que participan,
impactando en el curso de la enfermedad (Dorr Anneliese, 2004). Especificamente
la comunicacién médico-paciente es de reciente investigacion, siendo abordada a
fines de la década del 70, y relacionada con el tema de salud en los 80's y 90°s. Su
estudio derivd en considerar relevante el enfoque centrado en el paciente, que
corresponde con los movimientos sociales en pro de los derechos y la autonomia
del paciente (Laine & Davidoff, 1996; Vidal & Benito, 2010; Céfreces et al., 2014).
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Los cambios descritos en la relacion-médico paciente a fines del siglo XX, con la
posmodernidad, a partir de la globalizacién, describen al médico con un rol activo,
mientras que el paciente solo seguia indicaciones (Dorr Anneliese, 2004; Pérgola,
2002; 2010). Asi también, el médico centralizaba la informacién, lo que contrasta
con el escenario actual en el que la especializacion de la practica médica la
fragmenta. Ademas, los avances tecnoldgicos dieron lugar a un nuevo modelo
tecno-médico modificando el abordaje del paciente, lo que generé cambios en las
expectativas de los pacientes, contribuyendo al surgimiento de cambios sociales
que influyeron en la relacién médico-paciente (Dorr Anneliese, 2004; Pérgola, 2002;
2010; Cofreces et al., 2014).

En la actualidad, se ha reconocido la importancia de las interacciones médico
paciente y el potencial de influencia que ejerce sobre el comportamiento y el
bienestar de los pacientes a corto y largo plazo. Asi mismo, se destaca el impacto
de la comunicacion y la interaccion en los resultados de los pacientes cuyas
enfermedades se consideran potencialmente mortales, como el cancer (Ong et al.,
2000).

Por otro lado, se ha vinculado positivamente a la comunicacién "eficaz" de la
relacion médico-paciente con la calidad de la atencion, la satisfaccion de los
pacientes y médicos, y los resultados de salud (Bellbn & Martinez, 2001; Robbins
et al., 1993; Cofreces et al., 2014).

En este sentido, la Comisiébn Nacional de Arbitraje Médico (CONAMED) ha
reportado que ha podido detectar “a la incorrecta comunicacién” entre el personal
médico y su paciente como el problema principal que subyace en el desarrollo del
acto médico. El cual mencionan, esta presente en la mayoria de los casos que
reciben, sin embargo, no es manifestado por los usuarios como el principal aspecto
de mala calidad, ya que los prestadores de servicios subestiman su importancia y
trascendencia en los estudios que realizan sobre la calidad de sus acciones
(CONAMED, 2018).
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Es asi como los cambios en la realidad de la atencion médica demandan nuevas
formas de comunicacion en la relacibn médico paciente que favorezcan la
negociacion y la corresponsabilidad. Dando lugar a la reflexion del desempefio y la
valoracion de la comunicacion que se establece durante el encuentro del personal

de salud-paciente (Hamui et al., 2018).

Este encuentro, desde una perspectiva biomédica, se ve sintetizado en el momento
denominado entrega de la mala noticia. La cual corresponde a cualquier informacion
con probabilidad de alterar drasticamente la visidbn de una persona respecto a su
futuro. Es considerada una tarea, que aungue rutinaria es complicada y poco
confortable para los médicos y otros profesionales de la salud (Herrera et al., 2014,
Ramirez, 2015), ya que requiere de diversas habilidades, entre ellas responder a la
reaccion emocional del paciente, involucrarlo en la toma de decisiones, manejar el
estrés generado por las expectativas de cura del paciente, involucrar a los miembros
de la familia en el proceso de salud-enfermedad, sumado a tratar de mantener las
esperanzas ante situaciones o prondsticos poco prometedores (Herrera et al., 2014,
Cavalari et al., 2019). Ademas de que el profesional tiene que lidiar con la confianza
en si mismo, esperando sea capaz de lidiar con sus propios sentimientos, asi como

con la reaccion de quien escucha (Cavalari et al., 2019).

Algunos de los factores que se mencionan influyen durante la entrega de la mala
noticia son el estado emocional, la idiosincrasia, la personalidad, la religion, el
estado fisico y la cultura. Sin embargo, no se desarrolla de qué manera se hacen
presentes y de qué formas el personal de salud responde ante tales factores (Curso
Malas Noticias Centro Médico Nacional 20 de Noviembre ISSSTE, comunicacion

personal de marzo 2021).

Mas adn, en contraste con la evidencia sobre el impacto de la comunicacion en la
relacion personal de salud-paciente, se ha documentado que las habilidades de
comunicacién son una de las competencias menos trabajadas durante la formacién
meédica, tanto para médicos generales como para especialistas (Hamui et al. 2018).
A lo que se suma la complejidad de su evaluacion o monitoreo ya que su desarrollo

involucra “el lado humano del médico” lo que no precisamente puede ser medido a
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través de instrumentos, listas de cotejo o examenes de opcion multiple (Makoul,
2001 citado en Hamui et al., 2018, p.100).

Hay que mencionar, ademas que poco se ha indagado sobre las relaciones
interpersonales que sostienen los médicos con las y los pacientes, pues “se
presume cuentan con todas las competencias requeridas, lo que incluye las
destrezas de comunicacion” (Hamui et al., 2018, p.101). A esto contribuye la falta
de realimentacion sobre su desempefio por parte de sus pacientes o colegas, lo que
deriva en no detectar la necesidad de buscar preparacion al respecto, o bien en la

falta de interés en el tema (Hamui et al., 2018).

Conviene subrayar que no hay lugares especificos donde se pueda aprender esta
habilidad. Sin embargo, el contexto de la pandemia por covid 192 ha replanteado el
interés sobre este tema, en particular enfocado en la notificacién de contagio y/o de
muerte bajo condiciones que limitan la comunicacién, lo que representa una
importante fuente de desgaste para el personal de salud que participa en la atencion

y en la comunicacién de noticias.

Por su parte la emergencia de salud publica a nivel mundial debido a la epidemia
por el virus SARS-CoV2 (Covid-19), calificada como pandemia a partir del 11 de
marzo del 2020 por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), y reconocida el 23
de marzo por el Consejo de Salubridad General en México como una enfermedad
grave de atencidn prioritaria (Secretaria de Salud, 2020) impact6 de diferentes
maneras a las mujeres mexicanas, una de las principales en la pérdida de empleo,
seguido por el incremento de delitos de violencia familiar y violacion, sumado a
mayor desercién escolar, lo que exacerbd la carga de trabajo de cuidados no
remunerados, teniendo que asumir multiples responsabilidades simultaneas: trabajo

a distancia, cuidado de nifias, nifios y familiares, la supervisién de los procesos de

3 En México la pandemia por covid 19 fue reconocida el 23 de marzo por el Consejo de Salubridad General como una
enfermedad grave de atencion prioritaria (Secretaria de Salud, 2020). La prevencion al contagio implicé la incorporacion de
medidas sanitarias enfocadas en el aislamiento social y la incorporacién de conductas de higiene, sumado a la

determinacién de los grupos considerados de alto riesgo.
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aprendizaje de los menores, el trabajo doméstico y el cuidado de personas enfermas
(El Pulso de México, 2021).

A su vez, tanto en México como en todo el mundo los pacientes oncoldgicos han
sufrido retrasos en su diagnaostico, tratamiento y rehabilitacion debido a la saturacion
del sistema de salud por la atencién de la Covid-19, el confinamiento domiciliario
indicado y/o voluntario, y el desabasto mundial y nacional de medicamentos

oncoldgicos, entre otros factores (Martinez, H., 2021).

La pandemia como fendmeno global “desnuda algunos silencios” a decir del
epidemidlogo Jaime Breilh, quien analiza desde la epidemiologia critica, que la
pandemia “sin ser la de mayor letalidad, por su abultada mortalidad, su globalizacion
tan rapida, sumado a que no existen vacunas ni un conocimiento completo del
cuadro clinico que genera, ha tomado a las sociedades, incluso a las sociedades
hegemonicas del mundo capitalista, como navegando con una embarcacion un
poco maltrecha, con ciertas costuras, con filtraciones conocidas, con pruebas y
error” (canalabierto.com.ar, 2020). Este analisis metaférico nos lleva a reflexionar
sobre el complejo escenario del que ya se enfrentaban multiples dificultades, pero
ahora sumergidos en un clima de incertidumbre y descontrol; lo que pone foco en
las consecuencias sociales e inevitablemente econémicas. Situacién que reclama
la necesidad urgente de la presencia de las ciencias sociales en su estudio y
respuesta (Ripoll, 2020).

Hay que decir también, que la pandemia detuvo la cotidianidad a partir de la
incorporacion de medidas sanitarias de prevencién al contagio enfocadas en el
aislamiento social (suspension de actividades no esenciales para disminuir la carga
de la enfermedad, no realizar reuniones o0 congregaciones, mantener la sana
distancia), y la incorporacion de conductas de higiene (lavado frecuente y adecuado
de manos, estornudar aplicando la etiqueta respiratoria, saludar a distancia).
Sumado a la determinacion de los grupos considerados de alto riesgo, sefialando a
las personas mayores de 60 afios o con diagnostico de alguna enfermedad crénica
como hipertension, diabetes, enfermedad cardiaca o pulmonar, cancer, VIH, o

embarazo. Por otro lado, se consideraron esenciales a las actividades laborales de
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la rama médica, paramédica, administrativa y de apoyo en todo el sector salud,
publico y privado (Gobierno de México, 2020). Sumado a la reconversion de muchos
hospitales que destinaron sus recursos y personal sanitario a la atencion de la
emergencia sanitaria, dejando a otras enfermedades en segundo o tercer plano.
Todo este contexto impactdé en la dindmica social y de atenciobn médica
complejizando el encuentro entre el personal de salud y las pacientes/mujeres con

cancer de mama.

1.2Pregunta de investigacion

Es por ello por lo que, situAndome en la dinamica de una institucion privada de la
Ciudad de México, que atiende a mujeres con diagnostico de cancer de mama, me
interesa analizar la configuracion de la comunicacidon que se establece en el
encuentro personal de salud-paciente en el contexto previo y posterior a la
pandemia. Ello me permitird encontrar elementos para generar propuestas que
aporten a la reflexion, y mejora del proceso de comunicacion durante la atencion, y

particularmente en el momento de la comunicacion de noticias.

De acuerdo con lo planteado surge como pregunta de investigacion ¢Qué tipo de
comunicacién se configura en la relacion del personal de salud-paciente
(administrativo y médico) en la atencién de mujeres jévenes con diagnéstico de

cancer de mama de una institucion privada de tercer nivel, en la Ciudad de México?

1.30bjetivos

Objetivo general

Analizar las interacciones, formas y estrategias de comunicacién del personal

de salud en la atencién de mujeres con cancer de mama de una institucion privada.
Objetivos especificos

Identificar como se comunican las “noticias”, cuales son los tipos de noticias que

se dan, y para quién (es) es considerada asi.
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Interpretar las experiencias de los diferentes actores involucrados en la

comunicacion de noticias.

1.4 Justificacion

La comunicacién verbal y no verbal representan el componente mas relevante de la
relacion que se establece entre el personal de salud y el/la paciente. A través de
esta los actores implicados transmiten conocimientos, relatos, sentimientos y
sensaciones. Ello establece una relacidbn que es simultaneamente asimétrica y
simétrica, involucrando a los implicados en transmitir conocimientos que el otro
desconoce. Construyéndose asi un vinculo especial que se le ha atribuido
tradicionalmente al médico, por lo que la comunicacion se ha descrito como un cruce
de perspectivas que hacen referencia al marco de realidad del paciente y del
meédico. Sin embargo, los cambios en la atencion han dado lugar a la integracién de
otras profesiones y/o disciplinas al cuidado del paciente (Hamui et al., 2015; Cruz et
al., 2018; Stiefel & colaboradores, 2006).

La comunicacion es también un elemento basico de la trayectoria de atencién, la
cual se refiere a la “explicacion” que genera el personal de salud sobre lo que pasara
al paciente a lo largo del proceso de atencion. Esta dara lugar a la organizacion o
itinerario burocratico que impactara en la dindmica de atencion del paciente (Glaser
& Strauss, 1968; Cruz et al., 2018).

Resulta en primera instancia relevante aportar a la comprensién de la comunicacion
que sucede durante el encuentro personal de salud-paciente ya que ésta impactara
en la experiencia del padecimiento, tanto del paciente como del personal de salud

gue participa en la atencion (Kleinman, 1980; Good, 2003).

Por otro lado, la comunicacién ha sido estudiada desde diferentes perspectivas
como la biomédica, en cuanto a las habilidades que se espera debe desarrollar el
meédico durante la consulta; desde la bioética, en cuanto a la responsabilidad ética
y moral que tiene el médico de su ejercicio profesional, o desde la psicologia

desarrollando entrenamientos enfocados en cémo dar la denominada mala noticia.
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Estos enfoques que retomaré mas adelante sugieren que hay elementos que
influyen en la comunicacion pero que han sido poco descritos, tales como el
contexto social, historico y cultural. En este sentido la perspectiva de la antropologia
médica que aborda los procesos de salud/enfermedad/atencion/prevenciéon
(Menéndez, 2012) desde un enfoque socioantropolégico, permite analizar la
comunicacion dentro del encuentro de los actores durante el proceso de atencion
sin perder el centro de descifrar “el entramado de relaciones sociales vy
condicionantes que operan bajo el contexto de una realidad sociohistéricamente
determinada” (Osorio, 2011, p. 33).

Es por ello por lo que la presente investigacion busca desde la perspectiva de la
antropologia médica, aportar a la reflexién sobre la comunicacion, y como la
comunicacién de noticias es un evento que nos revela cdmo se construye la
atencioén de mujeres que padecen cancer de mama en una institucion privada. Para
contribuir a que las propuestas e intervenciones multidisciplinarias sobre
comunicacioén identifiquen la relevancia de incorporar la experiencia de los actores
que se relacionan durante el encuentro personal de salud-paciente que,
acompafiada del contexto historico y sociocultural conforman una puerta de acceso

a la comprensién del vinculo que se establece durante el proceso de atencion.

1.5Estrategia metodoldgica

Disefio de investigacion y Plan de Andlisis

Como ya se ha planteado, esta investigacion corresponde a la aplicacion de un
método cualitativo de tipo etnografico el cual se desarrolla en dos momentos, el
primero a través de la etnografia del ambito hospitalario, con el objetivo de
determinar la trayectoria de atencion/comunicacioén, la cual se refiere al trayecto de
la atencion brindada dentro de la institucién en la que se establecen los procesos,
espacios, y actores que participan durante la dinamica hospitalaria. Lo que es
descrito por Glaser y Strauss (1968) como red de interrelaciones temporales también
llamado el orden temporal que incluye el reajuste continuo y la coordinacion del

esfuerzo del staff o personal de salud que participa en la organizacién del trabajo.
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Asi como también, identificar a los actores/interlocutores clave que permitieran dar
cuenta de las relaciones que se establecen durante la dinamica hospitalaria, para

acercarme a las practicas y significados presentes en la comunicacion de noticias.

La etnografia se puede definir como la descripcion de lo que la gente hace desde la
perspectiva de la misma gente. Lo que pone el interés tanto en las practicas -lo que
la gente hace-, como en los significados que estas practicas adquieren para quienes
las realizan -la perspectiva de la gente sobre estas practicas- (Restrepo, 2018). Para
lograr la articulacion de estas dos dimensiones (practicas y significados) el estudio
etnografico suele apoyarse en la triangulacién de multiples técnicas de recogida de

datos, lo que refuerza el desarrollo de las conclusiones (Angrosino, 2012).

El segundo momento consistié en la co-construccion de narrativas que como
“dispositivos socioculturales” conjugan expresiones de la realidad, facilitando el
reflejo de los elementos, representaciones y significados existentes en una sociedad
(Hamui, 2019); convirtiéndose en un vehiculo de las experiencias situadas en un

contexto historico y cultural particular de los diferentes actores involucrados.

Etnografia del &mbito hospitalario

De acuerdo con la estrategia metodolégica descrita, para el desarrollo de la
etnografia se realizd6 observacién participante para posteriormente realizar
entrevistas semiestructuradas y a profundidad, entendiendo la entrevista como la
herramienta metodolégica mas documentada para la construccion de narrativas,
convirtiéndose en un medio y no un fin, cuyo poder radica en buscar y encontrar

significados alrededor de una narrativa (Gonzalez, 2019, p. 114).

Como antecedente de etnografia hospitalaria se retomo la propuesta de Glaser y
Strauss (1968) quienes observaron las interacciones del personal de salud en la
atencion de pacientes en un escenario hospitalario durante el proceso de morir. Este
proceso, propuesto desde una perspectiva social fue dividido en periodos a partir
de la identificacion de patrones y momentos coyunturales que construyen la

trayectoria de atencion o la trayectoria de la muerte.
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La etnografia se realiz6 mediante el enfoque teorico del interaccionismo simbdlico,
que concibe a las personas como agentes activos que interactdan entre si. Lo que
genera un mundo de significados aprendidos que se codifican como simbolos y que
se comparten mediante interacciones en un grupo social dado. Es por tanto central
para este enfoque el descubrir el sistema de simbolos que da significado a lo que

las personas piensan y hacen (Angrosino, 2012).

Por su parte, el proceso etnografico ha permitido describir de manera detallada la
vida cotidiana de una comunidad. Lo que sucede progresivamente al buscar un
equilibrio entre la recogida objetiva de datos y la generacion de ideas subjetivas del
investigador, sumado a las interacciones con las personas cuyas vidas se intentan

comprender (Angrosino, 2012).

El trabajo de campo inici6 con el proceso de someter el protocolo de investigacion
a los comités de investigacion y ética institucionales a principios del mes de
noviembre del 2020. Bajo el nimero de registro PI-20-11 (previo PI-20-10). A este
proceso se sumé la posibilidad que me brindé la Direccién de Ensefianza e
Investigacion de FUCAM, A.C. de observar los espacios de atencidon clinica,
teniendo como investigador responsable a uno de los médicos adscritos de la
fundacion. La progresiva incorporacion al campo y el proceso de formalizacion del
protocolo coincidié con la declaracién de pandemia® en nuestro pais, lo que impacté
en los tiempos de formalizacion del protocolo e implicd la incorporacion de las
medidas de prevencion al contagio, asi como adaptaciones de las formas de

atencioén por parte de la institucion sin suspender la atencién al publico.

El trabajo de campo se realizé de noviembre del 2020 a septiembre del 2021, de
acuerdo con los siguientes procesos de formalizacion del protocolo de investigacion

e incorporacién al campo.

Tabla No. 1 Proceso de formalizacion del protocolo de investigacion e incorporacion

al trabajo de campo.
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Estancia Actividad Formalizacion Fecha
la Sometimiento del protocolo de | Registro de | Octubre 2020
investigacién a comités de ética e | aceptacion de
investigacién protocolo por Comité
de Investigacion ]
Noviembre 2020
Solicitud de carta de
Incorporacibn a espacios de | autorizacion de
atencion clinica observacion por el | _ .
area de Ensefianza e | Diciembre 2020
Investigacion FUCAM
1° dictamen Comité de .
Etica: Pendiente de | Diciembre 2020
aprobacion  (corregir
para reevaluar)
Envio de respuestas a Comité de
Egca. Sfa envian: _Gmaé de Se somete el Enero 2021
observacion y entrevista, Cartas protocolo a una 22
modificadas de consentimiento evaluacién
informado (paciente y personal de
salud), Cv de la investigadora
2a Se continGa con la observaciéon de Febrero-Marzo 2021
los espacios de atencion clinica, se
registran interacciones y
conversaciones con personal de .
salud Aceptacion del
protocolo de _
investigacion y de las | Abril 2021
cartas de
consentimiento
informado ~ por el
Comité de Etica
3a Se reitera la participacion de
personal de salud (informacién Mayo 2021
registrada previamente y
entrevistas)
Se realizan entrevistas a

pacientes/mujeres

Se complementan datos pendientes
por indagar identificados en el
analisis inicial del diario de campo

Proceso cubierto

Septiembre 2021
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Inicialmente la observacion se desarrollé reconociéndome como una persona
externa a la dindmica de atencion, lo que derivé en la observacién participante,
descrita por Guber (2001) como un proceso conformado por dos actividades
principales: observar sistemética y controladamente todo lo que acontece en torno
del investigador, y participar en una o varias actividades de la poblacion. En este
sentido, participar quiere decir desempefiarse como lo hacen los nativos; lo que
implicé aprender a realizar ciertas actividades y a comportarse como uno mas.
Dicha autora también menciona que la participacion pone el énfasis en la
experiencia vivida por el investigador, apuntando al objetivo de estar adentro de la
sociedad estudiada (Guber, 2001). Ello implic6é que mi formacion profesional en
psicooncologia, la cual se avala con mi curriculum vitae presentado ante el comité
de ética, ademas de contar con el antecedente de haber trabajado en la fundacion
en el servicio de psicooncologia y cuidados paliativos, se convirtiera en una forma
de relacionarme e integrarme al personal de salud “al brindar apoyo durante la
atencion/comunicacion en la consulta médica; al tiempo que me distinguia de los
servicios de apoyo emocional (psicooncologia, voluntariado) con los que ya contaba
la institucion/fundacion. Pero sin dejar de mirar desde afuera.

La observacion participante se enfoc6 en la descripcion y el andlisis de las
interacciones contenidas en la comunicacion situada que se establece entre el
personal de salud y las pacientes/mujeres mientras suceden las interacciones del
proceso de atencidén en los espacios clinicos. Para posteriormente identificar y
centrarme en el momento de la comunicacion de noticias.

Por otra parte, considero relevante subrayar la importancia de hacer etnografia en
un escenario familiar, que como profesional de salud que laboré en la
institucién/comunidad de estudio se acerca para replantear su mirada sobre la

atencion, y la posibilidad de aportar y relacionarse desde un rol de investigadora

4 Es importante mencionar, que pese al contexto de la pandemia (2020-2021), la relacién tanto con la institucion, como con
el personal de salud me brindé la posibilidad de -en la medida de lo posible- lograr la observacién participante. Al inicio de la
incorporacion al campo observar era parte de familiarizarme con la dindmica de atencion, conforme me fui relacionando y
conversando con el personal de salud, mi presencia se convirtié en una posibilidad de apoyo en la comunicacién de noticias,
tanto con las pacientes durante la consulta asi como con el personal de salud sobre cémo resolver o manejar algunas
situaciones que me compartian relacionadas con la atencion, tanto en la practica laboral dentro de la institucién/fundacion,

€cOomo en su préactica privada.
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social. Para ello retomo lo planteado por Guber (2001), cuyo argumento fue
retomado por Gonzalez (2020), mencionando que el trabajo etnografico en la
actualidad requiere de una aproximacion tedrico-metodoldgica distinta de la que se
solia ocupar en el quehacer antropolégico 100 afios atras (p.19). Ya que se
colocaba a la otredad en comunidades lejanas y distintas de las de los antrop6logos,
considerandose como la Unica opcion de trabajo de campo. Hoy en dia se plantea
que dicha otredad se encuentra en la misma comunidad y espacio en donde
interactuamos. Es decir, que “la antropologia se percatd de que existen procesos
dentro de las propias comunidades del etndgrafo a los cuales no se les habian dado
la atencién y el tiempo para ser estudiados y que otorgan al conjunto social una
manera de construir sentido” (Gonzalez, 2020, p.19). Tal planteamiento se
fundamenta en el reconocimiento del etnégrafo como un ser sociocultural con un
saber histéricamente situado (Guber, 2001). Lo que resulta de interés pues
histéricamente el conocimiento del Otro como conocimiento no etnoceéntrico de la
sociedad humana, debia hacerse desde la soledad de sentidos familiares, es decir,
como una tabla rasa valorativa, sumado a una casi completa resocializacion para
acceder al punto de vista del nativo (Guber 1995 en 2001). Pero con la encrucijada
historica de las revoluciones nacionales “hacer antropologia” en la propia sociedad
se volvié una posibilidad, a veces una obligacion o un mandamiento (Guber, 2001).
Ademas de que se plantea que estudiar a la propia sociedad tiene varias ventajas,
entre ellas que el nativo no debe atravesar los a veces complicados vericuetos para
acceder a la comunidad; no debe demorar su localizacion tematica; no necesita
aprender la lengua nativa que un extrafio conocera, de todos modos,
imperfectamente (Nukunya en Guber, 2001, p. 14); su pertenencia al grupo no
introduce alteraciones significativas, lo cual contribuye a generar una interaccion
mas natural y mayores oportunidades para la observacién participante. Asi también,
el antropdlogo nativo rara vez cae presa de los estereotipos que pesan sobre la
poblacion, pues estd en mejores condiciones para penetrar la vida real, en vez de
obnubilarse con las idealizaciones que los sujetos suelen presentar (Aguilar 1981,
p.16-21 en Guber 2001, p.14). Lo que quiere decir que gracias a que los etnografos

fueron reconceptualizando su practica, y dandole nuevos valores a la relacion de
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campo, la tarea de familiarizarse con lo exético se revirtio en exotizar lo familiar.
Proceso que beneficia principalmente al mismo investigador (Guber, 2001), pero

gue también representa otros retos por resolver y esclarecer.

Para la descripcion de los términos médicos ocupados durante la consulta e
incluidos en el desarrollo de los capitulos, fue importante apoyarme de paginas que
brindaran informacion confiable y me facilitaran expresarme de una manera mas
coloquial sobre los procedimientos vistos durante el trabajo de campo. Tales como
la de la Asociacion Americana del Cancer (ACS) e INFOCancer México, que es el
sistema de informacién del del Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), ambas
ofrecen espacios de informacién disponible en espafiol para pacientes, familiares, y
personas interesadas en conocer sobre la enfermedad. Resultan accesibles si se

cuenta con la posibilidad de consultar recursos en linea.
Actores e Identificacion de Interlocutores

La investigacion se centré en la interacciéon de los actores® (Goffman, 1959) que
participan en la relacién que se establece entre el personal de salud y las pacientes.
En la que personal de salud, se refiere a todo aquel que participa durante el proceso
de atencion. Las y los médicos, profesionales de otras disciplinas, personal técnico,
administrativo, auxiliar y voluntario. Las pacientes, mujeres, que
independientemente de sus caracteristicas sociales, econdmicas y culturales,
fueran mayores de 18 afios, que contaran con un diagnéstico de CaMa, y acudieran
a la institucion. Asi también, se considerd la posibilidad de la participacion de
familiares acompafiantes, sin embargo, dadas las adaptaciones realizadas por la
pandemia el ingreso de los familiares era restringido, por lo que la participacién se

delimité al personal de salud y las pacientes.

5 Goffman retoma el significado de la palabra “persona-mascara” para reconocer que existe cierto grado de consciencia en
el rol que cada uno de nosotros desempefiamos. A través de estos roles es donde nos conocemos y reconocemos a

nosotros mismos.
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Los actores se identificaron a partir de la trayectoria de atencién/comunicacion, que
corresponde al proceso de interrelaciones temporales en el que se brindara la
atencion institucional (Glaser & Strauss,1968), estableciendo la organizacion de
eventos por los que atravesard una paciente para recibir un diagnostico o la entrega
de resultados. Ello involucra diferentes etapas y actores, quienes construyen un
proceso de apertura y cierre, en el que el personal de salud genera una explicacion,
y por tanto una ruta que establece los ritmos, espacios y contenidos dentro de la
institucion. Estableciéndose asi el “itinerario burocratico” (Glaser & Strauss,1968;
1980; Cruz et al., 2018).

De acuerdo con lo planteado se desarrollé un diagrama de la trayectoria de atencion
de pacientes/mujeres que describe el proceso de atencion para recibir la noticia de

diagnéstico o de entrega de resultados.

Diagrama No.1. Trayectoria de atencion de pacientes/mujeres

Consulta de diagndstico o de entrega de resultados.

Caja

(pago muestra)

Recepcion Sesidn

conjunta

Recepcion

Recepcidn
P consulta consulta externa

principal Trabajo externa T Consulta + Tratamiento
(registro) social Consulta (entrega evidencia *diagndstico Estudios *paciente valora
pago) ) . Fucam / opciones
Caja (carnet) 1a vez Citas cane':e" ares de gobierno
(historia clinica/ R ” (estudios/sesid
- ( ecepcién estudios/sesion Consulta
(pago) estudios / consulta externa

conjunta At
el junta) genética

(cita resultados)

Fuente. Elaboracion propia.

Diagrama No. 2. Trayectoria de Atencion de pacientes/mujeres

Consulta subsecuente.
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Recepcion
consulta Enfermeria
externa Consulta de

(sala d (foma d)e seguimiento
sala de signos

espera)

Fuente. Elaboracion propia.

Para el desarrollo del trabajo de campo se entiende por interaccion a la influencia
reciproca de un individuo sobre las acciones del otro cuando se encuentran ambos
en presencia fisica inmediata. Lo que se distingue de relacién social, que es cuando
un individuo o actuante representa el mismo papel para la misma audiencia en
diferentes ocasiones. Lo que corresponde a los derechos y deberes atribuidos a un
estatus dado (Goffman, 1959). Ambas definiciones se retoman desde lo propuesto
por Goffman (1959), sobre el estudio de la comunicacion en el analisis de las
interacciones cotidianas, verbales y no verbales. Esto es desarrollado bajo el
enfoque del interaccionismo simbdlico’, que se centra en la interaccién de los
individuos y en la interpretacion de los procesos de comunicacion en situaciones

inmediatas.

La incorporacion progresiva al campo inicié con la observacion de los espacios que
corresponden a la dinamica de atencion: La sala de sesion conjunta, consultorios
de la consulta externa, los espacios de atencién administrativa y las salas de espera
(revisar anexo 10). Ello favorecié a que el personal de salud (médico, enfermeria,

administrativo) se familiarizara con mi presencia en sus espacios de trabajo.

7 Esta corriente puede sintetizarse en tres principios basicos: El primero hace referencia al valor otorgado a la alienacion del
sentido de la comunicacién cotidiana y a la importancia del papel de la empatia en la sociedad; el segundo enfatiza que la
realidad social se explica a través de las interacciones de los individuos y los grupos sociales; el tercero respecto a la
estrategia metodologica, basada en el uso extendido de estudios de caso, el predominio absoluto de procedimientos

inductivos y el abordaje de la realidad en términos microsociales y sincrénicos (Rizo, 2011).
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Dada la naturaleza de la investigacion, la observacién participante implicé que los
sujetos bajo estudio supieran que se estaba haciendo una investigacion (numero de
registro institucional PI-20-11, previo PI-20-10), y que se tiene el permiso para
hacerlo (Angrosino, 2012). Proceso que no fue nada féacil, ya que como era de
esperarse causo reacciones entre el personal médico y administrativo al sentirse
observados o “evaluados”, o que en un inicio generaba ciertos comentarios o
bromas sobre mi presencia en sus espacios de trabajo, o bien preguntas sobre el
objetivo de la investigacion. Mientras tanto, maduraba mi forma de asumir un nuevo
rol como investigadora social, pues también me tomé tiempo asimilar esta nueva
faceta al interactuar con el personal. Progresivamente pude establecer relaciones
con algunos miembros del personal poniendo atencién en quienes tendian a
brindarme mas detalles sobre la dinamica hospitalaria o sobre las problematicas
que enfrentaban cotidianamente durante el encuentro con las pacientes/mujeres.
Cabe mencionar que estos miembros no me eran precisamente familiares o
cercanos durante mi estancia laboral previa. A estos miembros del personal
identificados les proponia la posibilidad de participar en una entrevista en la que
pudiéramos conversar sobre la comunicacion en la atencién, lo cual se realizaria en
algun espacio y tiempo que no obstaculizara sus actividades laborales o personales.
Ademas de que se formalizaria con la firma del consentimiento informado sometido
al Comité de Etica; que como ya se menciono, fue sometido en dos ocasiones,
siendo aceptado en la segunda sesion toda vez que se incorporaron las

modificaciones sefialadas en el primer dictamen.

La relacién con el personal de salud se inici6 a partir de que los coordinadores de
atencion médica de ambos turnos (matutino y vespertino) dieran aviso al personal
médico a través del medio habitual de comunicacion -grupo de WhatsApp- sobre la
presencia de la investigadora en los espacios de atencion clinica, quien observaria
los “procesos de comunicacion”. Especificamente el médico adscrito investigador
responsable ante FUCAM envié un mensaje mencionando: “La psicologa Patricia
Sandoval, que estuvo trabajando hace unos meses en el area de psicooncologia
estara realizando una investigacion, la cual ya fue autorizada por el Comité de

Investigacion de la fundacion. Por lo que estara observando la consulta, y se pide
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la colaboracion de todos”. Este mensaje me fue comentado por algunos de los
miembros del personal médico, sin embargo, no fui agregada a ninguno de estos
grupos durante el trabajo de campo. Con el personal administrativo la dinamica fue
diferente, pues mi incorporacion fue exclusivamente en el area de recepcion de la
consulta externa y en la recepcion de admision con quienes me presento
directamente el médico adscrito responsable del proyecto ante la fundacion.
Sumado a que me presentara personalmente dependiendo de las areas en las que

me encontrara.

Al acudir a la consulta externa, los coordinadores de la atencion médica® me iban
indicando con qué médico/a entrar. Conforme se fue desarrollando el trabajo de
campo esta asignacion se fue dando de manera espontdnea para entrar con
todos/as. Sin embargo, pude notar que en un inicio me enviaban con las y los
médicos que tuvieran mas tiempo en la fundacién, dejando a los de recién ingreso
en ultimo lugar. Sobre la marcha se iban presentando ajustes en la plantilla médica,
pues varios de las y los adscritos dejaron la fundacién para moverse a otras
instituciones tanto de la ciudad como del interior de la republica. Poco a poco fui
identificando qué miembros del personal médico me compartian mas detalles de su
interaccién con las pacientes; tanto en la consulta, como de sus experiencias
pasadas. A quienes les proponia la posibilidad de realizar una entrevista con
relacion a la comunicacion en la atencién, y conocer un poco mas de sus
experiencias. Antes de iniciar con la entrevista les presentaba la carta de
consentimiento informado, les leia el contenido, destacando la posibilidad de grabar
la conversacién. Les preguntaba si tenian alguna duda o comentario, y Si

continuaban interesados en participar les solicitaba llenar y firmar la carta.

Tabla No. 2 Personal médico de la consulta externa.

Especialidad Mujeres Hombres

8 Puesto que el desarrollo de la investigacion coincidié con la pandemia por covid durante el 2020-2021 se mantuvo una
estrecha comunicacién con los coordinadores de atencion médica con quienes se acordaba el apego a las medidas de
prevencion al contagio (vestimenta, uso de cubrebocas, protocolo de lavado de manos), los espacios y el personal con quienes

entraria a la consulta. Asi también, la asistencia a la institucion se basé en las recomendaciones del seméforo epidemiolégico.
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Cirugia Oncoldgica 2 7

Gineco-Oncologia 5 2

Fuente. Elaboracién propia (Trabajo de campo 2020-2021).

Tabla No. 3 Promedio de consultas por turno.

Turno Promedio de consultas diarias por
médico/a
Matutino 15 a 20 pacientes

Vespertino | 7 a 10 pacientes

Fuente. Elaboracién propia (Trabajo de campo 2020-2021).

En diciembre 2020 bajé el numero de pacientes debido a la implementacion del filtro
sanitario para la prevencién al contagio dentro de la institucién. Lo que derivé en la
reprogramacion de todas aquellas pacientes que estuvieran en seguimiento de 3 meses o
méas. Dejando como prioritarias a las pacientes que vinieran a entrega de
resultados/diagndstico o tuvieran cita para estudios o cirugia programada (previa prueba de
covidl9).

Al terminar la fase de seméaforo rojo se retomé el ritmo habitual de las consultas e incluso
se noté un incremento debido a que otras instituciones/hospitales se reconvirtieron a
hospitales covid19, lo que a decir de las pacientes impactaba en la espera de recibir un
diagnéstico, por lo que consideraban acudir a la fundacién para agilizar el proceso de su
atencion y tratamiento. Situacion a la que se agrego la reciente pérdida del seguro popular,

con el respectivo ajuste de precios en la consulta y procedimientos.

Tabla No. 4. Interlocutores participantes del personal médico y administrativo (firman carta

consentimiento informado).

Pseudénimo | Personal de | Sexo | Edad | Antigiedad Turno Lugar de
Salud enla entrevista
fundacién
Cirujano
Dr. Munguia Onco H 452 >10a Vespertino | Consultorio
Cirujano
Dr. Cansino Onco H 412 > 6a Matutino Consultorio
Cirujano
Dr. Rubio Onco H 362 > ba Ambos Consultorio
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Médica Sala de
Dra. General M 322 > ba Ambos espera
Graciela
Sala de
Julieta Administrativa | M 462 >7a Ambos espera
Lic.
Fernanda Enfermera M 322 > 3a Ambos Consultorio

Dentro de los elementos que consideré relevantes respecto de la relacion que se
establecio con el personal de salud, fueron su antigiiedad en la institucién, su
apertura en cuanto a los detalles que me compartian sobre los encuentros que
establecian con las pacientes, o sobre sus experiencias en la atencién y su
formacién. Sumado a ello, que me brindaran tiempo para lograr la entrevista y

continuar con encuentros posteriores a esta.

Durante la observacion de la consulta y en las conversaciones con el personal de
salud, identifigué que era constante que las reacciones y expresiones relacionadas
con momentos impactantes durante la atencién involucraban encuentros con
mujeres jévenes (menores de 402). Situacibn que me parecié relevante para

establecer al grupo de pacientes en el que centraria el presente estudio.

De ahi que la relacién con las pacientes/mujeres participantes sucediera al estar
presente en sus procesos de comunicacion por los motivos de: diagndstico de
cancer, por la posibilidad de recurrencia de la enfermedad o por acudir a

seguimiento al encontrarse libres de enfermedad, también llamada vigilancia.

Durante estos encuentros, llamé mi atencion las formas de reaccionar de las
pacientes/mujeres a la informacion que les brindaban las y los médicos que les
atendieron, los temas que se expresaron durante la consulta representan las
dificultades que viven este grupo de mujeres durante el proceso de enfermedad, y
las muchas necesidades que no son mencionadas ni integradas durante la atencion.
Y que, de hecho, para algunas pacientes resultaba novedoso el toparse con un

médico que abarcara otros temas que no fueran cancer.

Dependiendo de la situacion me acercaba a la paciente/mujer al finalizar su

consulta, buscaba integrarme de manera voluntaria en algun rol que favoreciera
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apoyar a la paciente con tramites o informacion dentro de la institucion, brindando
algun tipo de apoyo emocional o por solicitud del personal médico para que
interviniera en mi rol de especialista en psicooncologia. Priorizando el estado
emocional de las pacientes, me presentaba para que tuvieran clara mi posicion
dentro de la institucién, les explicaba que estaba realizando mi proyecto de
posgrado en FUCAM, lo que daba lugar a intercambiar datos de contacto para en

otro momento invitarlas a participar.

Asi mismo, les daba a conocer los servicios de apoyo emocional que brinda la
institucién, los cuales podrian ocupar a largo plazo, lo que distinguia mi presencia y
objetivos de los servicios institucionales. Posteriormente les contactaba para
invitarlas a participar en la investigacion a través de una entrevista con fines
académicos y sociales en pro de mejorar la comunicacion durante la atencién. Les
mencionaba que toda la informacion sobre la investigacion, objetivos y datos de
contacto de los investigadores responsables vendrian en una carta de
consentimiento informado, la cual en caso de que aceptaran participar tendria que
ser firmada por ellas el dia en que acordaramos nuestro proximo encuentro. Dicho
documento también incluia la posibilidad de grabar la entrevista mediante una
grabadora de voz. Se invitd a un total de 6 pacientes/mujeres que entraban dentro
del rango de mujeres jovenes (menores de 40%), aunque todas mencionaron estar
interesadas en participar al momento de la invitacion, solo 4 respondieron a las

llamadas de contacto para acordar nuestro préximo encuentro.

Los encuentros se organizaron coincidiendo con los dias de sus citas médicas, me
compartian el dia y el horario en que vendrian a la fundacién de tal forma que yo
me adaptara al dia de su seguimiento para buscar un momento antes o después de

sus citas y realizar la entrevista.

Tabla No. 5. Pacientes/mujeres interlocutoras participantes (firman consentimiento
informado).

Pseuddénimo | Paciente con | Sexo | Edad Turno Lugar de N° de
Diagnéstico entrevista | encuentros
de CaMa
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Daniela Seguimiento 37a Matutino 4
Estrella Seguimiento M 36a Vespertino Salas de 4
Angélica Sospecha espera
recurrencia 382 Vespertino 4
*Karina Diagndstico 3la Vespertino 4

*Paciente que acepta participar, pero decide dejar FUCAM para atenderse en una
institucion de gobierno, por lo que, aungue se cuenta con su autorizacion verbal, ya no fue
posible coincidir para la entrevista formal. Sin embargo, se generd la descripcién de su
proceso de atencién/comunicacion en el diario de campo.

El registro de las observaciones se realiz6 mediante el diario de campo, a través de
la redaccién de una serie de notas diarias que contienen descripciones densas
sobre situaciones 0 momentos de observacion, conversaciones sostenidas con los
actores, dibujos sobre los espacios de interaccién, asi como reflexiones generadas
respecto al estudio (Restrepo, 2018). Estas notas fueron transcritas en formato

electrénico, ordenadas por lugar y temporalidad.

Toda vez que se construy0 la trayectoria de atencidn (revisar anexo 1), teniendo
como contexto las interacciones y comportamientos, se realizaron entrevistas de
tipo semiestructurada y a profundidad con los actores que se identifico intervienen
en la comunicacion de noticias, que aceptaron participar y firmaron la carta de

consentimiento informado (revisar anexo 2).

La entrevista, desde el enfoque cualitativo se desarroll6 como una conversacion a
través de la que se puede conocer a otras personas, sus experiencias, sentimientos,
esperanzas, y aquellos elementos que nos hablen de su mundo (Angrosino, 2012).
En la entrevista semiestructurada se retomaron las interacciones vy
comportamientos de la observacién participante, para clarificar y/o centrar la
atencion en algun tema o interaccién en particular. Para ello se generd una guia
sobre temas relacionados con el proceso de atencién/comunicacion con aspectos
por profundizar durante la entrevista (revisar anexo 3) que, aunque no siga una
estructura “formal” o del tipo encuesta, no es en modo alguno aleatoria (Angrosino,
2012). Las guias de entrevista y observacion fueron solicitadas y presentadas ante
el Comité de Etica Institucional de acuerdo con los comentarios y sugerencias

realizados durante el primer dictamen.
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Posteriormente, se realizaron entrevistas a profundidad para buscar el significado,
y explorar matices que permitan dar cuenta no so6lo de la cualidad del problema
investigado, sino también de las experiencias de los actores involucrados durante

la comunicacion de noticias.

Es importante destacar que el contexto de la pandemia,® y por tanto la
implementacion de las medidas de prevencion al contagio limitaron la posibilidad de
realizar encuentros informales fuera de las instalaciones del hospital. Los espacios
en los que se realizaron las entrevistas se realizaron en lugares donde los actores
Oeligieran y expresaran que se sentian comodos.

Para el procesamiento de los datos, la informacion fue transformada en archivos
electronicos para su lectura, clasificacion y analisis. Se retomd la reflexiéon de
Rosato (2013) sobre el aprendizaje de “escribir sobre lo visto y oido”, en el que la
informacion pasa por diversos canales para comenzar a transformarse en dato.
Transformacion que est4 mediatizada por varios filtros desde el primer momento del
registro. Es decir, que aquello que se registra existe a partir de la teoria elegida y
conocida, asi como de la relacion persona /contexto. Se ficho el diario de campo a

través de una tabla de Office-Excel dividida en los siguientes rubros:

Tabla No. 6 Diario de Campo.

Categoria | Temas | Fecha/Temporalidad | Espacio | Actores | Momento Conversaciones
de

observacion

Reflexion

9 La pandemia detuvo la cotidianidad a partir de la incorporacién de medidas sanitarias de prevencion al contagio enfocadas
en el aislamiento social, tales como la suspensién de actividades no esenciales para disminuir la carga de la enfermedad, no
realizar reuniones o congregaciones, mantener la sana distancia, y la incorporacién de conductas de higiene como el lavado

frecuente y adecuado de manos, estornudar aplicando la etiqueta respiratoria, y saludar a distancia.

10 Las interacciones se realizaron siguiendo las medidas de contingencia sanitaria en comin acuerdo con los actores
entrevistados, manteniendo una distancia que no nos pusiera en riesgo de contagio, usando cubrebocas, manteniendo la

grabadora cercana a las y los participantes.
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La eleccion de Excel, como un recurso para la organizacion de los datos estuvo
relacionada con una decision practica facilitando el orden y organizacion de datos,
gue pueden ser tanto numeéricos como de texto. Su uso se considero6 practico, pero
no con ello para la cuantificacion o manejo estadistico alguno. Se respeto el
desarrollo de los parrafos que describen una situacion particular, y los actores que
participan en ella. Lo que a su vez esta disponible en extenso en el diario de campo.
Por su parte, el disefio de diagramas o esquemas se realizO mediante otros

programas tales como Word y Power Point.

A partir del analisis del diario de campo, se generaron cédigos de manera inductiva,
es decir apegados al dato registrado expresado por los actores participantes, se
identificaron temas y subtemas, conformando categorias que se relacionan con el

objetivo general y los objetivos especificos.

Diagrama No. 3. Arbol de categorias producto del analisis del diario de campo.

Dindmica de
Atencion
(48)

Noticias (34) +—| Diagnéstico (30)

Estilo de Comunicacion (24)

+ Estrategia de comunicacion (9)

i . e Comunicacién (14)
+ Formacién profesional (9)

+ Perfil profesional (8)
+ Residentes (8)
+ Entrenamiento en comunicacion (7) —_—

Mala Noticia
(10)

Reacciones y Expresiones (24)

Mujeres Jovenes (23)

Relacién Personal de Salud — Paciente/Mujer (20)

Formatos, citas, expedientes (17)

Queja Adaptaciones a la pandemia (13) Quiréfano Percepcién de Dificultades

(15) (13) cambios (12) financieras (11)
Experiencia Covid-19 (13)
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Los cddigos estan conformados por descripciones —aproximacion a la perspectiva
del actor— que derivan en una idea analitica —concepto del marco teorico—, lo que
se busca llevar a cabo de manera sistematica'l. Este proceso implica una lectura
cuidadosa del texto, asi como la decision sobre cual es el tema del que trata
(Graham, 2014). Los cédigos proporcionan un foco para pensar sobre el texto y su
interpretacion. Asi también nos llevan a identificar qué sucede, qué dicen los
actores, qué acciones y/o declaraciones dan por supuesto, asi como de qué manera
la estructura y el contexto sirven para apoyar, mantener, impedir o cambiar tales

acciones y/o declaraciones (Charmaz, 2003 en Graham, 2014).

Se realizé la transcripcion literal de los audios de las entrevistas realizadas. Se
realizaron cuadros analiticos para identificar temas de interés y establecer un cruce
de categorias, estableciendo relaciones con la informacién del diario de campo, en

dialogo con el marco tedrico (Restrepo, 2018).
Narrativas

La informacién obtenida brindé material y motivacion para la co-construccién de
narrativas, que como dispositivo cultural permiten acercarnos a las experiencias de
los actores involucrados en el proceso de atencién/ comunicacion de noticias. Las
narrativas, al mostrar la experiencia de las y los actores en sus diferentes
dimensiones; psicoldgica, social, cultural, histérica; pueden dar cuenta, tanto de un

fenémeno social como del proceso que media la configuracion de un sujeto en si

11 Sobre la codificacion es relevante mencionar que se buscé realizar una codificacion guiada por los datos o también llamada
abierta de acuerdo con lo sefialado por Graham (2014), quien menciona que lo opuesto de comenzar con una lista de cédigos,
es empezar sin tener ninguno. Aclarando que por supuesto, nadie empieza con una carencia absoluta de ideas. Ya que el
investigador es a la vez un observador del mundo social y una parte de ese mismo mundo. Por lo que se debe intentar, extraer
de los datos lo que esta sucediendo y no imponer una interpretacion basada en las teorias preexistentes. El proceso de la
construccion de un cédigo es una constante entre los enfoques inductivo y deductivo, por lo que, si el proyecto se ha definido
en el contexto de un marco tedrico claro, es probable que se tengan ideas sobre qué cddigos potenciales se necesitara, ello
no quiere decir que esos codigos se vayan a mantener intactos a lo largo de todo el proyecto, pudiendo brindar un punto de
partida en cuanto a las clases de fendémenos que se tendran que buscar cuando se lea el texto. Teniendo como premisa no

apegarse excesivamente a los codigos iniciales que construye el investigador.
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mismo, a través de la seleccion significativa de eventos que construyen su identidad
(Ricoeur, 2004).

Su construccién ofrece una perspectiva sobre algo que estaba ahi pero no se tenia
conciencia de ello. Por tanto, demandan un conocimiento de la realidad y de la
significancia. Conformando una estructura interna apoyada en categorias
conceptuales para analizar e interpretar (Hamui, 2019). Acercando al lector a una
realidad particular. Su produccion filtra/requiere/demanda habilidades literarias, con
la intencion de provocar la reflexion del lector, invitando a la co-creacion de un final

en puntos suspensivos.

La eleccién de las narrativas tiene por objetivo indagar en las interacciones, formas
y estrategias de comunicacion que suceden en las dinamicas hospitalarias
cotidianas experimentadas por el personal de salud en la atencion de las
pacientes/mujeres con cancer de mama. En particular, me interesé profundizar en
relatos que visibilicen la experiencia del personal de salud en su compensar; tanto
la falta de entrenamiento en comunicacion (Hamui, 2018), como las condiciones
institucionales y contextuales que impactan en el encuentro entre el personal de

salud y las pacientes (Cruz et al., 2018).

Para su desarrollo se siguid la propuesta del andamio, la cual conjuga elementos
tedricos-metodologicos que toma en cuenta los procesos de la investigacion para
acercarse al corpus narrativo y realizar el andlisis interpretativo (Loza, 2019, p.136).
Por lo que se retom0 el contexto observado, el contenido de las entrevistas, sumado
a las categorias relacionadas con el tema de comunicacion en la relacion personal
de salud-paciente (Cisterna, 2005). De las categorias generadas se conformaron
subcategorias que respondieran al detalle del dato en construccion, lo que mas

tarde se convertird en un fragmento que nos acerque a la realidad.

De acuerdo con el método desarrollado durante el seminario de Narrativas del
Padecer, para un primer analisis de los datos se retomo la técnica de la teoria
fundamentada (Charmaz, 2005), identificando aquellos fragmentos que

respondieran al subtema en cuestion, dando lugar a la asignacion de codigos. Tales
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codigos representan una primera respuesta desde la voz del entrevistado, los cuales
fueron seleccionados a través de la subjetividad de la investigadora, en combinacion

con nociones tedricas.

Para la seleccion de la informaciéon y conformacion de codigos se consideraron los
criterios de pertinencia y relevancia (Charmaz, 2005), tomando en cuenta aquello
que aporte a la comprension de la categoria y sea recurrente respecto al tema de
comunicacién de noticias en la relacion personal de salud-paciente (Charmaz,
2005). Se realizé un arbol de categorias para facilitar la visualizacion y el
procesamiento de los datos (revisar cuadro 4.). Posteriormente se realiz6 un
entrecruzamiento de la teoria con los datos obtenidos, buscando establecer un

didlogo que dé lugar a la interpretacion.

Es muy importante destacar que en la construccion de las narrativas se tratd de
buscar un equilibrio entre la mirada de la investigadora respecto de la voz de las y
los participantes, ya que, aunque “la interpretacion de las narrativas implica
selectividad, reorganizacion de elementos, re-descripcion y simplificacion, con base
en convenciones teoricas. No obstante, el que la autoridad del investigador le
resalte, tiene el riesgo de subordinar e incluso anular las historias de los sujetos,
enraizadas en las experiencias de la vida cotidiana y su cultura (Paulo, 2019, p.
157).

Las narrativas se redactaron retomando la estrategia propuesta por Good (2003)
quien investiga el significado y la experiencia de los ataques epilépticos en la
comunidad turca, seleccionando relatos que relacionan las formas culturales o
simbdlicas y, la experiencia de las personas afectadas, sus familias y miembros de
la comunidad. Esta estrategia narrativa busca representar y relatar la experiencia
de quienes padecen, a través de acontecimientos y actividades que responden a un
orden significativo y coherente, que muestra los sentidos que se comparten y se

construyen culturalmente.

La construccion de narrativas aporta a la literatura antropoldgica al presentar los

relatos de una manera que suscite una respuesta experiencial significativa y la
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compresion del lector. Lo que, al revelar la importancia de las dimensiones
narrativas de la enfermedad, puede ser aprovechado para reflexiones desde la ética
y la practica médica, asi como para la toma de decisiones, ya que la complejidad
humana se capta mejor a través de historias de la enfermedad que a través de un
discurso filosofico abstracto y cefiido a normas (Brody, 1987 en Good, 2003).

De acuerdo con lo planteado, son las narrativas el resultado de la interaccion
dialégica que recrea una historia, que contiene argumentos, tiempos y espacios que
interactdan a su vez con la teoria, el investigador, los participantes, y la creatividad
(Loza, 2019). Lo que se realiz6 de tal manera que la narrativa refleje los sentidos y
muestre las experiencias de los actores que estan implicados en la comunicacion
de noticias durante el encuentro entre el personal de salud y las pacientes, mujeres
jovenes ?que reciben una noticia durante el proceso de atencién por cancer de
mama. Se eligidé a este grupo de pacientes/mujeres a partir de las categorias
identificadas como dominantes en el analisis de los datos, asi como por la relacion
gue se establece con el personal de salud, determinandose que este grupo es el

gue mas afecta o impacta en el personal de salud.

1.6Implicaciones éticas

Como se ha descrito al inicio de esta investigacion, la motivacion para su desarrollo
inicié a partir de haber sido miembro temporal del personal de salud de FUCAM, por
lo que ya se contaba con un acercamiento con la institucién, posteriormente se
formalizé la relacion a través de un protocolo de investigacion sometido ante los
Comités de Etica e Investigacion institucionales, proceso que se prolongé alrededor
de 6 meses (revisar anexo 5). El protocolo se sometié a dos sesiones de evaluacion
ante el Comité de Etica, dado que en la primera solicitaron las guias de observacion
y entrevista, asi también se dio respuesta a los comentarios realizados en el primer

dictamen, sumado a la realizacibn de modificaciones en las cartas de

12 Pacientes jovenes con CaMa se refiere a aquella mujer con edad igual o menor a 40 afios. Delimitacién determinada a
partir de las diferencias observadas en los factores de riesgo, las caracteristicas tumorales y los desenlaces clinicos, asi
como en los intereses particulares para este grupo de edad, como son: la fertilidad, autoimagen, percepcion de la calidad de

vida y objetivos personales (Consenso Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cancer mamario, 2021).
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consentimiento informado, generando dos versiones, una para pacientes y otra para

personal de salud.

Las versiones de la carta de consentimiento informado desarrolladas (personal de
salud y pacientes participantes) (revisar anexo 2) especifican la naturaleza y el
objetivo de la investigacion cuyos fines son académicos y sociales, haciendo énfasis
en la participacion voluntaria con la posibilidad de retirarse o de retirar los datos
proporcionados en el momento en el que las y los participantes lo solicitasen a la

investigadora.

Esta investigacion se basa en los cuatro principios éticos; autonomia, beneficencia,
no maleficencia y justicia. De ellos, es pertinente mencionar que se apuesta por la
autonomia de los participantes; retomando ademas el principio de beneficencia
como fundamental, ya que esencialmente se busca beneficiar al paciente al
contribuir a la comunicacion que se da en la relacion del personal de salud-paciente.
En particular, sobre como comunicar o no las noticias (buenas/malas) durante el

proceso de atencion.

Es por ello por lo que se considera importante la no maleficencia cuando las
situaciones se contrapongan a la comunicacion de la verdad. Lo que pone énfasis
en reconocer el peso de cuidar al paciente como premisa, a la par de promover la

reflexion del actuar del personal de salud.

Se garantiza la confidencialidad de las y los participantes y de todo aquel dato que
identifique 0 ponga en riesgo la vida personal de los mismos, durante o después de
su participacion. Los nombres fueron modificados y puestos con un pseudénimo,
con excepcion de aquellas personas que solicitaron ser reconocidas con su nombre

0 actividad.

Es importante reflexionar sobre el contexto bajo el que se desarroll6 esta
investigacion la cual coincidié con la declaracion de pandemia por covid-19,
momento en el que se daba mi progresiva incorporacion al campo. En el que se me
brindé la posibilidad de mantenerme en los espacios de atencion clinica

incorporando las medidas de contingencia sanitaria; tales como el uso de
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cubrebocas o mascarilla, pijama quirdrgica, lavado de manos. Este proceso implicé
una adaptacion al igual que para el resto del personal, a las interacciones sociales
que se daban entre ellas y ellos, asi como con la atencion de las pacientes. Es
importante distinguir que la fundacion no atendia casos de covid19, ademas de que
genero un filtro para disminuir la cantidad de pacientes asistentes, y con ello reducir
las posibilidades de contagio. Por otro lado, considero que el que haya formado
parte del personal de salud de la fundacion contribuyé a que mi presencia no
resultara “tan extraia” en los espacios de atencion. Ademas de que el desarrollo de

esta investigacion no implicaba el contacto fisico directo con las pacientes/mujeres.

Acerca de la presentacion de resultados y recomendaciones, la relacion con el
personal de salud dio pie a generar una propuesta de entrega a través de solicitar
un espacio durante la sesidén conjunta. Ya que dicha sesidn representa un espacio
de comunicacion formal con el personal médico implicado en la atencion. Sumado
a brindar una clase solicitada por la coordinacién del turno matutino sobre algun
tema relacionado con lo visto en la consulta, y considerase pudiera aportar a la
formacion de las y los residentes. Agregado a esto se considero la posibilidad de
aportar a la capacitacion del personal administrativo, ya que dentro de las
conversaciones sostenidas durante el trabajo de campo compartieron la falta de
capacitacion'®, en particular sobre temas relacionados con las relaciones
interpersonales, la comunicacion y, el desgaste emocional secundario a la atencion
de las pacientes/mujeres. Situacion que fue comentada con directivos del area

médica, administrativa y calidad.

1.7Alcances y Limitaciones

Es necesario reconocer que resulta complejo incursionar en el ejercicio de la

etnografia, en particular viniendo de otra disciplina y formacion, bajo la influencia de

13 Para el mes de diciembre del 2021 el area de calidad generé una serie de talleres que aportaran a la capacitacion del
personal administrativo por motivos de certificacion del hospital, en los cuales se incluyeron los temas de comunicacion y
manejo del estrés entre otros temas relacionados con los procedimientos administrativos. Los talleres se solicitaron al area
de psicooncologia de ambos turnos, al parecer con duracién de 1h. Expresado como “Los talleres que tenemos que dar para

todos”.
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una vision biomédica, por tanto, el proceso descrito en la presente investigacion
representa un esfuerzo constante por cuestionarse que aquello que se observa es
nuevo para comenzar a desarrollar una mirada antropologica. Implicado con ello
relacionarse desde un lugar distinto, aunque el rol de la psicooncologia me dio la
oportunidad de incorporarme a los espacios clinicos sin tanta extrafieza, quedaban
al descubierto otras formas de relacion que dieran y crearan un espacio para
compartir, por un lado la construccion de un ser profesional, y por otro, un ser
persona ante el padecimiento del cancer, estas se vieron delimitadas al espacio
hospitalario debido a las restricciones de socializacion generadas por la pandemia
por covid-19. Lo que impacto en tratar de generar encuentros informales dentro de

los espacios de atencion formal adentro de la institucion.

De esto se sabe que el lugar del encuentro influye en la respuesta que brindan los
interlocutores, sin embargo, considero que la relacion que se establecié con las y
los interlocutores me brind6 la posibilidad de conocer un poco mas que su mero
ejercicio profesional/laboral, de lo que ademas es relevante mencionar que el
personal de salud responde ante un genuino interés por conocerles y escucharles,
porque desde las agendas, en particular desde las logicas “institucionales”, conocer
la opinién y la experiencia del personal de salud durante la atencién no es algo
comun. Asi mismo, no todo el personal comparte sus sentires, y menos bajo el
contexto de un cambio institucional durante la pandemia, lo que a decir del propio
personal limitd los espacios y la dinAmica de socializacion habitual. Sin embargo,
es una posibilidad el preguntarse si lo expresado por las y los interlocutores seria
distinto si se encontrasen fuera del contexto institucional. Por otro lado, se hace
notar que las y los interlocutores participantes suelen pasar mucho tiempo de su
cotidianidad en el espacio institucional, por lo que incluso el plantearse llevarlos

fuera resultaria una tarea complicada en si misma.

Otro de los temas que se plantearon de interés al inicio de esta investigacion era el
poder constatar como se da la comunicacion entre las diferentes disciplinas, lo que
por un lado pudo ser parcialmente observado en los espacios en los que interactian

todo el personal médico, como es la sala de sesion conjunta. Sin embargo, la
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participacion de otras disciplinas se concentré en la presencia relativamente
frecuente de psicooncologia y odontologia en el turno matutino, y psicooncologia
mas navegacion en el turno vespertino. Es realmente poca la interaccion y la
asistencia de otras disciplinas durante las discusiones de los casos de las
pacientes/mujeres que se atienden. Lo que implicaria buscar elementos de la
interaccion multidisciplinaria en otros espacios y dinamicas particulares para el caso
de cada una de las disciplinas (psicooncologia, trabajo social, odontologia, nutricion,
rehabilitacion). Aunque hay momentos en los que pude constatar cOmo se incorpora
la referencia, o no a estas otras disciplinas durante la atencién, no se pudo observar
directamente la comunicacién entre las areas, lo que parece que sucede a través
de mensajes de grupos de whatsapp a los que no tuve acceso. Asi tampoco tuve
tiempo de poder observar como se da la comunicacion durante la atencion de las

pacientes en los espacios/consultorios de las distintas disciplinas.

Dentro del personal médico se encuentran las y los enfermeros quienes realizan
multiples tareas que facilitan la atencion de las pacientes/mujeres. Sus actividades
van desde controles administrativos, el resguardo de equipo y mobiliario, pasando
por la asistencia médica en las diferentes modalidades de consulta, cubriendo
quiréfano, hospitalizacion, cuidados paliativos, y el nuevo servicio de ginecologia.
Todo esto bajo condiciones limitadas en temas de espacios y capacitacion, lo cual
fue expresado por diferentes miembros del personal de enfermeria durante el
trabajo de campo, sin embargo, dado el objetivo de la presente investigacion no se
pudo profundizar en la experiencia del personal de enfermeria, lo que, por supuesto
puede ser retomado mas adelante, pues se reitera la necesidad de visibilizar la

experiencia de la atencién desde sus diferentes actores.

Capitulo II-Marco tedrico-conceptual
2.1 La comunicacion desde otras disciplinas

De acuerdo con Sharf (1993) el concepto de comunicacion en salud ha
permanecido vigente, ya que se entrelaza con la vida de las personas, sea a través
de los mensajes cotidianos sobre salud y medicina compartidos por los medios de

comunicacién; o a nivel personal cuando la mayoria tienen alguna historia

44



memorable sobre algin encuentro médico o la experiencia de alguna enfermedad,
conformandose historias, que trastocan la vida y la muerte. La investigacion
desarrollada alrededor de la “comunicacion en salud” se ha centrado en los temas
de comunicacion médico-paciente, difusion de informacion en salud, y apoyo social.
Enfocandose en las relaciones de comunicacién de los profesionales que realizan
el cuidado del paciente, frecuentemente estudiantes de medicina o residentes, ya
que las personas que estan en programas de formacion académica son mas
accesibles a los investigadores (Sharf, 1993). Asi mismo, los estudios que se han
realizado con mayor frecuencia han sido en las especialidades de atencién primaria,
gue son los campos clinicos que se reportan como mas accesibles a la investigacion
y abiertos a la formacion en habilidades en comunicacién. Por lo general las
interacciones estudiadas ocurren dentro de un episodio a diferencia de las
relaciones a largo tiempo, debido a la complejidad para recopilar datos
longitudinales. El aspecto que suele recibir mas atencion es la satisfaccion del

paciente, aparentemente porque es el criterio medible mas manejable (Sharf, 1993).

Los estudios alrededor de la comunicacion en salud continlan desarrollandose
dada su relevancia dentro y fuera del &mbito académico, ya que la busqueda de
respuestas apunta a los esfuerzos por mejorar la calidad de la atencion médicay la
comprensioén de la interaccion humana (Sharf, 1993).

Tales estudios han derivado en el desarrollo de propuestas desde distintas
disciplinas que buscan dilucidar la comunicacién personal de salud-paciente, las

cuales se mencionan a continuacion.

Propuesta desde la biomedicina

Actualmente se reconoce una profunda transformacion en la relacién entre
los profesionales sanitarios y el paciente. Especialmente en la relacion de poder y
control que antes solia estar principalmente en manos de los profesionales, ahora
tiende a reconocerse que son compartidos con el paciente. Ademas de que los
pacientes son mas conscientes de sus derechos y responsabilidades bajo un
esquema legal promovido por organismos internacionales (Lazaro & Gracia, 2009
en Diaz & Latorre, 2015).
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Tales cambios repercuten en el reconocimiento por parte de las principales
instituciones nacionales e internacionales dedicadas a la educacion en ciencias de
la salud, de que la comunicacion constituye una de las partes fundamentales de la
competencia de los diferentes profesionales de la salud. Por lo que esta perspectiva
afirma: la comunicacion no es algo que dependa de la manera de ser de cada
profesional o una dimension secundaria frente a las dimensiones clinicas. De ahi
gue se considere a la comunicaciéon como una dimension de la competencia de las
profesiones sanitarias susceptible de ensefiarse, aprenderse y evaluarse (Leal et al.
en Diaz & Latorre, 2015, p.771).

Por otro lado, el consenso de Toronto sefiala que los problemas de comunicacion
en la practica médica son frecuentes, lo que deriva en la insatisfaccidon de muchos
pacientes que esta relacionada con la falta de informacion y de explicaciones dadas
por el profesional, siendo, a menudo, incapaz de reconocer la cantidad y el tipo de
informacion que el paciente requiere. Por tanto, se enfatiza que las habilidades de
comunicacién pueden, y deben, ser ensefiadas a los profesionales de la salud
desde el comienzo de su formacién y durante el ejercicio de su profesion (Simpson
et al., 1991 en Diaz & Latorre, 2015).

Sumado a ello, el consenso de Kalamazoo, donde se expusieron y desarrollaron
cuales son los criterios unificados para la enseflanza y evaluacion en la
comunicacién médico-paciente, determinaron que los elementos esenciales pueden
abordarse en forma de “tareas” que ha sido un concepto apoyado en la ensefianza
de habilidades de comunicacién desde principios de los 80°s (Brunett et al., 2001
en Diaz & Latorre, 2015).

Dentro de las habilidades de comunicacion consideradas esenciales por el
consenso de Kalamazoo (Brunett et al., 2001 en Diaz & Latorre, 2015) estan:

- Abrir la discusion
Permitir la apertura del paciente
Conocer todas las preocupaciones de los pacientes
Establecer/mantener conexion con el paciente
- Obtener informacion
Usar preguntas abiertas y cerradas adecuadamente
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Estructurar, clarificar y resumir la informacion
Escucha activa usando técnicas no verbales (contacto ocular) y verbales
(palabras de animo)
- Comprender la perspectiva del paciente
Explorar factores contextuales (familia, cultura, género, edad, estado
socioecondémico, espiritualidad)
Explorar creencias, preocupaciones y expectativas sobre la salud y la
enfermedad
Conocer y responder a las ideas, sentimientos y valores de los pacientes
- Compartir informacion
Utilizar lenguaje que el paciente pueda comprender
Comprobar que nos entienda
Animar a que realice preguntas
- Alcanzar un acuerdo sobre problemas y planes
Animar al paciente a participar en decisiones hasta que él desee
Comprobar la buena voluntad y habilidades del paciente para seguir el plan
Identificar y enumerar recursos y apoyos
- Cerrar la sesion
Preguntar si el paciente tiene otras cuestiones o preocupaciones
Resumir y afirmar el acuerdo con el plan de accion
Discutir el seguimiento (siguiente visita, plan para resultados inesperados)

Pese a que se mencionan tareas por cada habilidad, se destaca que no se
especifican explicitamente las habilidades y técnicas de comunicacién que los

profesionales deben de tener para llevar a cabo las tareas que se proponen.
Propuesta desde la Psicooncologia

La Psicooncologia a nivel mundial surgié por los afios cincuenta del siglo pasado,
en la Unidad de Psiquiatria del Memorial Sloan-Kettering Cancer Center (MSKCC)
de Nueva York, a cargo de A. Sutherland. En la siguiente década, Mastrovito toma
el cargo de la unidad hasta 1977, afio en el que Jimmie Holand toma la direccién
del Servicio de Psiquiatria. Su presencia determino la definicion de los aspectos
psicoldgicos, psiquiatricos, sociales y comportamentales del cancer; por lo que se
le considera una figura crucial en el desarrollo de la Psicooncologia como una
especialidad clinica que gana cada vez mayor reconocimiento a nivel global
(Alvarado & Ochoa, 2011). En Meéxico, la Psicooncologia surgio en los afos
ochenta, en el Instituto Nacional de Cancerologia; el interés y los esfuerzos de

profesionales de la oncologia mexicana interesados en esta especialidad buscaron
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resaltar la importancia de reconocer los aspectos psicoldgicos, sociales, culturales,
antropoldgicos, ético-espirituales y de la sexualidad de los pacientes oncolégicos
del pais (Alvarado & Ochoa, 2011).

La psicooncologia atiende los factores psicosociales que incluyen el manejo de la
familia y los aspectos relativos al equipo médico, conformando la dimensién
psicosocial. Asi como los factores psicoldgicos, conductuales y sociales que influyen
en la aparicion del tumor y en su progresion, es decir la dimension psicobiolégica
(Almanza & Holland, 2000). Su labor conlleva un enfoque interdisciplinario que
incluye la psiquiatria de enlace, enfermeria, trabajo social, psicologia, manejo del
dolor y cuidado paliativo, servicio pastoral; asi como la participacion de voluntarios

(generalmente supervivientes de cancer o familiares) (Almanza & Holland, 2000).

Los primeros estudios de adaptacién psicologica al cancer abordaron aspectos de
comunicaciéon y manejo del sentimiento de culpa (Hospital General de Boston,
Massachusets, 1950). Posteriormente, tras haberse enfocado casi exclusivamente
al cuidado del paciente en tratamiento oncolégico activo, la Psicooncologia muestra
una expansion que abarca prevencion, riesgo genético, aspectos de supervivencia
y adaptacion a largo plazo, ademas del cuidado clinico y el manejo de la

comunicacién médico-paciente (Almanza & Holland, 2000).

El cuidado clinico del paciente parte de concebir la presencia del cancer como un
evento catastrofico, asociado a la idea de muerte, incapacidad, desfiguro fisico,
dependencia y disrupcion de la relacién con otros (Almanza & Holland, 2000). La
respuesta a la noticia del diagnéstico de cancer se ha descrito desde diversos
modelos, uno de ellos conlleva una serie de fases que van desde la negacion y
resistencia, seguido por un periodo de confusion y agitacion emocional, hasta
reconocer la realidad, incluyendo sintomas de ansiedad, depresion, insomnio y falta
de apetito. Todo ello hasta llegar a la adaptacion a largo plazo derivando en la
incorporacion de una rutina y la mejora del estado de animo, caracterizado por el
optimismo. De este proceso se reconoce que no hay una manera unica de afrontar
el cancer, asi como tampoco un orden en la aparicion de las reacciones adaptativas.

Es decir, que hay una forma individual de afrontamiento por parte del paciente. Este
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proceso de adaptacion al cancer se ve influida por la sociedad, el paciente y la

propia enfermedad (Almanza & Holland, 2000).

Es entonces, la comunicacion de malas noticias, entendida como toda
comunicaciéon relacionada con el proceso de atencion médica, que conlleva la
percepcion de amenaza fisica o mental, y el riesgo de ver sobrepasadas las propias
capacidades; atribuyéndose objetiva o subjetivamente pocas posibilidades de
afrontamiento; un escenario frecuente que involucra al paciente, su familia y al
equipo médico oncoldgico. Una de las propuestas de intervencion de la
comunicacién de malas noticias se disefié a partir de la teoria de afrontamiento
(Coping), que hace referencia al desarrollo de nuevas estrategias y la
instrumentaciéon de nuevas conductas requeridas frente a una dificultad inusual
(Almanza & Holland, 2000).

De este enfoque se desprenden los siguientes aspectos considerados primordiales
durante la comunicacion de malas noticias:

Cuadro. Principios generales para comunicar malas noticias en pacientes con
cancer.

1. Preparacion
Conacer la historia médica y el plan de manejo
Conocer las expectativas del paciente
Saber de antemano si el paciente desea algun amigo o familia presente
2. Lugary tiempo
Elegir un cuarto privado, donde todos puedan sentarse
Evitar interrupciones (teléfono, bipers, etc.)
Incluir tiempo para dar la informacién, observar la respuesta emaocional y responder
a preguntas
3. Comunicacion de las malas noticias
Determinar que sabe -0 sospecha- el paciente acerca de su enfermedad
Dar la informacién en términos claros y simples
Prepararse para cualquier tipo de respuesta emocional (enojo, ansiedad, negacion)
Determinar si el paciente ha comprendido la informacion proporcionada
4. Emociones del paciente
Identificar y permitir la expresion de emociones
Ofrecer una respuesta empatica y sensitiva
Sefialar el plan de tratamiento en forma paralela a las malas noticias
5. Aspectos familiares
Estar consciente del grupo familiar
Determinar si existen otras crisis en la familia
Confirmar si el paciente esta recibiendo apoyo emocional de la familia
Discutir con la familia las malas noticias y el plan de tratamiento
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6. Factores transculturales
Determinar el origen cultural del paciente (¢, Como es considerada su enfermedad
en su cultura de origen?)
¢Esta el paciente en una cultura distinta a la de su origen? ¢Se encuentra
asimilado?
Afrontar apropiadamente la barrera del lenguaje (solicitar un traductor si es preciso)
7. Espiritualidad y religion
Ser consciente del apoyo que las creencias religiosas o espirituales presentan para
el paciente
¢, Depende el paciente de dichas creencias para afrontar la enfermedad?
Recomendar consejo espiritual o religioso si es apropiado

Fuente Almanza & Holland, 2000, p. 198.

Pese a que existe una deficiente preparacion de los médicos para tales efectos.
Almanza y Holland (2000, p.198) subrayan, que corresponde al clinico el
implementar una estrategia personalizada en funcion de las caracteristicas

particulares de su paciente en turno.

Con el paso del tiempo la creacion de protocolos se convirti6 en una forma
estructurada y considerada relativamente facil de comunicar malas noticias
(Cavalari et al., 2019, p. 327). Dentro de estos surgieron el protocolo Spikes cuyas
siglas en inglés indican los aspectos a considerar durante la mala noticia (Ajuste,
Percepcion del paciente, Invitacion, Conocimiento, Exploracién/ Empatia,
Estrategia/Sintesis); asi también el protocolo ABCDE (Preparacion avanzada,
Creacion de un entorno/relacion terapéuticos, Comunicarse bien, Lidiar con las
reacciones del paciente y de la familia, Propiciar y validar las emociones). Ambos
contemplan una pequefia introduccién para indagar qué sabe el paciente antes de
las noticias, proceder a comunicar la noticia en si, y dar/generar un momento para

las reacciones del paciente y de la familia (Cavalari et al., 2019).

Por otro lado, se destaca la propuesta de la Psicooncéloga Maria Die Trill (2003),
quien plantea el importante papel de la cultura sobre la experiencia de la
enfermedad. El cual, desde la perspectiva biomédica -que influye a su vez en la
perspectiva psicooncoldgica- es generalmente olvidado. Ejemplo de ello son los

estudios realizados sobre el proceso de transmision de informacion médica
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realizados por Holland citado en Die Trill (2003, p. 41). Obteniendo datos de 90
meédicos trabajando en 20 paises. Encontrando que la palabra “cancer” era
frecuentemente evitada en las discusiones con los pacientes y sustituida por otras
que implicaban crecimiento, inflamacion, o cambio fisiopatolégico. Asi también, se
observaron diferencias culturales en el momento en el que se transmite la
informacion médica, de manera que los especialistas estadounidenses fueron
quienes estimaron el porcentaje mas elevado de casos en los que se menciona un

posible diagndstico de cancer previamente a la confirmacion del diagnéstico.

De ello, Ma. Die Trill (2003) menciona que el proceso de la transmision de
informacion médica, tanto al paciente oncoldgico adulto como al infantil varia de una
cultura a otra. Lo que se refleja en las diferencias en cuanto aquello que se
considera necesario y éticamente correcto de un grupo cultural a otro. Mientras que
para algunos grupos resulta importante mantener al paciente informado en todo
momento de su diagnostico y prondstico; para otros, describir la condicion médica
a un enfermo oncoldgico se considera una practica cruel e inhumana, que genera

sufrimiento y favorece sentimientos depresivos, que agravan su enfermedad.

En otras palabras, Die Trill (2003) enfatiza la importancia basica que tienen los
aspectos culturales como un factor que influye en la adaptacion psicosocial al
cancer y que facilita las interacciones entre los actores que participan en la atencién.
Ademas de que fomentan una actitud integradora en el cuidado del enfermo,
tomando en cuenta sus sistemas de creencias y los conceptos de enfermedad que
le son culturalmente apropiados. Dicha autora menciona que se mantiene una
tendencia hacia una mayor honestidad en la comunicacion médico-paciente, sin
embargo, los factores culturales siguen influyendo y determinando las fases del
proceso de transmisién de informacion médica al paciente con cancer y a su familia.
Identificar estos factores puede facilitar la comunicacion con el paciente, asi como

profundizar en el conocimiento de su comportamiento y actitud ante el cancer.

Propuesta desde la Bioética

Profesionales de la medicina, asi como de otras profesiones de la salud enfrentan

el reto de establecer una relacion con cada una de las personas que atienden, la
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comunicacion es un medio que refleja los principios y valores de quienes participan
en esa relacion, lo que sucede de manera particular en la comunicacion de malas
noticias que, a pesar de ser una actividad cotidiana, no significa que sepan como
manejarla. En la préactica asistencial los estudiantes aprenden este proceso de
relacion y comunicacion interactuando con las y los médicos en los campos clinicos.
A la par de que es una gueja frecuente la falta de modelos a seguir durante su
formacion. De ello se ha descrito que pese a la evidencia del impacto de la
comunicacién y la empatia en la relacion médico-paciente no se ensefia en todas
las facultades de medicina, a pesar de que son conceptos que no se adquieren

espontaneamente (Cavalari et al., 2019).

La complejidad de transmitir malas noticias confronta los sentimientos de los actores
gue participan en la comunicacion: el paciente y/o la familia, que tienen que lidiar
con la tristeza y la desesperacién ante la informacion recibida, y el profesional, que
tiene que lidiar con su confianza en si mismo, porque se espera sea capaz de lidiar
con sus propios sentimientos, asi como con la reaccion de quien escucha. A lo que
se suma la incapacidad de mostrar sus propias emociones o de expresar empatia
(Cavalari et al., 2019).

Para Lain Entralgo, la enfermedad acontece en el organismo y en la psique del
enfermo, hallandose ineludiblemente codeterminado por su entera biografia, su
entorno social y su situacion histérica. Implicando en primera instancia “al médico;
mas aun, tal médico”; reconociéndole como la persona directamente involucrada en
el cuidado técnico de la enfermedad (Lain, 1984, p. 341). Por lo que el encuentro
sanador-paciente establece un modo peculiar de relacion interpersonal, producto de
una convivencia sucesiva construida de vivencias y actos, fundamentado en la
necesidad de aquel que sufre y en la capacidad de aquel que posee la ayuda técnica
(Lain,1984, p. 344).

De la relacién en la practica actual, Lain Entralgo sefiala que, presentarse frente al
enfermo bajo la forma de equipo y dentro del marco de una institucion asistencial u
hospital, conlleva fraccionar la relacion médico-enfermo en tantas porciones como

meédicos intervienen en el proceso de diagndéstico y el tratamiento. Lo que, si bien
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complica y por tanto complejiza la relacién, no la modifica esencialmente (Lain,
1984). Pues “es el equipo mismo el que ante el enfermo aparece como persona
meédica, en quien se pondra la confianza, o bien hard responsable de su
desconfianza” (Lain, 1984, p. 344).

Por su cuenta, Gdmez Sancho (Gémez, 2019; 2020) explica que la compleja tarea
de comunicar la mala noticia corresponde a un acto que abarca cuatro dimensiones:
Es un acto humano, debido a la compasion que implica la atencion del enfermo. Es
acto ético, ya que corresponde al médico “decir la verdad” al enfermo, para que éste
pueda tomar decisiones de manera informada. Es un acto médico, ya que es parte
de su deber, saber como dar la mala noticia, sea a través de la formacion en cursos
o talleres, ya que menciona, en la universidad no se dice como hacerlo. Por lo que
el médico esta obligado a aprender —por su cuenta- G. Sancho considera este acto
como el mas dificil que tiene que hacer un médico, agregando que "no es un
momento para improvisar'. Es, ademas, un acto legal, pues la ley obliga al
profesional a informar al paciente (Gomez, 2019). En este sentido es importante
considerar los articulos que, dentro de la Ley General de Salud, contenidos en el
capitulo IX de los Derechos y Obligaciones de los Beneficiarios, del Articulo 77 Bis
37, seialan los actos que involucran la comunicacion de “informacion de impacto” y
las posibles consecuencias de dar la mala noticia. Los cuales corresponden al
derecho a la informaciéon, al otorgamiento del consentimiento informado, a la
confidencialidad, asi como a la presentacion de quejas y/o sugerencias. Aspectos
que suelen reducirse a una evidencia material a través del llenado de un documento,

mas que al acto de documentar un encuentro de comunicacion.

2.2 El origen de la comunicacion de noticias

La palabra ‘noticia’ procede del latin notitia, que alude a algo que se da a conocer.
Se le atribuyen los significados de: nocion, conocimiento; contenido de una
comunicacién antes desconocida, dar noticia de un acuerdo; hecho divulgado,
noticia triste (Fornieles, 2015). De estos significados relacionados entre si, se
plantea que noticia no es una invencion moderna, sino una institucion social y

cultural que hemos heredado de los griegos. La cual se ve modificada por las
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propias condiciones y necesidades sociales, politicas y econdémicas que hacen
diferente una sociedad de otra (Fornieles, 2015). Por lo que “no es posible generar
una definicion de noticia, ya que no es una entidad representada por medio de una
palabra, sino una construccién mental” (Fornieles, 2015, p. 8) que solo es posible
comprender al atender a las condiciones y necesidades mencionadas, a las que se

suman las historicas e incluso tecnoldgicas que rodean a cada sociedad.

En la transmision de noticias intervienen una serie de factores como son: el emisor,
el receptor, el mensaje y el contexto, que nos orientan a entender que para que algo
pueda ser considerado noticia ha de ser nuevo y/o desconocido hasta el momento
de ser anunciado por alguien. El emisor debe presuponer que lo que comunica
despierta el interés del destinatario, que provoca emociones y sentimientos, y por

supuesto, que tendra consecuencias (Fornieles, 2015).

Més aun, se ha sefalado que la noticia solo puede ser interpretada como un tipo
especifico de informacién cuya difusidn es lo que la hace realmente importante. Es
decir, “la noticia y el proceso son inseparables” (Fornieles, 2015, p. 37). Lewis
sostiene que “lo que realmente es noticia es lo que sucede cuando un hecho es
comunicado, no el hecho en si mismo y, por lo tanto, el término principal que nos
permitiria identificarla es el verbo en griego antiguo ayyéAAw, que significa anunciar,

siendo éste el que alude al proceso” (Lewis, 1996, p. 3 en Fornieles, 2015, p. 37).
Las noticias en el ambito clinico

Hablar de comunicacién en el ambito clinico implica hablar de malas noticias. A las
que la connotacion de “malas” dirige la atencién, lo que da pie al desarrollo de
recomendaciones (Stiefel & colaboradores, 2006; Herrera et al., 2014; Ramirez, &
Ramirez, 2015; Cavalari et al., 2019) sobre como dar la informacion previniendo las
posibles implicaciones emocionales. Ante esto se sugiere tomar en cuenta la
experiencia del paciente al momento de dar la informacion contenida en la mala
noticia que, como nunca se sabe como tomara el otro la informacion siempre hay

gue checar, o leer al paciente desde sus respuestas verbales y emocionales, en una
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suerte de interpretacion. Dentro de estas respuestas se incluyen los silencios como

una forma de comunicacién (Stiefel & colaboradores, 2006).

Por otro lado, se hace mencion, de la fuerte influencia del tiempo y las condiciones
bajo las que se brinda la atencién, las cuales facilitan o dificultan la comunicacion.
Un claro ejemplo es la falta de tiempo en un dia saturado, lo que genera frustracion
de tener que asumir la atencidn de un paciente para el que no existen las
condiciones (tiempo, espacio) para centrarse en la experiencia de su enfermedad.
Asi mismo se reconoce que nadie puede quitar las emociones, ya que son parte
natural de lo que esta sucediendo y, en palabras de Stiefel y colaboradores (2006)
el hecho de que el personal de salud/médico no puedan resolver un problema, no
significa que no haya algo que hacer. Apelando a una posibilidad de
acompafnamiento de parte del equipo de salud.

Sobre las Malas Noticias se ha descrito que su comunicacién es una practica
rutinaria, cotidiana inherente a la medicina, que incluye una gran variedad de
situaciones, que van desde el resultado de un examen, el diagnostico de mal
pronéstico, incluso la muerte (Herrera et al.,, 2014). Representando mayores
dificultades aquellos casos en los que se supone un quiebre profundo y radical de
las expectativas de una persona. (Bascufian, 2013; Herrera et al., 2014). Esta tarea
conlleva dar informacion contraria a dichas expectativas de los pacientes, por lo que
se tiende a rehuir, evitar o delegar en otros.

Este fendmeno no es exclusivo de la medicina, ya que desde los afios 70's la
psicologia social mostré que todas las personas tienden a evitar comunicar malas
noticias a otros (cercanos o desconocidos), correspondiendo a la frase “ser pajaro
de mal aglero”; fendbmeno que ha sido denominado MUM (Mum about Undesirable
Messages o silencio sobre mensajes no deseados) en el que se infiere la reticencia
del otro a recibir la informacion, asi como el temor de verse contagiado por las

reacciones emocionales que la informacion genere (Bascuiian, 2013).
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La expresion “Pajaro de mal agliero” asociada a las malas noticias data de la época
de la antigua Roma, en la que los augures o sacerdotes especializados eran
consultados por los magistrados para adivinar el porvenir a través de interpretar el
vuelo de las aves, que podian ser buitres o cuervos. Si el ave era portadora de
malas noticias, se decia que eran aves de mal aglero. Estas adivinaciones eran
una forma de saber que los actos contaban con la aprobacion divina. Con el tiempo
esta expresion derivéd en llamar asi a cualquier persona que por su forma de hablar

0 expresarse augura negatividad o desgracias (Vargas, 2018).

Esta expresion nos revela parte del peso con el que histéricamente se le ha
asociado a la comunicacion de las malas noticias. Asi como de las habilidades
necesarias para su interpretacion. Por lo que, en un sentido metaférico, el personal
de salud serian los augures que tendrian que contar con las habilidades para
interpretar las sefales al brindar un mensaje revelador del porvenir. Solo que esta
interpretacion se podria sugerir tanto de la informacion médica, como de las
reacciones emocionales que identificarian que la informacion comunicada se esta
transformando en una noticia significativa -mala/buena- para el paciente y/o el

familiar que la recibe.

2.3 Perspectiva antropolégica

La antropologia médica ha permitido demostrar cémo los conceptos de salud,
enfermedad, muerte, dolor, practicas terapéuticas, entre muchos otros, son formas
de expresion de la cultura que a su vez se relacionan intimamente con la
organizacion social, la politica, la economia y los sistemas de creencias (Menéndez,
2012; Suarez, 2001 citado en Suarez et al., 2004). Es decir, que para comprender
los procesos de salud/enfermedad/atencién es necesario analizar a la red de
relaciones sociales dentro de las cuales una persona se enferma y soluciona o no
su padecimiento. Lo que conlleva buscar el sentido del proceso de enfermar en el

grupo social y en la cultura (Menéndez, 2012).
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Por lo que se puede afirmar que la salud y la enfermedad, como parte de la
existencia cotidiana humana, pueden ser concebibles como un sistema de
interpretacion de la vida; que més alla de su valor biologico y psicosocial son
eventos que reflejan el vinculo de la persona con la sociedad, y que sirven para
interpretar su relacion con el orden social, ya que responden a contextos
socioeconémicos que varian segun sexo, edad, grupo étnico, entre otros (Schwabe
& Kuojock, 1981; Scheder, 1987; Pierret, 1995 en Suarez et al., 2004).

Acorde con lo descrito Jean y Braune (2010), proponen la necesidad de clarificar y
reflexionar sobre el concepto cultura planteado como base de la antropologia, y
cultura como un concepto instrumental aplicado por profesionales de la salud en el
desarrollo de investigaciones sociales, particularmente en las cuestiones inherentes
a la salud y la enfermedad que “deben ser pensadas a partir de los contextos

socioculturales especificos en los cuales ocurren” (p.178).

La cultura puede ser definida como un conjunto de elementos que median y califican
cualquier actividad fisica 0 mental que no sea determinada por la biologia y que sea
compartida por diferentes miembros de un grupo social. Esta refiere a elementos
sobre los cuales los actores sociales construyen significados para las acciones e
interacciones sociales concretas y temporales. Incluye valores, simbolos, normas y
practicas. Asi mismo, fundamenta las formas sociales vigentes, las instituciones y

sus modelos operativos (Jean y Braune, 2010, p. 179).

La reflexion sobre el concepto cultura resulta medular, especialmente para los
profesionales de la salud, ya que somos “quienes en particular nos encontramos
con sistemas culturales diversos del nuestro —o en el que fuimos entrenados— sin
relativizar nuestro propio conocimiento médico” (Jean y Braune, 2010, p.184). Ya
que naturalizamos el campo meédico —en un contexto occidental, moderno y
racional- cubriéndolo de verdad universal y absoluta, lo que nos aleja de las formas
de conocimiento culturizado —cuya verdad es particular, relativa y condicional—
(Jean y Braune, 2010, p.184).
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Pero que, ademas, la cultura como fenémeno total, provee una vision del mundo a
las personas que la comparten, construyendo una praxis social, que se expresa en
el sistema de atencion a la salud, que engloba todos los componentes presentes en
una sociedad relacionados a la salud, que construyen a su vez lo que se concibe
como enfermedad, incluyendo origenes, causas, tratamientos de las enfermedades,
técnicas terapéuticas, sus practicantes, los papeles, patrones y agentes que
interactian en este escenario, fundamentado por esquemas de simbolos que se
expresan a través de las practicas, interacciones e instituciones (Jean y Braune,
p.182).

De acuerdo con lo planteado, el encuentro entre el personal de salud y el/la paciente
da lugar a una interaccion entre culturas, la de aquellos a quienes se atiende, y la
propia como personal de salud que se expresa a través de la comunicacion.
Enmarcado por un sistema de simbolos que se comparte durante el proceso de la
atencion institucional. Es por ello relevante descifrar los elementos que estan
involucrados en el encuentro personal de salud-paciente durante el proceso de
atencion desde un enfoque integrador, que contemple no solo la perspectiva
biomédica, sino también la emocional y la sociocultural. Reconociendo a la
comunicacién como una fuente valiosa para analizar la relacion que se establece
entre los actores que participan en la experiencia del padecimiento. Donde la
comunicaciéon es un punto central a través del cual se manifiestan miradas,
conversaciones y momentos de escucha (Hamui et al., 2018; Goic, 2000; Dorr
Anneliese, 2004). Por lo que la comunicacion, verbal y no verbal, es uno de los
componentes mas relevantes de la relacion del personal de salud-paciente, que
dard lugar a la construccibn de un vinculo especial donde la relacion es
simultdneamente asimétrica y simétrica, en la que cada parte posee conocimientos

gue el otro desconoce (Hamui et al., 2015).

La comunicacién en el ambito clinico, propuesta de Stiefel y colaboradores (2006),
sucede a través de un cruce de perspectivas que hacen referencia al marco de
realidad del paciente y del médico. Por lo que reconocer la perspectiva del paciente
es el objetivo central. Sin embargo, gran parte de la problematica radica en que el
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médico solo tiene acceso a su propia perspectiva. Por lo que la comunicacion es
ese reconocimiento de ambas perspectivas, aunque esto no implica llegar siempre
a un acuerdo. Asi mismo, se ha hecho hincapié en la importancia de diferenciar la
informacion que se brinda, de la experiencia del paciente. Pues la comunicacién en
la atencion suele estar dirigida solo a uno de estos aspectos. En este punto surge
la necesidad de identificar las implicaciones de comunicar la informacién para el
profesional de la salud. La cual inicia con el momento en que “el médico es el
primero en saber/recibir la mala noticia" (C. Viesca, comunicacion personal,

seminario 2020).

La comunicacion también se hace presente a lo largo del proceso de atencion, el
cual, de acuerdo con Glaser y Strauss, se conforma por diferentes etapas en la que
se ven involucrados diversos participantes; lo que han denominado trayectoria de
atencion (1968). Se trata de un proceso continuo, de apertura y cierre, en el que el
personal de salud establece por si mismo una amplia explicacién de lo que le pasara
a ellla paciente y, por lo tanto, proporcionara una perspectiva organizativa sobre lo
que haran para manejar el inminente flujo de eventos, que son constrefiidos por el
itinerario burocrético (Cruz et al., 2018); el cual establece los ritmos, los espacios y

los contenidos dentro de la institucion.

La comunicacion es un proceso natural, cotidiano (Goffman, 1959), del sentido
comun; sin embargo, comprende estrategias complejas que involucran el
intercambio de contenido informativo, emocional y relacional. Elementos que son
considerados en la propuesta del modelo tridimensional que integra el nivel
biomédico, el emocional y de identidad cultural (Hamui et al., 2015). El primer nivel
(biomédico) si bien se encuentra sustentado en la medicina basada en evidencia,
se centra en la calidad de la informacion y desatiende las necesidades emocionales
y sociales de los pacientes que acuden a los sistemas de salud. El segundo nivel, o
dimensién emocional destaca el papel de las emociones en su intervencion en la
comunicacion durante el encuentro del personal de salud-paciente. Este nivel

contempla la relacién entre la conciencia emocional y la capacidad para describir
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las emociones, y que estas sean expresadas con palabras y etiquetadas
verbalmente. En este sentido se sefala a la empatia como una habilidad basica en
la interaccion para reconocer cuando estan presentes las emociones, se expresen

0 no directamente.

La empatia consiste en situarse en el lugar del otro, invitando a explorar y reconocer
sus sentimientos, sus causas y sus implicaciones personales con el objetivo de
hacer sentir al paciente comprendido. La empatia coadyuva en el establecimiento
de una buena comunicacion (Hamui et. al. 2015 en Hamui et al.,, 2018),
constituyendo un mecanismo psicoldgico valioso para la moralidad, ya que implica
una reconstruccion de la experiencia del otro, derivando en cierta identificacion,
aunque soélo sea momentanea (Leon, 2014). Para dar cuenta de la importancia de
la empatia se han propuesto conceptos como el de circulo moral que refiere a la
delimitacién sobre quienes son aquellos cuyo bienestar nos interesa o aquellos
quienes, por lo menos, creemos que no deben padecer afrentas injustas. Lo que
sugiere que los circulos morales establecen un espectro de limites que pautan qué
clase de obligaciones se tienen y hacia quién (Pizarro y otros 2006; Singer 2011
citados en Leon, 2014).

El tercer nivel, o dimension identitaria cultural desarrolla la importancia de establecer
la comunicacién a partir del conocimiento de la historia de vida del paciente. Lo que
se logra cuando el personal de salud/médico propicia el espacio para la expresion
del paciente, dando lugar a la reflexién sobre su historia de vida, antes y después
de la enfermedad. Ante ello, se proponen los relatos como un poderoso medio para
acceder a la experiencia del paciente, sus preocupaciones, creencias, expectativas
y significados en torno a la enfermedad. Experiencia que se ubica en un contexto
social y cultural especifico (Hamui et. al. 2015, p. 22), asi como historico y temporal,
dando la posibilidad al sujeto de narrarse y reelaborarse asi mismo a traves del

lenguaje (Ricoeur, 2004).
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Bajo los planteamientos antes descritos, la comunicacién en la atencion en salud en
el contexto hospitalario publico ha sido descrita a manera de agendas: la del médico,
del paciente y administrativa, que se relacionan e influyen entre si, expresandose
en la comunicacion médico-paciente (Hamui et al., 2018). Cada una corresponde a
las actividades realizadas y a los intereses (Klikauer, 2013; Fassin, 2004) que

influyen en los actores involucrados.

De estas tres agendas, se hace destacar la importancia de problematizar la
influencia de la agenda administrativa sobre el proceso de comunicacion en la
atencion clinica, ésta suele no ser reconocida por los profesionales de la salud,

ademas de que ha sido poco investigada (Cruz et al., 2018).

En este sentido, se distingue la atencion en salud cuya administracion o
management (Guerrero, 2001) es publica, que corresponde a un sistema que
comprende un conjunto de 6rganos concebidos para la administracion y gestion de
organismos, instituciones y entes que pertenecen al Estado. De una atencién
privada, implicando una administracion/management de tipo empresarial, cuyo
método y practica de organizacion se fundamenta en la gestién de las sociedades
mercantiles, con la finalidad de obtener el maximo rendimiento (Clinica juridica,
2021). Ambas préacticas/logicas estan involucradas en el desempefio de los
sistemas de salud, resultado de la gestion de funciones como: la rectoria
(reglamentacion), la financiacion (recaudacion de ingresos, la combinacion de
fondos y las compras), la prestacion de servicios (de salud personal y no personal),
y la generacion de recursos (personal, instalaciones y conocimientos) (Murray &
Frenk, 2000).

Por otra parte, la propuesta de un proceso de comunicacién desde una interrelacion
de agendas brinda elementos tedricos para reflexionar sobre la falta de
consideracion de los contextos socioculturales y su impacto en la comunicacion. Lo
gue nos sugiere que la comunicaciéon en la atencion de la salud conlleva factores

gue no han sido analizados, ya que al ser abordados desde metodologias
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cuantitativas abordan la perspectiva del médico y la del paciente por separado, pero
no la relacién médico-paciente (Cruz et al., 2018), y anulan la influencia del contexto

sociocultural.

Para particularizar los elementos que se hacen presentes en la dindmica de
agendas (médico-paciente-administrativa) se retomaron los modelos explicativos de
Kleinman (1980), teoria en la que se desarrollan las funciones clinicas principales
como aspectos universales de la medicina en sociedad para acercarnos a entender
la atencion clinica. Estas funciones corresponden a conceptos explicativos
denominados: lliness (padecer), Sickness (padecimiento social) y Disease
(enfermedad).

La Disease (enfermedad), hace referencia al malfuncionamiento de procesos
biolégicos y/o psicolégicos; el lliness (padecer), se refiere a la experiencia
psicosocial y el significado de la enfermedad percibida. Ello incluye respuestas
personales secundarias y sociales al Disease (enfermedad). Involucra procesos
cognitivos como, la atencion, percepcion, respuesta afectiva, cognicién y valuacion
directa de la Disease (enfermedad), y sus manifestaciones (sintomas, deterioro del
rol, etc.). Sumado a la comunicacion e interaccién interpersonal, particularmente en
el contexto de la familia y la red social. Es, por tanto, el lliness (padecer) la
conformaciéon de la enfermedad en comportamiento y experiencia, creado por
reacciones personales, sociales y culturales hacia la Disease (enfermedad).
Disease e lllness existen entonces como construcciones en configuraciones
particulares de la realidad social (Kleinman, 1980). Sickness, se conforma de la
enfermedad y del padecer, se construye como una forma cultural particular a través
de las categorias que se utilizan para percibir, expresar y valorar los sintomas. Este
enfoque es Util para acercarnos a la comprension de la enfermedad, sin embargo,

limitado para explicar las relaciones y sentidos generados durante la clinica.

De acuerdo con las funciones clinicas de Kleinman (1980) se podria considerar que
la agenda del médico corresponde a la Disease, ya que responde a la formacion y
el entrenamiento con un contenido de predominio biomédico basado en el

paradigma cientifico, atribuyendo poca relevancia a los aspectos éticos y culturales
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de la préactica médica, lo que impacta en las interacciones sociales (Hamui, 2018).
Por su cuenta, la agenda del paciente responderia al lllness (padecer), es decir el
comportamiento y la experiencia que se expresan durante el proceso de la
enfermedad. La interaccion de las agendas enmarcada por la agenda administrativa
podria explicarse a partir del Sickness (padecimiento cultural) (Kleinman, 1980).

Por lo que se considero pertinente retomar la categoria gerencialismo, la cual hace
referencia a la cultura corporativa, que se caracteriza por el dominio basado en la
hegemonia de la gestion, la cual tiende a transformar la racionalidad biomédica, en
una racionalidad instrumental bajo una légica de la eficiencia econémica. Donde los
valores gerenciales se aceptan como valores tradicionales, dispuestos para ser
incorporados como parte del repertorio mental o cognitivo biomédico (Klikauer,
2013). Laogicas que se transcriben en el uso del expediente electronico y en papel,
asi como en los espacios y tiempos que marcan el flujo de atencién del paciente,
proyectandose en lo que se construye como moral, y reflejdndose en etiquetas
(“recomendados”) que surgen del cruce biomédico e institucional (Kleinman, 1980;
Cruz et al., 2018; Gonzalez, Hamui et al., 2020).

Sobre estos conceptos han surgido estudios como el de Vega y Paulo (2020),
quienes han documentado cémo los espacios clinicos de ensefianza médica
generan logicas que llegan a ser reproducidas en las interacciones persona a
persona, que a su vez responden a un problema sistémico en el sistema de salud
(p.4). De esta forma dicho estudio propone a los proveedores de salud como actores
qgue contribuyen a la reproduccion de logicas corporativas que impactan en la
atencién de pacientes; al mismo tiempo que estan sujetos a un fenémeno sistémico
con diversos efectos personales que pueden llegar a ser nocivos. Cabe sefialar que
tales conceptos se han venido desarrollado en el seminario de antropologia clinica
dirigido por el Dr. Paulo que pertenece al programa del posgrado en Ciencias

Sociomédicas del campo en Antropologia en Salud.

Simultaneamente, acercarnos a la experiencia del Illness o construccion de la
realidad social nos da la posibilidad de dar cuenta del sufrimiento social. Que es una
fuente de acceso privilegiado para el etndégrafo, ya que la experiencia del
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padecimiento explica el sentido comun del grupo social, pero al mismo tiempo la
angustia causada por los procesos fisiopatolégicos (Kleinman, 1988; Gonzalez,
2016). El sufrimiento puede ser definido desde un registro historico y transcultural,
revelando una dimension universal de la experiencia humana. En el que los
individuos y grupos tienen que sufrir o soportar ciertas cargas, problemas y heridas
graves para el cuerpo y el espiritu (Kleinman,1991). Las cuales, se pueden agrupar
en una variedad de formas surgiendo infortunios contingentes tan graves como el
padecer (Kleinman,1991), el cual media entre la salud y la enfermedad que se
traduce narrativamente en una constante reelaboracién del sentido y la identidad
relacional del sujeto (Hamui et al., 2019, p. 9). Narrar el sufrimiento y los
acontecimientos relacionados, dan cuenta de la tension existente entre el cuerpo,
las imagenes de pensamiento del sujeto y la palabra. Elementos que se hacen
presentes al narrar la experiencia del padecer, la cual se construye de
representaciones colectivas de la enfermedad para ser transformadas en imagenes

del pensamiento (Hamui et al., 2019).

Capitulo Ill = Cancer de Mama

Desde una perspectiva antropoldgica la enfermedad significa y representa, es decir
gue como un proceso que se construye a partir de los elementos provenientes de la
cultura, da cuenta de los ejes de estructuracion social determinados por clase y
género. A su vez, se encuentra conformada por el entramado de experiencias de

diferentes actores que interactdan en diversos escenarios a lo largo de la historia.

El cancer es un malestar fisico y biologico, pero también psicolégico y moral, ya
gue, como otras enfermedades cronicas, reconstruye la identidad individual y social;
se asocia a la idea de sufrimiento en tanto se afirma que la persona a quien se le
descubre carga una sentencia social cuyo significado aun se refiere como pena de
muerte. Ademas, representa una carga economica que pone en evidencia la
relacion: individuo, orden y vinculo social mediante el tipo de aseguramiento y

acceso a servicios de salud (Suarez et al., 2004).
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El cancer o karkinos cuya palabra en griego significal* “cangrejo”, aparece por
primera vez como “una enfermedad por derecho propio” a través de las
descripciones generadas por un cirujano de la antigiiedad, Imhotep, médico egipcio

que vivié en torno a 2625 a. c. (Mukherjee, 2010, p. 66).

Si examinas [un caso] con masas abultadas en [el] pecho y compruebas que se han
diseminado por él; si pones la mano en [los] pechos y los sistemas frios, sin fiebre alguna en
ellos cuando los tocas; no tienen granulaciones no contienen fluidos y no producen ninguna
descarga liquida, pero aparecen protuberantes al tacto, debes decir al respecto: “Tengo que
enfrentarme aqui con un caso de masas abultadas. Los tumores abultados del pecho
implican la existencia de hinchazones en él, grandes, extendidas y duras; tocarlas es como
tocar una bola de vendas, o bien puede compararselas a un fruto sanguineo no maduro,
duro y frio al tacto” (Mukherjee, 2010; p. 66).

A karkinos se suma otra palabra griega que contribuye a los sentidos sobre la
historia del cancer, Onkos, esta se relacionaba con la descripcién de tumores que
posteriormente fue retomada para dar nombre moderno a la disciplina de la
oncologia. Esta palabra también fue designada para referirse a una “carga” o
comunmente un “peso”. Lo que derivaba en significar el cancer como un peso
llevado por el cuerpo. El profesor y oncoélogo Siddhartha Mukherjee (2010) refiere
que, en el teatro griego, esta palabra se empleaba para indicar una mascara tragica
que a menudo se “cargaba” con un peso conico rigido sobre la cabeza y que servia

para denotar el fardo o bulto psiquico que abrumaba a su portador.

De acuerdo con estas dos facetas que denotan las representaciones y significados
que se le atribuian al cancer, Mukherjee desarrolla que “el cancer no es una sola

enfermedad, sino muchas, cuya caracteristica fundamental es el crecimiento

14 [La descripcién que da sentido a la palabra para designar el cancer en la literatura médica ha tenido multiples analogias,
la primera data de la época de Hipdcrates, alrededor de 400 a.C. Describiendo a el tumor con un racimo de vasos sanguineos
inflamados en su torno, simulando a un cangrejo enterrado en la arena con las patas extendidas en circulo. Para algunos la
superficie apelmazada y endurecida del tumor evocaba el duro caparazén del cuerpo del cangrejo. Otros sentian que un
cangrejo se movia debajo de la carne a medida que la enfermedad se propagaba a hurtadillas por todo el cuerpo. Y para otros
la repentina punzada de dolor producida por la enfermedad era como quedar atrapado en las pinzas de un cangrejo
(Mukherjee, 2010,74). Explicaciones como estas se retoman todos los dias durante la consulta médica para comunicar el

porqué de su origen, esto mezclado con el matiz de la propia interpretaciéon del médico/a.]
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anormal de las células. Y mas alla de ese factor comun bioldgico, hay profundos
temas culturales y politicos que recorren las diversas encarnaciones del cancer”
(2010, p. 17).

Es entonces el cancer una enfermedad que se ha transformado socialmente a lo
largo de la historia, ello ha impactado tanto en los abordajes clinicos, asi como en
la concepcion de “cura”; involucrando a personajes meédicos, padecientes,

investigadores, y por supuesto voluntades y personalidades politicas.

Por otro lado, dicho autor hace notar que dentro de la historia médica faltaba
literatura o divinidad dedicada a este padecimiento. Esto se explica a partir de las
causas atribuidas a su desarrollo, entre ellas el que el cancer es una enfermedad
cuyo riesgo se relaciona con la edad. Lo que para las sociedades antiguas no
representaba un riesgo como tal debido a que la gente no vivia lo suficiente para
tener cancer. Se torna comun con la eliminacion de enfermedades como la
tuberculosis, la hidropesia, el cdlera, la viruela, la lepra, la peste o la neumonia.
Dentro de las explicaciones que predominaban sobre su desarrollo estaba la de los
meédicos del siglo XIX que solian vincularla a la civilizacion. “Suponian que el cancer
era causado por la prisa y el vértigo de la vida moderna, que de algun modo incitaba
el crecimiento patolégico en el cuerpo” (Mukherjee, 2010, p. 71). El autor propone
que vincular el desarrollo de la enfermedad con la civilizacion era correcto, pero no
como causa directa. Es decir, que esta recae principalmente en la extension de la

duracion de la vida humana, lo que se refiere a la denominada longevidad.

A su vez, a comienzos del siglo XX se incremento la capacidad para la deteccion
temprana a través de mas y mejores métodos para su diagndstico, asi también los
cambios en la vida moderna impactaron en la prevalencia e incidencia de los

diferentes tipos de cancer (Mukherjee, 2010).

Las primeras descripciones sobre la enfermedad hacian alusién al cancer de mama,
caracterizado por “una masa abultada en el pecho, fria, dura, densa como un fruto
de sangre, y que se propaga insidiosamente bajo la piel” (Mukherjee, 2010, p.67).

Los abordajes para su tratamiento repercuten en la experiencia de las mujeres con
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su cuerpo. Al pecho se le han adjudicado connotaciones de “bueno” o “malo”
llevando incluso el peso de identificar a la mujer. Ejemplo de ello se describe en el
Génesis, acerca de los roles y atribuciones dirigidos a Eva, quien fue a la vez la
madre reverenciada del género humano y el arquetipo de la tentadora (Yalom,
1997).

De acuerdo con lo propuesto por Marilyn Yalom (1997) historiadora y autora
feminista, el modelo que predomina es el modelo del pecho “bueno”; en este se
enfatiza la facultad para alimentar al recién nacido, o alegéricamente, a toda una
comunidad religiosa o politica. Se pueden encontrar muestras de ello en la
adoracion de idolos femeninos en civilizaciones de occidente o de oriente, asi como
hace quinientos afios en pinturas italianas de la Madona amamantando al Nifio; o
hace doscientos afios, con las imagenes de pechos desnudos de la Libertad, la
Igualdad y la nueva republica francesa (Yalom, 1997). Sin embargo, cuando lo que
predomina es el modelo “malo”, el pecho se convierte en un agente de seduccion e
incluso de agresion. Ejemplo de ello es la posicion adoptada por el profeta israelita
Ezequiel, que representd a las ciudades biblicas de Jerusalén y Samaria como unas
rameras de pechos pecaminosos, o la figura de lady Macbeth creada por
Shakespeare para nombrar a la mas famosa de sus mujeres de “pechos perversos”.
La vision del pecho “malo” a menudo es fruto de una combinaciéon de sexo y
violencia, reflejados en gran parte del cine, la television, la publicidad y la

pornografia (Yalom, 1997).

La autora acentua que el aspecto “sagrado y el sexual”, representan dos exigencias
distintas respecto al pecho femenino. De tal manera que la obligacion de amamantar
y la de excitar son exigencias rivales que siguen configurando el destino de las

mujeres.

El estudio del pecho también incluye a la historia médica que, desde la época de los
griegos y los romanos se preocupaba también de la madre lactante. En numerosos
tratados de medicina, escritos en distintas lenguas, y a partir del siglo XVIII se han
encontrado consejos relacionados con los cambios de los pechos durante el

embarazo, dieta y ejercicios recomendables, maneras adecuadas de amamantar,
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cuidado de los abscesos, asi como al proceso del destete (Yalom, 1997). En
diferentes obras se denotaban no solo las practicas médicas, sino también el valor
atribuido a las mujeres como elementos de procreacion y nutricion. Mientras que los
médicos del siglo XIX otorgaban connotaciones morales a la lactancia, las nuevas
ensefianzas de la psicologia y el psicoandlisis destacaban el papel crucial del pecho
femenino en el desarrollo emocional del nifio. Progresivamente y a nivel popular el
“pecho” iria encontrando formas y sitios de expresion a través del cine, la literatura,
en los dibujos animados, los chistes, en las camisetas, y en multiples revistas
ilustradas (Yalom, 1997).

El siglo XIX representd la multiplicacion de exigencias sobre el “pecho” debido a los
intereses comerciales que -desde entonces- bombardean a las mujeres con
publicidad para determinar la conducta a seguir [sujetar, modelar o realizar] con sus
pechos a través de corsés, sostenes, cremas, lociones, implantes de silicona,
programas de control de peso 0 maquinas para el desarrollo muscular. Todo ello,
enfatiza Yalom (1997) mediante la fuerza del capitalismo que con fines comerciales
se ha abalanzado sobre el pecho femenino como un objeto capaz de producir
beneficios. Por ello resulta significativo que el movimiento de liberacion de la mujer
a finales de los afios sesenta se estrenara con el acto publicitario de la quema

publica / simbdlica de sujetadores (Yalom, 1997).

De ahi que la problematica radique en sentirse bien con los “pechos propios”
respecto a las exigencias de belleza que establecen un cuerpo ideal que impere en
la época y lugar en el que vive una mujer. Lo que representa para muchas mujeres
gastar asombrosas sumas de dinero en productos y servicios para ajustar sus
cuerpos mediante cirugias estéticas, ademas de someterse a regimenes para
adelgazar, derivando constantemente en problemas para relacionarse con la
comida o trastornos de la conducta alimentaria tales como la anorexia y bulimia.
Todo esto fomentado por imagenes publicitarias a través de anuncios, revistas
ilustradas, el cine y la television, y mas recientemente las redes sociales. Todos
estos medios de comunicacion difunden una imagen normativa bajo la que se

construye el como debe ser el aspecto de una mujer deseable (Yalom, 1997).
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De manera similar es cada vez mas comun que grupos de mujeres difundan su
lucha por participar activamente en la toma de decisiones médicas que afectan su
vida, en especial en lo que se refiere al cancer de mama. Lo que se ha hecho
presente con mayor fuerza a traves de las redes sociales con casos difundidos por
mujeres postmastectomizadas que, a pesar de ser jévenes, no desean ser
reconstruidas como una forma de tomar el control sobre sus cuerpos, resignificando
su proceso de enfermedad reflejado a través de sus cicatrices. Claro esta, que dicha
manifestacion no representa a la mayoria de las mujeres afectadas por el cancer de
mama en nuestro pais. Pues como se mencionard mas adelante, ser mujer implica
una enorme diferencia de condiciones, recursos y posibilidades para vivir y enfrentar

el padecimiento de esta enfermedad.

En cuanto a la perspectiva de atencion multidisciplinaria, la psicooncéloga Maria
Die Trill ha descrito que el concepto de enfermedad engloba ademas “el conjunto
de sentimientos y actividades simbdlicas del pensamiento y del lenguaje”. Es decir,
el “como una persona vive su enfermedad, el significado que le atribuye, y como
dicho significado influye en su comportamiento e interaccién con otros individuos,
los cuales serdn componentes integrales de la enfermedad concebida como una
respuesta humana integral” (Die Trill, 2003, p. 40). Desde esta perspectiva, la autora
propone que la cultura, entendida como un conjunto de patrones aprendidos de
comportamientos, creencias y valores compartidos por un grupo social particular,
proporciona a los individuos una identidad y un marco de referencia para interpretar
la experiencia. Lo que se refleja en las actitudes y comportamientos ante el cancer,
que, sumado a componentes sociales, de personalidad, entre otros, explican la
interpretacion y el sentido que cada uno/actor le asigna a la enfermedad (Die Trill,
2003). Es entonces, la cultura la que define las creencias acerca de la enfermedad
y la salud; la experiencia y la respuesta al dolor; la identificacion y la seleccion de
cuidados médicos; el valor atribuido a las diferentes partes del cuerpo y a sus
alteraciones; las fuentes de apoyo que recibe una persona enferma; y el significado

gue se atribuye a los sintomas fisicos (Die Trill, 2003).

3.1 Estudios desde la Antropologia
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El cancer es una enfermedad que impacta en la vida de todos sus actores (Goffman,
1956) en diversas dimensiones. Muestra de ello, se describe a través de lo
planteado por Susan Sontang (1978), filésofa multifacética, que desde de su
experiencia como paciente con cancer; revela los elementos que se conjugan en la
construccion de metéaforas sobre la enfermedad. Las cuales, se han generado a lo
largo de la historia, expresadas a traves del lenguaje y dirigidas hacia quien padece
la enfermedad. Las metaforas contienen explicaciones atribuidas a la enfermedad,
asi también, lo que se considera moral o socialmente “malo”. Igualmente, desarrolla
las llamadas metéforas maestras que, a través de un vocabulario de guerra y militar,
se emplean para la explicacion del cancer, sus tratamientos y efectos en el cuerpo.
Sugiriendo que la construccion de estas metaforas refleja, ademas el contexto social
de una época, las tendencias politicas, la cultura, los valores y las deficiencias de
una sociedad.

Ella menciona: “A los pacientes de cancer se les miente no simplemente porque la
enfermedad es (0 se piensa que sea) una condena a muerte, sino porque se la
considera obscena, en el sentido original de la palabra, es decir: de mal augurio,
abominable, repugnante para los sentidos” (Sontang, [1978] 2003, p. 3). Dicha
interpretacion resulta fuerte de leer, ya que refleja, el gran peso que tiene la palabra
en la construccion de las metaforas en torno a la enfermedad, las cuales reflejan el
entramado social, historico y cultural. De ello Sontang plantea la posibilidad de que
surjan nuevas metaforas que no estigmaticen y conduzcan por tanto la experiencia

del paciente.

Los estudios desde una mirada antropoldgica realizados a finales de los ochentas,
se han centrado en las experiencias de los pacientes, tal es el caso del estudio
realizado por Francine Saillant (1988 en Suéarez & Lopez, 2019) sobre las
experiencias del cancer en pacientes oncoldgicos y sus terapeutas, estos estudios
buscaban comprender las dimensiones culturales de las experiencias de personas
gue enfrentaban el cancer en su vida diaria, presentando a la vez los "mitos del

cancer" como actos de comunicacion, como una forma de vida o bien para dar
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sentido a la vida y a la muerte (Suarez & Lopez, 2019, p. 35). De acuerdo con la
revision de la Mtra. Suarez, Saillant (1988 en Suarez, 2014) hace notar que la
percepcion del cancer persiste como algo "indestructible que devora y mata desde
dentro", considerandose, por tanto, como un mal interior incurable, "un mal que roe",

“‘que se pega a la piel” (Suarez, 2014, p. 35).

En los noventa, surge otra interpretacion popular del cancer, haciendo alusion a lo
interno/externo o bien descrito como "un animal malo y ajeno al yo" (Karpenstein-
ERbach, 2006 en Suarez 2014, p. 35). Mientras tanto en América Latina, se
desarrollan las aportaciones antropolégicas de parte de Maria E. Epele (1993)
analizando la relacibn médico-paciente en cuanto a las actitudes del médico,
representando a lo bio, y del paciente, representando la parte cultural ante la muerte
cercana o sentenciada al enfermo en contexto hospitalario (Epele, 1993 en Suéarez,
2014, p. 35), empleando el concepto de ritual magico como puente para acceder a
las creencias, a la vez que caracteriza antropolégicamente un nuevo ambito -el
médico hospitalario- en el que segun la autora dicha disciplina no tenia incumbencia
(Epele, 1993). Lo que muestra un interés por la percepcion social de aquellos
elementos vinculados al cancer, entre ellos sus practicas, sus procesos e
interacciones  (medicina  tradicional/medicina  biomédica, hospitalizacion,
“‘despersonalizacion” de actores, medicalizacion), lo que en muchos casos deriva
en la muerte (Epele, 1993 en Suéarez, 2014, p. 35). De dicha autora se hace notar
una propuesta que contextualiza el entorno en el que se produce el cancer o tumor
maligno, integrando lo biolégico (genética, medio-ambiental), y lo social (el sentir
del enfermo y del personal de salud ante la enfermedad y muerte proxima, contexto
médico-hospitalario, creencias en medicinas magico-religiosas) (Suérez, 2014, p.
35-36).

Pero es hasta la primera década del S.XXI en el que las investigaciones sobre el
cancer se centran desde la perspectiva social antropologica, respecto a estudios
sobre actitudes ante la muerte, la relacion entre el paciente y el personal de salud,

experiencias de vida, factores psico-socioculturales y representaciones sociales del
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cancer desde sus protagonistas (Cristobal, 2007; Salcedo, 2008; Suérez, 2014).
Surgiendo también propuestas para el abordaje del cancer, entendida como una
enfermedad crénica, a través de los aportes de la antropologia médica para
entender el vinculo entre lo bioldgico, lo social, lo politico, lo histérico y lo econémico
(Keshavjee, 1996, en Suérez et al., 2004). Mas aun, para dar cuenta de la influencia
de fuerzas globales en una cultura particular, asi como en las formas de distribucion
y caracterizacion de ciertos tipos de cancer. Lo que da lugar a profundizar en las
l6gicas sociales en el cotidiano de los actores afectados por el cancer (Suarez et
al., 2004).

3.2 Epidemiologia

El cancer de mama (CaMa) es una de las principales enfermedades que afecta a
las mujeres en todo el mundo sin distincién alguna. Corresponde al tumor maligno

mas frecuente en las mujeres y la primera causa de muerte por cancer.

De acuerdo con la OMS el CaMa se presenta frecuentemente como un nédulo o
engrosamiento indoloro en el pecho. Ante la deteccion de esta hinchazén anormal
en el seno se recomienda acudir a un profesional de la salud sin tardar mas de uno
a dos meses, lo que esta indicado, aunque no se sienta dolor asociado al nédulo
(OMS, 2021). En contraste, se suele comentar tanto en las campafas de
concientizacion como en las platicas de deteccién oportuna, que es el “miedo” el
principal obstaculo para realizarse la mastografia. Sea por relacionar la “bolita”
detectada con la posibilidad de cancer, o ante la “ausencia de dolor”. De acuerdo
con el reporte Cancer y Desigualdades Sociales en México 2020, los diagndsticos
de CaMa en nuestro pais se realizan en etapas tardias: 23.5% en las etapas 0 y |,
29.2% en la etapa Il, 34.5% en la etapa lll y 13.5% en la IV. Con un tiempo entre el
momento de deteccidn y el inicio del tratamiento de aproximadamente 7.8 meses
(Flamand et al., 2021).

Para comprender mejor cdmo surge el cancer de mama partamos de que el seno

normal esta formado por conductos diminutos que terminan en un grupo de sacos
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(lobulillos). El cancer comienza en las células®® que revisten los conductos o los
lobulillos, que es cuando una célula normal se convierte en carcinoma, recibe este
nombre por ser un tipo de cancer que comienza en la piel o en el tejido que cubre
la superficie de los 6rganos y las glandulas. Este el tipo de cancer de mama mas
frecuente. En tanto que las células del carcinoma siguen confinadas a los conductos
o lobulillos mamarios, sin escaparse ni crecer en el tejido circundante, se considera
carcinoma in situ, donde generalmente no causa sintomas y tiene un minimo
potencial de diseminacion (metéstasis). Una vez que las células del carcinoma han
crecido y han salido de los conductos o lobulillos, esto se llama carcinoma invasivo
o infiltrante. En el carcinoma invasivo, las células tumorales pueden propagarse
(hacer metastasis) a otras partes del cuerpo lo que deriva en la muerte de la mujer
por CaMa (OMS, 2021; ACS, 2020).

Deteccion y Diagndstico

Para su deteccidon existen recomendaciones 0 guias clinicas que determinan las
medidas que deben de llevarse a cabo para un diagndstico oportuno, y que ello
derive en recibir el tratamiento “mas efectivo / avanzado” para la enfermedad (ACS,
2020). Lo que se inicia con las pruebas de deteccion, gue son exdmenes que tienen
el objetivo de detectar el cancer antes de que empiece a causar sintomas (como
una protuberancia que se pueda palpar). Los canceres de seno que se encuentran
durante los examenes de deteccion suelen ser mas pequefios y estar aun
confinados al seno. El tamafio y la extension del cancer son algunos de los factores
mas importantes para establecer el prondstico (expectativa) de la enfermedad (ACS,
2020).

La mastografia, es el estudio indicado para la deteccion oportuna del CaMa, es el

anico método de imagen que ha demostrado disminucion de la mortalidad por este

15 Todos los seres vivos estamos formados por células, la célula es la parte mas pequefia de un ser vivo, todo nuestro cuerpo
esta conformado por células. Estas a su vez, poseen informacion sobre nuestro cuerpo y su funcionamiento. Ademas, llevan
un ciclo nacen, crecen, se reproducen y mueren. Algo pasa en el caso del cancer que las células que forman nuestro cuerpo
pierden el control, ya no mueren, solo se acumulan. Dando lugar a tumores u otras manifestaciones que de no atenderse
progresivamente pueden derivar en la muerte. De este concepto es importante mencionar que se suele obviar su explicacién

durante la consulta, asi como la relacién de dicho concepto con el desarrollo de cancer.
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tipo de cancer en un 21%. Consiste en realizar radiografias de las mamas en dosis
bajas. Tiene una sensibilidad diagndstica de 77% a 95% y especificidad del 94% a
97%, dependiendo de la densidad mamaria. ®Este estudio al ser realizado con
regularidad favorece el diagnostico temprano y el uso de terapias efectivas. Lo que
representa menos probabilidades de necesitar tratamiento agresivo, como cirugia
para extirpar la mama (mastectomia) y quimioterapia, mejorando la supervivencia
global de las pacientes/mujeres. Lo que, de acuerdo con el Consenso Mexicano
sobre diagndstico y tratamiento del cancer mamario, reduce el impacto econémico
por afios de vida perdidos (Consenso de Mexicano sobre diagnostico y tratamiento
del cancer mamario, 2021; ACS, 2020). La mastografia no es infalible, por lo que
se necesitard de mas examenes para corroborar si es o no cancer. Por lo que es
importante que las mujeres sepan qué esperar y comprendan los beneficios y las
limitaciones de los exdmenes de detecciéon (ACS, 2020).

La toma de los estudios de mama debera realizarse por personal técnico radidlogo
entrenado Yy la interpretacién por médicos radidlogos certificados y con experiencia
en esta area. La mastografia debera ser interpretada y la conclusion emitida en
sistema Bl RADS que por sus siglas en inglés se llama Breast Imaging Reporting
and Data System, que es el método utilizado por los especialistas para interpretar y
comunicar de manera estandarizada los resultados de las mastografias, ecografias
0 imagenes por resonancia magnética en la deteccién y diagnostico del CaMa
(Consenso de Mexicano sobre diagnéstico y tratamiento del cAncer mamario, 2021,

Diccionario del Instituto Nacional del Cancer (NIH), 2022).

Respecto al examen clinico y la autoexploracion de las mamas, la ACS sefiala que
la investigacion no ha mostrado un beneficio claro sobre realizar estos exadmenes

de forma habitual, sea por un profesional de la salud o por las mismas mujeres. Es

16 La densidad de las mamas refleja la cantidad de tejido fibroso y glandular en las mamas de una mujer comparada con la

cantidad de tejido graso en ellas, segin lo observado en una mamografia.
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mas frecuente que el cancer de mama sea detectado por las mujeres?’ cuando
descubren el sintoma (como una masa o bulto) durante actividades cotidianas como
bafarse o vestirse. Ello implica que las mujeres deben familiarizarse con la manera
natural en que lucen y se sienten sus mamas e informar inmediatamente a sus

médicos sobre cualquier cambio que noten (ACS, 2020).

Después de los examenes de deteccion, el diagndstico de cancer se realiza a partir
de una toma de biopsia de la mama para obtener informacion importante sobre el
tipo especifico de cancer. La biopsia, es un procedimiento en el que el especialista
en cirugia oncolégica toma un pedazo del &rea (tumor, lesion) que causa sospecha
para luego ser estudiada en el laboratorio por el especialista en patologia. Quien
genera un informe con un diagnoéstico sobre la muestra obtenida. Este informe
brinda elementos al oncélogo/a para determinar el tipo de cancer y el tratamiento a
seguir. Lo que ademas va a requerir someterse a mas estudios para obtener
informacion sobre la etapa de la enfermedad y qué tan rapido se esta desarrollando
(ACS, 2020). Posteriormente se determina el estadio o etapa del cancer, que es una
medida de la extensién y propagacion del tumor. El sistema de estadificacion
convencional para el cancer de mama utiliza un sistema denominado TNM, en el
que: La T se refiere al tumor primario (se basa en el tamafo del tumor y si se ha
propagado o no a la piel por encima de la mama o a la pared toracica debajo de la
mama), N indica que hay propagacion a los ganglios (n6dulos) linfaticos cercanos,
y la M se refiere a metastasis (propagacion a partes distantes del cuerpo) (ACS,
2020).

17 En este punto es particular la confusién que se genera en la difusién a través de los medios de comunicacién y redes
sociales sobre las medidas de deteccién oportuna, ya que en las platicas y campafias de concientizacion es una constante
gue los mensajes se concentren en la autoexploracion por parte de la mujer, pero por otro lado el discurso de los oncélogos
(as) si destaca la imperiosa necesidad de realizarse la mastografia. Daria la impresion de que socialmente se espera que sea
la “mujer” la que identifique la lesién o acuda ante la sospecha, y poco se mira la responsabilidad del sistema de salud y de
las instituciones por garantizar el acceso, el equipo en 6ptimas condiciones, el personal capacitado, y la coordinacion con los
diferentes niveles de atencién. Aln son frecuentes los casos en los que las pacientes/mujeres cuentan como acudieron con
su médico general y éste les dio un desinflamatorio para la “bolita” o les pidié que se “sobaran” porque se trata de “una bolita

de leche”. La insistencia de las mujeres ante situaciones como esta es lo que las lleva a recibir un diagnéstico.
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Tratamientos locales y sistémicos

El tratamiento resulta eficaz particularmente con la deteccidon temprana de la
enfermedad. El mas frecuente consiste en combinar la extirpacion quirdrgica,
radioterapia y medicacion (terapia hormonal, quimioterapia y/o terapia bioldgica
dirigida) que trata el cAncer microscépico que se ha propagado del tumor mamario
a través de la sangre. Se considera que este tratamiento puede impedir la
progresion y diseminacion del cancer, lo que salva la vida de quien desarrolla esta
enfermedad (OMS, 2021).

La cirugia es una de las principales formas de tratamiento para la mayoria de las
mujeres con CaMa. Hay diferentes tipos de cirugia que se pueden realizar por
diferentes razones, dependiendo de cada situacion. Hay dos tipos principales de
cirugia para extraer el CaMa: La cirugia conservadora y la mastectomia (ACS,
2020).

La cirugia conservadora de la mama, Illamada también tumorectomia,
cuadrantectomia, mastectomia parcial, 0 mastectomia segmentaria; es una cirugia
en la que se extirpa solamente la parte afectada por el cancer. El objetivo es extraer
el cancer y algo de tejido normal circundante. La cantidad de la mama que se extirpa
depende de donde y qué tan grande es el tumor, asi como de otros factores (ACS,
2020).

La mastectomia, es una cirugia en la que se extirpa totalmente la mama, incluyendo
todo el tejido mamario y en ocasiones otros tejidos cercanos. Hay varios tipos de
mastectomias. Asi también, en el caso de algunas mujeres se puede llegar a

considerar una mastectomia bilateral para extirpar ambos senos (ACS, 2020).

Las mujeres que padecen CaMa en etapas tempranas tienen la posibilidad de elegir
entre ambas cirugias. La ventaja principal de la cirugia conservadora de la mama
radica en que la mujer preserva la mayor parte de su mama. Sin embargo, en la
mayoria de los casos se necesitara de radiacion como siguiente tratamiento. Lo que
Nno es necesario para las mujeres que se someten a mastectomia para cancer en
etapa temprana (ACS, 2020).
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Otra de las cirugias que complementa la informacion que impactara en la toma de
decisiones sobre el tratamiento y el prondstico, es la cirugia para extirpar ganglios
linfaticos adyacentes, esta determinara la etapa (extension) del cancer indicando si
el CaMa se ha propagado a los ganglios linfaticos debajo del brazo (axilares), por lo
que se extirparan uno o mas de estos ganglios y se examinaran en laboratorio. Esta
cirugia puede formar parte de la extraccion del cancer o realizarse por separado.
Los dos tipos principales de este tipo de cirugia son: La biopsia de ganglio linfatico
centinela (la o el cirujano extirpa solo el ganglio(s) debajo del brazo a donde el
cancer probablemente se extenderia primero; esta cirugia tiene como principal
efecto secundario la posibilidad de hinchazon del brazo, conocido como

linfedema?®), y la diseccién de ganglios linfaticos axilares (ACS, 2020).

Asi también esta la cirugia reconstructiva de la mama, que es una posibilidad para
las mujeres que desean “restaurar” su apariencia posterior a la mastectomia (ACS,
2020). Las técnicas propuestas dependeran de la valoracién del cirujano plastico, y
de la situacion de la mujer/paciente, incluyendo condicion de salud, preferencias
personales, costos, tiempos quirdrgicos (inmediata o posterior), asi como tiempos

institucionales.

La radioterapia es otro de los tratamientos considerado efectivo para el CaMa,
consiste en dirigir rayos (o particulas) de alta energia que destruyen las células
cancerosas. Esta se utiliza en situaciones cémo: después de la cirugia
conservadora para ayudar a reducir la probabilidad de que el cancer regrese en el
mismo sitio 0 en los ganglios linfaticos adyacentes, después de una mastectomia,
0 si se encuentra cancer en muchos ganglios linfaticos, o si ciertos margenes
quirurgicos tienen cancer, como los de la piel o los musculos; o si el cancer se ha

propagado a otras partes del cuerpo, como los huesos o el cerebro (ACS, 2020).

18 El linfedema es una de las principales secuelas reportadas a largo plazo por las mujeres/pacientes durante el proceso de
supervivencia al CaMa. Limitando de manera importante sus actividades personales y laborales a lo largo de su vida. A lo
que se suma la necesidad de contar con rehabilitacion y la posibilidad de pagar la consulta de un especialista (fisioterapeuta)

para aprender a vivir con esta condicién y/o prevenir su formacion. Lo que deriva en limitar su autonomia y/o actividad laboral.
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La quimioterapia de manera general consiste en usar combinaciones de
medicamentos contra el cancer que se pueden administrar por via intravenosa o por
via oral. Los medicamentos pasan a traves del torrente sanguineo para llegar a las
células cancerosas en la mayoria de las partes del cuerpo. Esta forma de
tratamiento puede ser indicada en situaciones como: Después de la cirugia, llamada
quimioterapia adyuvante, para eliminar las células cancerosas que pudieran haber
guedado o que se hayan propagado, pero que no pueden verse ni siquiera en
estudios por imagen. De no eliminar estas células podrian establecer nuevos
tumores en otras partes del cuerpo. Por lo que esta modalidad de quimio puede

reducir el riesgo de que regrese el cancer de mama (ACS, 2020).

Antes de la cirugia, llamada quimioterapia neoadyuvante, esta modalidad puede ser
administrada para reducir el tamafio del tumor de modo que se pueda extirpar
mediante una cirugia menos extensa. Por lo que se emplea a menudo para tratar
los canceres que son demasiado grandes como para ser extraidos mediante cirugia
al momento del diagnéstico (ACS, 2020).

En canceres avanzados la duracion de este tratamiento dependera de la eficacia de
la quimioterapia, del estado de salud y de la tolerancia de la paciente, todo es
evaluado progresivamente por la o el médico oncélogo. Asi mismo, como no
siempre es claro saber qué pacientes se beneficiaran de la quimio existen pruebas
disponibles (Oncotype Dx) para determinar qué mujeres cuentan con mayores
probabilidades de beneficiarse del tratamiento (ACS, 2020).

La terapia hormonal o endocrina, se emplea cuando se determina que el tipo de
cancer de mama es dependiente de hormonas. Esto sucede porque las células del
cancer de mama tienen receptores (proteinas) que se adhieren al estrégeno y a la
progesterona, lo que les ayuda a crecer. Este tratamiento impide que estas
hormonas se adhieran a estos receptores. La terapia hormonal puede alcanzar a
las células cancerosas en casi cualquier parte del cuerpo y no sélo en la mama.
Esta terapia se recomienda para las mujeres con tumores que son receptores de

hormonas positivos. Se usa comunmente después de la cirugia para ayudar a
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reducir el riesgo de que regrese el cancer. Por lo general se administra al menos de
5 a 10 afios (ACS, 2020).

3.3 La atencion alo largo del proceso de enfermedad

La atencién del proceso de enfermedad se ha descrito desde un “modelo continuo
de control del cancer” propuesto desde mediados de los 70°s. El cual incluye
actividades y necesidades que han derivado en la integracion de otras disciplinas y
especialistas (Committee on Cancer Survivorship et al., 2006).

Diagrama No. 2 El control continuo del cancer.
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Fuente.

From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition (2006), adaptado de
National Cancer Institute.

Al mismo tiempo, dicho proceso enfocado en la deteccion temprana y los avances
en los tratamientos oncoldgicos han producido una creciente poblacién de
supervivientes de cancer quienes, después de finalizar el tratamiento sufren varios
cambios, algunos de los cuales persisten varios afios y otros se vuelven una parte
permanente de sus vidas y de la de sus allegados transformando su realidad. Lo
gue los hace susceptibles de desarrollar afecciones psicolégicas y necesidades de
atencién, tanto médicas, emocionales y sociales que pueden limitar su “calidad de
vida” (Irati & Ainhoa, 2021; Luchini, 2018).
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Este grupo de personas, del que ya se han generado registros a nivel internacional,
y mas recientemente a nivel nacional, enfrentaran diferentes retos al reintegrarse a
sus actividades laborales, sociales, y familiares; entre ellos la connotaciéon que las
personas -aln en estos tiempos- le atribuyen al cancer. Asi también, la pérdida de
la sensacion de control que brindaba el acudir al hospital de manera periodica, la
pérdida del soporte que suponia el contacto regular con los médicos, a lo que se
suma una constante preocupacion por la recaida. Lo que podria generar la
presencia de sintomas asociados a los trastornos de ansiedad y/o depresion
(Luchini, 2018).

Es importante destacar que el uso del término superviviente de céncer o
supervivencia ha generado controversia entre los profesionales de la salud, las
personas con historia de cancer, y el publico en general en cuanto a su uso; por lo
que se le atribuyen diferentes significados dependiendo de quién y como se defina

cuando una persona es considerada superviviente.

Desde la perspectiva de las organizaciones, una persona es superviviente desde el
momento del diagnéstico. Desde la perspectiva biomédica, hasta vivir cinco afios
después del diagnéstico o tratamiento y la persona se encuentre libre de
enfermedad. Desde otras perspectivas la supervivencia estd en algin punto
después del diagndstico y tratamiento, otros mas rechazan el término, y se refieren
a las personas con historia de cancer como guerreros, vencedores, 0 pacientes
(Committee on Cancer Survivorship et al., 2006). Asi también cuando el cancer se
consideraba incurable, el término superviviente se aplicaba a los miembros de la
familia cuyo ser querido murié a causa de la enfermedad (Leigh, 2004 en Committee

on Cancer Survivorship et al., 2006).

Debido al aumento en el nUmero de supervivientes de cancer a lo largo de los 70"s
y 80's, surge en Estados Unidos una comunidad de defensa —advocacy— de los
supervivientes de céancer identificando problemas médicos, psicosociales,
econdémicos y legales relacionados con su historial de enfermedad. La Coalicion

Nacional para la Supervivencia del Cancer (NCCS) —fundada en 1986— definio la
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supervivencia como la experiencia de vivir con, a través y mas alld de un diagnéstico

de cancer (NCCS, 1996 en Committee on Cancer Survivorship et al., 2006).

A pesar de gque cada vez son mas las iniciativas y planes dirigidos a los llamados
supervivientes de cancer, en la practica clinica diaria su atenciéon todavia no esta
consensuada, y existe un gran vacio en el seguimiento de este grupo de personas
una vez finalizada la fase de tratamiento activo. Esto se debe a que la atencién se
centra en la supervivencia, mas que en el padecer de aquellos que han sobrevivido
al cancer (Irati & Ainhoa, 2021).

En México, el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) creo el Registro del
Superviviente de Cancer que surge como una iniciativa desde el 2016 para
identificar a las personas que vencieron a la enfermedad y comprender sus
necesidades fisicas, emocionales y sociales. Este registro esté abierto al publico y
puede ser realizado por cualquier persona mayor de edad, que haya sido
diagnosticada con cancer y que esté libre de la enfermedad -desde el criterio
biomédico- (Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales
de Alta Especialidad, 2016).

De acuerdo con los datos reportados durante la platica Lo que hemos aprendido de
los supervivientes, transmitida por las redes sociales de INFOCancer, INCAN
(2021), de los 3024 registros existentes, la edad promedio de las y los
supervivientes que participaron en el registro es de 53 afios, con un promedio de
6.8 afios de sobrevida, en su mayoria realizado por mujeres (87%), con diagndstico
de cancer de mama (60%), reportando haber recibido tratamientos como cirugia y
quimioterapia (87%), radioterapia (53%). Presentando como principales
afectaciones, problemas psicosociales como efectos en la sexualidad (80%), temor
por recaida (57%), preocupacion (49%), depresion (47%), problemas econdémicos
(47%), discriminacién (47%), ansiedad (40%). Asi como efectos secundarios a largo
plazo como fatiga (51%), aumento de peso (50%), dolor de huesos (48%), cambios
en la piel (40%), linfedema, disfuncion sexual, problemas hormonales y pérdida de
memoria (21 a 32%). Estos datos nos invitan a reflexionar sobre la creciente

poblacion de supervivientes de cancer de mama en nuestro pais, y de las
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necesidades reportadas, y no cubiertas por los programas y/o instituciones de salud
por las que son atendidas, sumado a las condiciones de vida en las que se

encuentran posteriores al tratamiento.

Hay que mencionar ademas la desigualdad del impacto del CaMa en las mujeres
del mundo, ya que la mayoria de los casos y las muertes se reportan en paises de
ingresos bajos y medianos, respecto de los de ingresos elevados en los que la
supervivencia excede el 90%. Lo que nos lleva a cuestionar la efectividad de las
acciones que se han implementado para la identificacion y resolucion del amplio
espectro de necesidades de las mujeres que enfrentan el CaMa a lo largo del
proceso de enfermedad.

Diagrama No. 3 Datos y cifras del cancer de mama en el mundo.
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Fuente. Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2021.

Alrededor de la mitad de los casos de CaMa corresponden a mujeres sin ningun
factor de riesgo identificable, a excepcion de ser mujer y la edad (mayor de 40 afios).
Lamentablemente, aunque pudieran controlarse todos los factores de riesgo
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potencialmente modificables (lactancia materna prolongada, ejercicio fisico habitual,
control de peso, evitar consumo perjudicial de alcohol, asi como exposicion al humo
de tabaco, uso prolongado de hormonas y exposicion excesiva a radiacion), el
riesgo de padecer cancer de mama tan solo se reduciria como méaximo en un 30%
(OMS, 2020).

Aspectos como los antecedentes familiares aumentan el riesgo de desarrollar esta
enfermedad, sin embargo, la mayor parte de las mujeres a quienes se les
diagnéstica no cuentan con antecedentes familiares conocidos. Por otro lado,
aspectos como las mutaciones genéticas hereditarias, llamadas de alta penetrancia,
aumentan el riesgo de CaMa, siendo las méas predominantes las mutaciones en los
genes BRCAL, BRCA2y PALB-2 (OMS, 2020). Para aquellas mujeres a quienes se
les detectan mutaciones en estos genes se podria considerar la posibilidad de
adoptar estrategias de reduccion del riesgo como la extirpacion quirdrgica de ambos
senos (OMS, 2020). Escenario que implica para la mujer realizar un importante
balance decisional a través del cual analice todas las alternativas posibles que
puedan impactar en su estilo de vida, acorde a sus creencias, necesidades
psicosociales y contexto cultural. Lo que podria ser -idealmente- facilitado por la o
el cirujano oncologo tratante y el equipo multidisciplinario disponible.

En nuestro pais, el CaMa ha tenido un incremento constante tanto en su
incidencia como en mortalidad en las ultimas tres décadas. Anualmente se estima
una ocurrencia de 20,444 casos en mujeres, con una incidencia de 35.4 casos por
100,000 mujeres. Afectando principalmente a mujeres de entre 40 y 59 afios, sin
embargo, de acuerdo con cifras del INEGI, en el 2014 se registraron 28.75 nuevos
casos por cada 100,000 mujeres a partir de los 20 afos (Aldaco-Sarvide et al.,
2018).

De acuerdo con el Consenso Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cancer
mamario (2019) se estiman alrededor de 1.7 millones de nuevos casos cada afo, y
fallecen 522,000 mujeres por esta enfermedad. En contraste, en América Latina
desde el afio 2000 la OMS reporté su incremento como principal tendencia. Asi
también la Organizacion Panamericana Sanitaria (OPS) inform6 en 2008 que se
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diagnosticaron 320,000 casos, estimandose un incremento del 60% para 2030

(Consenso Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cancer mamario, 2019).

Algunos de los factores que se considera influyen en dicho incremento son el
envejecimiento poblacional, la occidentalizacion del estilo de vida, la educacion e
informacion deficientes relativas a la enfermedad, la carencia de un programa
nacional de deteccién oportuna, la dilacién en la atencion en las instituciones
publicas, la insuficiencia de recursos humanos, materiales y técnicos para el
tratamiento y la carencia de unidades mamarias especializadas (Consenso

Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cAncer mamario, 2019).

Respecto a la incidencia y mortalidad de la enfermedad, se reportan diferencias
importantes entre los estados del norte, centro y sureste de la Republica Mexicana,
siendo este ultimo el que presenta mayor porcentaje de poblacion indigena. Asi
también se brindan algunas de las razones que explican el incremento del CaMa de
acuerdo con el comportamiento de las mujeres determinado por zona geografica,
recursos disponibles y estilo de vida (Consenso Mexicano sobre diagnéstico y
tratamiento del cancer mamario, 2019).

Tales como:

» La llamada occidentalizacion incorporada como estilo de vida en las zonas
donde las mujeres en general tienen un nivel de escolaridad méas alto y
trabajan fuera del hogar

= Mayor ingesta de grasas animales

= Consumo de tabaco y alcohol

= Sedentarismo y sobrepeso

» Retraso en el inicio de la reproduccion, con primer embarazo tardio después
de los 30 afios

» Ausencia de lactancias

» Uso de agentes hormonales en la menopausia

Mientras que, en los estados menos desarrollados, la enfermedad es menos

frecuente, debido a que:

84



» Las mujeres siguen con los trabajos habituales de casa
» Falta de recursos para consumo de grasas animales
» Trabajo fisico enfocado en el campo

= Hijos a temprana edad, amamantando por periodos prolongados,

Sin embargo, se menciona paraddjico que cuando se presenta un diagndstico de
cancer en las mujeres con carencia de recursos econdmicos y de cobertura de
servicios de salud, sumado a una baja educacion, la mortalidad es mas elevada

(Consenso Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cancer mamario, 2019).

3.4 El Cancer de Mama en México

De acuerdo con el informe Cancer y Desigualdades Sociales en México 2020
(Flamand et al., 2021) el cancer es la tercera causa de muerte en México, por esta
enfermedad fallecen 14 de cada 100 personas y la esperanza de vida de quienes la
padecen es de 63 afios. Su mortalidad esta creciendo de manera acelerada, pues
entre 1990 y 2019 el nimero de muertes se duplico: de 41 a 89 mil personas (INEGI,
2020 en Flamand et al., 2021). Ademas, se ha estimado que el cAncer genera costos
directos e indirectos de entre 23 y 30 mil millones de pesos anuales, lo cual
representa una quinta parte del presupuesto total del Instituto de Salud para el
Bienestar (INSABI) en 2020 (Flamand et al., 2021, p. 6).

Dicho reporte describe como las desigualdades sociales que prevalecen en nuestro
pais, particularmente en perjuicio de las personas vulnerables, interactian, por una
parte, con las acciones de control del cancer a lo largo del ciclo de “atencion integral”
(prevencién, deteccion, atencidbn médica, rehabilitacion y cuidados paliativos) e
impactan por otra parte, en la probabilidad de adquirir cancer debido a las variables
sociales, tales como el género, la pertenencia étnica o el lugar de origen. Asi como
también, las condiciones econdmicas, educativas y de aseguramiento de las
personas, que determinaran las caracteristicas del tratamiento contra el cancer al
que se tiene acceso (Flamand et al., 2021, p.6). Es decir, que las personas que

experimentan desigualdades sociales en México viven en contextoS menos
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propicios para prevenir el cancery, en general, para acceder a sistemas de atencion
oportunos, efectivos y de calidad (Flamand et al., 2021, p.7).

Esto esta relacionado con la fragmentacion del sistema de salud, lo que representa
un enorme obstéculo para la atencion y control del cancer, ya que las personas con
cancer tienen que desplazarse a otras ciudades para recibir atencion médica
dependiendo del subsistema de afiliacion al que tengan “acceso/derecho”®. Los
subsistemas ofrecen protocolos de atencion diversos con tiempos de atencion y
niveles de efectividad diferenciados. Lo que incrementa los costos de la atencién
(Flamand et al., 2021) e influye en los tiempos de espera.

En el caso del cdncer de mama, estudios muestran que, en general, las mujeres de
estatus socioecondmico bajo, residentes de zonas rurales, con bajos niveles
educativos y que no cuentan con seguridad social se involucran menos en
actividades de deteccion de cancer de mama: autoexploracion, examen clinico y
mamografia (Agudelo, 2013 citado en Flamand et al., 2021, p.16). Otros estudios
han demostrado que el aseguramiento o la proteccion financiera son determinantes
en la utilizacion de medidas de deteccién de cancer de mama en México (Lopez-
Carrillo et al., 2014 en Flamand et al., 2021).

A estos datos se suma lo presentado por el reporte “Ser mujer en México” realizado
por la organizacion Signos Vitales (El Pulso de México, 2021) que presenta un
diagndstico de la realidad que viven las mujeres en nuestro pais, destacando que
las desigualdades estan dadas no sélo por la region en la que nacen, crecen y se
desarrollan, asi como por las desventajas en servicios de educaciéon o salud, sino
también por los prejuicios en las zonas indigenas, viviendo una doble discriminacion
por ser mujer, migrante, indigena o tener alguna discapacidad. En este contexto
también entran los cuidados, ya que en nuestro pais esta naturalizado que
corresponden a las mujeres. No solo se cuida de nifias, nifios, adultos mayores, y

personas enfermas y/o con algun tipo de discapacidad, también incluye estar al

19 Esta movilizacion impacta también en la manera en que se registran y reportan los datos. Concentrando los analisis

“estadisticos” en las ciudades principales que disponen de mayores recursos, respecto de las que no.
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pendiente de los hombres. Ello implica que las mujeres estan fuertemente marcadas
por los cuidados, en su mayoria no remunerados, siendo la causa del abandono

escolar y de la eleccion de perfiles profesionales.

Teniendo en cuanta lo anterior, desde el discurso biomédico se suele mencionar
que es el “miedo” o la falta de “dolor fisico”, los aspectos que influyen en la mujer
para no realizarse la autoexploracion o la mastografia. Sin embargo, no se
considera a la carga de actividades asignadas y/o asumidas por la mujer hacia el
cuidado de otros; o bien a la falta de dinero para uso propio que repercuta en la
atencion de su salud, donde se esperaria que la mujer/paciente se elija a si misma
de entre las “prioridades” habituales, como aspectos sociales que impactan en la

deteccion y atencion oportuna.

Por otro lado, se sefala el importante impacto econémico de la enfermedad que
afecta a las mujeres —y sus familias— en etapas productivas de la vida, teniendo que
enfrentar los altos costos de los procedimientos diagnésticos y los tratamientos. Lo
gue representa costos mucho mas altos para el tratamiento en las etapas
localmente avanzadas y metastasicas, que son las que predominan en nuestro pais
(Consenso Mexicano sobre diagnéstico y tratamiento del cancer mamario, 2019,
2021).

A partir del 2007, el Seguro Popular incorpora al CaMa al programa de “Gastos
Catastroficos”, lo que garantizaba el acceso gratuito al tratamiento integral de la
enfermedad a los pacientes no derechohabientes de seguridad social. Asi mismo,
se destaca que en nuestro pais se diagnostica la enfermedad en etapas localmente
avanzadas (estadios llb-IIl) en 55.9% y 10.5% en etapas metastasicas (estadio V).
A lo que el Consenso Mexicano sobre cancer mamario (2019) concluye que, si bien
el acceso universal al tratamiento es eficiente, todavia no se habia logrado mejorar

la deteccion temprana.

Por su parte la Secretaria de Salud en el 2009, inici6 la estrategia UNEME-
DEDICAM, que son Unidades de Especialidades Médicas para la Deteccion y

Diagnostico del Cancer de Mama para fortalecer la deteccion y el diagndstico, asi
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como la referencia oportuna (UNEME-DEDICAM, Programa cancer de la Mujer).
Ademas, de contar con servicio de acompafiamiento emocional en el que se
menciona que psicélogos capacitados, proporcionan apoyo a las mujeres con
sintomatologia clinica, con resultados anormales de mastografia, asi como durante
el proceso de diagnoéstico. Teniendo como proposito orientar la toma de decisiones
de manera informada, favorecer el apego al tratamiento y el empoderamiento de las
mujeres para mejorar su calidad de vida. (UNEME-DEDICAM, Programa cancer de
la Mujer). Sin embargo, aun no se conoce el impacto de estas modalidades de
atencién (Consenso Mexicano sobre diagnéstico y tratamiento del cancer mamario,
2019).

Para el 2019, eran catorce las UNEME-DEDICAM operando en trece entidades
federativas: Campeche, Chihuahua, Durango, Estado de Meéxico (Toluca y
Cuautitlan), Hidalgo, Michoacan, Querétaro, Quintana Roo (Cancun y Chetumal),
San Luis Potosi, Sinaloa, Tamaulipas, Tlaxcala y Zacatecas, y una unidad en
proceso de construccion en Nuevo Leon (UNEME-DEDICAM, Programa cancer de

la Mujer).

Para la atencion existen 25 Centros Estatales de Cancer (CEC) en funcion, junto
con las Unidades de Oncologia del Hospital Juarez, el Hospital General de México
y el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), que constituyen la red que
proporciona atencién médica a mujeres con cancer de mama. Siendo el INCAN el
coordinador de los 25 Centros Estatales de Cancer (CEC), de estos solo tres (13%)
son descentralizados y los 13 (87%) restantes son desconcentrados y dependen de

la Secretaria de Salud del Estado (Juntos contra el Cancer, 2017).

Por su parte el Programa Sectorial de Salud Para la Prevencion y Control del Cancer
de la Mujer (2013-2018), reportaba avances significativos en la ampliacion de la
infraestructura del sector salud para el manejo de cancer de mama. Sefialando que
se cuenta con mas de 6 mil unidades médicas para la atencion, con la
infraestructura de servicios pertinente para el tamizaje y diagnéstico que se
caracteriza por su complejidad y alto costo. Detallando que se cuenta con

mastografos, salas para la interpretacion de mastografias, ultrasonidos, ademas de
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sus respectivos insumos y recursos humanos (médicos radidlogos capacitados en
imagenologia mamaria, personal técnico, de enfermeria, trabajo social y psicologia,
entre otros). Asi mismo, dicho programa menciond que el crecimiento de los
recursos humanos no lograba equiparar a la ampliaciéon de la infraestructura
material; ello se ejemplificd en su demanda croénica y la insuficiente calidad de la
atencion meédica. Por lo que priorizaron las estrategias orientadas al fortalecimiento

técnico y humanitario de los recursos humanos.

Como se hace notar la atencion del CaMa implica no s6lo una respuesta en cuanto
a la infraestructura disponible, sino también respecto a los especialistas suficientes,
que desde las diferentes disciplinas atiendan a la creciente poblacion. Tal
problematica es planteada por el Dr. Abelardo Meneses Garcia, director del Instituto
Nacional de Cancerologia, durante el Efe Férum “Un nuevo paradigma para la
atencion del cancer en México”, quien destacd que es prioritaria la formacion de
profesionales de la salud especializados en cancer. Pues la alta tasa de mortandad
por cancer se debe en parte a que se hace un diagndstico tardio en un pais en el

gue cada afio se diagnostican 191.000 nuevos casos (Excélsior, 2019).

Asi mismo mencion6é que México necesita quintuplicar el nimero de médicos
oncélogos, ya que actualmente se dispone de solo 473 oncologos, cuando se
recomiendan 20 por cada millén de habitantes. Enfatizé que “hacen falta cinco veces
mas de especialistas”, es decir que para una poblacion de 130 millones de

habitantes se necesitan un total de 2.600 oncologos (Excélsior, 2019).

También subray6 que otra de las probleméticas para atender el cancer es la falta
de cobertura, por ejemplo, en el cancer de mama el alcance es de apenas el 20% a
nivel nacional. Agrego que esto se debe a que las personas no acuden a realizarse
las pruebas, aunque tienen la informacién, lo que deriva en el tiempo de atencion
gue pasa entre que se diagnostican y comienzan el tratamiento que es de siete

meses en promedio (Excélsior, 2019).

De acuerdo con lo descrito, la atencion del CaMa representa una prioridad a

enfrentar por los servicios de salud en México. Sin embargo, ya se reportaban
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dificultades debido a la insuficiencia de recursos humanos, materiales y técnicos,
asi como a la garantia de acceso a tratamiento. Ante dicha emergencia, surgieron
organizaciones civiles dedicadas exclusivamente a la atenciéon de este tipo de
cancer. En este sentido se le atribuye a la figura de “organizacion civil”, la tarea
fundamental de movilizar recursos locales, publicos y privados para aplicarlos a
fines sociales de manera que contribuyan a la conformacion de espacios de
vinculacion, el fortalecimiento mutuo y sobre todo al desarrollo social viable en la
realidad mexicana (Maza & Vecchi, 2009). Sus acciones se conciben con
independencia de los gobiernos o programas gubernamentales, aunque se prevean

oportunidades de colaboracion (Maza & Vecchi, 2009).

Ejemplo de la intervencién de las organizaciones civiles respecto al problema de
salud que representa el CaMa se muestra en el articulo publicado por Jiménez para
Economiahoy.mx (2020) durante el mes de octubre —mes destinado a la campafa
de prevencion contra el CaMa— en el que se desarrollan diferentes temas polémicos
alrededor de este tipo de cancer, tales como las afectaciones fisicas, psicosociales
y econdmicas al enfrentar un diagnéstico, comparando los costos de atencion de
una institucion privada versus la atencion gubernamental; los estudios de tamizaje
para la deteccion temprana; las inconsistencias del sistema de salud ante la
desatencion de enfermedades crénicas lo que impacta en el tiempo para recibir
tratamiento; los testimonios de algunas pacientes al enfrentar las limitaciones de
atencion durante la pandemia por covid 19; la obesidad como principal comorbilidad
y las opciones para las pacientes que sobreviven a este tipo de cancer en cuanto a

su calidad de vida.

En dicho articulo se enfatizan los datos ofrecidos durante la entrevista realizada a
la coordinadora médica de FUCAM A.C. (Fundacion del Cancer de Mama) en la que
se menciona que “el cancer de mama es una enfermedad cara”, en la que el costo
de los tratamientos se incrementa dependiendo de la etapa en la que se detecta
(Economia hoy.mx, 2020). Menciona “atender un cancer de mama implica por lo
menos una ronda de quimioterapia, otra de radioterapia, una mas de

hormonoterapia y una cirugia”. (Economia hoy.mx, 2020) Reportando que, de
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acuerdo con datos proporcionados por FUCAM, en el sector privado un tratamiento
de quimioterapia puede costar entre 100,000 y 500,000 pesos a lo que se le afiade
un seguimiento clinico de por lo menos 5 afios. Mientras que en el sector publico
(antes Seguro Popular o en la Secretaria de Salud) el costo ronda los 100,000 pesos
(Economia hoy.mx, 2020). Asi también, se enfatiza que en el caso de las pacientes
que requieran terapias llamadas “blanco”, que son las mas costosas por estar
dirigidas a tumores muy agresivos, se requiere de 17 dosis de medicamento con un
costo unitario de 100,000 pesos. Subraya la doctora entrevistada “Es impagable, a
menos que se tenga una buena pdliza de seguro” (Economia hoy.mx, 2020). Ante
este panorama el articulo destaca, que, si bien lo ideal ante un diagndéstico seria
contar con la posibilidad de hacer efectiva la derechohabiencia del IMSS o el
ISSSTE, resulta relevante “contar con fundaciones en donde las pacientes puedan
tener acceso a tratamientos completos por precios significativamente menores”. Se
finaliza reiterando, que para ese momento “un tratamiento basico en FUCAM se
puede obtener por alrededor de 20,000 pesos, y que también en el catalogo del
Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI) es posible encontrar cobertura a
precios accesibles en instituciones como el Instituto de Cancerologia (INCAN), el

Hospital Juarez y el Hospital General de México” (Economia hoy.mx, 2020).

3.5 Fundacion Cancer de Mama, FUCAM A.C.

FUCAM A.C. es el primer instituto de enfermedades de la mama establecida en el
pais y en América Latina que surge con la finalidad de proporcionar una atencion
integral mediante servicios, equipo y personal de alta especialidad dedicado a la
atencion del CaMa. Ubicada al sur de la ciudad de México, especificamente en la
avenida de Bordo nimero 100, colonia de Santa Ursula Coapa, brindan atencion
abierta al publico enfocandose en los grupos socio econdémicos que denominan
“‘mas desprotegidos y marginados de México” (FUCAM, 2021). Para ello, la
fundacién cuenta con alianzas y convenios con diversas organizaciones de la

sociedad civil, y del ambito empresarial (FUCAM, 2021).
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FUCAM, fue fundada en 1997, instituida en el 2000 e inaugurada el 23 de Julio del
2005 por el Dr. Fernando Guisa Hohenstein, cuyo lema es “Hacer del cancer de
mama una enfermedad del pasado”. Como antecedente histdrico es relevante
mencionar el informe “Invertir en Salud” elaborado en la década de 1990 por el
Banco Mundial, que tuvo gran efecto en la atencion prestada a la salud, en particular
en la labor de las ONG. El documento propone la conveniencia de encargarles
algunas tareas gubernamentales y ofrecerles apoyo financiero, bajo el argumento
“de ser éstas mas eficientes que las instituciones publicas” (Maza & Vecchi, 2009).
En esa década y la siguiente surgen nuevas organizaciones, entre ellas la
Fundacién Cimab*?°, FUCAM e Instituto Carso para la Salud?! centrados en la
promocién de los derechos humanos y de los pacientes, y en la investigacion,

impulsdndose dentro de la asistencia oficial del desarrollo (Maza & Vecchi, 2009).

El Dr Fernando Guisa Hohenstein es egresado de la Facultad de Medicina de la
Universidad Nacional Autbnoma de México, con posgrado en Cirugia Gineco-
Obstétrica por la Universidad de Baylor en Houston, Texas realizado en el St.
Joseph Hospital. Fue nombrado viceconsul en la ciudad de Houston por la
Secretaria de Relaciones Exteriores. En 1968 colaboré como director de Ceremonia
y Protocolo en los Juegos Olimpicos de México. Fue médico adscrito, socio
fundador y accionista del Hospital de México por 22 afios y presidente de la
Asociacion Médica. En 1997, fue presidente de la Asociacién de Sociedades
Médicas de todos los hospitales del Distrito Federal (Perfil publico linkedin.com,
consultado el 20/06/2021).

La fundacion implement6 el primer programa de mastografias a través de unidades
moviles para la deteccion oportuna y la reduccién de la mortalidad de este

20 Hoy Cima. https://www.cimafundacion.org/fundacion-cima/ Organizacion no gubernamental sin fines de lucro, que

contribuye a disminuir la mortalidad por cancer de mama en México, centrada en la informacion y educacion; servicio a
pacientes; plataforma tanto por hacer; alianzas estratégicas; incidencia en politica publica; programas comunitarios y
fortalecimiento institucional.

21 Fundacion Carlos Slim; https:/fundacioncarlosslim.org; desarrolla programas en los ambitos de la educacién, salud,

empleo, desarrollo econdémico, migrantes, seguridad vial, deporte, medio ambiente entre muchos otros, que contribuyan a

mejorar la calidad de vida de la poblacion de todas las edades.
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padecimiento a lo largo de la republica, establecieron unidades fijas de deteccion
en los estados de Oaxaca, Xochitepec en Morelos, y estd en construccion otra
unidad en San Cristébal de las Casas, Chiapas (FUCAM, 2021).

Su protocolo de atencién médica se describe en 8 pasos, inicia con la mastografia
siguiendo una secuencia de estudios hasta llegar al diagnostico, derivando en una

propuesta individualizada de tratamiento.

Diagrama No.4 Protocolo atencion médica

Fuente. Basado en los datos proporcionados por FUCAM A.C.

A esta secuencia de atencion la fundacion agrega los rubros de Reconstruccion y
Cuidados Paliativos, sin embargo, considero que estos rubros siguen otras l6gicas
gue no responden precisamente a una secuencia, sino mas bien a un conjunto de
servicios disponibles para la atencion. Lo mismo sucede con los servicios
denominados “integrales” tales como el apoyo psicolégico y la recuperacion fisica y

emocional.
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A su vez, la fundacién destaca dentro de su atencién el empleo de tecnologia de
altima generacion, personal médico reconocido internacionalmente y la formacion
de especialistas a partir de un programa académico avalado por la UNAM (EI
Universal, 2018; FUCAM, 2019).

En cuanto al empleo de tecnologia, la fundacion implemento6 en el 2020 un software
de administracidn hospitalaria o sistema de registro electrénico de salud,
denominado HarmoniMD. El cual, reemplaza las historias clinicas en papel a través
del uso de computadoras de escritorio y el acceso a tabletas android al alcance del
personal de salud. En este sistema se esta trasladando la documentacion clinica de
los archivos en papel al sistema de historiales electronicos de 25 departamentos
diferentes (harmonimd.com, 2021). De acuerdo con la informacion proporcionada
por el proveedor del sistema, el software ofrece la oportunidad de definir los propios
flujos de trabajo y protocolos de instalaciones, pudiendo dar seguimiento a los
resultados en todo el hospital, asi como a la calidad y cumplimiento de normas
gubernamentales. También se menciona, que el uso del software logra un aumento
del 30-40% en el tiempo de tratamiento directo del paciente, resultado de no tener

que completar formularios en papel.

De acuerdo con los datos de su pagina web al 2019, FUCAM reportaba la atencion
de 3023 pacientes atendidas en convenio con el Seguro Popular del 2008 al 2013.
Lo que representaba el 26% de las tumoraciones de mama, y el 7% de los casos
gue se detectaban en el pais. Con una plantilla médica de tan solo 140 especialistas
(FUCAM, 2019). A partir del surgimiento del INSABI y la suspensién del Seguro
Popular a principios del 2020, FUCAM comunica el término del convenio con el
gobierno federal. Lo que derivd en la inmediata suspension de atencién y
tratamientos gratuitos para las pacientes, manteniendo la atencion de forma gratuita
a las personas que contaban con una pdliza del Seguro Popular al 31 de diciembre
del 2019. El INSABI agregaba que los nuevos casos diagnosticados en el 2020
serian atendidos en las instituciones federales de manera totalmente gratuita

(Expansion politica, 2020). Ello sugiere que a partir de ese momento las pacientes
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que desearan atenderse en la fundacion tendrian que pagar por la atencion y

tratamientos recibidos.

A continuacion, se presenta un comparativo de las cuotas establecidas por tipo de
consulta/servicio durante el 2020, y los ajustes realizados al 2021. Posteriormente
se presenta el total de servicios brindados durante el 2017, 2019 y el 2020 que
reflejan el impacto de la pérdida de la gratuidad, asi como de las estrategias que la
institucion ha generado para continuar con la atencion. De estos datos, me parece
relevante hacer notar que poco se sabe sobre los costos que una persona y su
familia tienen que asumir al enfrentar un tratamiento de cancer, por tanto, tener que
decidir qué consulta/necesidad es prioritaria sobre otras, lo que limita el manejo

multidisciplinario.

Tabla No.6 Precios por Categoria Socioecondémica 2020-2021.

Precio Precio Precio Precio Precio 2020 Precio 2020
2020 2021 2020 2021
Consultas por Categoria A Categoria B Categoria C Categoria D
Servicio
Consulta 12 vez, $120 $230 $190 $230 $330 $400
Sesion Conjunta,
Curaciones
Consulta $120 $230 $190 $230 $330 $400
subsecuente
Mastografia $350 $440 $440 $450 $500 $600
Densitometria $350 $480 $480 $490 $550 $700
Ultrasonido mamario $390 $470 $470 $500 $530 $600
Papanicolau $280 $300 $300 $315 $350 $400
Consultas otras Especialidades
Genética $600 $600 $650 $700
Clinica del dolor $400 $400 $500 $600

95



Consulta cirugia

reconstructiva

Psicooncologia

Consulta dental

Nutricién

Terapia Fisica

Psiquiatria

Tanatologia

Medicina Interna

$400

$400

$400

$400

$400

$400

$400

$600

$400

$400

$400

$400

$400

$400

$400

$600

$500 $600
$500 $600
$500 $600
$500 $600
$500 $600
$500 $600
$500 $600
$650 $700

Fuente: Datos proporcionados por la coordinacion de atencién médica.

Tabla No.7 Servicios brindados durante el 2017, 2019 y 2020.

Servicio 2017 2019 2020
Consultas médicas 76,992 64,809 69,290
Consulta genética NR +598 329
Cirugia 1,701 +2,270 2,117
Cirugia reconstructiva NR +110 215
Ultrasonido 27,528 25,060 19,965
Quimioterapia 16,601 21,891 19,520
Estudios rayos X 5,000 NR NR
Radioterapia 9,589 10,169 12,039
Internamiento hospitalario 1,500 NR NR
Medicina nuclear 4,421 4,259 3,677
Mastografias NR 54,377 30,586
Nuevos casos CaMa NR 1,424 1,125
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NR = Dato no reportado
Fuente: Datos recabados de la pagina web de FUCAM del 2019 al 2020.

De manera simultanea se generaron cambios en la estructura institucional, tanto en
el area médica como en el area administrativa. Tal es el caso de la creacion de la
direccion de calidad, asi como la reasignacion de cargos en el area administrativa

publicados en la pagina de la fundacion durante el 2021.

Diagrama No. 5 Organigrama Area Médica.
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*La Direccion de Calidad se implement6 en el organigrama hasta el 2021

Fuente. Elaborado de acuerdo con los datos existentes en la pagina web de FUCAM
(2022).

Diagrama No. 6 Organigrama Personal Administrativo.

Desarrollo
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Fuente. Elaborado de acuerdo con los datos existentes en la pagina web de FUCAM
(2022).

En la pagina de la fundacién no se especifica cuantas personas conforman el
personal administrativo, asi tampoco su distribucion por area. Sin embargo, durante
el trabajo de campo se obtuvo que las y los administrativos representan
aproximadamente el 25% de la plantilla laboral. Lo que resulta de interés al
identificar que no solo el personal médico se comunica y relaciona con las
pacientes/mujeres a lo largo del proceso de enfermedad, sino también el personal
administrativo quienes no son reconocidos como personal de salud, sin embargo,
generan estrategias para resolver las necesidades de las pacientes durante la

trayectoria de atencion.

Los cambios institucionales, dieron lugar a movimientos en el personal médico
adscrito de todas las especialidades, por lo que algunos decidieron dejar la
fundacién y colocarse en otras instituciones tanto del interior de la republica como

de la Ciudad de México.

Tabla No.8 Plantilla Médica.

Especialidad Mujeres Hombres
Cirugia Oncol6gica 2 7
Gineco-Oncologia 5 2
Cirugia Plastica 0 2
Oncologia Médica 2 2
Radiologia Intervencionista 6 0
Medicina Nuclear 1 1
Patologia 2 1
Anestesiologia/Algologia 2 1
Cardiologia 0 1
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Médico General 2 0

Fuente. Elaboracion propia de acuerdo con la informacidén recabada durante el

trabajo de campo

Tabla No.9 Plantilla otras Disciplinas.

Especialidad Mujeres Hombres
Fisioterapia 1 0
Psico-oncologia 1 1
Nutricion 1 0
Odontologia 1 0
Psiquiatria * 0 0

* Renunci6 durante el 2021

Fuente. Elaboracion propia de acuerdo con la informacién recabada durante el

trabajo de campo

Actualmente FUCAM se reconoce como una fundacion privada sin fines de lucro
que ofrece un modelo de atencién integral, buscando adaptarse al escenario
gubernamental y pandémico realizando modificaciones en los servicios brindados y
en el acceso a su atencion que, aungue sigue siendo abierta al puablico, representa
un costo o cuota de recuperacion determinada por la fundaciéon (la cual aun se
realiza a través de un estudio socioecondémico, sin embargo se ha comentado la
posibilidad de establecer costos independiente del nivel socioecondémico). Al
presente afio la fundacion reporta una plantilla médica y administrativa de 350

personas, atendiendo a 1500 nuevos casos de CaMa al aifio (FUCAM, 2021).

3.6 Mujeres jévenes (MJ), caracteristicas y proceso de enfermedad

Se considera como paciente joven con CaMa a la mujer con edad igual o menor a
40 afnos (Consenso Mexicano sobre diagnostico y tratamiento del cancer mamario,
2021). Esta delimitacion fue determinada a partir de las diferencias observadas en

los factores de riesgo, las caracteristicas tumorales y los desenlaces clinicos, asi
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como en los intereses particulares para este grupo de edad, como son: la fertilidad,
autoimagen, percepcion de la calidad de vida y objetivos personales. Ademas, se
destaca que los efectos secundarios del tratamiento a largo plazo son
particularmente importantes en este grupo de mujeres debido a las altas
probabilidades de una larga sobrevida.

En nuestro pais se ha reportado que este grupo de pacientes/mujeres se enfrenta
a necesidades no cubiertas relacionadas con apoyo psicologico, fuentes de
informacion y acceso a programas de preservacion de fertilidad, asesoria sobre el
uso de anticonceptivos efectivos y sexualidad. Mas adn, se ha reconocido que las
jovenes mexicanas requieren mas informacion médica, incorporando otras fuentes
a través de medios escritos, electronicos. Reiterando la solicitud de formas mas
efectivas de comunicacion por parte de sus proveedores de salud (Consenso

Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cAncer mamario, 2021).

De acuerdo con las bases de datos facilitadas por el area de Ensefianza de FUCAM,
durante el 2017, afio en el que aun se contaba con Seguro popular, se atendieron
89 MJ (9.34%) de un total de 952 pacientes registradas. De este grupo de MJ se
sabe, de acuerdo con los datos identificados a través del formato electrénico
realizado por el area de trabajo social, que la mayor parte de MJ que acudié en ese
afo eran de la Ciudad de México, y en segundo del Estado de México, reportando
un ingreso promedio de $6000, el comercio fue su principal ocupacion, con un
promedio de 3 integrantes en su grupo familiar. Asi también que 74 MJ contaron

con Seguro popular.

Las bases de datos facilitadas se concentran en aspectos clinicos y poco se rescata
sobre los aspectos que den cuenta de la situacion social y econémica de las
pacientes/mujeres atendidas. Dentro de estos ultimos no se reporta si las MJ
atendidas saben leer o escribir, tampoco se reporta la escolaridad con la que
cuentan, asi como tampoco si hablan o no algun dialecto o lengua indigena. Llama
la atencion que solo 10 MJ fueron reconstruidas y que, en contraste, 74 MJ se
reportan con una sobrevida por arriba de 5 afios. Para el 2019 se atendieron 134
MJ (13.2%) de un total de 1009 pacientes/mujeres registradas en base de datos.
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21 Ante la solicitud de caracterizar a las pacientes/mujeres que se atienden en la fundacion, el area de ensefianza me brind6
la posibilidad de tener acceso a las bases de datos de las cuales recaban informacién con fines académicos, sin embargo,

estas siguen en desarrollo. Por tal motivo, la base de datos del afio 2017 es la mas completa.

Tabla No.10 Mujeres jovenes durante el 2017 y 2019.

registradas

Afio Edad al Seguro Categoria | Estado de origen Estadio Reconstruccion Recurrencia | Sobrevida
diagnéstico Popular Clinico
2017 | 89 mujeres | Sin=14 | A=34 CDMX =38 0=3 Sin =78 5 mujeres 74
menores de menores mujeres
40 afios de | Con =74 | B=26 Edo Mex =30 =3 Con =10 de 40 afios | arriba de
952 . de 89 5 afios
) D=1 Hidalgo = 11 — ; )
registradas lla=31 | *1sindato registradas
E=26 Veracruz = 1 b = 14
Chi =3
apas lla = 16
Puebla = 2
lllb =6
Michoacan = 2
llic=6
Tamaulipas = 1
vV=7
134 ;3 sin
; ato
mujere
2019 | oeres
menores de
40 afios de
1009

Fuente. Datos facilitados por el area de Ensefianza de FUCAM. Elaboracion propia.

El abordaje de atencién y tratamiento para este grupo de mujeres se plantea
multidisciplinario, ya que requiere una planeacion de enfoque individualizado
incluyendo aspectos como: el apoyo psicosocial personalizado, consejeria genética,
referencia para preservacion de reserva ovarica y fertilidad, abordaje de
alteraciones sexuales y de imagen corporal, sintomas de menopausia prematura,

sobrepeso u obesidad, salud 6sea, promocion para la incorporacion a grupos de
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apoyo, y la provisiéon de material educativo con relacién a la informacién médica??,

gue apoye a la toma de decisiones que impactara en su cuerpo y su vida.

Lo que resulta relevante de incorporar ya que, pese a las reacciones que provoca
la atencion de mujeres jovenes, no precisamente se responde de manera efectiva
a las necesidades expresadas, o bien no son exploradas durante la consulta
médica, con el riesgo de que tales necesidades sean interpretadas desde el

esquema cultural del personal sanitario.

Capitulo IV- Etnografia de la dindmica de atencién y la comunicacién del

personal de salud con las pacientes

FUCAM es un hospital fundacion ubicado al sur de la ciudad de México en los
alrededores de Ejido Viejo de Santa Ursula Coapa, en la alcaldia de Coyoacan. Al
fondo de una estrecha avenida, Bordo #100, se puede ver el hospital de color blanco
con detalles rosas. De lunes a viernes llegan desde las 6:00am personal
administrativo y, un poco mas tarde personal médico que se incorpora para iniciar
la atencion de las pacientes, mujeres que acuden de diferentes estados de la
republica, principalmente de la Ciudad de México, quienes ya esperan afuera de la
puerta principal. Generalmente forman una fila que se reduce conforme van
ingresando. Sin embargo, la afluencia de pacientes ha bajado por diversos motivos,
el primero y mas sonado, el haber concluido con la cobertura brindada por el
desaparecido Seguro Popular (2020) que permitia la atencibn de manera gratuita,
particularmente de la poblacion que la institucibn ha denominado “la mas
desprotegida del pais”. Aunque se lograron acuerdos con el nuevo organismo de la
Secretaria de Salud, INSABI (Instituto de Salud para el Bienestar) para garantizar
la gratuidad de las pacientes que ya habian sido registradas, todas las pacientes
nuevas tendran que pagar cuotas establecidas. El segundo motivo, la pandemia por
covid-19 que genero la implementacién de medidas de prevenciéon al contagio de

acuerdo con el semaforo epidemioldgico, entre ellas filtrar a las pacientes

22 El Consenso Mexicano sobre cancer mamario sugiere el uso de un material para el apoyo de la atencién de mujeres
jovenes, el cual esta disponible en la pagina de una ONG (www. jovenyfuerte.com.mx), sin embargo, se observo que dicho

material no es mencionado ni incorporado durante las consultas médicas.
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consideradas como “prioritarias de atencién” (pacientes de 12 vez o que vienen a
estudios), el uso obligatorio de cubrebocas “adecuado”, el no ingreso de familiares

(a menos de que sea solicitado por el médico tratante).

Uno de los principales motivos de asistir a la fundacion es descartar o confirmar la
sospecha de cancer de mama. Por lo que la mayor cantidad de pacientes,
especificamente mujeres, se dirigen hacia la consulta externa, cubriendo el
protocolo estandar de atencién?3. En ocasiones acuden también hombres?* quienes
pueden desarrollar este tipo de cancer, aunque en un porcentaje mucho menor. Su
presencia se torna curiosa a los ojos de las mujeres que esperan en la sala pues

todo el contexto de la institucion esta dirigido a la mujer.

Las pacientes/mujeres que acuden a la fundacién llegan en primer lugar por la
recomendacion de familiares o conocidos, en segundo a través del convenio que se
establece con fundaciones y asociaciones. Asi también, captadas y referidas por el
programa Dr. Vagon?>. Ademas, estan las que vienen recomendadas o enviadas

por consultorios privados (revisar esquema 6).

De acuerdo con lo observado y comentado con el personal de salud al ingresar a la
fundacion, la ruta de atencion dependera del rango de edad de la paciente/mujer y
de la fuente de referencia de la que provenga. A partir de estos elementos se

generaron las siguientes opciones de ruta de atencion.

Rutas de atencion:

23 Protocolo estandar de atencion, se describe en 8 pasos, inicia con la mastografia siguiendo una secuencia de estudios
hasta llegar al diagnostico, derivando en una propuesta individualizada de tratamiento.

24 En el hombre, el CaMa representa menos del 1% del total de los casos. En 2020, se estimaron 2,620 casos nuevos en EE.
UU. (Consenso Mexicano sobre diagnéstico y tratamiento del cancer mamario, 2021). Seria interesante rescatar la experiencia

de los hombres que se atienden en la fundacion bajo un contexto “feminizado”, sumado a las reacciones del personal médico.

25 “El tren de la salud”, es una clinica moévil compuesta por 18 carros de ferrocarril completamente equipados, que utiliza la
infraestructura ferroviaria de Grupo México Transportes para recorrer 22 estados del territorio nacional. Brinda servicios
médicos gratuitos en tres lineas de accion: Prevencién de enfermedades, deteccién temprana y tratamiento oportuno. En este
programa participa FUCAM con un “Vagén de salud integral para la mujer”. (Disponible en
https://lwww.fundaciongrupomexico.org/programas/Paginas/Salud.aspx).
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Opcion a) Pacientes mayores de 40 afios.

Esquema 7. Ruta de atencion opcion a) Pacientes mayores de 40 afios.

Las pacientes llegan a la recepcion principal se registran, pasan a caja a pagar el
estudio de mastografia o ultrasonido, también pueden llegar con su estudio
realizado fuera de la fundacion.

En este caso los médicos valoran la calidad del estudio. Llegan con la encargada

de rayos X, con quien ven la realizacién de la mastografia y/o ultrasonido.

0 Caja .,
Recepcion Recepcion
Recepcién | (pago muestra) "
Rayos X consulta consulta ., :
principal - f externa . externa Ses'on Tratamiento
Mastografia Tra baj o Enfermeria conjunta e
paciente
*diagndstico + . valora Fucam /
. opciones de
Citas Estudios o

complementarios

(registro) v/o social Consulta (entrega Consulta

evidencia pago)
Caja Ultrasonido (carnet) lavez
*sospecha (historia aa
ago L Recepcion . -
(P g ) clinica / consulta externa [estud\os,n’seswon

linica conjunta
biopsia) (cita resultados) ! :

Fuente elaboracion propia.

Si se identifica sospecha de cancer se les abre carnet en trabajo social. Si sale un
Bi-rads?® 4 al 6 (Anomalia sospechosa — Resultados de biopsia conocidos con
malignidad demostrada) se da cita ese mismo dia, si es Bi-rads 3 (Hallazgo
posiblemente benigno) y hay espacio le dan la consulta ese dia, sino se la dan en 2
o 3 dias. Para la consulta llegan a recepcién de consulta externa confirman su
presencia en sistema/dejan carnet esperan a ser llamadas a consulta de 12 vez. Ya
en consultorio alguna de las médicas generales del area revisa los estudios, realiza
la historia clinica y/o la biopsia (con apoyo de los cirujanos/as oncélogos/as).

Al salir de la consulta de 12 vez la paciente paga en la caja el analisis de la muestra,
deja el papel evidencia del pago en enfermeria de consulta externa. Saca cita en la

recepcion para entrega de resultados/diagnéstico.

La paciente regresa 10 dias después para cita de resultados. Pasa por recepcion

principal, paga la consulta en la caja, pasa a recepcion de consulta externa confirma

26 Bi-rads Método que usan los radiélogos para interpretar y comunicar de manera estandarizada los resultados de examenes
de mamografia, ecografia e IRM usados para detectar y diagnosticar el cancer de mama. También se llama Sistema de

Notificacién de Iméagenes y Datos de la Mama (Infocancer; 2021. Disponible en https://www.infocancer.org.mx/?c=conocer-

el-cancer&a=glosario. Consultado el 06/07/2021).

105


https://www.infocancer.org.mx/?c=conocer-el-cancer&a=glosario
https://www.infocancer.org.mx/?c=conocer-el-cancer&a=glosario

Su presencia, espera ser llamada a la consulta. Pasa con los/as cirujanos/as
oncologos/as le entregan el reporte de patologia, le dan la noticia de diagndstico*.
Si el diagnostico es benigno se les da el tratamiento o vigilancia a seguir, si es
maligno se les manda a realizar mas estudios y se les programa cita para la sesion
conjunta donde determinaran el tratamiento a seguir. Al salir de la consulta la
paciente tiene que programar citas para estudios complementarios para
presentarlos el dia de su cita de sesidn conjunta.

A veces al terminar la consulta las y los médicos llaman a navegacion para que
apoye a las pacientes con las citas, 0 en menor cantidad llaman a psicooncologia
para apoyo emocional. Navegacion solicita apoyo de tanatologia o psicooncologia
cuando considera que las pacientes requieren o piden acompafiamiento emocional.
Si las pacientes no lo requieren o no lo desean la navegadora solo checa que las
citas para estudios estén completas, resuelve dudas y da por terminado el proceso

de atencion.

El dia que las pacientes acuden a la sesion conjunta pasan después a la consulta
externa donde les daran el plan de tratamiento de acuerdo con el tipo de cancer y
el avance de la enfermedad. En la consulta los cirujanos/as le plantean a la paciente

si desea continuar en FUCAM o si se atendera en las opciones de gobierno.

Opcidn b) pacientes menores de 40 afios.

Esquema 8. Ruta de atencion opcion b) Pacientes menores de 40 afos.

Caja ,
(pago muestra) Recepcidn Sesion
conjunta

¥ Tratamiento

Recepcion

Recepcion consulta

. consulta externa
principal externa

Trabajo Enfermeria Consulta

(registro) social Consulta ‘ (entrega evidencia *diagnastico R *paciente valora
page) complementarios Fucam / opciones

lavez de gobierno

Caja (carnet) Citas

+
Recepcién (estudios/sesién Consulta
consulta externa conjunta) genética

(historia clinica/
(pago) estudios /

biopsia)

(cita resultados)

Fuente elaboracion propia.

Para las pacientes que estan en este rango de edad no se recomiendan examenes
clinicos para la deteccion de CaMa, a menos que cuente con antecedentes

familiares significativos, 0 una mutacién genética conocida que aumente el riesgo
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para este tipo de cancer (gen BRCA), o haber recibido radioterapia dirigida al torax
antes de los 30 afios (American Cancer Society, 2021). Por lo que al registrarse en
la recepcion principal las pacientes mencionan la molestia o sintomas de la mama
como motivo de consulta, o bien acuden por referencia médica. Se registran datos,
pasan a trabajo social para generacion de carnet, las envian a consulta externa
pasan a consulta de 12 vez. Las médicas generales revisan la molestia reportada y
realizan la historia clinica, refieren a estudios o solicitan realizar la biopsia a la o el
cirujano asignado en la consulta externa. Envian a la paciente a sacar citas para
estudios complementarios y para entrega de resultados/diagndstico. En la consulta
de resultados si el diagnéstico es benigno le dan indicaciones de tratamiento o
vigilancia, si es maligno le solicitan estudios complementarios y la programan para
sesion conjunta para determinar el tratamiento a seguir. En este rango de edad

incluyen consulta con genética.

Opcidn c¢) pacientes que vienen de organizaciones/convenios.

Esquema 9. Ruta de atencion opcion c¢) Pacientes que vienen de
organizaciones/convenios.

Estudios d Consulta *Paciente valora Consulta 1a vez
Scl;nlt‘:; . externa completar ruta (historia
de diagndstico Trabajo social clinica/biopsia)

Entrega de formal fucam*

mastografia, (carnet) +

/ opciones de Estudios
gobierno

ultrasonido, resultados
ginecoldgicos "asesoria”

complementarios

Fuente. Elaboracion propia.

Las pacientes que vienen de organizaciones con las que se tiene convenio se

realizan estudios de control: mastografia, laboratorios, biopsia -por sospecha-.

Se agenda cita para entrega de resultados en la modalidad de “asesoria”. Lo que
antes era realizado por una administrativa que brindaba la informacion de los
resultados —Las Implicaciones del rol asumido por la administrativa genero

modificaciones por parte del area médica—.

Actualmente la informacion de los resultados es comunicada por las y los médicos

de consulta externa entregando a las pacientes el reporte de resultados. Es decir,
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la noticia del diagnéstico (benigno/maligno). Las y los médicos enfatizan que la
paciente tiene la posibilidad de decidir si se atiende en la fundacién o no. Es decir

gue el convenio no obliga a las pacientes a continuar con la atencién en la fundacion.

Si la paciente desea continuar en FUCAM se le abre carnet en trabajo social y pasa
a consulta de 12 vez para historia clinica mas la realizacion de estudios

complementarios, hasta llegar a la sesion conjunta.

La dinamica de la atencion que corresponde a la comunicacion de noticias, “cancer
0 No cancer”, se concentra en los siguientes espacios de la Consulta Externa.

1. Recepcién

2. Consultorios

3. Enfermeria

4. Sala de sesion conjunta

1) Dinamica Recepcion

Esquema 10. Espacios y dinamica de atencion: Recepcion

- Recepcion

|:| Entrada Personal

Expedientes Subsecuentes/Curaciones

Consultorios Consulta Externa

Consultorios

Quimioterapis Externz
Curaciones
Freconsufta

Conzulta externa [ Primera vez

Qumicterzpia

Pasillo

Area de comiday
cafeteria
(sillones) Sala de Espera

Fuente. Elaboracién propia, trabajo de campo (2020-2021).

La recepcion de consulta externa esta ubicada al fondo de la planta baja, cuenta
con la sala de espera con mayor afluencia de gente, entre personal de salud,
pacientes y familiares. En esta coinciden pacientes/mujeres que entraran a la
consulta externa sea por seguimiento, nuevo ingreso para apertura de expediente,
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de preconsulta (valoracion de enfermedades benignas o cancer), ingresos a
quiréfano, o tratamiento por quimioterapia. Ademas de pacientes/mujeres que
programaran citas con las administrativas que se encuentran de fijo en la recepcion
0 quimioterapia (con un horario de 8 a 8), y familiares que esperan el informe de sus
pacientes que entraron a cirugia o bien que acompafian a pacientes que ingresaron

a la sala de quimioterapia.

La recepcion esta organizada en un espacio que cuenta con tres asientos y tres
computadoras en los que se colocan tres administrativas asignadas a recepcion de
consulta externa. Dos mujeres se encargan del control y programacion de la
consulta externa, primera vez y curaciones. Una tercera mujer que se encarga del
control y programacion de la agenda de quimioterapia. Sobre el escritorio de las dos
primeras, se encuentra un organizador de plastico marcado con los nombres de las
doctoras que se encargan de la consulta de primera vez, sobre este colocan los

carnets de las pacientes de acuerdo con la programacion del sistema interno.

Atras de las asistentes se encuentra un pequefio recipiente de madera en el que
estdn pegados dos letreros que dividen los expedientes entre subsecuentes y
curaciones. A un lado de éste, se encuentra un mueble de madera sobre el que se
colocan los expedientes de las pacientes que se veran a lo largo del dia (de acuerdo
con los turnos). Los expedientes estan organizados en orden alfabético y nimero
de expediente. Dentro del mueble se guardan los expedientes que corresponden a
las pacientes que asistiran en el siguiente turno o dia. Una cuarta mujer se encarga
de llevar los expedientes del archivo a la recepcion, y viceversa. Asi también se
encarga de buscar los expedientes que son prestados a otras areas. Todo esto lo
organiza a partir de una lista que se genera desde un sistema/software interno que
corresponde con las citas programadas, la verificacion de las pacientes que
ingresaron durante el dia (a través de la recepcion de la entrada) y el pago de la cita

0 procedimiento a realizar.

2) Dindmica Consultorios
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Esquema 11. Espacios y dinamica de atencion: consultorios consulta externa

- Consultorio

El espacio de los consultorios de la consulta externa es basicamente el mismo en proporcion

Sala de O

exploracion

escritorio

I:] D sillas

Sala de espera frente a los consultorios

—

Fuente. Elaboracion propia, trabajo de campo (2020-2021)

El area de consulta externa esta conformada por 10 consultorios, 5 de ellos estan
ubicados sobre un largo y estrecho pasillo del lado izquierdo a la recepcién. Los
consultorios estan conformados por un espacio de aproximadamente 3 x 4 metros
cuadrados, recubierto por un vidrio grueso transparente por el que se puede ver
hacia el interior. Al entrar, del lado derecho pegado al muro de vidrio estan
colocadas dos sillas, en las que generalmente el médico o la médica le indican a la
paciente que se siente del lado izquierdo (coincide con el lado visual inmediato), y
del lado derecho al familiar (esto cuando en ocasiones llega a entrar el familiar, sea
porque la paciente requiere de apoyo instrumental o porque la/el familiar se manda
llamar para que reciba informacién de importancia para la paciente). Debido a las
condiciones de contingencia por covid-19 las sillas se colocan pegadas al vidrio, y

mas alejadas del escritorio médico.

El escritorio de la médica o el médico queda a la mitad del consultorio, sobre el
escritorio se encuentra una computadora pegada del lado izquierdo. Del lado
derecho se encuentra un separador lleno de formatos (rellenados y agrupados,

previo a cada turno, por enfermeria). Estos formatos corresponden a la
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programacion de estudios, citas proximas, referencia a otras areas,

recomendaciones, presupuestos y pagos por realizar.

La sala de exploracion se encuentra sobre el lado derecho del consultorio
(dependiendo del lado donde se ubique la entrada al consultorio). Estd conformada
por un pequefo vestidor en el que las pacientes se desvisten y colocan una bata
abierta del frente para ser revisadas por el médico/a. También cuenta con una mesa
de exploracién, un lavamanos con un espejo, botes de basura clasificados por tipos
de desechos. Asi también un recipiente de plastico que contiene material de
curacion, y en ocasiones se cuenta con un equipo de ultrasonido con ruedas que se

puede mover hacia los diferentes consultorios.

La rutina de la consulta consiste en que salen las y los médicos al area de recepcion
pasan por expedientes sean subsecuentes o de primera vez, tienden a tomar dos
expedientes, llaman a las pacientes que se encuentran en la sala de espera general,
mencionan el nombre en voz alta, y las pasan a la pequefia sala de espera que se
encuentra frente a los consultorios. Les piden que esperen a pasar a los consultorios
conforme las vayan llamando. Previamente enfermeria les toma signos y las pesan.
Esta ultima actividad llegé a suspenderse en semaforo rojo por motivo de la

pandemia.

3) Dinamica Enfermeria

Esquema 12. Espacios y dindmica de atencién: Enfermeria

- Enfermeria de Consulta Externa Area de enfermeria

Sala de espera interna

Consultorios

Fuente. Elaboracion propia, trabajo de campo (2020-2021)
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Se encuentra ubicada al fondo del pasillo de los consultorios de consulta externa,
corresponde a una pequefia mesa de madera, con bancos redondos. Generalmente
se encuentran 3 enfermeras por turno, a veces esta una enfermera sola por la tarde.
Aunque también llegan hombres a realizar practicas de enfermeria, la gran mayoria
son mujeres. A un lado tienen un mueble de madera con cajones que resguardan
material de curacién, aparatos para medir el tumor (vernier), estetoscopio, tablet
para calcular signos, y formatos para los distintos procedimientos. Dentro de las
actividades que realizan estan asistir a las y los médicos con los procedimientos,
rellenar los formatos de los consultorios, entregar otros segun los soliciten, van por
estudios pendientes a otras areas (rayos X, laboratorios), traen expedientes de
recepcion y llaman a las pacientes a solicitud de algunas y algunos médicos,
resguardan la agenda de programacién de sesidn conjunta, programan las citas de
cirugia plastica (aunque el control de la agenda recientemente quedo a cargo de
recepcion), recogen los expedientes que ya fueron utilizados de los consultorios,
llevan el control de los frascos de biopsias para ser entregados a patologia previo
entrega de pago por parte de las pacientes, refuerzan o explican los pasos del
proceso "administrativo" a las pacientes (a donde ir y para qué) que regresan a

preguntar a los consultorios, resguardan el mobiliario del area.

Si hay falta de personal, tienen que dividirse entre quienes estaran en segundo piso,
en los consultorios que estan en el area de cuidados paliativos, que corresponden
a clinica del dolor, nutricién, ginecologia (servicio nuevo), psicologia, psiquiatria,
fisioterapia.

4) Dindmica Sesion Conjunta.
Esquema 13. Espacios y dinAmica de atencién: Sesién conjunta.
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Esquemas

- S5ala de Sesion Conjunta
adscritos Otras disciplinas Residentes

Sala exploracién O O O O O O O O D Residente |
ol
COO0 00O 00O O |
Entrada

Enfermeria Servicio de Cafeteria

Sala de Espera Pacientes Sesion Conjunta

| . | | sillones

Fuente. Elaboracion propia, trabajo de campo (2020-2021).

Las pacientes se encuentran reunidas en la sala de espera ubicada en la parte
exterior de la sala de sesién conjunta. Las enfermeras salen a la sala y van pasando
a las pacientes una por una hacia la sala de exploracion. Les explican que pasaran
a ser revisadas por todos los médicos -nunca se menciona médicas- del turno. Al
pasar las pacientes, el personal estd de espaldas o de lado. En ocasiones las
pacientes al entrar dicen "buenos dias", en otras solo pasan sin decir nada.

Generalmente pocas voces se escucha que responden a ese "buenos dias".

En el turno matutino.

Del lado izquierdo encabezando la mesa se sienta el jefe del area médica o bien el
doctor o doctora que le siga en rango, seguido por el jefe de ensefianza. A los lados
inmediatos se sientan las y los adscritos conforme van llegando y se sientan con

guien tienden a platicar/llevarse.

De la mitad de la mesa hacia la derecha, se van sentando profesionales de otras
disciplinas como la odontologa, el psicologo. Hacia el lado derecho se van sentado
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las y los residentes de ginecologia, sean rotantes o estudiantes del curso de
mastologia, a quienes les llaman Cepaem’s. Al final, de lado derecho superior se
sienta frente a una computadora la o el residente asignado para redactar la nota de

las pacientes vistas durante toda la sesion.

La secuencia de la sesion sucede a partir de la presentacion del caso en voz alta
por parte de las y los adscritos, después se leen los resultados de los diferentes
estudios realizados, se interpretan las imagenes actuales, se comparan segun sea
el caso con estudios previos, y se valora el comentario de la nota anterior. Esta
informacion es proyectada en la pantalla que se encuentra al final del salon, al fondo
del lado derecho. Al terminar de leer el caso en voz alta el cirujano o la cirujana de
mayor rango, o bien alguien de las y los adscritos que esté presentando el caso se
levanta para dirigirse a la sala de exploracion donde se encuentra la paciente
descubierta del torso usando una bata con abertura hacia el frente esperando a ser
revisada por el equipo médico presente en la sala. Generalmente se llegan a reunir
alrededor de 15 médicas y médicos para explorar a la paciente. Al finalizar la
exploracion, quien presentd el caso en voz alta, pregunta las opiniones de las y los
presentes respecto a las caracteristicas del tumor, los antecedentes, saca una

conclusién, y dicta la nota a la o el residente que quedé a cargo.

Las pacientes que se programan para sesion conjunta son las que ya cuentan con
un diagnaostico de cancer, pero que se comentara o consultara su caso de manera
conjunta “con todos los médicos del hospital” <asi les dicen a las pacientes> para
decidir el tratamiento, asi como las referencias a los diferentes servicios y/o
disciplinas, todo esto a partir de los estudios reportados, exploracién realizada y la
etapa clinica de la enfermedad. También se llega a sesionar a las pacientes cuyos
diagnésticos resultan poco claros o en los que la o el cirujano que atendi6 tiene duda

sobre el tratamiento a seguir.

Las enfermeras solicitan los expedientes (papel) de las pacientes que se sesionaran

al personal encargado del archivo, y se encargan de verificar y alistar a las pacientes
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que subiran a la sesion. Posteriormente las y los médicos revisaran tanto el

expediente en papel, como el expediente electrénico en el sistema Harmoni.

En el turno vespertino.

La sesion se da con la misma dinamica descrita, pero con las y los adscritos de la
tarde. Con la excepcion de que ya no se presentan el jefe del area médica, ni el de
ensefianza. Solo se realiza a cargo del coordinador de la atencidbn médica de la
tarde, adscritos, cepaem’s y otras disciplinas como psicologia y navegacion quien
funge como apoyo administrativo del &rea médica.

4.1 La atencion diaria en FUCAM

Las pacientes van llegando a la fundacion a partir de las 7:00am, para que
alrededor de las 8:00am esperen a ser atendidas en las salas de espera de la
consulta externa, mientras el personal médico se reune en la sala de sesion
conjunta en el segundo piso, para revisar a las pacientes, comentar el caso, y
determinar la conducta a seguir en el tratamiento. En la sala se encuentran reunidos
adscritos, residentes y rotantes de especialidades en cirugia, oncologia,
ginecologia, y radiologia. Sumado a la presencia necesaria de una enfermera que
prepara a las pacientes para la revision, y en ocasiones asisten adscritos de

odontologia y psicooncologia.

La sesion inicia al finalizar la clase de las y los residentes (7:00am), se revisan
aproximadamente de 7 a 12 pacientes en la sesion del turno matutino. En este lapso
personal de cocina sube algin mend para que las y los asistentes desayunen
mientras dialogan los casos y comentan los temas pendientes del dia. Siguiendo un
orden jerarquico, todo el personal médico asistente pasa a revisar a cada una de
las pacientes, comentan el caso, se hacen preguntas a las y los médicos en
formacion y, generan la nota médica del manejo que se dara al caso. La sesion

concluye alrededor de las 10:00 am.
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Al término de la sesion las y los médicos se dirigen a la consulta externa, cada uno
toma un consultorio, la preferencia del consultorio depende de la antigiiedad. Las
actividades del dia se realizan de acuerdo con un rol que es determinado por los
coordinadores de los turnos (matutino-vespertino). Teniendo que cubrir un dia de
hospitalizacion, quiréfano, curaciones, la consulta es la “mas repetitiva”, y dentro de
esta se les asigna un dia para pacientes de primera vez, que incluye realizar

biopsias, y mas recientemente la creacion de un dia para la entrega de resultados.

La rutina en la consulta externa (planta baja) inicia cuando las y los médicos pasan
por expedientes en papel colocados sobre un estante de madera ubicado detras de
las recepcionistas. Toman de 2 a 3 expedientes, llaman en voz alta a las pacientes
y les piden que esperen sentadas en la salita de espera que se encuentra frente al
consultorio nimero tal. Hay quienes deciden solicitar a las enfermeras que se
encuentran al final del pasillo que les lleven expedientes hasta su consultorio y
llamen a las pacientes para que esperen a pasar. Pero si la o el médico tiene
rotantes o residentes a su cargo, son estos Ultimos quienes realizan dicha tarea.

Ya en el consultorio, antes de que entre la paciente la o el adscrito revisa el
expediente electronico, revisa estudios de imagen en el sistema, compara
informacion con el expediente en papel, llena formatos para citas o estudios, realiza
receta médica segun sea el caso. Entra la paciente, la exploran, le dan la
informacion sobre la enfermedad, entregan formatos y recetas. Todo este proceso
se repite hasta que se terminen los expedientes y citas programadas para el turno

en cuestion: matutino 8am-2pm; vespertino 3pm-8pm.

Esquema 14. Espacios y dinAmica de atencién: rutina diaria.
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Llegada a la fundacion

Espera a ser atendida en sala de espera consulta externa

8:00am 10:00am 2:00pm

Inicio sesion conjunta Término sesion/Inicio consulta Consulta médica de acuerdo con rol de actividades

Personal médico (adscritos, residentes, enfermeria)

hospitalizacion, quiréfano,
curaciones, la consulta
(repetitiva), biopsias, dia
Toman de 2 a 3 expedientes en papel (recepcion) para la entrega de

Llama en voz alta a las pacientes/mujeres (sala de espera) resultados.

Revisan expediente elecironico, sistema de imagenes, llenan
formatos para citas y recetas (consultorio)

Entra la paciente, la exploran, dan informacion sobre la
enfermedad segun sea el caso, entregan formatos y recetas

Fuente. Elaboracién propia, trabajo de campo (2020-2021).

4.2 Adaptaciones a la Pandemia

En FUCAM el proceso de atencién durante la pandemia implico la
incorporacion de medidas como el triage filtrando a las pacientes consideradas
prioritarias, el uso de cubrebocas adecuado, la sensacién de riesgo al contagio, asi

como las experiencias de duelo y miedo al contagio.

A inicios de la pandemia, cuando una paciente/mujer llegaba a la puerta de la
fundacion se encontraba con una navegadora, miembro del personal administrativo,
vestida de ropa casual, con una filipina rosa y cubrebocas. Quien verifica el uso de
cubrebocas, organiza a las pacientes en una fila, las filtra por motivo de ingreso, les
solicita identificacion, o bien les pregunta por sus documentos requeridos para pasar
con trabajo social y solicitar su estudio socioeconémico. Pasa de una a una a las
pacientes por el tapete, les da gel. Una enfermera que estd a un lado de la puerta
de entrada les toma la temperatura y les da otra vez gel, pregunta presencia de

sintomas de sospecha de covid como tos, fiebre, diarrea, dolor de garganta, gripe.
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Bajo este contexto, una de las principales problematicas que enfrent6 el personal
administrativo es el ingreso de las pacientes, pues se forman enormes filas en la
puerta principal debido al tiempo de espera para ingresar. Lo que genero el enojo
de las pacientes/mujeres, ademas de que algunas son reprogramadas y vienen de
lejos. Por lo que se escucha comentar a una de las administrativas: Como que no

asimila la gente que hay una pandemia, y es que no pueden pasar todas juntas de

golpe.

Horas mas tarde bajan de la sesion conjunta las y los médicos asignados al filtro
vistiendo pijama quirargica, cubrebocas, careta o goggles, bata y gorro quirlrgicos.
Se coloca una mesa y una silla en la entrada principal en la que la o el médico
asignado atiende a las pacientes que esperan a pasar a consulta. Revisa el
expediente electronico vy filtra a las pacientes consideradas “prioritarias”, que son
las de 12 vez o que vienen a estudios. Ellas pasan a los consultorios o a las areas
de estudios. Las pacientes de mas de 3 meses en seguimiento se reagendan, y se

entregan recetas para aquellas que necesiten continuar con su medicacion.

Un segundo problema que enfrenta el personal administrativo es el verificar el uso
de cubrebocas por parte de las pacientes. Una de las administrativas comenta
“Algunas pacientes se meten con pafioletas en la cara y hacen creer gque traen
cubrebocas, pero se dieron cuenta en alguno de los servicios que no. Ya se avisa

de estos pequefios trucos que toman algunas pacientes”.

En las salas de espera se pueden observar los asientos marcados para sentarse de
forma intercalada, mientras que una de las recepcionistas solicita sana distancia a
las pacientes que se encuentran en los pasillos. Otra de las recepcionistas pide a
los familiares usar cubrebocas o no podran ingresar a los consultorios con su
paciente. En el area de recepcion de la consulta externa se acerca una paciente a

preguntar, a lo que la recepcionista comenta Sefiora no puedo hablarle si esta de

ese lado, pase del lado de la proteccion porgue me regafian.

Hay que mencionar, ademas, que a consecuencia de los contagios por covid-19

entre el personal de la fundacion se tuvieron que compensar las ausencias por
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motivos de incapacidad y/o vacaciones, lo que se refleja en que hay poco personal

médico en la consulta.

Al pasar hacia los consultorios se puede observar una mayor distancia entre las
sillas destinadas para las pacientes y el escritorio de la o el médico que les atiende.
Ademas de que cada consultorio contaba con un recipiente con gel colocado sobre
el escritorio, proporcionado por la institucion y administrado por el personal de
enfermeria. Mientras se camina sobre el pasillo se puede escuchar a una de las
pacientes preguntar: Dra. ¢ Me puedo vacunar? Es que me da miedo haga reaccion
con algo. Tampoco queria venir por miedo a contagiarme. Lo que se convertiria en
la pregunta y el miedo comunmente expresados por las pacientes durante los

primeros meses de la pandemia.

En uno de los consultorios esta la Doctora Valencia, cirujana adscrita (43a), quien
ademas de usar mascarilla N95, careta plastica, gorro y pijama quirargica, realiza
un repertorio de conductas de prevencion al contagio antes de iniciar la consulta.
Ella rocia con un atomizador los dos escritorios que estan dentro del consultorio
como una forma de desinfectar el mobiliario antes de usarlo. A su vez, saca otro
atomizador que utilizara solo para la desinfeccion de las manos. Cabe sefialar que
hay diferencias en cuanto a las medidas de prevencién, es decir, no todas, todos se

cuidan de la misma forma.

Por otro lado, hubo quien expresé encontrarle ciertas ventajas al uso del
cubrebocas, como por ejemplo al comunicar las “malas noticias durante la consulta”.
Tal es el caso de una de las residentes quien comenta Yo soy muy expresiva y hago
caras facilmente, y me ha ayudado ahora usar cubrebocas, porgue no se ve mi cara

al hablar con las pacientes (ginecologa, 30a)

Al llegar la tarde una de las pacientes que sale de la consulta se queja con una de
las administrativas en el pasillo El doctor me indic6 que no hablara durante la
revision varias veces. Sé que estamos nerviosos por la pandemia, yo traia doble

cubrebocas, el doctor no traia mas que uno y no traia careta, no me senti a gusto
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en su consulta, no me dio confianza, ni seguridad y poco interés. Parecia que traia

prisa y le insisti para que me revisara. No quisiera me volviera a atender.

Con el pasar de los dias, y en el ir y venir de quienes se recuperan y quienes se
contagiaban, se hacen notar las largas ausencias de personal médico y
administrativo que sufrieron complicaciones de salud, y algunos incluso fallecieron.
Las noticias del estado de salud del personal se comunicaban de voz en voz, o0 a
través de los chats de WhatsApp.

Inicia la jornada del turno matutino en la consulta externa. Entro con la doctora
Arteaga (gineco-onco), momentos después entra al consultorio la doctora Valencia
(cirujana oncologa) a tomar unas cosas del que antes era su escritorio. Después de
un largo periodo sin contagiarse e incluso suplir a algunos de los médicos
contagiados, se hizo notar su ausencia ya que se contagio de covid19 en el mes
enero. A su regreso se hace evidente su pérdida de peso, lo que la hace ver mas
delgada, y a decir de algunos hasta mas joven. Un grupo de enfermeras la saludan
efusivamente Doctora. ya esta de regreso, qué gusto. Al notar la reaccién le
comento a la doctora. que no la reconoci. La doctora Valencia responde Volvi a
nacer, fue toda una experiencia, tenia miedo por mi mama porque tengo el
antecedente de un hermano que fallecié en junio por covid y tenia miedo. Me la
pasaba pensando. Me ayud6 mucho regresar a trabajar porque me la pasaba
pensando; estar en terapia, la falta de aire al darme cuenta de que algo no andaba

bien.

En otro de los consultorios una de las residentes se aplica gel constantemente al
tomar expedientes, después de atender a las pacientes o al tocar alguna superficie.
Esta conducta se repite a tal grado que la adscrita a quien asiste le comenta Te voy
a retirar el gel, ya estdas mojando todos los expedientes. La residente le comenta

gue tiene miedo de volverse a contagiar.

Hacia la tarde, las recepcionistas comparten sus experiencias con el covid, una de

ellas comenta Me siento fatigada, mi padre y mi esposo fallecieron por el covid. Pero
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no he solicitado descanso porque ya sé como me pasa, hasta que esté hasta el
borde.

La experiencia de la pandemia generd importantes cuestionamientos sobre las
acciones clinicas a seguir respecto de la atencion de enfermedades cronicas, como
es el caso del cancer (Fuchs, Rosas, Bejarano, 2020), lo que derivo en realizar
adaptaciones bajo un escenario de incertidumbre. La trayectoria de atencién se vio
modificada y centrada en las pacientes consideradas prioritarias (primera vez y
estudios), dejando en segundo plano las necesidades por resolver de las pacientes
que se encontraran en seguimiento, destacandose la agenda médica sobre la
agenda del paciente (entrega de receta médica). Ambas enmarcadas por un
dispositivo institucional que configura el sistema que regula las interacciones
(Hamui, Paulo & Hernandez, 2018), lo que se ve reflejado en las delimitaciones de
los espacios para interactuar, en el control de los ingresos, en la configuracién de la
vestimenta (quienes deben usar pijama quirtrgica —personal médico— y quienes no
—personal administrativo—), asi como en el mantenimiento de la atencién a pesar de
las largas ausencias de personal derivado de los contagios. Por otro lado, se hace
notar como el personal administrativo, quienes no suelen recibir la etiqueta de
personal de salud, generaron estrategias de solucion y comunicacién para con las
pacientes, y asi adaptarse a las recomendaciones sanitarias, al tiempo que buscan
cumplir con las expectativas de la agenda administrativa (Hamui, Paulo &
Hernandez, 2018).

Tales condiciones delimitaron los espacios y las formas de interaccion durante el
encuentro personal de salud-paciente, implicando una redefinicion constante de la
interaccién, sustituyéndose la interaccion cara a cara por el uso de accesorios,
concentrandose en la comunicacion no verbal que es presumiblemente involuntaria
y corresponde a los gestos, posturas corporales, pero que también proviene de
objetos portados por el individuo, del medio o del entorno en que tiene lugar la
interaccién (Goffman, 1959; Rizo, 2011). Elementos como el uso o no de
cubrebocas, vestimenta especial, mantener la sana distancia entre otras medidas

representaron fuentes de confianza-desconfianza durante los encuentros, lo que
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hizo més compleja la interpretacion de las intenciones del otro. A lo que se sumg la
sensacion de contagio que se hacia presente en las expresiones verbales y no
verbales, asi como en las conductas de cuidado implementadas previas o
posteriores a la experiencia de contagio por covid19. Mas aun, la experiencia de la
pandemia se caracterizé por las expresiones de miedo al contagio y duelo por la
pérdida de familiares y compafieros de trabajo conformandose tramas (Hamui, L.,
2011) que reconfiguraban la experiencia de la atencién impactando en la

comunicacién durante el encuentro personal de salud-paciente.

4.3 De una atencién publica a una privada

Durante el mes de septiembre/2021 se destind una de las sesiones médicas
a la importancia que en este momento tiene para la fundacion enfocarse en mejorar
la calidad de la atencion, lo que esta relacionado con reconocerse como una
institucion privada que busca adaptar sus servicios a una poblacion que pueda
costear los procedimientos y/o tratamientos. Es decir, esta sesion representa las
nuevas légicas administrativas, por tanto, la difusion de una cultura corporativa
centrada en una atencion de excelencia, de lo que se espera influya en la
comunicacién verbal y no verbal durante el acto médico. Esta sesion estuvo a cargo
del jefe del area de calidad, creada durante este afio. En la sala se encontraban
alrededor de 30 miembros del personal médico conformado por residentes,
rotantes, y adscritos de todas las jerarquias quienes miraban en silencio la

presentacion de power point proyectada en la pantalla al fondo de la sala.

El doctor Renteria?’, jefe del area de calidad inicia mencionando:

El objetivo de la sesion es atender mas rapidamente a los pacientes y de una
manera mas eficiente. ¢ Pero, qué es calidad? Haber hagamos un ejercicio.
Todos saquen una hoja, escriban del 1 al 10. ¢ Qué calificacién se ponen si
ustedes fueran un paciente y vinieran con ustedes mismos?

Posteriormente el doctor retoma la definicién de calidad de acuerdo con Donabedian
(1966) el padre de la calidad en la atencion, desarrollando que la calidad tiene que

27 Los nombres utilizados son ficticios
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ver con la estructura, el proceso y los resultados. Donde la atencién involucra a
todos “de puerta a puerta”, desde el personal administrativo, pasando por el
biomédico y también estan los pacientes. Dentro de los indicadores de resultados
uno de los principales tiene que ver con las expectativas del usuario mediante un
servicio de mayor calidad, lo que en este momento corresponde a una de las

necesidades que se tienen que satisfacer.
El doctor Renteria, continta:

¢, Qué es lo que espera el paciente? Imaginen que quieren comprar la mejor
hamburguesa. Se proyecta en la pantalla la foto de dos hamburguesas para
ejemplificar “lo que esperas versus lo que recibes en realidad”. Bueno, esta
comparativa aplica para un producto o servicio. Es igual a eso. ¢Como se
van a sentir en cuestion de la expectativa de la satisfaccion del producto?

El doctor agrega. Este es un ejercicio que realizan en mercadotecnia.

Posteriormente el doctor Renteria realiza otra pregunta ¢Qué espera el paciente
recibir de nosotros? Lo que menciona como un “regresar a la historia del paciente”.
En este punto el doctor plantea las multiples opciones de atencién que ahora tienen
los pacientes, pues se pueden atender en cualquier otro hospital del sistema de

salud al que les sea posible.

El doctor Renteria menciona de manera enfatica:

De repente llegan a FUCAM, qué es un hospital privado... Por lo que absolutamente
todos los pacientes que llegan son privados. Ya no hay de que “hay pacientes de
Seguro Popular...” Somos un hospital privado, el cual estamos atendiendo a todos
los pacientes, hay un contrato de servicio entre el paciente y la fundaciéon. Por lo
gue el paciente esta pagando una cuota por servicio. El dar cuota o pago implica
que el paciente dice “Estoy pagando una cuota y estoy esperando algo a cambio”.

El doctor agrega:

¢, Qué se le ofrece al paciente por el pago de su servicio? Regresamos al ejemplo
de la hamburguesa, es acercarnos a conocer qué es lo que espera el paciente, se
trata de la excelencia en el trato.

Para continuar, el doctor Renteria explica cémo han cambiado los pacientes en los
altimos 10 afios. Menciona que los pacientes ahora llegan con diagndsticos de

opinién del “doctor google, del doctor yahoo”, llegan con el diagnéstico impreso leido
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en redes sociales. Sefala, “Los pacientes estan mas educados, y progresivamente

va a pasar mas”.

Menciona:

Al cambiar los pacientes, digamos la forma en que los pacientes llegan, ya no son
pacientes con el bajisimo nivel socioeconémico que teniamos antes con el pago del
seguro popular. Ya son pacientes que estdn pagando, por lo que de alguna forma
tienen una experiencia previa de como aprendieron a ser tratados. En los pacientes
en general “La cultura de satisfaccion en el servicio ha cambiado”.

Mientras continua la exposicion, hubo quienes tomaban fotos a las diapositivas,
otros miraban sin hacer algun comentario. Por lo que el doctor Renteria sigue
desarrollando su tema ahora mencionando sobre la importancia de dar seguimiento
a las quejas. Comenta que hace 15 o 20 afios llegar a una tienda o a un hospital y
poner una queja en algun buzoén no tenia repercusion alguna. Pero “hoy en dia, si
no le hacemos caso nosotros al paciente, qué hace después si no se sintio atendido

ante una queja, despotrica cosa y media en redes sociales”.

Agrega:

De ahi la importancia o valor de atender un paciente, porque hoy, ya tenemos
competencia. Los pacientes ya pueden decidir irse a otros hospitales. ¢ Qué pasa si
el dia de mafana dejan de entrar pacientes por la puerta...? Qué pasa si el dia de
mafiana dejan de entrar personas a un McDonald’s y esta vacio y deja de vender,
cierra. Ya somos un hospital que estamos en ese riesgo, de poder cerrar si no
mantenemos a nuestros pacientes.

Respecto a las redes sociales comenta que son un arma de doble filo
Describe:

Porque ahora los pacientes llegan con un nivel de exigencia mayor, pacientes con
nivel socioeconémico mas alto y que tienen acceso a mas tecnologia.

El paciente quiere entender mejor su enfermedad, hace 70 afios el médico era
incuestionable, el paciente no preguntaba al personal de salud, la palabra del
médico era casi palabra divina. El dia de hoy los pacientes saben sobre las bases
de su enfermedad y quieren que se les explique ¢Oye qué va a pasar? ¢Y si me
tomo esto? Sabe qué no me de esa medicina porque lei que esa medicina me tira
el pelo, ¢no me puede dar una que no me lo tire?

Continda:
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Entonces aqui empezamos, desgraciadamente esta negociacion de “haber no, el
tratamiento es asi...” No se puede obligar a alguien... AqQui no nos peleamos...

Respecto a este punto menciona la importancia de evitar conflictos con los
pacientes, aclarando:

“Nunca se peleen con un paciente” Si no pueden, se puso violento o algo asi,
derivenlo. Pasenlo a alguien mas, y en algin momento alguien les pasara a ustedes.

Menciona:

También esta el tema de nosotros como personas que nos vamos cargando
emocionalmente de como atender a un paciente. Pero eso lo vemos en otro
momento...

Reitera:

Nunca nos peleamos con un paciente, puede ser que estén ya cansados o que los
haya agredido un paciente, pero nunca se peleen con un paciente. No es su trabajo
pelear con un paciente. Una opcion para responder seria “Sabe qué, no me siento
capaz de seguirlo atendiendo, permitame voy a llamar a alguien que pueda seguirlo
atendiendo’.

Continuando con la exposicion el doctor Renteria retoma la importancia de la calidad
de excelencia. Que nosotros sepamos que estamos dando una calidad en la
atencion. Que tengamos confianza, y si no creemos en nosotros mismos, ¢queé
necesitamos hacer?

Comenta:

Siempre te dicen es el paciente, ¢pero a alguien le han hablado del cliente? Como
podemos integrar “paciente” que es quien busca una atencion, y “cliente” quien paga
por un servicio. Al final es la misma persona.

El cliente espera este wow factor, que es dar un extra en su trabajo, la excelencia
es ese paso adicional. ¢Qué hacemos extra para que el paciente se sienta bien
tratado?

Detalla:

Todos estamos involucrados en dar este factor wow, el personal de enfermeria,
caja, paliativos, psicooncologia. Que el paciente tenga este sentimiento de que se
siente bien tratado.

Todas las interacciones con el paciente tienen un impacto en su experiencia, esta
experiencia es “modificable”. Entonces no solo voy a dar el extra los lunes, miércoles
y viernes, la excelencia es un maratén continuo.

Ademas, hay menores niveles de ansiedad cuando el paciente se siente
“satisfecho”, requieren 25% menos la atencion. Un paciente ansioso combativo,
tiene menos apego a tratamiento, es un riesgo para nosotros. Por lo que un paciente
tranquilo les va a dar menos lata, tiene menos dudas. Entonces los va a dejar dormir
mejor.
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Sobre dar un servicio de excelencia el doctor Renteria sefiala que tiene que ver con
crear una mejor relacion con el paciente. En ese momento uno de los adscritos de
mayor jerarquia le sefala un error de redaccion en las diapositivas. El doctor
Renteria se disculpa y continda explicando que el tiempo con el paciente tiene que
ser excelente, tiene que ser una experiencia buena, satisfactoria, que se sienta bien
atendido. A lo que se le agrega el ser amables. Lo que describe como “el siempre
darle las gracias al paciente”. Agrega que no se trata de dar una sonrisa falsa, la

cual puede resultar contraproducente.

En cuanto a el trato con el paciente menciona que todos tenemos 30 segundos para
hablar con los pacientes. Aungue no se trata de que todos seamos navegadores de
pacientes para resolver todos los problemas del paciente. Sino que se trata de tener
esa paz, esos 30 segundos para decirle “No le puedo ayudar, pero la persona que

lo puede ayudar es tal... o vaya para aca y le pueden ayudar...”
EL doctor Renteria explica:

Tomen en cuenta que los pacientes los ven a ustedes de manera distante. “Es el
equipo de salud, los de la bata blanca”. Normalmente les tienen miedo o una postura
de respeto. Es ese no molestes a la doctora, ahorita le preguntamos a alguien mas.

Nosotros mismos nos distanciamos de los pacientes.

El doctor Renteria agrega que lo que busca un paciente es un trato digno y amable.
Detalla:

El paciente busca que, si lo estan explorando, no llegue alguien y habra la puerta, y
la paciente esta desvestida y cambiandose, o cuando se est4 dando una noticia o
esta platicando de algo y ustedes no saben qué es algo sensible para la paciente,
o recibir una llamada para algo no esencial.

Menciona que es importante poder ver al paciente a los 0jos, que se sienta
dignamente tratado, que puede ser que se esté viendo al paciente 25 del dia, pero
para el paciente ustedes son lo mas importante, los vienen a ver a ustedes. Por otro
lado, el doctor agrega que hay que aprender a hacer una pausa “si necesitan hacer
una pausa entre paciente y paciente haganla. Vale mas una pausa para que puedan

respirar... van a atender mejor al siguiente paciente”.
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Comenta que el burnout existe Todos hemos estado tan cansados fisica y
emocionalmente, y eso se reduce con esas pausas, esos 2 minutos. Agrega que

hacer esa “pausa mental” si sirve y permite regresar mas ecuanimes.

Otro de los temas que el doctor menciona relevantes es el de Si linda, si preciosa,
pasele por aqui mami. Comenta que una paciente se quejoé por esta forma de
dirigirse hacia ella. Alguien le respondié Si, ahorita que pase su compariera. A lo
que la paciente respondié Yo no tengo compafieras aqui, a ella yo no la conozco.
El doctor enfatiza que se trate de evitar estas formas en la medida de lo posible, a

menos de que ya se conozca al paciente.
Menciona:

Dejemos estos, mami, gordita. No se le va a decir: Si, paciente pasele. No todas las
pacientes lo van a recibir con la misma intencién que ustedes se los digan. Se trata
de buscar una manera mas amable.

El tema genera risas entre los asistentes.
Agrega que otro tema es el de las creencias religiosas, espirituales y culturales. Del
gue destaca que de ninguna manera hay que desecharlas o pensar que no

funcionan. Comenta que el ejemplo mas claro del tema religioso es...

Los asistentes responden en voz alta:
Los testigos de jehova...

Asi también comenta que el tema clasico para la atencion y revision de mujeres es
“vivir en México, el machismo”. Detalla que es un problema para las revisiones
ginecoldgicas, en las comunidades en las que no las dejan ir o tiene que estar el

sefor ahi presente.
Una de las adscritas presentes menciona:

De hecho, vienen muchas mujeres que no quieren ser revisadas por hombres.
A lo que el doctor Renteria responde que estan en su derecho. Agrega:
Pero no lo esta revisando un hombre o una mujer. Lo esta revisando un...

Los asistentes responden en voz alta:
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Médico...
Otro de los adscritos menciona:

Pero ellas son las que traen el tema cultural. No nomas, es de machos...Es de los
dos lados...

El doctor Renteria responde:
De acuerdo, no nos metamos abhi.

El doctor Renteria va finalizando la sesion al momento que uno de los adscritos de
mayor jerarquia menciona que ya se tienen que ir a retomar las actividades. El
doctor Renteria va reforzando los puntos expuestos sefialando que no se trata de
dar una clase de como dar una consulta, pero que es importante que el paciente se
sienta reconocido, que hay que presentarse con nombre y funcién, por lo que se
mandaron a hacer personificadores que tendran que usar sobre sus escritorios
porque es frecuente que los pacientes no sepan con quienes esta hablando. Porque
al final Todos somos un monstruo blanco que somos el equipo FUCAM.

Andlisis interpretativo.

La sesion médica descrita cuyo objetivo era atender mas rapidamente y de una
manera mas eficiente a los pacientes —retomo su expresion los pacientes, pues es
asi como se refieren a las personas que reciben la atencion en la institucion, que
también son usuarios y ahora clientes— representa uno de los momentos clave que
revelan los elementos que configuran la comunicacion durante la atencion, y que
desde la interrelacién de agendas (Hamui et al., 2018), se concentra particularmente
en la agenda administrativa (Klikauer, 2013) que construye a su vez el itinerario

burocrético (Cruz et al., 2018), al mismo tiempo, pretende influir en el acto médico.

Para su explicacion se presentaron ejemplos y estrategias propias de la
mercadotecnia, exponiendo la importancia que tiene en este momento para la
institucion responder a las expectativas del usuario/cliente mediante un servicio de
mayor calidad. Uno de los aspectos que se redefinieron durante la sesion fueron la
identidad como hospital privado implicando con ello un contrato de servicio entre el

paciente y la fundacion, reconociéndose el pago de una cuota a cambio de un
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servicio, situacion que centra la atencion en las expectativas del paciente, ahora
cliente. Dando lugar a lo que llamaron excelencia en el trato, y con ello la importancia
de crear una mejor relacion con el paciente. Elementos que ya nos hablan de como
las l6gicas administrativas estan replanteando la relacion para el personal médico,
donde el paciente ya es considerado un agente activo que replantea la calidad de
la atencion al momento de hacer un pago. Es decir, ya no hablamos de una relacion
entre quien padece y quien tiene la capacidad técnica de resolver, sino de una

relacién comercial.

Como recurso se mencionaron algunas situaciones comunes durante la consulta, y
el cdmo se espera, desde una cultura corporativa (Klikauer, 2013) que se resuelvan.
Todo ello partiendo de enfatizar el contraste en los pacientes que ahora llegan a la
fundacion, lo que es mencionado como ya no son pacientes con el bajisimo nivel
socioeconémico que teniamos antes con el pago del seguro popular, ya son
pacientes que estan pagando, de ello se destaca que este nuevo grupo de pacientes
tienen una experiencia previa con la atencion en otras instituciones de salud, llegan

con un nivel de mayor exigencia.

En este sentido, durante la sesion surgen categorias como queja y trato, de la
primera se comenta que funciona como un indicador de las probleméticas
institucionales, de las cuales el area de calidad ya comienza a llevar un registro y
manifiesta que le hara llegar a las distintas areas las problematicas que se
presenten, dejando la incégnita de como se resolveran las quejas reportadas. La
segunda, corresponde a las interacciones verbales y no verbales (Goffman, 1959)
gue hay que prevenir, o las formas en que, desde un dispositivo institucional (Hamui,
Paulo & Hernandez, 2018) se espera que se resuelvan, reflejando una construccion
moral que pueda/deba ser incorporada en la agenda médica. Ambas categorias se
manifestaron a traves de expresiones como evitar peleas y derivar a alguien mas al
reconocer que no se puede lidiar con la situacion, el tiempo con el paciente tiene

gue ser excelente, tiene que ser una experiencia buena, satisfactoria, que se sienta
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bien atendido, el siempre darle las gracias al paciente, no dar una sonrisa falsa, lo

gue puede resultar contraproducente.

De esta forma, en su conjunto las categorias identificadas durante la sesion, asi
como las logicas que explican la importancia de responder a las expectativas del
usuario/cliente mediante un servicio de mayor calidad representadas a través de
recursos de la mercadotecnia hacen notar que la relacion médico-enfermedad se
corresponde con la gestion de la economia de mercado, en la que los contratos
obtienen cada vez méas importancia por lo que los sentidos y la ética profesional son

a menudo subordinados (Rossi, 2013 en Hamui, 2018).

Llama la atencién como durante esta sesion se hace referencia a la carga emocional
que representa la atencion desde el punto de vista del personal médico, asi como
también a la existencia del burnout; lo que, a pesar de ser mencionado, es a la vez

descartado o minimizado.

En la siguiente parte de la sesion surgieron entre las y los asistentes algunas
reacciones y comentarios debido a la naturaleza cotidiana y cultural de las
expresiones y situaciones mencionadas como comunes durante la atencion, las
cuales, reflejan el encuentro entre el personal de salud y las pacientes/mujeres, lo
gue da lugar a una interaccion entre culturas, la de aquellos a quienes se atiende, y
la propia como personal de salud que se expresa a través de la comunicacion.
Enmarcado por un sistema de simbolos que se comparte durante el proceso de la
atencion institucional (Jean & Braune, 2010).

De esto se mencioné el tratar de evitar estas formas en la medida de lo posible, a

menos de que ya se conozca al paciente.

Asi también se agrega el tema de las creencias religiosas, espirituales y culturales,
de las que se destaca que de ninguna manera hay que desecharlas o pensar que
no funcionan. Al mencionar el ejemplo mas claro del tema religioso, las y los
asistentes responden al unisono “testigos de jehova...” Lo que resultaba muy

particular, porque ese acto daba cuenta de como las y los presentes compartian
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experiencias y sentidos, construyendo una praxis social, que se expresa en el
sistema de atencion a la salud (Jean & Braune, 2010). Pero también, que las
creencias se consideran a partir de la practica, mas no con ello que se reflexione
sobre sus implicaciones en cuanto a una dimension humana relacionada con el

marco de realidad de las y los pacientes (Stiefel et al., 2006).

Aun més que los temas anteriores, el tema relacionado con las revisiones
ginecoldgicas, lo que se menciond como, el tema clasico para la atencion y revision
de mujeres es vivir en México, el machismo, generd diferentes comentarios. Se
menciond que es un problema en las comunidades en las que no las dejan ir o tiene
que estar el sefior ahi presente. De este momento se destacan las opiniones y
expresiones que provienen de la agenda médica (Hamui, 2018), que se
corresponden con la construccién de la Disease (Kleinman, 1980), haciendo notar
como la formacion y el entrenamiento con un contenido de predominio biomédico
basado en el paradigma cientifico, atribuye poca relevancia a la reflexion e
integracion de los aspectos éticos, sociales y culturales en la practica médica, asi
como de su impacto en las interacciones. Lo que se refleja en la forma en que se
concibe el personal médico durante el encuentro con las y los pacientes, es decir,
se conciben como un actor que se desempefia manteniendo una aparente
neutralidad (Goffman, 1959), como si ellas y ellos estuvieran exentos de una
dimensién sociocultural, y con ello de aspectos que denoten género, edad, grupo

étnico y socioecondémico.

Vivirse como un actor neutro invita a cuestionarse qué tanto este posicionamiento
facilita o contribuye a una comunicacion médico-paciente empatica, lo que a su vez
se proyecta en el circulo moral, el cual se conforma de la decision sobre qué y
quienes son aquellos cuyo bienestar nos interesa, o aquellos quienes creemos que
no deben padecer afrentas injustas (Pizarro y otros 2006 en Ledn, 2014). De ahi la
necesidad de incorporar al encuentro personal de salud-paciente la dimensién
identitaria cultural que refiere a la importancia de establecer la comunicacién con
el/la paciente a partir del conocimiento de su historia de vida, o por lo menos de

elementos que nos hablen de ella. Lo que puede realizarse a través de los relatos,
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ya que son un poderoso medio para acceder a la experiencia del paciente, sus
preocupaciones, creencias, expectativas y significados en torno a la enfermedad
(Hamui et. al. 2015).

Continuando con el desarrollo de este apartado se presenta un caso identificado
durante la consulta, el cual muestra como se comunican las Implicaciones de ser un

hospital privado.

“Somos un Hospital Privado...”

Llego a la consulta externa en el turno matutino, entro con quien le toque la
entrega de resultados que en esta ocasion le corresponde al doctor Yarfiez?® (38?),
hoy tuvimos la oportunidad de platicar un poco mas sobre su formacion. Me
comparte que el doctor lleva dos meses en FUCAM, se formé como cirujano
oncélogo en el INCan, recientemente entr6 a trabajar al Centro Médico Nacional 20
de Noviembre (ISSSTE) cubriendo el turno de la noche, ademas de la priva —asi le
llaman a la practica privad—. Como los pacientes de la priva llegan poco a poco suele
trabajar con varios cirujanos a los que les maquila “que es lo que sucede en realidad
en esos casos en los que te invitan a operar, y aunque te encargues de la parte mas
pesada de la cirugia, otro se lleva el crédito”. En la consulta también esta una de las
rotantes de gineco que se sienta a un lado del doctor, también revisa a las pacientes,
y llena los formatos de citas o las recetas.

La navegadora (administrativa) le presenta el caso de una paciente/mujer al doctor
Yafiez, comenta Hay una paciente que viene de la fundacion Salud Digna y recibié
los resultados de parte de una de las administrativas, la paciente/mujer reaccioné
muy angustiada ante el comentario que le hizo la administrativa: Es urgente que se
atienda ya. La navegadora le pregunta al doctor, si puede pasarla con €l para que
le de la informacion completa del diagnostico y resuelva las dudas que tiene la
paciente/mujer. El doctor acepta, la navegadora va por la paciente y la pasa al

consultorio.

22Nombre ficticio
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Al entrar el doctor Yafiez le comenta que ya se tienen los resultados de la biopsia
qgue indican que efectivamente es un cancer. La paciente, cuyo nombre era Ana
comienza a llorar profusamente, comenta ¢Doctor digame la verdad, esta muy
avanzado? ¢Digame me dardn quimios? Al mismo tiempo se agarraba la cara,
lloraba, se hablaba a si misma, pero porqué ahora. El doctor le pregunta si se

atendera con nosotros, para que empiece a valorar los costos.

Mientras el doctor comenta esto a la paciente, se le notaba algo abrumado, parecia
gue tenia menos autocontrol que con las pacientes anteriores, y por los comentarios
gue decia No le puedo decir coOmo esta su cancer, por ahora solo sabemos eso,
pero necesitamos hacer mas estudios para conocer la estirpe. Agrega Haga de
cuenta que es como si solo leyéramos el nombre de usted, pero sin apellidos. La
paciente lloraba y comenté Que no tiene trabajo, que esta desempleada, y que no
sabe como va a pagar todo esto. El doctor comentd Somos un hospital privado y

tendra que decidir si se atiende en alguna otra institucion o en esta.

Ana, aungue lograba el control lloraba al mismo tiempo, tapandose la cara. Aunque
el doctor nunca me mir6 ni solicitdé mi apoyo decidi llevarle sanitas y acercarme un
poco, tocandole el hombro y entregandole las sanitas. Ana me mir6 y lloraba, le
comenté si venia sola y menciond que si, que no queria darle molestias a nadie,
gue estaba preocupada por su papa que estaba mal de salud, y lo estaba cuidando
su mama, que ademas estan sus hijos, una saliendo de la prepa y otro en la
universidad. Me comenté que iba a salir de esto sola, que no queria apoyo de nadie,
porque ella no invitd a este cancer a su fiesta, y que se tiene que ir. Le comenté que
cuando se sintiera un poco mas tranquila podria pasar a cambiarse para la revision

gue solicitaba el doctor. Ella se paré y dijo que ya, que estaba lista.

En la revision el doctor mencionaba en voz alta los aspectos que veia eran signos
de una etapa temprana la axila se ve limpia, sin enfermedad, Ana se notaba

ligeramente mas calmada, pero lloraba a momentos. Al terminar la revision el doctor
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le pide cambiarse. Al pasar frente al escritorio el doctor le comenta que en general
se puede decir que se encuentra en una etapa muy temprana, pero que si habra
que recibir quimio y que la cirugia de la mama es un si o si. Ana vuelve a ponerse
la mano en la cara y sigue llorando, y agrega, Pero esto no me va a detener. El
doctor le comenta que habrd que sacar algunas citas, le entregan los formatos, y
que hay que realizar un pago por lo menos de una parte $100 pesos para
complementar el estudio de la biopsia. Ella comenta que se tiene que ir y que se
compromete a que mafiana regresara a sacar sus citas. Le reiteran que si gusta
puede sacar todas sus citas hoy, ella insiste en que tiene una entrevista de trabajo

y que no puede dejarla pasar. Porque todo esto requerira pagarse.

Le comento que la puedo acompafiar para acordar con la navegadora que regresara
mafiana -y también para acompafarla ante el evidente estado de labilidad
emocional en el que se encontraba, se sabe que no es recomendable que salga asi
a la calle— Hacia la salida platica conmigo sobre que no quiere que sus hijos la vean
asi, que quiere estar sola, que en el carro subira el volumen de la musica y gritara
porque tiene que llegar bien a la entrevista, que se lavara la cara o algo. Agrega, No
puedo hacerle esto a mis papas, y estoy iniciando una relacion hace apenas unos
meses, €l no vive aqui, pero vendra a México, y no le puedo hacer esto, su exesposa
tuvo cancer de mama, y ahora yo... Comentamos con la navegadora que vendra

mafana a sacar todas las citas.

Este caso ejemplifica como la estrategia de comunicacion implementada por una de
las administrativas al entregar los reportes de resultados se convierte en una noticia
de impacto para una mujer que acude sola por los resultados de sus estudios,
reaccionando muy angustiada ante el comentario Es urgente que se atienda ya. Lo
gue sugiere que noticia y proceso son inseparables (Fornieles, 2015), es decir, la
administrativa no verbaliz6 como tal la noticia de cancer, sin embargo, la estrategia
de comunicacion empleada convirtid la entrega de informacién en una noticia de

impacto para Ana.
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La navegadora al percatarse de la situacion solicita la intervencion del médico quien,
como actor que representa autoridad formaliza-verbaliza (Goffman, 1959) la noticia
de cancer, pero a su vez incorpora en su estrategia de comunicacion la logica
corporativa (Klikauer, 2013) ya somos un hospital privado. Se hace notar como la
noticia del diagnostico conjuga la agenda administrativa que consiste en explicar el
protocolo de atencion; de la mano de la agenda médica, la cual confirma la
sospecha de cancer y brinda informacion a la paciente para que esta continué hacia
el tratamiento (Kleinman, 1980, Cruz et al., 2018; Gonzéalez, Hamui et al., 2020). Sin
embargo, la estrategia implementada poco responde a la reaccion de impacto

emocional expresada por la paciente/mujer.

La reaccion de Ana se hizo acompanfar de llanto y silencios de la mano de preguntas
gue hacian evidente su angustia; el doctor responde a las preguntas apegandose a
resolver dudas sobre el diagnéstico (Kleinman,1980), mas no con ello respondiendo
a la reaccion emocional. Tal vez uno de los momentos mas complejos fue cuando
la paciente/mujer comparte un fragmento de su padecer relacionado con la
preocupacion por el pago que implicara la atencion, topandose duramente con la
respuesta de la légica corporativa (Klikauer, 2013). Se hace notar que la estrategia
de comunicacién implementada deja en segundo plano la agenda del paciente, y

con ello la reaccion emocional ante las noticias: cancer y costos.

La presencia de la investigadora bajo el rol de psicooncéloga, buscé responder a la
reaccion emocional de la paciente/mujer facilitando la expresién de emociones, y
con ello conocer sus preocupaciones. Lo que generaria un puente entre agendas
para con ello brindarle elementos al médico que le permitieran dirigir la informacion
hacia las necesidades de la paciente. Durante la revisién, el doctor decidié
comunicar los elementos clinicos que daban indicios de una etapa temprana de la
enfermedad y con ello esperaba aportaran a la contencion emocional de la

paciente/mujer.

La agenda del paciente detona con la pregunta ¢viene sola?, su respuesta hace
emanar su padecer (Hamui et al., 2019) que vislumbra la forma en que afrontara la

enfermedad y con ello, el sentido de ser una mujer angustiada por afectar a quienes
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conforman su mundo, en el que sus preocupaciones se relacionan con roles de
género y las exigencias que dirige hacia si misma, a lo que se agregan las
circunstancias de vida en las que la noticia de diagnostico coincide con una

entrevista de trabajo.

Este relato me parecié relevante mostrarlo, no solo por la estrategia implementada
por el personal sanitario que intervino durante la comunicacion, sino también porque
Ana representa el como las mujeres que reciben la noticia de cancer suelen
reaccionar como si ellas le hicieran un dafio a su familia, como si la enfermedad
hubiera estado en su control, derivando en una problematica que llevara sufrimiento
a los suyos. Por lo que este esquema de creencias es importante abordarlo desde
la atencion psicosocial con un enfoque cultural, pues a las mujeres se les ensefia

gue el cuidado de otros debe ser prioridad.

Capitulo V- Comunicacion de noticias la experiencia del personal de
salud

La fundacion es particularmente conocida por las campafias de deteccion
temprana, asi como por las alianzas con organizaciones y empresas nacionales.
Distinguiéndose por el uso del color rosa como simbolo de la causa, la atencién del
cancer de mama. Es comun que este color se relacione con el género femenino, e
incluso decora tanto las instalaciones del hospital, los accesorios y articulos
disponibles a la venta en la tienda llamada “tienda rosa”. Haciéndose notar en los
uniformes del personal médico y administrativo quienes conforman una plantilla
laboral de alrededor de 350 personas (FUCAM, 2021). El mensaje que se brinda
con el uso del color, y las connotaciones sociales que se construyen alrededor de
las mujeres como pacientes es un tema pendiente de profundizar desde un enfoque
de género, para asi indagar sobre a quiénes van dirigidos los mensajes de
prevencion, asi como distinguir entre la atencion dirigida hacia la enfermedad el

cancer de mama, respecto de la atencion dirigida a las mujeres que padecen la
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enfermedad. Y con ello, como es que el personal de salud hace frente a esta

dualidad durante la atencion.

5.1 El personal de salud. Caracteristicas, formacién e identidad

El personal de salud que trabaja en la fundacion esta dividido en personal
meédico, administrativo y voluntariado. El personal administrativo representa una
interfaz entre el area médicay los procesos que registran y generan la logistica para
recibir la atencion médica. Este personal se encuentra distribuido en las areas de
Recursos humanos, Direccion médica, Recepcion principal-admision y consulta
externa, Trabajo social, Recepcion de rayos x, Medicina nuclear, y Recepcion de
cuidados paliativos. La antigledad de las y los administrativos va de entre los 5, 10
y 15 afos los mas antiguos. Lo que contrasta con un pequefio grupo que recién

cumplen los 2 afios de trabajar en la fundacion.

Durante el trabajo de campo se hicieron notar los comentarios que conjugan, la
salida de personal administrativo debido a los ajustes presupuestales derivados de
la pérdida del Seguro Popular, y la experiencia de la pandemia. Lo que se
mencionaba como “Los que estamos desde antes... todavia quedamos varios de
los de antes...” “El FUCAM de antes...” "FUCAM era bonito antes, habia otro
ambiente, los antiguos alin nos vemos, N0OS preocupamaos unos por otros, y mas con

todo esto del covid".

Tal situacién también derivo en la percepcion de un clima laboral -a decir de varios
miembros del personal- “Muy pesado, se fue mucha gente... y todo mundo se cuida
de todo mundo. Hay miedo de perder tu trabajo”. Estas situaciones implicaron
realizar dobles funciones, ajustarse a los cambios en el flujo de pacientes, lo que se
reflejé en la expresion de preocupacion o miedo por recibir lamadas de atencién o
quejas por parte de las pacientes. Por lo que la comunicacion con las pacientes
llega a representar una fuente de estrés. Lo que era expresado como “Cuando
llegan los pacientes no me gusta que sepan mi nombre, porque para bien o para

mal luego dicen que yo hice o deshice y no era yo, solo dan mi nombre. Por eso no
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me gusta". "Los cursos los ocupan para darnos nuestras quejas. Como somos las
gue quedamos de frente a las pacientes mientras esperan, nos llegan mas quejas”

"Creen que se retrasan por nuestra culpa”.

El encuentro personal administrativo-paciente/mujeres.

El personal administrativo es asignado a un area en especifico, sin embargo,
es comun que les muevan dependiendo de la necesidad de las areas, lo que es
directamente proporcional a la cantidad de pacientes que acudan o se atiendan al
dia. Por lo que la atencion y contencion de la cantidad de pacientes/mujeres y sus
familiares es una de las tareas principales por enfrentar. Ello implica, que -de
acuerdo con lo comentado con diferentes miembros del personal- aunque no
cuenten con una capacitacion previa o manual de procedimientos para desempeniar
las actividades del puesto que les asignan, desarrollan sobre la marcha y a través
de la observacion, estrategias para comunicarse con las pacientes o resolver, y
prevenir conflictos a través de la comunicacion entre ellas y ellos mismos, o bien
entre los servicios. Por otra parte, los cursos que han recibido han sido sobre temas

como tanatologia y crecimiento laboral.

A continuacién, se presenta un caso identificado durante la dinAmica de atencion.

El cual representa la relacion personal administrativo-paciente/muijer.

Las pacientes siempre van a tener la razén. Aunque no la tengan, siempre la van a
tener (Julieta, miembro del personal administrativo, febrero, 2021).

Llega una mujer de aproximadamente 42 afios a la entrada principal, trae
consigo un folder que parecia contener estudios y algunos documentos. Julieta,
quien forma parte del personal administrativo fue asignada el dia de hoy a la
recepcion. Le pregunta, ¢Buenas tardes a qué viene? La mujer le comenta que
necesita sacar una cita para mastografia y controles, Julieta le explica que necesita
llenar un formato que contiene datos para el estudio socioeconomico para poder
pasar con trabajo social. Le entrega una hoja pequefia a la mujer, y mientras la llena

comenta que no sabe cuanto gana su esposo, que no cuenta con esa informacion.
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Parece que la mujer comienza a alterarse hacia enojarse porque no cuenta con ese
dato. Menciona "¢Entonces no me daran cita porque no me sé cuanto gana mi
esposo? Sélo él lo sabe".

Julieta comenta "Son datos necesarios, le puede llamar a su esposo y preguntarle
0 puede anotar un estimado". La mujer insiste con el mismo argumento. Julieta
comenta que ir4 a preguntar a trabajo social. Al regresar le comenta que puede

pasar y dar ese dato después.

Julieta, tiene 462y lleva trabajando en la fundacion méas de 7 afios, con el tiempo ha
aprendido a ponerse en el lugar de las pacientes/mujeres que se atienden. Por lo
que trata de mantener un “balance” basado en unas palabras que les ha
mencionado en algunos eventos el fundador “Las pacientes siempre van a tener la

razon. Aunque no la tengan, siempre la van a tener”.
Julieta explica que trata de mediar, porque...

“También son bien listas, y a veces, manipulan. Entonces trato de buscarle el lado
amable, las dejo que hablen y hablen y las escucho, y ya que las escucho me quedo
pensando y con una sonrisa... He aprendido a conocerlas. Porque ha pasado que,
Si no hago lo que ellas quieren, me reportan... “La sefiorita es una déspota que no
me dejo entrar o por su culpa llegue tarde o la sefiorita no me avisé”. Son muy dadas
a responsabilizar a quien tienen enfrente”.

Aunque también...

“Como que con algunas compafieras con las que tengamos muy buena
comunicacion, ya sabemos... La sefiora viene y anda acusando a una con otra, y
ya nos hablamos de que la sefiora con tal nombre esta haciendo esto... y con eso
nos vamos ayudando” (Julieta, miembro del personal administrativo, febrero, 2021).

Horas mas tarde le avisan a Julieta que hay una paciente/mujer que acaba de salir
de consulta y esta llorando en el pasillo, lo que indica que “Hay que moverla de alla
abajo, para que no se den cuenta las demas, porque se alteran, acto seguido hay
gue solicitar el apoyo de psicooncologia o tanatologia, aunque también en la misma
sala de espera son bien lindas entre ellas mismas, si una de ellas ve que sale
llorando, otra se le acerca y le cuenta su experiencia y la consuela”. “Entre ellas

también saben como apoyarse”.
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Julieta ha aprendido a reconocer las reacciones de las pacientes/mujeres, “A veces
lloran o se ponen agresivas, o bloqueadas, o con desesperacion porgue se les viene
el mundo encima por la noticia que recibieron en la consulta... Por lo que es

necesario darles la oportunidad de que se desahoguen y hablen”.

Julieta recuerda que en una ocasion una paciente se puso muy mal, y no estaba

alguien de psicooncologia, ni de tanatologia...

“Cuando no hay nadie para que no lloren y no hagan ... porque no sé qué
diagndstico le dieron que la paciente estaba pegando y gritando, habia que subirla
inmediatamente al elevador, ya que viene subiendo hay que decirle o que se te
ocurre no... Senora la voluntad de Dios la eligi6 como guerrera, y tiene que luchar
agui en este campo de batalla, observe como estan alld abajo abandonadas, solitas,
y siguen de pie. Mire usted tiene una gran oportunidad, viene aqui su familiar con
usted, tiene una familia que la apoya. Porqué se esta doblando ante la voluntad de
Dios...”

Julieta sabe que dar este discurso puede ser arriesgado cuando no son catdlicas...
Pero va notando si funciona o no cuando las pacientes se le quedan viendo, como
se quedan pensando, y entonces algunas se llegan a calmar, y cuando de plano no,

sabe que es momento de pedir refuerzos con alguna de sus compafieras.

El contacto constante y la frecuencia con la que asisten las pacientes/mujeres y sus
familiares llega a generar un trato cercano con algunos miembros del personal
administrativo, por lo que las mismas pacientes les comparten las noticias de su
enfermedad “si regresd, si ya estan limpias a consecuencia del tratamiento”,
convirtiendo a las y los administrativos en testigos silenciosos del proceso de
enfermedad, responsables de los tiempos, receptores de las quejas y muro de
contencién de las demandas de atencion. Lo que se describe como “Tenemos
prohibido hacer amistad con ellas o ponernos a platicar. Pero con alguna que otra
si te llegas como a involucrar, porque ves como a unas al principio las traen el
marido o los familiares. A unas no les dejan ni caminar por si solas, a otras conforme
pasa el tratamiento las terminan por abandonar... Cuando ya les quitan una mama,

cuando ya empiezan con tratamiento, o cuando por dinero los maridos ya no quieren
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pagar...” “Es muy dificil, cancer, abandonadas y sin dinero... Es ver esos extremos,

las que sobreprotegen y las que abandonan”.

El personal administrativo, que es una interfaz entre el area médica y los procesos
que registran y conforman la logistica para recibir la atencién, construyen a su vez
la trayectoria de atencion (Glaser y Strauss, 1968), entendida como un proceso
continuo, de apertura y cierre del que generan una explicacion de lo que le pasara
a la paciente/mujer, determinando asi el inminente flujo de eventos, constrefidos
por el itinerario burocratico (Cruz et al., 2018). Lo que proporciona una perspectiva
organizativa que establece los ritmos, los espacios y los contenidos dentro de la
institucién, dando lugar a la dinamica de atencién en la que ocurre la comunicacion;
gue si bien, es un proceso natural, cotidiano y del sentido coman (Goffman, 1959);
comprende estrategias complejas que involucran contenido informativo, emocional
y relacional (Hamui et al.,, 2015). Por lo que los encuentros entre el personal
administrativo y las pacientes/mujeres no estan exentos de complejidades durante
la atencion/comunicacion. Enfrentando situaciones de las que, a pesar de no contar
con capacitacion previa o manual para desempefiar las actividades del puesto que
les asignan, desarrollan con la experiencia formas y estrategias para comunicarse
con las pacientes, resolver o prevenir conflictos, y adaptarse a las ldgicas
corporativas. De las que se hacen notar aquellas desarrolladas para la contencion
de las pacientes/mujeres cuando se da el aviso de que alguna esta llorando en el

pasillo.

Esta forma de resolver la situacién entrecruza la agenda administrativa con la
agenda del paciente (Hamui et al., 2018), que a su vez se corresponden con el
lliness (padecer), que refiere a la experiencia psicosocial y el significado de la
enfermedad percibida. Creada por las reacciones personales, sociales y culturales
tanto del personal de salud, como de las pacientes hacia la Disease (enfermedad),
sumado a la comunicacién e interaccion interpersonal (Kleinman, 1980). Asi
también, el personal administrativo ha aprendido a reconocer las
reacciones/emociones de las pacientes/mujeres, no solo por lo cotidiano de la tarea,

sino porque ellas, las encargadas de la atencion administrativa, son mujeres
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también, y suelen identificar con mayor facilidad las reacciones y emociones que
expresan las pacientes en los diferentes momentos de la trayectoria de atencion. Lo
que de acuerdo con el modelo tridimensional (Hamui et al., 2015), la dimensién
emocional contempla la relacién entre la conciencia emocional y la capacidad para
describir las emociones, y que estas sean expresadas con palabras y etiquetadas

verbalmente. Es, por tanto, la empatia la que se hace presente (Hamui et. al. 2015).

Por otra parte, a consecuencia del contacto constante y la frecuencia con la que
asisten las paciente/mujeres y sus familiares se llega a generar un vinculo especial
entre el personal de salud y las pacientes/mujeres, donde la comunicacion es el
punto central a través del cual se manifiestan miradas, conversaciones y momentos
de escucha (Hamui et al., 2018; Goic, 2000; Dorr Anneliese, 2004), compartiendo
asi las noticias sobre la enfermedad, lo que convierte a las y los administrativos en
testigos silenciosos del proceso de enfermedad, ademas de responsables
inmediatos de los tiempos y los espacios, receptores de las quejas y muro de
contencion de las demandas de atencion, o que nos muestra que el acercarnos a
la experiencia del lliness nos da la posibilidad de dar cuenta del sufrimiento social
durante el encuentro personal de salud-paciente, revelando una dimensién

universal de la experiencia humana (Kleinman,1991).

El encuentro personal médico-pacientes/mujeres.

El personal médico esta conformado por médicas generales, especialistas en
cirugia oncoldgica y plastica, ginecologia, oncologia médica, radioterapia,
anestesiologia, medicina interna, y enfermeria. Ademas de profesionales de otras
disciplinas como nutricién, psicooncologia y rehabilitacién. La atencién de la
consulta externa, que implica la entrega de resultados, y con ello la responsabilidad
de la comunicacion de noticias se le atribuye al personal médico adscrito que son

especialistas en cirugia o ginecologia oncolégicas.
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Las y los adscritos dirigen la formacion de las y los médicos que se estan
especializando en cirugia de la mama a quienes se les llama Cpaems, asi como de
las y los rotantes de otras instituciones que estan en formacion. Cpaem quiere decir
Curso de Posgrado de Alta Especialidad en Medicina ofertado por FUCAM dirigido
a especialistas en ginecologia con estudios concluidos interesados en
especializarse en cirugia oncologica de la mama. Este curso es avalado por la
Universidad Nacional Autonoma de México, tiene una duracion de un afio, es de
tiempo completo y cuenta con una beca para el sustento de necesidades basicas y

académicas.

Por su parte, las y los (que en su mayoria son hombres) cirujanos oncélogos tienen
una formacion previa de 4 afos de cirugia general, mas 3 afios de formacién en
oncologia, son egresados de distintas unidades médicas de la Ciudad de México.
Sin embargo, las y los adscritos de la fundacion provienen en su mayoria del Centro
Médico Nacional 20 de Noviembre del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales
de los Trabajadores del Estado (ISSSTE); en segundo lugar, provienen de otras
sedes como el Hospital General de México “Eduardo Liceaga”, el Instituto Nacional
de Cancerologia de la Secretaria de Salud (SSA); y del Centro Médico ABC,

institucion privada.

La sede en la que se forman las y los cirujanos es relevante porque -de acuerdo con
lo comentado con las y los cirujanos- la residencia, entendida como experiencia,
influye o marca la forma de trabajar, de atender e incluso de operar a las y los
pacientes dependiendo de la institucion en la que se formd el profesional. Lo que se
describe como “Dejar una marca en el cuerpo de alguien, del paciente...Tu marca,
porque cada uno tiene su estilo, su escuela o su forma”. Pero, no nada mas es la
parte de la cirugia, sino también en qué sistema insertarse, si en privado o de
gobierno, de lo que se menciona “Todos cuando salimos nos venden la idea de que
debemos de hacer cirugia privada, sino estamos como que desperdiciando...” Lo
que influye en la forma en que las y los profesionales egresados deciden

incorporarse o alternar actividades laborales en ambos sistemas o concentrarse en
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uno solo -sumado a las redes sociales que establecen en sus diferentes sedes de

formacion-.

Otro aspecto que se destaca durante la formacion de las y los cirujanos es la falta
de entrenamiento en comunicacion...
Conversando sobre la comunicacion en la formacion en medicina el doctor Munguia
(cirujano oncologo, 45%) me comenta:

De hecho, es una parte, sobre todo en oncologia, es una situacion que tal vez
nosotros como medicos en formacion en su momento, y ya después como
especialistas dejamos muy a la ligera. A veces dejamos de lado hacer empatia con
la paciente o el paciente, para darle una noticia, porque finalmente termina siendo
una mala noticia siempre que le digan diagnéstico de cancer. ¢ Cual? El que sea, de
piel, de pancreas, de mama, cualquier otra estructura érgano. No deja el paciente
de asociar, cancer con muerte. Es esa parte de como dar noticias malas y demas...
(Dr. Munguia, cirujano oncélogo adscrito, marzo, 2021).

Sobre el entrenamiento en comunicacion el doctor Munguia me comparte que ha
visto varios cursos de instituciones que tienen esa platica de malas noticias ...

Si bien he entrado a una. No me ha quedado el total de satisfecho que yo quisiera
saber, para saber como dar esa mala noticia. Tal vez cada uno va a lo largo del
tiempo haciendo su mismo modo, haciendo su mismo mecanismo para dar esa
noticia. Este... suavizando ciertas situaciones, dando cierto tipo de matices antes
de dar la noticia, o en su momento este...dar por lo menos desde mi punto de vista,
dar muchas mas explicaciones que a la mejor en su momento a veces no las piden,
pero para que la paciente o el paciente se sepa protegido o abrazado no por uno
como médico, sino por una institucion, o por un grupo de médicos que va a estar al
pendiente de ella para tener un mejor prondstico. Yo creo que eso a mi me ha
funcionado...pero sin duda en todo momento necesitamos tener una platica de
comunicacién efectiva con el paciente (Dr. Munguia, cirujano oncologo adscrito,
marzo, 2021).

Esta falta de entrenamiento en comunicacion deriva en ...

Nosotros aprendemos a dar malas noticias sobre la marcha. No tenemos una clase
de psicologia o algo asi. Solo los psicologos en el Juarez donde estuve eran los que
nos ayudaban con los pacientes, porque hay muchisimos y no te da tiempo para
explicarle a todos (Dr. Tomasi, cirujano oncélogo adscrito. Abril, 2021).

Comentario realizado por el doctor Tomasi (cirujano oncélogo, 37%) durante la
consulta y que reitera en cada ocasion que platicamos sobre el tema de esta
investigacion.
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El reconocimiento de la falta de entrenamiento en comunicacion que se refleja sobre
todo en la consulta se conjuga con el genuino interés de las y los cirujanos por
operar -lo que de acuerdo con las expresiones recabadas durante los encuentros
con las y los cirujanos- convierte al “quir6fano en mi lugar favorito, en el lugar que
mas disfruto; porgue ahi se detiene el tiempo; sera que me gusta la adrenalina; es
el lugar en el que a pesar de la tension me siento relajado”. Estas expresiones eran
una constante al preguntarles sobre su preferencia entre la consulta o el quiréfano.
Aunque de ello reconocen que puede resultar dificil explicarle a alguien el placer
que les genera la experiencia del quiréfano, lo que puede resultar “hasta enfermizo
como el pensar que se disfruta abriendo a alguien”. En contraste, la consulta es
referida como “un mal necesario, en el que consigo pacientes para ser operados y

también para monitorear los resultados de la cirugia”.

En este sentido el doctor Tomasi (cirujano oncdélogo, adscrito, 37%) menciona “Como
cirujanos, lo que mas nos gusta es el quir6fano, basicamente solo queremos
operar”. Por lo que no les gusta la consulta, sin embargo, en su caso, por su
personalidad sociable, le gusta hacer la consulta llevadera, y piensa en como le

gustaria que lo trataran o que trataran a su familia.

Para las y los ginecélogos (en su mayoria mujeres) en formacién de especializacion
en mama representa dar el salto de la ginecologia a la cirugia oncolégica, situaciéon
que reitera al “quiréfano como ese lugar favorito”. Pero, ademas, también se da un
salto en cuanto a la comunicacion de noticias, pues en ginecologia “En su mayoria
das buenas noticias, aunque a veces también hay malas, pero son las menos. Es
como en extremo, 0 muy buenas como bebés o muy malas como ébitos”. De lo que
se destaca que en oncologia es “dar todos los dias una mala noticia” (residente de

ginecologia, rotante, 302, Abril, 2021).

A pesar de que las y los ginecd6logos en formacion en cirugia oncoldgica refieren no
haber recibido entrenamiento en comunicacion, recuerdan la primera vez que dieron

una mala noticia.
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Del personal meédico, conformado por médicas, y médicos de diferentes
especialidades en oncologia, adscritos o en formacion, se destaca el perfil de las y
los cirujanos oncologos en quienes se concentra la responsabilidad de la
comunicacion de noticias, en particular la de “cancer, no cancer”. Asi también, guian
y modelan el aprendizaje de las y los ginecélogos en formacién, y con ello generan
las l6gicas que llegaran a ser reproducidas en las interacciones persona a persona
durante el proceso de atencion/comunicacion (Vega y Paulo, 2020), que hacen
referencia a la agenda del médico, pero que también incorporan la agenda

administrativa (Hamui et al., 2018).

El perfil “del cirujano oncélogo” se ve conformado por las experiencias durante la
residencia y la formacion bajo un contexto institucional, cuyas normas vy
requerimientos desempefian un papel relevante en las pautas de la interaccion
social, bajo el que se construye un compromiso laboral por parte del médico a
cumplir con las reglas del sistema, lo que limita o condiciona la autonomia tanto del
meédico como del paciente (Hamui et al., 2018, p. 16). Esta experiencia y formacion,
bajo un contexto institucional influyen o determinan la forma de trabajar, de atender
e incluso de operar a las y los pacientes. Pero que ademas influye en la decision de

en qué sistema insertarse, si en privado o de gobierno.

Todo esto sucede enmarcado por las relaciones de poder en las que se encuentran
insertos médico y paciente, las cuales posibilitan y limitan su proceder, por lo que
s6lo hasta cierto punto logran configurar sus propias acciones en el ambito de la
atencioén a la salud. Lo que deja al médico/sujeto ante la posibilidad de lidiar/mediar
entre lo regulado respecto de lo posible, lo que sucede al nivel de las relaciones
interindividuales generandose una trama institucional y social (Hamui, 2015 en
Hamui et al., 2018, p. 16).

Otro aspecto que se destaca durante la formacion de las y los cirujanos oncélogos
es la falta de entrenamiento en comunicacion. Que se conjuga con una dimension
emocional de la que “A veces dejamos de lado hacer empatia con la paciente o el

paciente, para darle una noticia, porque finalmente termina siendo una mala noticia
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siempre que le digan diagnostico de cancer”. Lo que confirma que pese a la
evidencia del impacto de la comunicacion y la empatia en la relacion médico-
paciente, no se ensefia en todas las facultades de medicina, a pesar de que son
conceptos que no se adquieren espontaneamente (Cavalari et al., 2019). Lo que
deriva en estrategias fundamentadas en la experiencia de los proveedores de salud
entendidos como actores que contribuyen a la reproduccién de logicas corporativas
gue impactaran en la atencion de pacientes (Vega y Paulo, 2020).

“Nosotros aprendemos a dar malas noticias sobre la marcha...” (Dr. Tomasi,
cirujano oncologo adscrito. Abril, 2021).

“Cada uno va a lo largo del tiempo haciendo su mismo modo, haciendo su mismo
mecanismo para dar esa noticia. Este... suavizando ciertas situaciones, dando
cierto tipo de matices antes de dar la noticia, o en su momento este...dar por lo
menos desde mi punto de vista, dar mucho mas explicaciones que a la mejor en su
momento a veces no las piden, pero para que la paciente o el paciente se sepa
protegido o abrazado no por uno como médico, sino por una institucién, o por un
grupo de médicos que va a estar al pendiente de ella para tener un mejor pronéstico”
(Dr. Munguia, cirujano oncologo, adscrito, marzo, 2021).

Ante la falta de entrenamiento y la percepcién de una pobre dimensién emocional,
entendida como la relacion entre la conciencia emocional y la capacidad para
describir las emociones expresadas y etiquetadas verbalmente (Hamui et. al. 2015),
se generan estrategias individuales por parte de las y los médicos soportadas en
dar “informacion” (Stiefel et al., 2006), y/o mostrar una cara de equipo dentro del
marco de una institucion asistencial u hospital. De lo que Lain Entralgo sefiala, que
si bien esta forma complejiza la relacion al fraccionar la relacién médico-enfermo en
tantas porciones como médicos intervienen en el proceso de diagnostico y el
tratamiento, no la modifica esencialmente, pues “Es el equipo mismo el que ante el
enfermo aparece como persona médica, en quien se pondra la confianza, o bien

hara responsable de su desconfianza” (Lain, 1984, p. 344).

Continuando con el perfil de “cirujano oncdlogo” se suma otro elemento a la
complejidad de la comunicacién que se ve reflejado sobre todo en la consulta, esto
es el genuino interés de las y los cirujanos por operar, convirtiendo al quiréfano “en
el lugar favorito...”, lo que contrasta con la consulta que es referida como “un mal

necesario...” De acuerdo con el contraste descrito, para las y los ginecélogos (en
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su mayoria mujeres) en formacién, la especializacion en mama representa dar el
salto de la ginecologia a la cirugia oncoldgica, lo que se refleja en sus preferencias
durante la practica, asi como en el desarrollo de sus estrategias de comunicacion.
Lo que hace notar cdmo la ensefianza médica genera ldgicas que se reproducen en
las interacciones durante la practica, que responden a su vez a un problema

sistémico en el sistema de salud (Vega & Paulo, 2020).

Es importante agregar la realidad percibida desde la voz de las y los cirujanos en
oncologia quienes ademas de reconocer la falta de entrenamiento en comunicacion,
no se sienten satisfechos con los cursos y/o entrenamientos a los que han llegado
a tener acceso, percepcion delimitada al tiempo y contexto en el que se realiza esta
investigacion. De los que se menciona es comun ver a especialistas de otras
disciplinas, pero no parece incorporarse la experiencia de las y los médicos en

contextos reales.

5.2 Etnografia de la comunicacion de noticias en el dia a dia

“Haciendo las cosas correctas, sales con una mala cara; pero haciéndolo
correctamente, creo que las pacientes mejoran” Dr. Rubio (cirujano oncdlogo
adscrito, marzo, 2021).

El doctor Rubio es uno de los cirujanos oncélogos que apenas baja de la sesion se
dirige a la recepcion de consulta externa, saluda a las recepcionistas, les hace
alguna que otra broma si viene de buen humor, y toma tres expedientes de la torre
de folders apilados sobre el estante de madera. Se da una idea del motivo de
consulta por la apariencia de los expedientes que toma. Si el folder color amarillo
es grueso y con muchos documentos en su interior quiere decir que es muy probable
que la paciente venga a seguimiento sea por tratamiento benigno o maligno; pero
si el folder es delgado, quiere decir que aun no cuenta con manejo alguno ni
estudios, por lo tanto, viene a entrega de resultados. Que pone foco en la noticia de

“cancer o no cancer”.
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Entrando a la consulta con el doctor Rubio (36%) en diferentes ocasiones pude
conocer de él que es casado, que tiene una hija, que es conocido por su apariencia
seria, pero a la vez por ser muy sociable tanto con el personal médico como con el
administrativo. El viene del interior de la reptblica, curso la formacion en mastologia
en FUCAM, le ofrecieron trabajo al terminar el curso y se quedd en la institucion
desde hace 4 afos. Lo que lo llevé a vivir cerca, para ir y venir de su casa al hospital.
Para él la institucion tiene valores, una mistica de trabajo que no se consigue en
todos lados, le resulta muy agradable trabajar en la fundacion por lo que se dieron
las condiciones para que decidiera cubrir ambos turnos de 8 a 8 (matutino y
vespertino). Lo que implica que pasa en la fundacién todo el dia de lunes a viernes,
los sdbados cuando le toca quirdfano o cubrir la consulta, y en algunas ocasiones
pasar visita a las pacientes operadas en domingo. Recientemente le han surgido

cirugias privadas en las que opera con otros compafieros.

La cantidad de trabajo probablemente sea otra carga pesada no, pero las
condiciones de trabajo aqui en FUCAM son bastante comodas. Yo estoy en los dos
turnos, y yo siento a veces, a veces siento (enfatiza con el tono de voz) un poco de
carga; pero bueno normal porque tomo los dos turnos. Pero trabajar en un turno
aca, es bastante comodo. ElI ambiente de trabajo, el personal, todo es como una
relacion bastante amena. Como que no... no es tan pesado no. A veces si,
trasladarse a los problemas de las pacientes, tratarles de resolver, sobre todo a
esas pacientes que tienen, que estan enfermas, y no tienen los medios para curarse.
Entonces, como que se traslada esa carga hacia el médico, pero ahi llega el
momento en que no se puede hacer nada. (Dr. Rubio, cirujano oncologo adscrito,
marzo, 2021)

De manera rutinaria el doctor Rubio saluda en la recepcion, camina hacia su
consultorio abre el sistema de expediente electronico, y el sistema para visualizar
los estudios de imagen, genera un documento de Word en el que redactara las notas
médicas que pasard al expediente electrénico. Hoy durante la consulta le
acompafara una rotante de ginecologia, la doctora Solis que estara rotando en la
fundacion por unas semanas. La doctora viene de una clinica privada que

recientemente establecié un acuerdo de rotacién con la fundacion, le parece una
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gran oportunidad estar en la consulta porque debido a la pandemia no ha podido
realizar practicas como tal. Lo que afecta su aprendizaje. Muchos de sus
comparieros quieren rotar también en la fundacién por la oportunidad de aprender
de oncologia (consulta, sesion conjunta y cirugia) y la gran cantidad de pacientes
gue se atienden.

El doctor llama a la primera paciente en voz alta, mientras observa el carnet el doctor
comenta “esta paciente tiene cara de cancer”, yo le pregunto al Dr. Rubio a qué se
refiere, la residente lo mira y el doctor continla, es por la edad, ademas se realizé
una biopsia y es casi seguro que sera cancer. Teclea el nombre de la
paciente/mujer, lee el expediente electronico y confirma que asi es. Le pide a la
enfermera que busquen al familiar de la paciente para que pase con ella. El doctor
nos comenta, ya desde que se le pide a su familiar la paciente ya se imagina que
algo no anda bien, la residente confirma con la cabeza que si. Mientras llega la
paciente el doctor le indica a la rotante los formatos que hay que llenar para que se
entreguen a la paciente y programe los estudios que tendra que realizarse previos
a la sesion conjunta (laboratorios, de imagen, el formato del estudio extra para la
biopsia, el formato para solicitar el ingreso del familiar, el formato para la
programacion de la sesion conjunta), ademas de agendar la sesion conjunta en la

que se determinara el tratamiento a seguir.

Entra la paciente una mujer de 63 afios usando cubrebocas de tela, al igual que su
hija una mujer de 40 afios, toman asiento frente al escritorio. Del otro lado del
escritorio esta el doctor Rubio frente a la computadora (mirando hacia la
paciente/mujer), la rotante de gineco (292) a un lado del doctor Yo estoy sentada al
fondo del consultorio. Los tres usamos pijama quirargica y cubrebocas. El doctor le
pide a la paciente/mujer Nos dejas revisarte. La paciente pasa a la sala de
exploracion, se cambia en el vestidor y le piden retirarse la ropa de la cintura hacia
arriba y colocarse una batita con la abertura hacia adelante para poderla revisar. La
Paciente se siente sobre la mesa de exploracion, la revisa primero la rotante,

mientras la explora le pregunta desde cuando se sintio la bolita, después entra el
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doctor Rubio la revisa (observa la apariencia de la piel, usando las yemas de los
dedos explora ambas mamas, axilas, y revisa el cuello) al finalizar la rotante y el
doctor se lavan las manos, le piden a la paciente/mujer se cambie y regrese frente
al escritorio. Después el doctor imprime el reporte, se los entrega, les comenta que
ya se cuenta con los resultados de la biopsia que reporta un cancer. La expresion
de los ojos de la paciente/mujer y su cara se mueven hacia abajo. Ambas, la
paciente y su hija se notan decaidas. El doctor Rubio les comenta que ahora hay
que saber hasta donde esta el cancer y de qué tipo es para determinar el
tratamiento. La paciente/mujer no hace ningin comentario, pero la hija comenta
“entonces se confirmara hasta la siguiente cita”, el doctor comenta que si. La rotante
entrega las solicitudes de estudios y les explica qué estudios sacar y qué formato
entregar. La hija trata de recordar todos los estudios por sacar que corresponden
con cada formato, mientras tanto el doctor llama a navegacion para que les apoyen
a tramitar los estudios. Al mismo tiempo el doctor termina de subir la nota al sistema
de expediente electrénico. Llega la navegadora se presenta, les pide sus solicitudes
para estudios, y les pide que la sigan (se van caminando hacia las ventanillas de

recepcion).

Durante la consulta me llama la atencion el comentario que realiza la hija de la
paciente, entonces se confirmara hasta la siguiente cita. Le pregunto al doctor Rubio
sobre qué fue lo que entendié él del comentario de la paciente. El doctor me
comenta que €l se referia a que el tratamiento se veria hasta la siguiente cita. Sin

embargo, el doctor ya no preguntd de a qué se referia exactamente la hija.

El doctor continta revisando los siguientes expedientes, mientras comenta, Parece
gue los siguientes son benignos, menos mal. A lo que agrega que muy temprano no
hay tantos diagndésticos porque no llega tanta gente, pero después de la una de la
tarde empieza a llegar mucha mas gente por lo que se acumula la consulta, lo que

hace mas pesado llegar hacia el final del turno.
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Después de entrar a la consulta con el doctor Rubio en diversas ocasiones, tuve la
oportunidad de realizarle una entrevista para profundizar en el tema de
comunicacion de noticias y sobre todo en las estrategias que el doctor construye

para comunicarse con las pacientes. Lo que se redacta a continuacion.

“Dar la noticia de cancer es algo mas del trabajo” Dr. Rubio. Cirujano oncélogo
adscrito, marzo, 2021.

En FUCAM, dar a las mujeres la noticia de cdncer es un dia a dia, en palabras
del doctor Rubio es “algo mas del trabajo”. Y mas alla de la noticia de cancer, llega
un momento en que ya no hay mas tratamiento para mejorar, solamente para paliar,
y ese, reconoce el doctor es el punto como mas delicado, ya transmitirle a la
paciente que no se va a curar, que no hay medicina que la cure, y que solo se le
podra ayudar en cierto punto. Para él dar “noticias” es algo que se aprende con la
practica diaria, y sobre todo con el gran volumen de pacientes que se atienden en
la fundacion.

El sabe que hay tips por considerar para lograr la empatia, como tratar de ponerse
de cierta forma en el lugar de los pacientes, entender lo que estan pasando y el tipo
de reacciones que pueden tener. Pero “sin nosotros tampoco sentarnos de aquel
lado”. Agrega, “sabemos lo que tiene la paciente, pero guardando cierta distancia

social, por decirlo de alguna forma... No involucrarnos tan directamente”.

Para el doctor no hay una estrategia como tal sobre cdmo comunicarse con las
pacientes, sin embargo, describe los aspectos que toma en cuenta durante la
consulta.

“Maso menos cuando tu ves a la paciente entrar ya ella te dice mucho, como ella va
entrando, la forma de su cara, su facie, su expresion. Entonces, si td ves que ella
esta relajada, pues es una entrevista un poco mas relajada como ciertas bromas,
ese tipo de cosas. Si la ves que es muy aprehensiva, pues hay cosas que como que
ella no lo va a tomar a bien por la situacion que esta pasando, y ahi es cuando hay
gue ser un poquito mas cuidadoso, y siempre mantener el respeto. No llegar a la
confianza, mucho menos si la paciente como que tiene sus defensas activadas,
mantener el respeto. Y ser dentro de todo lo méas profesional posible”. (Dr. Rubio,
cirujano oncologo, adscrito, marzo, 2021).
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En cuanto a cdmo se da cuenta de que las pacientes le estan entendiendo. El doctor
Rubio considera que es mediante el feedback que le brinda la paciente hacia el final

de la consulta, a través de las preguntas que hacen, particularmente:

“Cuando tu das esa mala noticia y le preguntas que qué entendido o qué dudas
tienen, la que dice que no tiene ninguna duda, es porque basicamente esta
bloqueada o no entendid, a esa paciente se sabe que hay que llevarla como a un
segundo nivel explicarle navegacion o psicologia porque no entendié. Porque se le
estd dando una noticia que amerita otro tipo de respuesta. Y ya esa paciente que
tiene una interaccion, que te pregunta, tiempo, que te pregunta ese tipo de cosas,
sabes que se esta llevando la informacion completa. Y que la entendié”. (Dr. Rubio,
cirujano oncélogo, adscrito, marzo, 2021).

Durante la consulta el doctor Rubio suele mantenerse en comunicacion con las
areas de apoyo emocional, aunque llega a confundir el objetivo de las areas
(navegacion y psicooncologia), identifica a la navegadora para enviarle a casi todas
las pacientes/mujeres que les da diagnostico de cancer. En un principio le pregunta
a la paciente si necesita de alguien que le ayude a hacer los tramites, por ejemplo,
navegacion o si necesita del psicélogo o psiquiatra. Y si de plano ve que la paciente

como que no le esta entendiendo llama a navegacion?® sin preguntar.

Porque “Lo importante es que ella -paciente/mujer- haga su trdmite y se presente el
dia de la sesién, con todo lo que yo le solicité. Si hay algun problema, en vocabulario
o en la relaciébn como tal, eso va a hacer que yo tarde mas tiempo, y eso va a
impactar en su prondostico, y eso es lo que realmente importa”. (Dr. Rubio, cirujano
oncélogo adscrito, marzo, 2021).

Por lo que el doctor Rubio trata de que la paciente/mujer se vaya con la informacién

de su enfermedad, y con alguien que la apoye a hacer todos los tramites.

Si bien el doctor Rubio ha desarrollado su propia forma de dar noticias, aclara que

obviamente dar malas noticias no satisface a nadie.

29 Navegacion de pacientes, es un programa generado para apoyar a las pacientes a resolver necesidades dentro de la
fundacion, sobre todo de tipo administrativo, como tramite de citas, agilizar el proceso de atencion/espera, resolver dudas
sobre el proceso de atencion, evitar quejas de las pacientes, reportarlas al area de calidad o a la direccién segln sea el caso.
El personal de esta area cubierto por una licenciada con experiencia en la atencion de pacientes con cancer llega también a
vincular a las pacientes con las areas de apoyo emocional segin considera necesario. Particularmente cuando la paciente

llora o continda llorando después de salir de la consulta médica.
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“Y si, no te digo honestamente que me llego a entristecer, porque si damos 7 u 8
malas noticias al dia, diriamos que viviriamos en depresion. Pero si alguna da...me
coloco a veces en la posicidn de la paciente, y si me da pena, pesar tener que dar
ese tipo de noticias. Pero nuestra vida continua’.

Por otro lado, el doctor Rubio reconoce que las pacientes que lo pueden llegar a
afectar hasta cierto punto son las “pacientes jovenes”.

“Por lo regular una paciente joven que es menor a uno, que tiene una
enfermedad...que uno sabe que ...que no... va a haber un desenlace satisfactorio,
como que si afecta poquito no, o0 a mi en particular”. (Dr. Rubio, cirujano oncdélogo
adscrito, marzo, 2021).

A pesar de las medidas de “distancia social” descritas por el doctor Rubio para lidiar
con la comunicacion de noticias, a veces percibe que ...

“Uno pasa por una mala racha de muchas malas noticias de muchas... Entonces
como gue se va haciendo una carga como que muy pesada. Aunque, asi como se
dan malas noticias, también se dan buenas; biopsias que salen benignas, pacientes
gue no tienen cancer, y son pacientes que se van a otro polo y se alegran y se
contentan. Pero cuando... son una racha de muchas malas noticias, una tras otra,
o una complicacion en el quirdfano, se siente como pesado el ambiente, y eso puede
hasta cierto punto llegar a desesperar. A lo que se agrega la cantidad de trabajo
como otra carga pesada’.

En la presente investigacion la comunicacion de noticias sucede dentro de la rutina
de la consulta externa, protagonizada por las y los cirujanos oncélogos durante la
atencién de las pacientes/mujeres, generandose como estrategia medular un
discurso concentra en dar informacion dejando fuera la experiencia del paciente. Es
decir que, a pesar de que se brinda una explicacion durante la comunicacién de la
mala noticia, entendida como el diagndstico de cancer, se hace notar la diferencia
entre dar la informacién sobre la enfermedad (agenda del médico), respecto de
responder a las reacciones (verbales y no verbales) de las pacientes/mujeres, lo
gue se relaciona con explorar sus necesidades (agenda del paciente). De esta
estrategia conviene subrayar el peso que se le atribuye al llenado, entrega y
explicacion de formatos varios para tramitar citas y realizar estudios
complementarios al diagndéstico (agenda administrativa). Por lo que se puede decir
gue la estrategia de comunicacién cumple con que las pacientes/mujeres lleguen a

las citas subsecuentes para continuar con el tratamiento, sin embargo, las
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necesidades expresadas a través de las reacciones y emociones, en ocasiones
verbalizadas por las pacientes, no son incorporadas durante la comunicacion. Lo
cual se puede notar en la estrategia implementada de manera rutinaria por parte del
personal médico al momento de comunicar la noticia de cancer. La cual se describe

a continuacion:

La paciente/mujer frente al escritorio, la o el médico menciona el motivo de la
consulta, comenta que “ya se tienen los resultados”, imprime la hoja de
patologia se la entrega a la paciente/mujer, le pide que verifique los datos y
su nombre, le pide que la lea. La o el médico lee en voz alta el nombre técnico
de la enfermedad. Agrega “esto es un cancer”. Inmediatamente agrega “sigue
hacerse mas estudios para que sepamos en qué fase esta, qué tan avanzado
esta, nos falta el nombre y el apellido de su cancer...” Se le dan formatos
para tramitar citas para estudios complementarios y pagos, se especifica
donde sacar qué cita y donde pagar o preguntar costos, para finalmente
presentarse el dia de la sesion conjunta: “que es una sesion en la que todos
los médicos de FUCAM revisan a la paciente y se decide el mejor
tratamiento/conducta a seguir en su caso”. Al final de toda esa explicacion, la

o el médico pregunta por dudas.

Pese a que se reconoce que existe una deficiente preparacion de las y los médicos
para tales efectos, Almanzay Holland (2000, p.198) subrayan, que corresponde al
clinico el implementar una estrategia personalizada en funcién de las caracteristicas
particulares de su paciente en turno, muestra de ello es la estrategia desarrollada
por el Dr. Rubio durante la consulta, que conjuga formas e interacciones las cuales
reflejan algunos de los elementos que se consideran importantes durante la
comunicacion de noticias que, pese a que se distinguen buenas y malas noticias,
las “malas” son las que concentran la atencion (Stiefel & colaboradores, 2006;
Herrera et al., 2014; Ramirez, & Ramirez, 2015; Cavalari et al., 2019). Dentro de
estos elementos identificados a través del trabajo de campo se encuentra: la
personalidad de la o el médico, su experiencia en el campo laboral que se relaciona

con el perfil profesional en cuanto a especialidad médica, lectura de las emociones
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y reacciones de la paciente/mujer, y la integracion o no de otras areas o disciplinas
de apoyo para lograr el “objetivo”, o lo que se considera desde la agenda del médico
(Hamui et al., 2018) “importante”, que es que la paciente se vaya con informacion
para realizarse estudios y logre llegar a la sesidén conjunta pese al impacto de la
noticia del diagndstico de cancer; conjugandose a la vez con la agenda
administrativa traducida en llenado de formatos, estableciendo asi el itinerario

burocrético (Cruz et al., 2018).

Recuperando la propuesta del modelo tridimensional (Hamui et al., 2015), el
personal médico reconoce la importancia de la empatia en cuanto al manejo
emocional, pero es descrita mas como un concepto tedrico, que como una practica
durante la comunicacién de noticias. Ejemplo de ello se muestra en como el Dr.
Rubio explica que ha escuchado sobre tips para lograr la empatia, como tratar de
ponerse de cierta forma en el lugar de los pacientes, entender lo que estdn pasando
y el tipo de reacciones que pueden tener. Pero “sin nosotros tampoco sentarnos de
aguel lado”. Agregando “sabemos lo que tiene la paciente, pero guardando cierta
distancia social, por decirlo de alguna forma... No involucrarnos tan directamente”.
Respuesta que muestra al actor que se desempefia manteniendo una aparente
“neutralidad”, exento de una dimension sociocultural (Goffman, 1959; Hamui et al.,
2015). Pero que, ademds, nos sugiere las implicaciones emocionales y/o de
desgaste que conlleva para el personal médico el establecimiento del vinculo
terapéutico particularmente en la comunicacién de noticias, asi como las formas que
han generado, o no, para lidiar con esa carga con diversos efectos personales, que
pueden llegar a ser nocivos (Vega y Paulo, 2020).

5.3 Las reacciones ante la comunicacion de noticias

Durante el trabajo de campo pude registrar uno de los principales cambios
ocurridos en el rol de la consulta externa. Que como ya se ha mencionado, este rol
contiene las actividades que realizaran las y los médicos adscritos a lo largo de la
semana. El cambio tiene que ver con la rutina en la consulta externa, en un inicio a
las y los médicos les podia tocar una paciente subsecuente o de entrega de

resultados de manera “azarosa” dependiendo de los expedientes que tomaran en la
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recepcion. Pero a partir de mayo/2021 la direccion médica decidié generar un turno
dedicado a esta tarea, independientemente del tipo de resultado que den, benigno
o maligno, a la médica o médico asignado le tocara la comunicacion de noticias del

turno de ese dia. Implementar esta tarea dentro del rol causo diversas reacciones.

La entrega de resultados, una indicacion de la direccidn, una obligacion para las y
los médicos.

Estando en la sesion conjunta del turno vespertino (3pm a 8pm) las y los adscritos
presentes comentaban sobre la noticia de la creacion de un turno “para la entrega
de resultados, o para dar la mala noticia’, y sus implicaciones para las
pacientes/mujeres:

“¢Como seria? Porque podria resultar muy pesado”

“Eso se habia intentado en un inicio, pero luego las pacientes asociaban el
consultorio con que recibirian malas noticias”

“Se ira viendo que tan viable es”

(Comentarios en la sala de sesidon conjunta de parte de las y los adscritos presentes.
Abril, 2021).

Mientras tanto las y los residentes escuchaban al igual que el personal de
navegacion y enfermeria. Lo curioso es que ante la decision de la creaciéon de este
nuevo turno no se le preguntd al equipo médico su opinion al respecto, sélo se les
informé de la creacién del turno en una de las sesiones conjuntas, que suele ser el
espacio en el que se comunican los eventos o temas relevantes para la institucion

o para la atencién.

Dentro de la sesién uno de los adscritos de mayor jerarquia comenta que La idea
seria que un solo médico, se dedicara todo lo que dura su turno a dar los
diagnésticos. Al preguntarles a las y los adscritos su opinién sobre el tema me pude
percatar de que, aunque se alcanza a percibir que esta tarea a lo largo del turno
podria resultar muy desgastante; se comenta que como es algo cotidiano, no
tendrian problema en realizar. Uno de los adscritos de mayor jerarquia reitera Seria
como una forma de ponerle peso a la mala noticia y obligaria al médico a poner

atencion en darla. Por otro lado, al yo preguntar sobre como mediran o se daran
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cuenta de la funcionalidad del turno, el adscrito de mayor jerarquia me comenta que
no se cuenta con un indicador para determinar como funcionara la creacion de este

turno.

Al terminar la sesion, me pareci0 relevante captar las distintas reacciones y

opiniones al nuevo turno de diagndstico.

Entro a uno de los consultorios de la consulta externa en el que se encuentra el
doctor Cansino (cirujano oncologo adscrito, 412), adscrito del turno matutino, pero
que por esta ocasion cubre a uno de los cirujanos de la tarde. Comento con el doctor
Cansino sobre el nuevo turno de diagnéstico, y en su opinién, se tendra que hacer
si fuera el caso. Relacionado con el tema le pregunto también sobre las clases que
estd dando psicooncologia para aprender a dar malas noticias. El doctor Cansino
responde que no son suficientes. Menciona “Eso lo van a aprender aqui en la
practica, la vida real” (sefiala con el dedo hacia el piso). Continda, “Yo soy un
experto porque las doy. Ya me la sé. Si las doy repitiendo tres veces se ponen

menos mal. Como que les da tiempo de asimilarlo”. Mira les digo:

1. Ya tenemos el resultado de su biopsia, y el resultado nos confirma la
presencia de células malignas, que quiere decir que es cancer.

2. Entonces los siguientes estudios nos confirman la presencia de un tumor
maligno.

3. Haremos mas estudios para conocer el hombre especifico de este tipo de
cancer.

Entonces son tres formas distintas de describir lo que se encontrd, y digo tres veces
“células malignas, cancer, tumor”. Y como que he visto que lo toman mejor. (Dr.
Cansino, cirujano oncologo adscrito. Abril, 2021).

El doctor destaca “Porque lo que necesitas es que no se cierren a lo que les vas a
decir, 0 sea se necesita que sigan con los estudios, las citas y lleguen a la sesion”.
Agrega que es cierto que en la mafiana hay muchos mas diagndsticos que en la
tarde. En la tarde generalmente son seguimientos, a lo muchas algunas biopsias.
Por lo que la tarde es mucho mas facil sobrellevar el turno.

En otro de los consultorios la doctora Salgado (38?), cirujana oncologa de reciente
contratacion, también reacciona al rumor de que se abrird un turno de diagndsticos.
Cuando la veo tuve la oportunidad de preguntarle su opinién al respecto. Ella me
comenta:
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“{Ay no! Va a ser pesadisimo, porque dar estas noticias si desgasta, como que te
quita la energia’.

Por su parte el doctor Rubio (36%) me comenta que le gustaria ver qué pasa con ese
nuevo turno y ver como se daran las cosas. En su opinion:

Hay que hacer lo que se nos indique, pero como meédico se podria volver mecanico
y ser cada vez mas frio conforme avance el turno. Y eso va a pegar en el trato con
la paciente.

Durante las semanas del rumor de la creacién del turno de resultados surgié un
taller por parte del servicio de psicooncologia del turno matutino, planeado de forma
grupal para pacientes y familiares que recibieron el diagnéstico de cancer. Estando
en la consulta pude notar como la informacion sobre este taller se difundia a través
de un volante o papel impreso que se entregaba a las pacientes y se sumaba a la
gran cantidad de formatos que, de por si ya tenian que ser identificados y guardados
por la paciente/mujer. Este taller se anunciaba a las pacientes por parte de
enfermeria, de navegacion y en algunas ocasiones por parte de algunos médicos,
como una platica aparentemente obligatoria, plantedndose el siguiente objetivo -el
cual aparece redactado en el volante impreso- “Tener mayor informacién puede
ayudarte a tomar decisiones mas objetivas y estar mas tranquilo. Es un espacio para platicar
sobre tus inquietudes alrededor de tal diagnostico y ofrecerte herramientas emocionales

para transitar por este padecimiento”.

Me parecié relevante poner atencion a la respuesta de las pacientes ante esta
iniciativa, por lo que me acercaba a ellas o al personal de navegacion para saber
cudl era la logistica para acudir a este taller. La paciente y su familiar tenian que
programar cita -un dia previamente establecido- via telefonica, a través de un mail,
o del personal de navegacion. La navegadora difunde el taller con las pacientes que
acuden a entrega de resultados, pero le suelen comentar que no les es posible
acudir en ese dia especificamente, le preguntan si es obligatorio porque por ahora
prefieren pagar los estudios, y ademas implica tener que venir un dia solo a eso,
otras tantas pierden el papelito entre tantos formatos, o bien no les son accesibles

los medios virtuales.
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Tales reacciones me hacen pensar sobre si el mensaje que se brinda con el taller
se plantea mas como una obligacién, que como una posibilidad de apoyo accesible
a las pacientes. Es decir, ¢Es la atencion psicolégica -distinta de psicosocial-
también una obligacion para la paciente y su familia, o es una posibilidad de apoyo

en funciéon de sus necesidades?

5.4 Las buenas y malas noticias que se comunican

Un turno para la mala noticia

Hoy inicia el turno de diagndstico en la consulta externa. Durante la sesion conjunta
la coordinadora de la mafiana sefala a la doctora Salgado (cirujana oncdloga
adscrita, 38%), mientras le dice que ella era la elegida por los dioses para iniciar el
turno. Agrega “Para empezar no vayas a ser muy dramatica nada mas”. Le hacia
burla porque recientemente habia recibido la queja de una paciente que acudi6
acompafiada de su esposo. La paciente habia dicho que las doctoras que le
atendieron fueron muy dramaticas con la noticia del diagnostico. Y se quejaron en

direccién médica.

Al terminar la sesién, la coordinadora del turno me comenta que si puedo entrar al
consultorio donde se daran los diagnésticos. Pregunté si solo queria que observara
0 que también interviniera. A lo que me respondié que lo que la Dra asignada al
turno requiriera. Dicha comunicacion me aclaré el rol bajo el que me incorporaria a
la consulta, pero también las expectativas de mi presencia con relacién a la creaciéon

de ese turno.

Entro a la consulta con la doctora Salgado -con quien ya habia entrado a la consulta
en previas ocasiones en las que pudimos comentar sobre su formacion hasta su
llegada a FUCAM e intercambiar impresiones sobre su forma de comunicarse con
las pacientes- estaba acompafada de una de las rotantes de gineco. La doctora
Salgado es cirujana oncéloga adscrita, de 382, soltera. Por motivos de la pandemia,
y porgue recientemente se contagio de covid usa cubrebocas -al igual que todas y

todos-, ademéas de careta de plastico, o que en ocasiones llega a dificultar
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escucharle claramente, ademéas de que su tono de voz suele ser bajo. La doctora
se formd en un hospital privado, para después realizar la especialidad en oncologia
en el Sistema de Salud del Estado de México, incluso le toco rotar en FUCAM. De
su formacién en oncologia recuerda que un residente del mismo grado que ella, de
repente parecia darle érdenes o algo como regafarla, y poco a poco comenzé a
sacar el caracter.

Yo siempre he sido tranquila y como que aguantaba comentarios porque
decia “Asi son ellos”, pero ya después que yo me daba cuenta de que no
sabian 0 que yo sabia bien qué se tenia que hacer, ya les respondia, y no
me dejaba. Y eso no les gusta a los hombres. (Dra. Salgado, cirujana
oncologa adscrita. mayo, 2021).

Cuando le toca dar diagnésticos la doctora Salgado habitualmente implementa la
misma estrategia. Les comenta que les leera el resultado, les dice que esto es un
cancer, y de inmediato les dice, qué sigue... sigue hacerse estos estudios y una cita
para sesion conjunta en la que todos los médicos la revisaremos para darle el mejor
tratamiento a seguir. Luego les da los formatos de citas y eso da la impresion de
terminar rdpidamente la consulta. Para la doctora es importante leer el reporte del
diagnéstico a la paciente para que la gente al escuchar carcinoma piense que es
algo complejo o dificil, esperando que pongan atencién o actien mas rapido. Algo
que caracteriza a la doctora Salgado es que casi no hace altos para ir al bafio o
tomar agua, aunque ella no lo nota porque ya se acostumbrd a no tomar agua para

no ir al bafno.

Uno de los diagnésticos mas dificiles de acompafar en este inicio del turno fue el
de una paciente/mujer joven de 29 afios, a quien le habia regresado la enfermedad,
y a la vez traia una neumonia por un covid en resolucion, por lo que reportaba tos
desde hace 15 dias. La doctora Salgado sali6é a preguntar al servicio de imagen su
opinion sobre el ultrasonido de térax, mientras que la rotante de gineco (32%) daba
la informacién sobre que se habia encontrado actividad tumoral en el higado, y que
estaban viendo si la tos era por neumonia o también por actividad tumoral. La
paciente/mujer miré confundida (los ojos miraban como hacia arriba, hacia un lado,
pero no a la médica) a la rotante, y le preguntd ¢ Entonces esto es cancer otra vez?
La rotante comenté trastrabillando que si.
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Me acerqué al escritorio (generalmente me coloco atras de las médicas o0 médicos)
me flexioné un poco y le pregunté a la paciente ¢ CoOmo se siente con la noticia? La
paciente llor6, de inmediato mencion6 a sus hijos, a sus padres que le habian
ayudado en la primera vez, pero que ahora es mas dificil. Lloraba y se quedaba
pensando. Comento que ella pensaba que era una revisibn mas, que no se imaginé
la noticia. Le comentamos si quisiera que la acompafiara su mama (que la esperaba
afuera). Ella comenté Es que no la quiero preocupar Mientras lloraba. Entro la
doctora Salgado para comentar que ya se habia revisado la imagen y que
corresponde con una neumonia por covid. Que se podria atender aqui, pero que no
se contaba con el especialista, que en caso de sentir falta de aire lo mejor seria
acudir a un hospital general que contara con el especialista. Pero que si no tuviera
mas dificultad (se checaron signos, y estaba saturando bien) podria verle medicina

interna el lunes.

La paciente/mujer se notaba blogueada, llorando y molesta, todo a la vez. Decia
Entonces después de todo esto, me daran quimio otra vez. La doctora le comento
gue se tendria que sesionar su caso para indicar el mejor tratamiento. Dada la
situaciéon que se le estaba comunicando a la paciente, ella accedié a que entrara su
mama para recibir toda esta informacion. Al entrar la mama pregunt6 que qué era
lo que pasaba, vio a su hija llorando. La doctora le coment6 sobre el estado actual
de la enfermedad, que habra que realizar mas estudios, la secuela por covid y qué
opciones habria si le faltara el aire. La mama lloraba, se notaba pensativa, a decir
de la doctora la notd6 mas bloqueada a ella que ni a la hija. Llamamos nuevamente
a la navegadora para que les apoyara con los tramites. Al salirse se fueron

relativamente mas tranquilas.

Las tres platicamos sobre qué fue lo que pasoé. La rotante me pidio retroalimentacion
sobre cémo dio la noticia. Ella comentd que traté de retomar la manera en que la
doctora Salgado da la noticia. Considerando decir lo que sigue después del
diagnéstico, que lo bueno es que ya sabemos qué es. Le comenté que a la mejor
no se dio cuenta que con las palabras que decia no habia sido claro para la

paciente/mujer que le estaba dando a entender que 1) regresé la enfermedad y 2)
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que habia una neumonia que no se sabia si era por la actividad del tumor o por
covid. Que a la mejor para la rotante resultaba mas importante hablar de la secuela

de covid, que dar soporte a la paciente por la noticia del regreso de la enfermedad.

La comunicacion de noticias fue una experiencia muy dificil de asimilar para la
paciente/mujer que recibia el diagnoéstico de recurrencia. Ya que se le estaba
comunicando una doble noticia, lo que se habia encontrado respecto al regreso de
la enfermedad (con todas las implicaciones de haber vivido el cancer) y la posible

secuela de covid.

Hay que mencionar ademas que al finalizar esa consulta se hizo un silencio entre la
adscrita, la residente y yo (psicooncologa), lo que hizo evidente que también fue
una experiencia muy compleja para el personal médico/mujeres que dieron y
acompafiaron en la noticia de recurrencia de cancer y secuela por covid al ser

testigos del padecer de la paciente/mujer joven.

Uno de los principales cambios en la consulta se enfoc6 en la creacion del turno de
resultados, el cual nace bajo el contexto de la redefinicion institucional como un
hospital privado en el que las logicas corporativas (Klikauer, 2013; Fassin, 2004;
Cruz et al., 2018) se concentran en la mejora de la calidad, reflejado en el trato y las
quejas con relacién a la atencion de una “nueva poblacion de pacientes/mujeres”,
todo ello construye las “nuevas formas” de la atencion, lo que se manifiesta a través
de la comunicacion. La que desde una perspectiva biomédica se concibe
Unicamente para la entrega de la mala noticia (Stiefel & colaboradores, 2006;
Herrera et al., 2014; Ramirez & Ramirez, 2015; Cavalari et al., 2019). Atribuyendo
a la “nueva poblaciéon de pacientes/mujeres” una mayor consciencia de la relaciéon
de poder y control durante el encuentro personal de salud-paciente, la que antes
solia estar principalmente en manos de los profesionales (Lazaro & Gracia, 2009 en
Diaz & Latorre, 2015).

La estrategia de comunicacion de noticias contempla una interrelacion de agendas
(Hamui et al.,, 2018), en la que la agenda del paciente queda relegada a la

confirmacion de la informacion brindada sobre el diagndstico y los tramites
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administrativos. Asi también incluye un discurso de rutina, que para la Dra. Salgado
implica leer el reporte del diagnostico a la paciente poniendo especial atencion en
mencionar el nombre cientifico del tipo de cancer, lo que considera importante “para
que la gente al escuchar carcinoma piense que es algo complejo o dificil”,
esperando que pongan atencién o actien mas rapido. Aunque la comunicacion,
desde la perspectiva biomédica, no sea algo que dependa de la manera de ser de
cada profesional o una dimension secundaria frente a las dimensiones clinicas (Leal
et al. en Diaz & Latorre, 2015), en los escenarios de ensefianza de la practica clinica
las y los médicos han desarrollado sus propias estrategias con elementos que en
su experiencia y acordes a su estilo personal consideran utiles desde lo que
construyen como el objetivo final “que los pacientes actuen mas rapido”. Lo que no
precisamente corresponde a una estrategia personalizada en funcion de las

caracteristicas particulares de su paciente en turno (Almanza & Holland, 2000).

Esta estrategia, que sera aprendida por el personal médico en formacion, no incluye
una dimensién emocional (Hamui et. al. 2015), y con ello, el reconocimiento de que
esta tarea confronta los sentimientos de los actores involucrados. Al mismo tiempo,
se espera que las y los profesionales sean capaces de lidiar con sus propios
sentimientos y con las reacciones de quien escucha (Cavalari et al., 2019).

“La mala, la buena y la relativamente buena... Son las noticias que se pueden dar
aqui”. (Dr. Cansino, cirujano oncoélogo adscrito. Abril, 2021).

El doctor Cansino es uno de los adscritos con los que mas tiempo pasé en la
consulta, poco a poco me dio la oportunidad de platicar con él en los espacios
disponibles entre cada paciente, asi como también entrevistarle y profundizar en
algunos temas relacionados con la comunicacion durante la atencion, surgiendo

algunas anécdotas las cuales se describen a continuacion.

El doctor Cansino es cirujano oncélogo del turno matutino. El tiene 41 afios, es
divorciado y tiene dos hijos. Durante la consulta es metddico, y tiene un particular
sentido del humor, podria decirse que algo acido, aunque €l se describe mas bien
como enojon. El doctor Cansino estudié medicina en una universidad privada,

realizd su servicio social en un municipio de Guanajuato para después ingresar a la
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especialidad de cirugia general en La Paz Baja California. La subespecialidad en
oncologia quirargica la realizé en el Centro Médico Nacional 20 de Noviembre
ISSSTE, quince dias después de salir de la especialidad le ofrecen la oportunidad
de trabajar en FUCAM.

Otra de las particularidades del doctor Cansino es su decision de trabajar
Unicamente en la fundacién a diferencia de la mayoria del personal médico, quienes
suelen trabajar en diferentes instituciones y sectores. Su razén principal “No le
interesa la medicina privada”. Sin embargo, percibe que, a consecuencia de los
cambios derivados de la pérdida del Seguro Popular, la fundacion funciona
actualmente como una mezcla entre hospital privado e institucién publica. Teniendo
como principal dificultad “No...que no puedo pagar...Que no puedo no sé qué...”
Por lo que se pierden ya algunas pacientes. O sea, “ya no podemos dar una
atencion, ideal no”. “Digamos ahorita ya tienes que pensar mas si necesitas un
estudio especifico o no, porque pues ya... jNo me cuesta a mi! Le va a costar a la
paciente no, que finalmente si es algun estudio indispensable... jPues se tiene que

hacer!

Para comunicarse con las pacientes recuerda que durante su formacion no recibio
entrenamiento o capacitacion alguna, por lo que reconoce que no tiene como tal un
método para eso, sino que mas bien depende del contexto del tipo de consulta, si
la paciente viene a diagndstico o a seguimiento porque ya se traté un padecimiento
oncoldgico, lo que es distinto de una paciente que solo viene a vigilancia de algo
benigno, o de una paciente que viene sana solo por estudios de pesquisa sin
procedimiento o tratamiento alguno. Lo que concentra las noticias en “la buena o la
mala” (usa entonacién para marcar la diferencia). Aunque también estan las noticias
de cuando terminan los seguimientos, esas son relativamente una buena noticia,
que es cuando se le dice a la paciente “Sabe qué, ya terminaste tus cinco afos, eso
significa que la posibilidad de que la enfermedad regrese disminuye mucho”. jNo

desaparece...!

De esta “buena noticia” le hago notar que llama la atencién que no hay una palabra

0 término que se use en la fundacion -desde el personal médico- para asignar a las
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pacientes que terminaron el tratamiento oncoldgico como tal. Le comento que en
algunas instituciones les han llegado a llamar “supervivientes de cancer”, pero el Dr.

Cansino comenta que nunca le ha dicho a nadie eso. Explica en sus palabras:

Digamos, una que operé ayer o pasado mafiana, también es superviviente
de cancer. Porque hasta el momento el tratamiento fue con objetivo curativo,
si tiene enfermedad no visible en estudios, eso no lo sé. Inclusive muchas
pacientes que vienen, de hecho, o sea no es tan infrecuente que todavia te
preguntan “;Doctor, y yo todavia tengo cancer?”. No, o sea, tu no tienes
cancer, estds en seguimiento porque tuviste un cancer que recibié un
tratamiento con objetivo curativo, y hasta el momento con todos los estudios
gue tienes, eres una paciente sana, que solo requiere seguimiento. El riesgo
de recaida siempre va a existir. Conforme pasa el tiempo disminuye, pero
nunca va a desaparecer. Pero todas esas pacientes son sanas. (Dr. Cansino,
cirujano oncologo adscrito. Abril, 2021).

A pesar de la explicacion que da el doctor Cansino reconoce que no les queda claro

a la mayoria de las pacientes las implicaciones de esta “buena noticia”.

Por eso comenta que “A veces hay que, digamos, darles a entender, porque
siempre hacen preguntas sobre... ; Qué puedo tomar...si me enfermo de no
sé qué? jQue te traten como a cualquier otro paciente totalmente sano! jNo
tienen por qué hacer ninguna distincion contigo! ¢No que, si me puedo
vacunar? Como al resto de la poblacion, igualito. O sea, no tienen por qué
tomar alguna consideracién contigo, ya si estuvieras en ese momento en
quimioterapia, pues ahi si tienes que tomar, digamos ciertas precauciones
por los efectos secundarios de los medicamentos. Pero si sOlo estas en
hormonoterapia y eso, eso solo bloquea hormonas. No es otro tratamiento
distinto” (Dr. Cansino, cirujano oncélogo adscrito. Abril, 2021).

Justo en la consulta de hoy llegaron dos pacientes de seguimiento, ambas pasan
los cinco afios de operadas, ya han terminado el tratamiento y estan libres de
enfermedad. A cada una el doctor Cansino les comenta que ya terminaron el
tratamiento, que se terminen las pastillas (hormonoterapia) que quedan y después
ya sOlo vendran cada afio. Una de las pacientes que recibe este discurso reacciona
contenta de que ya no vendra, y agradece la atencién a lo largo del tiempo. Sin
embargo, el doctor Cansino no hace énfasis en ello. Otra de las pacientes se

muestra preocupada porque ya no estarad tomando algo para la enfermedad.
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Desde la perspectiva biomédica (Kleinman, 1980; Hamui et al., 2015) las noticias
se concentran en “la buena o la mala”, es decir, “cancer o no cancer”, pero también
esta la “relativamente buena noticia” que es cuando se le dice a la paciente “Sabe
qué, ya terminaste tus cinco afios, eso significa que la posibilidad de que la
enfermedad regrese disminuye mucho. jNo desaparece...!” De lo que el doctor
Cansino reconoce que no les queda claro a la mayoria de las pacientes las
implicaciones de esta noticia, derivando en “siempre hacen preguntas sobre qué
tomar si enferman, si se pueden vacunar...” Esto hace notar que la noticia se
comunica desde el Disease, y no desde lliness (Kleinman, 1980). Por lo que las
preguntas relacionadas con las necesidades de las pacientes/mujeres son poco
exploradas y se miran con extrafieza, pues se prioriza que El riesgo de recaida
siempre va a existir... Lo que a su vez corresponde con un modelo de atencién
centrado en la deteccion y el tratamiento, a pesar de que la atencion del proceso de
enfermedad se ha descrito desde un modelo continuo de control del cancer que
reconoce la atencion de las y los supervivientes quienes sufren varios cambios que
pueden llegar a persistir a lo largo del tiempo y otros forman parte de sus vidas,
transformando su realidad. Haciéndoles susceptibles de desarrollar afecciones
psicolégicas y necesidades de atencion, tanto médicas, emocionales y sociales que
pueden limitar su calidad de vida, tales como la ansiedad y depresion, la pérdida y
dificultad para regresar a la vida laboral, el manejo de efectos secundarios a largo
plazo caracterizados por la fatiga, dolor y afecciones gastrointestinales, entre otras
(Irati & Ainhoa, 2021; Luchini, 2018).

5.5 Experiencias en la comunicacién: narrativas en la atencién de mujeres
jovenes

El doctor Munguia es uno de los cirujanos oncologos de mayor tiempo en la
fundacion, a lo largo de nuestros encuentros en la consulta externa me dio la
oportunidad de conocer su formacion desde que eligié ser médico hasta convertirse
en cirujano oncélogo. De manera particular noté que en su forma de relacionarse
con las pacientes se destacaban algunos temas relacionados con la atencién de
mujeres jovenes por lo que soliamos conversar sobre su vision de la relacion

meédico-paciente/mujer joven, y como influye dicha relacién en su préactica. Lo que
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a continuacion se redacta conjuga las platicas durante nuestros encuentros en la

consulta, asi como algunos de los temas que profundizamos en la entrevista.

El doctor Munguia llegé a FUCAM desde el 2007 por lo que pudo participar en las
formas en que se planeaba la atencion, que en un inicio se enfocé en cancer, para
posterior abrirlo a enfermedades de la mama. Hubo un tiempo, en el que el doctor
recuerda que podia organizar la cantidad de pacientes que veia, de tal manera que
él, junto con una de las cirujanas, operaban a todas las jovencitas. Esto lo hacia,
porque en sus palabras todos las operaban y les dejaban heridas feas, y yo
procuraba que se vieran bien. Agrega, mientras se toca el pecho con la mano,
porque si me generan jUhhh!. Esto sucedia muy al principio, cuando todo eso del
seguro popular empezaba, ya después se llenaron y ya no fue posible. Algo
particular que el doctor Munguia hace notar al atender mujeres jovenes es que
“suelen hacer mas preguntas que las mujeres mayores”. Por lo que le gusta leer
sobre temas relacionados con la enfermedad para tener mas elementos para

explicarle a las pacientes durante la consulta.

El doctor Munguia se formo en el Instituto Nacional de Cancerologia, recuerda lo
exigente que fue la residencia en esa institucion, y que los castigos eran muy
pesados. Durante la consulta el doctor es muy organizado y pone atencién a los
detalles. Por ejemplo, trae consigo un estuche que contiene plumas, corrector,
marca textos que ocupa para marcar la informacioén que le parece relevante de los
formatos que entregard a las pacientes. Sin embargo, estos detalles también
agregan tiempo a su forma de dar la consulta. Otro rasgo caracteristico del doctor
es su gusto por la musica, es practicamente indispensable en su vida, por lo que en
ocasiones llega a poner musica a volumen bajo pero perceptible al momento de dar
la consulta. Aunque, el doctor percibe que a veces las pacientes lo toman a mal por

lo que decide ya no hacerlo tanto.

Dr. Munguia.

En el 2° afio yo conoci un cirujano que nos invitaba a su hospital porque decia
gue lo que haciamos con los conejos, las practicas de conejos no eran tan
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real como se hacia en la practica clinica, entonces él nos invitaba a un
Hospital en el Seguro en la Clinica 30 a ayudarle a €l a las cirugias y a ver.
Entonces eso a mi me apasiond, desde ahi me atrapd la cirugia en 2° afio de
la carrera, y a partir de ahi yo sabia que queria ser cirujano. Cirujano de qué
no sabia todavia, pero si cirujano.

El doctor que nos daba clase en ese entonces nos envié a quiréfano, nos
envia a quirdfano, este... a mi amiga que toda su vida, yo creo que pretendia
ser cardiéloga desde que entr6 a la escuela, dijo yo voy a ser cardidloga, la
cirugia la aborrecia y le causé como que un shock contrario a lo que a mi me
caus6. O sea, yo me apasioné de la oncologia en ese momento, y de la
cirugia oncolégica. Entonces yo dije, Ya sé, voy a ser cirujano, voy a ser
cirujano oncologo. A partir de ese momento, que precisamente la primera
cirugia oncoldgica que yo vi fue una mastectomia radical y una de las
tradicionales de las mutilantes de hace muchos afios. Entonces de ahi dije,
mi enfoque va a cirugia.

En 4° afio estuvimos en el General, ahi tomamos el resto de las materias,
también habia algunas otras quirtrgicas como este... urologia, estaba
también este ... estaba también cirugia general, cirugia pediatrica inclusive.
Pero nada tan apasionante como la oncologia. Entonces de ahi dije, “mas
reafirmado el deseo de ser cirujano oncologo”. El oncélogo ve a los pacientes
de una visibn mucho mas amplia, y tiene un manejo de tejidos, manejo del
area quirdrgica completamente diferente a la de un cirujano general o
cualquier otro especialista de otra area. Inclusive expertos de su area como
urélogos, proctélogos, etc. No tienen esa expertis del cirujano oncologo.

Entonces dije no, definitivo yo tengo que ver la forma de regresar al INCAN
a hacer oncologia. Aunque la mayoria de mis compaferos preferia irse a
Siglo XXI porque en el Seguro aplica mucho lo de la antigtiedad. Y yo dije en
ese momento: Yo voy a dejar de lado la antigiiedad porque yo prefiero mi
conocimiento. Por eso me fui al Instituto Nacional de Cancerologia, en cirugia
en la Raza estuve del 99 al 2003, y en el INCAN estuve del 2003 al 2006.
Fueron 3 afios de mucho aprendizaje, de mucho conocimiento, que a veces
el conocimiento parecia que a uno le caia de encima. Tantos pacientes,
tantos casos, tantas cirugias muy bonitas, y muy variadas, que hacian que
uno se volviera loco, cada vez que entraba a una cirugia nueva. Y eso me
enganchaba mas, y mas y mas, y de ninguna manera pensar en dejar la
oncologia. Por eso yo creo que me gusto tanto. Y reafirmé ese
conoci...bueno ese desee... ese gusto o ese enamoramiento de cuando era
estudiante de medicina (Dr. Munguia, cirujano oncoélogo adscrito, marzo,
2021).

Estar en FUCAM...
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Estar aqui en FUCAM me ha dado mucha oportunidad de crecimiento con los
residentes, hay muchos pacientes que me conocen, que me ubican aqui, tal
vez en algln momento si se pueden acercar aqui a preguntarme algo. Y yo
con gusto les ayudo a resolverlo, no siempre se los podemos resolver, pero
con gusto les ayudo a resolverlo, entonces eso me satisface mucho como
persona. A la mejor dirdn algunos que tengo menos satisfacciones
econOmicas o laborales, pero yo como persona me siento muy satisfecho
totalmente (Dr. Munguia, cirujano oncélogo adscrito, marzo, 2021).

Las pacientes/mujeres jovenes...

Ahi es diferente, yo creo ahi aparte bueno, yo creo que en todos los tumores
en todos los canceres. Uno como médico como oncoélogo dice “bueno el
sefior tiene 70 afos, ya vivio, fumo toda su vida, tiene cancer de laringe,
bueno, o sea, de alguna manera era lo esperado no. Pero un nifio de 152 con
un osteosarcoma o una jovencita de 222 con un cancer de mama que ni por
aqui, le pasaba ni al médico ni a ella tuviera un cancer de mama, que la bolita
fuera cancer de mama. Yo creo que genera muchos sentimientos dentro del
meédico, y obviamente de la paciente. Pero dentro del médico pues dice uno
“¢Como puede ser posible que estén pasando estas cosas?! Qué hemos
hecho o qué estd pasando para que las pacientes lleguen a generar un
cancer, que, por edad, ni de chiste les correspondia no”.

Yo creo que ahi mas bien si nos volvemos, como...yo creo que tal vez
empaticos. Nuestra empatia se va al otro lado y estamos del lado de la
paciente sufriendo. Entonces yo creo que, jahi todavia es mas dificil! Dar una
mala noticia.

Es todavia mas dificil contener a la paciente cuando empieza una crisis para
ella, jeste porque uno también se desarma! Entonces eso a mi,
particularmente este...si me afecta. Este, inclusive yo me...en algun
momento lo platicamos, yo trataba junto con la Dra (me hace sefias de una
Dra que hace un momento habia pasado a saludarlo, y que también viene
del INCAN vy llegaron maso menos al mismo tiempo a trabajar a FUCAM)
este...operar a las pacientes jovenes, para que no tuvieran, no les fuera mal
en cuanto a complicaciones. Pero eso hace mucho, cuando se podia
controlar eso. Y este era, paciente joven o la operaba ella o la operaba yo, y
era para, segun nosotros para mejorar su pronoéstico por lo menos en ese
momento de la cirugia “que no tuviera sangrados, que no tuviera necrosis,
que no tuviera otras complicaciones” Este...porque si, como que, no sé yo
creo que en ese momento uno si se pone mucho en el lugar del paciente y
hasta lo sufre.

Si yo creo que esa es la cuestion con las pacientes jovenes. Y obviamente
son, 0 sea, uno entiende, bueno se sabe, o entendemos o tenemos el
conocimiento de que toda esa enfermedad en ella es causa de una serie de
alteraciones genéticas, que nada van a poder controlar. Entonces, asi como
desarroll6 este cancer, va a ser una recurrencia o va a ser un cancer de otro
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tipo mas adelante. Entonces ya sabemos que su prondstico no es el mejor, y
eso también pues afecta como... médico de pronto. Si nos da gusto verlas a
los 5 afios salir, y de mas, pero sabemos que... en algun momento van a
regresar (Dr. Munguia, cirujano oncélogo adscrito, marzo, 2021).

La eleccioén del doctor Munguia sobre convertirse en cirujano se ve marcada por sus
experiencias durante la carrera en los escenarios clinicos, fuertemente influenciada
por la figura del tutor quien le va acercando a las practicas “reales” (Good, 2003).
Lo que se expresa como “me apasiono, me atrapd”. Poco a poco la formacion como
cirujano oncélogo conjugoé valores, simbolos, normas y practicas sobre las cuales
los actores miembros de este grupo social construyen significados para las acciones
e interacciones, convirtiéndose a la vez en formas sociales que fundamentan a las
instituciones en las que ejercen y sus modelos operativos (Jean & Braune, 2010).
Lo que se refleja incluso en aquello que se describe al diferenciar la satisfaccion
personal, de la satisfaccion esperada econdmica o laboralmente.

Con respecto a la relacion con las pacientes/mujeres jévenes descrita como
“diferente” representa un quiebre en cuanto a lo que se construye como “esperado”
sobre la enfermedad/Disease (Kleinman, 1980). Donde la “edad” se convierte en un
referente que busca “explicar” una de sus posibles causas. Por lo que se considera
gue genera un mayor impacto emocional, tanto para quien brinda la noticia de
cancer, como para quien la recibe. Lo que se hace notar en la narracién del Dr.
Munguia sobre la experiencia de dar la mala noticia a mujeres jovenes (Hamui et
al., 2019).

“

Dentro del médico pues dice uno “;Coémo puede ser posible que estén
pasando estas cosas?! Qué hemos hecho o qué esta pasando para que las
pacientes lleguen a generar un cancer, que, por edad, ni de chiste les
correspondia no.

Dicha relacion caracterizada por una fuerte dimensiéon emocional (Hamui et. al. 2015)
dificulta al personal médico centrarse en lo habitual que es s6lo brindar informacién
sobre la enfermedad, viéndose afectados y reconociendo no contar con
herramientas para manejar las emociones propias y las expresadas por las

pacientes/mujeres durante el encuentro.
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Es todavia mas dificil contener a la paciente cuando empieza una crisis para
ella, jeste porque uno también se desarma!

Este impacto emocional, identificado como sufrimiento reelabora el sentido y la
identidad relacional del sujeto (Hamui et al., 2019) lo que se ve reflejado en la toma

de decisiones durante el tratamiento quirargico.

... operar a las pacientes jovenes, para que no tuvieran, no les fuera mal en
cuanto a complicaciones... era para, segun nosotros para mejorar Su
prondstico por lo menos en ese momento de la cirugia “que no tuviera
sangrados, que no tuviera necrosis, que no tuviera otras complicaciones”
Este...porque si, como que, no sé yo creo que en ese momento uno si se
pone mucho en el lugar del paciente y hasta lo sufre.

Una paciente/mujer joven en la consulta.

La tarde de hoy el doctor Munguia sale por dos expedientes, y llama a las
pacientes para que esperen a pasar con €l en la salita interna de consulta externa.
La primer paciente que entra al consultorio es Karina, una mujer joven de 31 afios,
acude sola. Ella es alta, de cabello medio, oscuro, de complexién gruesa. Al entrar
se le nota nerviosa, pues la consulta anterior acudio a realizarse una biopsia, y hoy
le daran el resultado. El doctor lee la nota, llena unos formatos y le comenta:

A partir de la biopsia realizada esto resultd en un cancer... A lo que la paciente que
usaba cubrebocas saltd la mirada y de inmediato se le nota tensa.

El doctor le explicé Es algo que por sus caracteristicas se ve muy a tiempo. La
paciente/mujer se veia muy afectada, dijo que se le hizo facil venir sola, que vivia
muy cerca de FUCAM. Que se habia hecho un examen de rutina, a partir de un
cabezazo que le dio uno de sus nifios, por lo que sigui6 la curiosidad de hacerse un
estudio, y ahi fue que le hicieron una biopsia. Entonces pens6 que no tenia que
venir acompafiada, que era algo pasajero. Karina temblaba de las manos, y dijo que

gueria saber si estaba muy avanzado.

El doctor Munguia le traté de explicar, dando un poco de vueltas, que habia
diferentes fases, que la lesion encontrada es pequefia por lo que es muy probable
que esté en las fases mas tempranas. Y que el tratamiento sea algo no invasivo.
Continila mencionando que se tendran que realizar mas estudios para saber

exactamente cOmo esta la enfermedad, y que se le puede realizar una biopsia por
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imagen para que sea mas claro el resultado. Ademas de citarla a la sesion conjunta
gue es una sesion en la que se rednen todos los oncologos del turno y discuten cual
es el mejor tratamiento a seguir. El doctor agrega Sé que surgiran muchas dudas,
las puede anotar para que la siguiente consulta aproveche para resolver todas las

que tenga.
Karina sigue llorando, nerviosa. Comenta:

Yo no venia preparada para esto, por eso me vine sola, dejé a mis hijos con su papa
porque no tengo con quien dejarlos”. EIl doctor la escucha y asiente con la cabeza
y dice: Si.

Karina pregunta ¢Si tendria que venir acompafada? Porque ella tiene a sus hijos
chicos y no hay quien los cuide, y su marido estaba con ellos. El doctor le comenta
gue es recomendable pero como le sea posible, después le menciona que ird de
una vez a radioterapia a presentar su caso para que se pueda agendar la cita de la
biopsia guiada por imagen lo antes posible. Al regresar el doctor Munguia con la cita
ya programada Karina hablaba por celular, estaba llorando, parece que le explicaba
a alguno de sus familiares que le habian dicho que era cancer. El doctor le comento
que ya se tenia la cita, que le daba las papeletas para que pasara a sacar las citas
de los siguientes estudios para que ya estuviera todo y se pudiera ver su caso la
siguiente semana en la sesion conjunta. Karina dijo que estaba bien, y salié del

consultorio.

La siguiente vez que vi a Karina vino a realizarse los estudios que le habian indicado
en la consulta anterior. Ella estaba esperando a que la atendiera la navegadora para
ayudarle a tramitar unas citas para estudios. Yo la veo esperando, nos saludamos,
y me dijo que me recordaba del dia de su consulta. Le pregunto sobre como se
encontraba después de aquel dia... a lo que me respondié compartiendo la serie de

eventos que la llevaron a recibir el diagnéstico.
Karina (paciente/mujer, marzo, 2021.

Ese dia no venia preparada con dinero para pagar los estudios, vivo muy
cerca... (pausa y se queda mirando al frente). Se mira FUCAM muy distinto
desde afuera, a cuando ya te toca ver cOmo es estar adentro.
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Todo empezé con un cabezazo que me dio uno de mis nifios y a partir de eso
me quedd un moreton. Me habian dicho que a la mejor solo con un
desinflamatorio se quitaria, pero no lo crei, segui la curiosidad, me hice el
estudio y fue asi como el dia del estudio me dijeron que veian algo que les
llamaba la atencién, y me hicieron una biopsia. Noté que algo no estaba
bien...

También acabo de pasar por situaciones dificiles, no me es extrafio estar en
un hospital, porque cuando tuve a mis gemelos estuvieron mucho tiempo
internados, porque fue un embarazo dificil, estuvieron en terapia, entonces
no me cae de extrafio estar en un hospital y ser revisada tantas veces. Ya
sabia maso menos lo que venia.

Estuve casada antes, pero me separé de esa persona, y ahora solo es un
proveedor, tuve una hija que ahora tiene 18afios. Con mi actual pareja tuve
mis siguientes hijos, el mas chico tiene 7.

Lo que mas me preocupa es hablar con mis hijos de la enfermedad, sobre
todo con la méas chiquita. Porque ha visto que no se puede acercar a mama
de la misma manera desde la biopsia.

Ademas, pasamos por covid, me contagié yo, mi esposo. Hemos pasado por
una racha dificil. Mi esposo perdié el trabajo, se rompié una pierna, yo
empecé un negocio en linea. Por lo que esta situacion pudo haber sido mas
facil antes porque habia méas dinero, pero ahora se complica mas por el
cambio de trabajo, porque antes tenia un negocio que extendi e inclui a mi
esposo. Incluso por esta situacion yo ya habia pensado en dejarlo, pero ahora
con todo esto es mas dificil...

Ya comenté la situacion con mi familia, hasta con la maestra y directora de la
escuela de mis hijos. Se me salié de repente y le conté todo. Me he dado
cuenta de que cuento con mucha gente. Me preocupan los pagos. “La cirugia
no esta tan cara, sino todo lo demas”.

Mi hija la mayor me dijjo “Mama, no eres una mama, asi es que no te
preocupes si hay que perder la mama, si se te va a caer el cabello todos nos
rapamos, estamos contigo”. Pero “pues no es lo mismo perder una mama...”

Estoy mas tranquila que cuando recibi la noticia. Tengo clara la informacién,
de lo que recuerdo de ese dia es que seria una cirugia conservadora, que no
estaba tan avanzado el cancer. Estuve pensado que la actitud es lo mas
importante, apenas escuché que tener una buena actitud es muy importante,
y que no hay que detenerse a preguntarse porqué, sino para qué.

Durante el encuentro entre el doctor Munguia y Karina, las reacciones a la

comunicacion de la noticia “esto resultdé en un cancer...” direccionaron el discurso
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de rutina (Hamui, 2018) hacia dar informacion preliminar sobre la enfermedad
(Kleinman,1980) Es algo que por sus caracteristicas se ve muy a tiempo... Mas aun
generaron que el doctor diera espacio a la respuesta inmediata de la paciente/mujer
joven quién relataba como su curiosidad después de recibir un cabezazo por uno
de sus hijos la llevaron a hacerse estudios (Kleinman,1980). El doctor Munguia no
responde como tal a las expresiones emocionales de Karina, se enfoca en guardar
silencio, sin embargo, la experiencia del padecimiento (Kleinman, 1988; Gonzélez,
2016) impacto en el actuar del doctor decidiendo presentar el caso personalmente

para agilizar la cita en el servicio de imagen.

El padecer/lliness de Karina se configur6 desde el momento en que se vio en la
necesidad de entrar a la fundacién (Kleinman, 1988; Gonzalez, 2016), la
comunicacién durante la trayectoria de atencion le hizo notar que algo no estaba
bien (Goffman, 1959; Hamui et al., 2015). Al narrarse, evoca experiencias del
pasado en escenarios hospitalarios que le alientan a sentirse preparada para lo que
vendra (Hamui et al., 2019). A la par, comparte sus preocupaciones relacionadas
con temas como el cuidado de otros, los roles familiares, la pareja, el trabajo, los
ajustes en la dindmica familiar, los posibles cambios en su cuerpo secundarios al
tratamiento, situaciones que conforman su mundo y le aqueja resolver. Todo ello de
la mano de la pérdida de la gratuidad para el tratamiento del CaMa, y de la

experiencia de contagio por covid19.

La consulta subsecuente.

A la consulta siguiente, posterior a la sesiébn conjunta Karina acude
acompafiada de su esposo, pasan nuevamente con el doctor Munguia. El esposo
aparenta la misma edad que ella, la tomaba de la mano, mientras el Dr. preparaba
el expediente electrénico, y el de papel. El doctor Munguia les comenta que a partir
de la sesién conjunta se determiné que lo mejor en su caso seria una cirugia

conservadora, y después quimioterapia.

Acto seguido Karina expreso todas sus dudas sobre si podia regresar el cancer al
otro seno, si era conveniente retirar mejor toda la mama, pero también si se podian

retirar ambas mamas. A pesar de que le estaban proponiendo una cirugia
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conservadora. Se puso muy nerviosa al hablar sobre la posibilidad de perder ambas
mamas (se tocaba y apretaba las manos mientras hablaba). También pregunto
sobre el desarrollo de linfedema como principal limitacion para realizar sus
actividades. Ademas, menciond que leyé sobre el consumo de cannabinoides que

algunas pacientes los consumian durante el tratamiento para estar tranquilas.

El doctor le comenté que estaba psicooncologia y que a partir de esa cita se le podia
mandar a hacer un estudio de genética. Porque esta enfermedad es mas bien de
mujeres mayores de 50 afos, porque en su caso “‘como mujer joven, no era tan

comun”.

Karina también menciond que porqué pudo haber surgido el cancer, si ella es la
primera en su familia que le pasa algo asi. El doctor le responde que hay varios
factores, pero entre ellos podria ser el peso, ella movia la cabeza asintiendo, y
mencionaba que sabe que ha subido de peso. Ella preguntd sobre qué alimentos
consumir o no, que ella es muy dependiente de comer pan y café con leche, y que
no toma azucar. El doctor le dijo que estaba bien no caer en excesos, no comer
azucar, pero agreg0 que era importante comer antioxidantes, sobre todo frutos

rojos.

Karina manifestd su preocupacion por sus hijos, y por los costos, tanto de la cirugia
como de lo que se indicaba después. Pues el doctor comenté que la quimio seria
larga, alrededor de 3 a 6 meses. El esposo repetia en sus palabras lo que entendia
del esquema de tratamiento. El comenté la posibilidad de ir al Seguro para ver lo
del tratamiento, pero que también el Seguro esta muy retrasado en citas. Por lo que
tal vez convendria adelantar la cirugia, tal vez algunas quimios en FUCAM, y ya

después ver si se van al Seguro. El doctor también les planteo esa posibilidad.

Al finalizar la consulta el doctor les coment6 que si estaban buscando informacion
sobre cancer hay una pagina de informacion confiable llamado INFOCANCER del
Instituto de Cancerologia y también de la pagina del Instituto Nacional del Cancer
en el que hay un apartado en espafiol. Les realiz6 todos los formatos de cita y les

anoto6 fecha para cirugia en acuerdo con la paciente para mediados de abril. Sin
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embargo, por cuestiones econdmicas Karina realizo todos los tramites para poder

ingresar y atenderse por completo en el Seguro.

La consulta subsecuente muestra la dinamica que se genera particularmente
durante la atencion de mujeres jovenes, caracterizada por la necesidad de realizar
varias preguntas sobre la enfermedad, lo que denota el haber consultado
informacion previa (Consenso Mexicano sobre diagndstico y tratamiento del cancer
mamario, 2021). Las primeras preguntas revelan el miedo a la pérdida de la mama
como cambio inmediato, seguido por el desarrollo de linfedema que puede llegar a
limitar la actividad fisica del brazo afectado, ademas de preguntas relacionadas con
el estado emocional planteado desde el consumo de cannabinoides. Al dar espacio
a la expresion de las preocupaciones y creencias alrededor de la enfermedad, lo
gue puede ubicarse en la dimension identitaria cultural (Hamui et. al. 2015) se va
construyendo un vinculo especial que dara lugar a una relacion simultdneamente
asimeétrica y simétrica, que contribuye a un intercambio de conocimientos que el otro

desconoce (Hamui et al., 2015).

Por su parte el doctor Munguia como actor que representa el pensar biomédico
sustentado en la “medicina basada en evidencia” explica el origen de la enfermedad
a atribuida a la edad de la mujer, pero también se menciona otro factor que
actualmente carga con la etiqueta de culpable, “el peso” es el otro gran protagonista

en las explicaciones biomédicas sobre el desarrollo de la Disease (Kleinman, 1980).

La progresiva resolucién de las dudas da lugar a la reiterada preocupacion por sus
hijos, asi como por los costos del tratamiento lo que implicara elegir entre el sector
publico o privado; lo que representa enfrentarse a protocolos de atencion diversos
con tiempos de atencion y niveles de efectividad diferenciados (Flamand et al.,
2021).

Pese a que el doctor Munguia no precisamente reacciona a las expresiones
emocionales de Karina a lo largo del encuentro, dirige la informacion que brinda
hacia las inquietudes de la paciente/mujer joven, e incluso le brinda recursos para

la busqueda de informaciéon confiable sobre la enfermedad, acciébn que cabe

177



mencionar no es comun entre los médicos de la consulta, lo que podria explicarse
desde los circulos morales que pautan que para el doctor Munguia es una obligacion
responder al padecer (Hamui et al., 2019) de las pacientes/mujeres jovenes (Pizarro
& otros 2006; Singer 2011 citados en Leo6n, 2014).

“Nadie es monedita de oro para caerle bien a todos” Dr. Cansino (cirujano oncélogo

adscrito, marzo, 2021).

Dentro de la entrevista realizada al doctor Cansino retomé algunas de las
situaciones observadas en la consulta relacionadas con la comunicacion,
especificamente sobre si ha recibido algunas recomendaciones o sugerencias por
parte de la institucion en cuanto a la comunicacion con las pacientes/mujeres. De lo
que me comparte su opinién y algunas experiencias las cuales recordd como
impactantes durante la consulta, y que espontdneamente se relacionaron con la

atencion de mujeres jévenes.
Dr. Cansino.

Especi...ficamente no he recibido recomendaciones ... O sea, obviamente
en todas las instituciones siempre va a llegar de que... O sea, nadie es
monedita de oro para caerle... bien a todos (énfasis), eso es obvio. Pero asi
que me hayan dicho especificamente “No a tu caso que le paso tal tal tal” No.
Pero cuando dicen que pas6 algun caso, jyo sé cual es mio! (énfasis).

Me doy cuenta pues en lo... que dicen, en la situacion como la ponen, o sea,
digo, ah eso... pus eso...eso pasé conmigo. Y si me entregan una situacion
“No que no sé qué, que el familiar no sé qué...” (chasquidos de dedos) jNo,
Eso me pasé a mi!l Estan hablan...Eso, eso fui yo. O sea, asi, si lo identifico.
Pero asi que me hayan llamado como tal la atencion “No que...tienes alguna
queja, cosas asi”. jQue las debo de tener (énfasis), y mas por mi forma de
ser!

No sé como explicartelo, pero tengo puntos que yo sé€ gue no son nada
favorables. Este... No sé, o sea... jSi no me parece le digo! (énfasis) Pero la
gente se molesta cuando les dices.

Es chocar con el pensamiento de un paciente o algo...que todo el tiempo
sacan a relucir “No que tengo derechos... Si, tus derechos terminan donde
empiezan los mios (tono de aclaracion)”. Hasta ahi se acabaron. Asi como
los mios terminaron donde empiezan los tuyos. Porque...luego si...a eh
tenido, choques con pacientes...Obviamente, todas las relaciones humanas
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van a topar en alguin momento (Dr. Cansino, cirujano oncélogo adscrito,
marzo, 2021).

Continuando con el doctor Cansino, una de las experiencias en la consulta que él
tiene muy presente fue con una paciente de reciente embarazo, a la que vio dos

VEecCes.

Solo recuerdo, asi digamos que tengo mas presente en la cabeza, es una
paciente embarazada, o sea de reciente embarazo, la vi dos veces. La
primera le tomé la biopsia, la segunda vino (pausa/silencio) por el resultado,
y vino con su esposo. O sea, y sobre todo me acuerdo porque ahi tuve un
choque directo con el esposo no. O sea, quiere meter su cuchara en algo que
no le compete. (Silencio) Y, o sea lo recuerdo mucho porque, o sea ellos ya
tenian, no sé si tres o cuatro hijos, este...el esposo, no sé... queria darle la
prioridad al nifio, en lugar de a su esposa.

Entonces yo le puse la situacién. Pero yo estoy hablando con la paciente, a
mi si el esposo esta ahi, €l ni me importa, mi paciente esta enfrente, su
familiar no es mi paciente. (Silencio) Entonces yo estoy hablando con la
sefiora, le estoy dando la explicacion de cual es su situacion, y el esposo
agarra y dice “Ah no, yo no estoy de acuerdo”. Pues si, esta bien que no estés
de acuerdo, pero yo no estoy hablando contigo. El tratamiento lo estoy
ofreciendo a ella.

Entonces se empez0 a poner ¢ Como te diré? Empezamos a entrar como en
conflicto. Pus yo no me voy a pelear “Entonces, sabes qué, sacate de aqui”
“No que no sé qué...” “Pues vete de aqui. O te sales o se van los dos” Y ya,
si me acuerdo mucho porque ya, pues ya no volvieron, no. Y yo todavia le
dije a la... sefiora “No le hagas caso a él, no me hagas caso a mi, la decision
tomala td” jPero! Pues quién sabe qué decision habra tomado. Muy
probablemente le hizo caso a él, y muy probablemente esos tres o cuatro
nifios, pues se van a quedar (silencio). Por darle la prioridad... a un nifio, vas
a descuidar a tres o cuatro.

Al preguntar al doctor Cansino ¢Qué fue lo que sintid, cuando vio la respuesta del

esposo? Responde:

Que es un jimbécil! O sea, él no ve mas alla de su nariz. O sea, no analiza...o
sea no analiza que, si su esposa no esta, 0 sea no va a tener un problema,
va a tener muchos problemas. O sea, él...0 sea no sé ;Cémo te diré?
(silencio) No sé, para hablar se pide permiso no. Porque yo, te digo, o0 sea yo
a él ni lo volteo a ver. Yo estoy hablando contigo. Y que de repente agarra
“No que yo no estoy de acuerdo, que no sé qué...que... hay otras opciones”
“Pues vete a buscarlas mano”. Si si crees que hay otras opciones, adelante.
iY si las hay! Pero no quiere decir, que sean mejores opciones. O sea, porque
opciones para levantar esta pluma (sefiala y tira la pluma que esta sobre el
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escritorio) puedo usar mi mano derecha, puedo usar mi mano izquierda.
Incluso puedo levantarla con los pies, o sea puedo hacerlo de diferentes
formas. jPero no! jDigamos siempre van a ver formas mas faciles, o formas
mas dificiles o formas mejores! Pero pus si, iNo los volvi a ver!

El doctor Cansino nos comparte su postura ante la relaciéon médico-paciente, en la
que reconoce que ciertos aspectos de su personalidad pueden “chocar con el
pensamiento de un paciente”, lo que a pesar de que en ocasiones puede derivar en
“‘quejas” a nivel institucional, no repercute en llamadas de atencion o sugerencias
sobre como mejorar los encuentros durante la consulta (Klikauer, 2013). Asi también
reflexiona sobre que estos “choques” son parte de las relaciones humanas. En este
sentido la experiencia del doctor Cansino hace notar que los intercambios
comunicativos no son neutros (Hamui et al., 2018), ponen en interaccion la identidad
profesional del médico y la de su paciente, y con ello el reconocer que la relacion
se establece acorde con la diversidad de cada paciente (Rossi, 2018 en Hamui et
al., 2018). Destacandose que de entre los elementos que se conjugan durante el
encuentro, las actitudes conllevan un rol importante, estas rigen el comportamiento,
mas que el conocimiento (Hamui et al., 2018). Por lo que, para lograr una transicion
del habla a la escucha, del mondlogo al didlogo, de la prescripcién a la negociacion
se requiere de un cambio de actitud, el cual no es espontaneo, implica un proceso
de tutoria, reflexion, y sobre todo la posibilidad de compartir experiencias (Hamui et
al., 2018, p. 35). Proceso gue suele quedarse fuera de los espacios de ensefianza

clinica.

Posteriormente el doctor Cansino nos comparte un encuentro imborrable en su
memoria, el cual revela que la interaccion entre el personal de salud y la paciente
es también una relacién social (Rossi, 2018 en Hamui et al., 2018) en la que sucede
un encuentro entre culturas, la del médico y la del paciente. Entendiéndose cultura
como fendmeno total que provee una vision del mundo a las personas que la
comparten (Jean & Braune, 2010), reflejando que los actores involucrados se
comunican desde su contexto socioecondmico que puede variar de acuerdo con el

sexo, edad, grupo étnico. Esta relacion compromete “al médico; mas aun, tal
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meédico”; reconociéndole como la persona directamente involucrada en el cuidado
técnico de la enfermedad (Lain, 1984, p. 341). Simultaneamente, a la paciente/mujer
gue aparece desdibujada ante las expresiones de un tercero, su marido, haciéndose
notar solo por sus roles de madre y esposa cuando la toma de decisiones era sobre
Su cuerpo y su vida; lo que hace notar que la enfermedad acontece en el organismo
y en la psique del enfermo, hallandose ineludiblemente codeterminado por su entera

biografia, su entorno social y su situacion historica (Lain, 1984).

Capitulo VI- Comunicacién de noticias. La experiencia de las
pacientes/mujeres jévenes

Como ya se ha mencionado las mujeres jovenes (MJ) con cancer de mama son
aguellas cuyo rango de edad es igual o menor a 40 afios, y que, dadas las
caracteristicas de la enfermedad, se considera que no es “comun” que este grupo
de mujeres la desarrolle. Su atencion a lo largo del proceso de enfermedad conlleva
enfrentar afectaciones sobre temas relacionados con el cuerpo, la sexualidad, la
maternidad, la pareja, los planes de vida, las actividades con relacion a los roles de

género, la economia, entre otros.

Durante la consulta se reconoce que las mujeres jovenes tienden a realizar mas
preguntas, solicitan materiales de consulta, o incluso ya cuentan con informacion
previa a través de las redes sociales, organizaciones u otros medios de
comunicacién. Asi también, se menciona que es particularmente importante para
este grupo de mujeres identificar y atender las necesidades post tratamiento a largo
plazo debido a las altas probabilidades de una larga sobrevida (Consenso Mexicano
sobre Diagnostico y Tratamiento del Cancer Mamario, 2021).

Es por tanto revelador acercarnos a la experiencia de la comunicacion en la atencion

de mujeres jovenes (MJ) ya que son un grupo que para el personal de salud

representa una diferencia en la relacion, que se describe como que mas afecta o
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que mas impacta, lo que deriva en cambios en la conducta, en las expresiones o en

la informacién que brinda el personal de salud que les atiende.

Las mujeres participantes en este estudio fueron identificadas durante las consultas
médicas e invitadas en momentos posteriores a la intervencion del personal médico,
al salir del consultorio y en momentos en el que las pacientes/mujeres jovenes se
encontraran en condiciones para ser invitadas y que ello no generara o incrementara
su malestar dependiendo del contexto de la consulta. Posterior a la invitacion
intercambiabamos datos de contacto para continuar en comunicacion, sumado a
brindarles la posibilidad de algun tipo de apoyo psicoemocional soportado en mi
perfil profesional, distinguiendo esta posibilidad de los servicios que brinda la

fundacién (psicooncologia y tanatologia).

6.1 Padecer cancer de mama. Creencias, dificultad financiera, la pérdida de
la mama, implicaciones familiares, de pareja

Caso 1: Angélica.

Angélica tiene 38 afios, tuvo cancer de mama en el 2018 por lo que le retiraron el
pecho derecho. Ella es de Tlahuac, es casada, su esposo se dedica al comercio,
tiene dos hijos. La primera vez que se atendiéo en FUCAM sus hijos tenian 10 y 13
afos, actualmente el mas grande ya tiene 162. Ella acude hoy a la fundacién porque
desde hace unos dias se encontr6 una bolita en medio del pecho, por lo que
adelantd su consulta de seguimiento a casi 2 afios libre de enfermedad. Apenas
entra al consultorio se le nota tensa, apretando las manos, y mirando directamente
a los ojos de la doctora Linares (ginecologa especialista en mama adscrita 33%),
guien le pregunta el motivo de adelantar su cita, para posteriormente revisarla en la
sala de exploracién. Mientras la revisa, Angélica comenta que al sentirse la bolita le
comentd solamente a su mama, porque no queria alarmar a su familia. Mi mama
me dijo que a la mejor era un golpe que me habia dado. La doctora Linares comenta,
en un tono entre seco y como de tedio y desesperacion, que solo con la biopsia

podriamos saber qué pasa. Por lo que era necesario hacerla ya. Esto mientras se
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le acercaba con la jeringa de anestesia en la mano. Angélica mira ansiosa y
comenta que no pensaba que se le haria un procedimiento hoy. Aunque sigue
preocupada e insegura por realizarse el procedimiento se recostd sobre la mesa,
mientras repite es que soy muy nerviosa. La doctora Linares reitera si, pero es que
se tiene que hacer. Se acerca una residente Cpaem, la doctora Alfaro (ginecéloga
35%) y una de las enfermeras para apoyar con el procedimiento. A manera de
distraccion, la doctora Alfaro le hace varias preguntas a Angélica, quien continuaba

tensa, llorando y realizando expresiones de dolor.

Doctora Alfaro (residente). A ver hermosa, ¢ Tienes hijos?

Angélica (paciente). Dos, uno de 16 y otro de 13, el grande esta en la
preparatoria. Ellos son mi motivacion (llora).

Doctora Alfaro. ¢ De donde vienes?

Angélica. De Tlahuac

Doctora Alfaro. Tienes por quien luchar, yo por eso me meti a estudiar para
tener un propaosito

(marzo, 2021)

Después de haber realizado los 7 piquetes a la bolita con la pistola trucut para
biopsia...

La doctora Alfaro (residente) agrega. De veras que es usted una guerrera,
mis respetos por aguantar todo esto.
Doctora Linares (adscrita). Hay dices cada cosa
Angélica (paciente) responde a la residente. Es usted muy linda, muchas
gracias, ojala y se quede, porque no la habia visto.
Doctora Alfaro. Estoy realizando el curso en mama, estoy empezando por
€S0 Ve que aun estoy como media bruta, pero vera después. (El comentario
causa risas entre las presentes) (marzo 2021).
Finalmente termina el procedimiento, ya en el escritorio la doctora Linares le explica
a Angélica que tiene que sacar algunas citas para que se le entregue el resultado.
Angélica pregunta si puede comer de todo, que si no hay problema de comer grasas
0 azucares... Incluso va mencionando alimento por alimento. La doctora Linares
responde que puede comer de todo, pero no en exceso. Angélica agradece la

atencion y sale para sacar las citas indicadas.
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Al salir del consultorio Angélica sigue ansiosa, la acompafio para orientarle sobre
las ventanillas a las cuales acercarse, mientras platicamos logra contenerse para
programar sus citas. Ella me comparte que sigue con la duda de si esa bolita en el
centro del pecho habra sido, como dice su mama, por un golpe que se dio al caer
de una moto en su trabajo, como se fracturo el brazo, la tuvieron que operar y le

pusieron clavos.

Angélica (paciente): Pero ahora solo de pensar en que esa bolita nuevamente
implique quimio, me hace sentir que el mundo se me viene abajo. (marzo,
2021).

Ademas, no le dijo a su esposo lo que pasaba porque es diabético.

Angélica (paciente): Esto me peg6é mas que la primera vez, antes tuve que
ser la fuerte, porque mi esposo se alterd, y mis nifilos eran chicos. Pero
ahora...

(marzo, 2021).

Uno de los escenarios mas complejos de enfrentar durante el proceso de
enfermedad es la posibilidad de recaida que representa una constante
preocupacion para la paciente/mujer que acude a seguimiento (Luchini, 2018). A
esto se suma el cambio en el panorama actual para el acceso a tratamiento, lo que
incrementa aun mas el miedo del regreso del cancer. Toda esta situacion puede
generar la presencia de sintomas asociados a los trastornos de ansiedad y/o
depresion (Luchini, 2018). Sin embargo, dicha preocupacién suele no ser
considerada durante la comunicacién que se establece en el momento de la
consulta, lo que se puede apreciar durante el encuentro entre Angélica y la doctora
Linares, quien se concentra en lo que se tiene que hacer, sin responder al padecer
(Kleinman;1980) de la paciente/mujer quien comparte su perspectiva de la realidad
sobre el origen de la sospechosa bolita. En este sentido, es comun que se considere
correcto que la comunicacién se concentre en brindar informacién basada en
evidencia, sin embargo, se deja de lado hacer sentir a la paciente comprendida ante
el posible escenario que enfrentaria de confirmarse la sospecha (Kleinman1980;
Hamui et. al. 2015 en Hamui et al., 2018).
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Por otro lado, cabe distinguir la forma de relacionarse de parte de la residente, la
doctora Alfaro establece rapidamente comunicacion a través de indagar en la
historia de vida de la paciente (Hamui et al., 2015) quien responde favorablemente
a las interacciones realizadas durante el procedimiento, lo que la distrae un poco de
la sensacion de dolor. De fondo, Angélica nos deja entrever los alcances del posible
regreso de la enfermedad, cuyas implicaciones se concentran en la experiencia del
tratamiento de quimio, cdmo enfrenté emocional y operativamente los efectos del
tratamiento, a la par de resolver el cuidado de su familia, y las reacciones de su

esposo.

Hoy me encuentro con Angélica quien estd a punto de pasar a consulta con la
doctora Kenya (gineco oncéloga adscrita, 382) para la entrega de sus resultados.
Yo venia bajando de la sesion del turno matutino cuando la navegadora me comenta
que una paciente le pregunté por mi, me sefala a Angélica a quien tuve la
oportunidad de acompafar después de que le hicieran la biopsia y se encontraba
muy nerviosa ese dia. Nos saludamos y me cuenta que lleg6 algo retrasada porque
ya sabe que nunca entra a la hora anotada en el carnet. Me comenta que ha llegado
a esperar hasta 3 horas para pasar a consulta. Me cuenta que estd muy nerviosa
por pasar a consulta y que se sinti6 un poco mas tranquila después de que
platicamos ese dia. Le comento que si gusta puedo esperar con ella y platicar un

poco para que se distraiga.

Estuvimos esperando a que pasara desde las 11:10 hasta alrededor de la 1:00pm.
En el pasillo de la consulta externa hay confusién y problema por las pacientes que
permanecen paradas (lo que es una situacion comun). En la sala de espera las

pacientes estan intercaladas y usando cubrebocas, ligeramente separadas.

Angélica.
Hablé con mi esposo de lo que esta pasando (llora)... El es alcohdlico, hay

noches que incluso no ha llegado, de hecho, un dia antes de la cita no llego,
eso quiere decir que se fue a tomar.
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La primera vez que me diagnosticaron no fue tan fuerte, me sentia con mas
fuerzas que ahora. Es que paso6 que mi esposo se habia puesto muy borracho
un dia, y le mand6é un mensaje muy feo a mi familia, y ese mensaje decia
cosas muy feas de tal manera que mis papas me quisieron evitar problemas
y me dejaron sola. Entonces durante todo el proceso de las quimios y el
malestar, me la aventé sola. Le tenia que decir a mis hijos “vayanse a jugar
0 hacer otras cosas, yo me quedo aqui a descansar” Pero eso era muy dificil
porque estaba sola.

Mi marido me alegaba y me decia “pues tus papas que te dejaron sola, y no
hay quien te ayude con tus quehaceres, quien esté contigo, no hay quien te
acomparne...”

Eso es el cancer. No es la enfermedad en si, no es el tratamiento en si, que
de por si es ya feo, afecta todo tu entorno. Hace sentir mal a tus familiares...

Angélica continda compartiéndome lo dificil que ha sido compensar la dinamica en
casa, ante todo no darle problemas a su esposo, por lo que procura darles
indicaciones a sus hijos de que ellos también se aguanten, de que no den
problemas, porque si daban motivo llegaba su suegra.

Aungue mi suegra si me cuidé y me ayudd, me echaba en cara que ella me
cuidd, y que ella vivié conmigo la enfermedad. Y no... yo vivi mi enfermedad,
nadie tenia los dolores como yo.

Eso es lo que temo, aparte del seguro popular, porque antes todo lo cubria
el sequro. Eso también habria que resolverlo...

FUCAM es muy bueno, te tratan como con mucha humanidad, lo que acaso
si cambiaria seria el que te revisa un médico diferente cada vez. Por ejemplo
“El doctor Alejandro me decia te voy a quitar los ovarios, y el otro médico, el
doctor Rubio me decia te voy a dejar los ovarios porque estas muy chiquita.
Entonces uno decia una cosa y otro otra, y la jefa de ellos les dijo que lo
vieran en sesion, y decidieron quitarme los ovarios.

Al llegar al quir6fano me toc6 que fueran los mismos el doctor Alejandro vy el
doctor Rubio, cuando me vio el doctor Alejandro en el quiréfano me dijo
“Angélica qué musica quieres que te ponga”. El quiréfano parece como otro
mundo, como un ambiente. Respondi al doctor. “Ahh si si”, pero solo me
quedé dormida, y entre suefios yo decia “Uno decia una cosa y otro otra,
pero ahora les toco a los dos conmigo”. Eso para mi era como una especie
de sefial que a los dos médicos les tocara en mi cirugia, pero eso lo decia
entre suefnos.
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Después de gque me quitaron los ovarios, vivi una menopausia a mis 38 afios.
Se me secO mucho la piel, sentia bochornos, me moria de calor, aunque no
hiciera tanto calor, mis hijos me decian “Bueno mama, pero no es para
tanto...” Yo sentia muchisimo calor.

Finalmente llega la hora de la consulta, la doctora Kenya (gineco onco adscrita, 382)
le pide que tome asiento mientras comienza a leer rapidamente las notas en su

pantalla a manera de resumen.

Entonces, hoy vienes a la entrega de resultados de la biopsia... en la que
salié que solo es una inflamacion, no se ve nada maligno...Pero pasale para
revisarte.

(Dra. Kenya, gineco oncologa adscrita, abril, 2021)

Angélica se toco el pecho mientras solté un fuerte suspiro, a la vez que agradecia
a la doctora por la noticia. Al revisarla la doctora Kenya le reitera “Todo esta bien, y

ya te puedes cambiar” (mientras le toca el hombro con la mano derecha).

Contenta por la noticia Angélica agradece a la doctora y sale rapidamente para
avisar a su esposo quien la esperaba al otro lado de la calle. Al salir, pude ver a

Angélica llorando de la emocion abrazada de su esposo porgue no fue cancer.

Angélica relata la angustia que representa la posibilidad de que regrese la
enfermedad, experiencia enmarcada por implicaciones sociales en su entorno
familiar, asi como repercusiones personales, sumado a las consecuencias fisicas
del tratamiento. Al narrarse, Angélica reelabora la enfermedad/Disease desde del
momento del diagnéstico y las repercusiones fisicas del tratamiento, a la vez que
comparte su padecer/lliness (Kleinman, 1980) como una mujer que buscaba “evitar
problemas” mientras se enfrentaba al cancer “sola”, viviendo importantes
consecuencias en su contexto social (Ricoeur, 2004; Hamui et. al. 2015) el cual esta
fuertemente marcado por actividades de cuidado hacia sus hijos, y sobre todo hacia
Su esposo que vive con alcoholismo (El Pulso de México, 2021). Pensar en la
posibilidad de que regrese la enfermedad la lleva a manifestar el significado que

tiene para ella el cancer:
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Eso es el cancer. No es la enfermedad en si, no es el tratamiento en si, que
de por si es ya feo... Afecta todo tu entorno. Hace sentir mal a tus familiares.

(Angélica, paciente/mujer joven, abril, 2021).

Por otra parte, la experiencia de Angélica revela aspectos relevantes que suceden
durante la atencién de mujeres jovenes, tales como las polémicas existentes en
cuanto a los criterios para la toma de decisiones sobre el tratamiento, y el cémo
comunican los médicos (cirujanos oncdélogos) las razones que fundamentan esas
decisiones, en su caso retirarle o no los ovarios. A lo que se suman las implicaciones

de vivir con las consecuencias del tratamiento a largo plazo.

6.2 Experiencias en la comunicacién de noticias: Narrativas de las
pacientes/mujeres jovenes

Caso 2: Estrella

Estrella es una mujer de 36 afios originaria de la ciudad de México, la conoci durante
la consulta con el doctor Munguia, ella acudié a su consulta de seguimiento y se
mostraba muy tranquila y atenta a los comentarios del doctor. Me llamé la atencion
gue traia una libreta en la que hacia anotaciones. Asi también durante la exploraciéon
el doctor Munguia le mencioné la importancia del cuidado de su piel y la posibilidad
del uso de protesis con materiales que no la lastimaran evitando el contacto directo.
Estrella mencion6 que nadie nunca le habia mencionado eso en sus consultas

anteriores.

Estrella cursé una licenciatura en danza. Por lo que su rutina se concentra en
entrenar, hacer ejercicio y dar clases. Actualmente no tiene una relacion de pareja,
no tuvo hijos, ya que le retiraron los ovarios, y recientemente se cumplieron dos
anos de que le dieron el diagnostico de cancer. Haciendo memoria todo inicié
cuando le toco hacerse el examen con la doctora de su clinica de salud, quien solo

la exploro.
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Estrella.

Cuando yo me senti la bolita en el seno, no tenia pues nada de seguridad
social, entonces fui al mismo tiempo, fui a darme de alta como en el seguro
popular, y este ... una conocida antes en otra platica me habia mencionado
gue también se sintié algo, entonces que se fue a examinar, y ella habia ido
al FUCAM. Entonces le pregunté, porque ella me habia dicho que le habian
atendido muy bien. Entonces le pregunté donde era, y simultdneamente
empecé hacer las dos cosas del seguro popular y del FUCAM, y este, pero
todo fue mas en... pues mas concreto en FUCAM, porque yo... primero me
tocd hacerme el examen con la doctora de mi clinica, y fue solo el tacto, le
dije siento esto, y me toco, y me dijo que “era normal a mi edad, pero que ella
no sentia nada anormal”, y este, y ya.

Yo ya habia ido al FUCAM, habia pasado por el proceso de sacar el carnety
todo eso que te hacen, y estaba en lo del seguro popular también, y como
gue si se vinculaba. Y como ya tenia la cita, dije “bueno pues, no tiene nada
de malo tener una segunda opinioén, y ya fui’. Y la Dra tampoco me sinti6
nada, o sea me dijo “yo no te siento nada”, pero la diferencia fue que me dijo
“para tu tranquilidad te vamos a hacer los otros examenes”.

Primero era el ultrasonido, y entonces el dia que me hicieron el ultrasonido,
fue cuando ya todo fue mucho mas rapido. Porque se suponia que, creo que
me habian dado cita ya para recibir los resultados como en tres semanas.
Pero la doctora vio algo en el ultrasonido y entonces ese mismo dia me
hicieron la mastografia y ya eh me sacaron cita para biopsia y ya asi todo se
aceler6. Entonces pues si senti mucha diferencia como en el protocolo,
porque, aunque la doctora tampoco habia sentido nada eh que la hiciera
pensar que podria tener algo, pues siguié otro protocolo que fue lo que pues
yo si siento que hizo mucha diferencia (Estrella, paciente/mujer joven, abril,
2021).

Estrella relata como el familiarizarse con su cuerpo la llevé a buscar una segunda
opinion, a pesar de que en su clinica de salud le habian dicho que lo que sentia “era
algo normal para su edad”. Esta situacion refleja que obtener un diagndstico
representa atravesar por diversos protocolos de atencidn que varian en tiempos, y
niveles de efectividad, lo que a su vez impacta en los costos dependiendo del
subsistema al que se tenga acceso (Flamand et al., 2021). Ademas de que la
enfermedad/Disease se construye culturalmente/Sickness (Kleinman, 1980) como
algo que no les sucede a mujeres jovenes, lo que al mismo tiempo influye en el

proceso de transmision de la informacién médica (Ma. Die Trill, 2003).

El dia del diagndstico...
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Me acuerdo mucho, porque yo como ya estoy grande, bueno mas grande y
no vivo con mis padres y eso... pues todo lo habia estado haciendo sola, y a
veces me acompafaba mi hermana y en ese entonces tenia pareja, y me
llegé a acompafar. Entonces no les habia dicho nada a mis padres, hasta
maso menos ya que iba a recibir el diagndstico no, y entonces fue cuando les
dije, y mi mama, pues ya como que no quiso que la dejara a un lado. Y pues
si me acuerdo mucho la verdad porque fue 10 de mayo, y pues no tendiamos
mucho a festejar ni nada, pero pues es una fecha que se queda no. Si como
gue estd muy presente porque si fue diferente todo, la gente est4 diferente
ese dia.

Entonces, pues ella me acomparié cuando recibi el diagndstico y este... pues
fue muy, es que fue muy duro, pero a la vez la doctora... pues... es que no
siento que haya sido frialdad, sino mas bien una cos... como de no
preocuparse porque sabe que hay un tratamiento, y mientras haya posibilidad
de realizar un tratamiento, pues no hay por qué, este como preocuparse sino
ocuparse. Entonces, yo senti como cierta tranquilidad en la forma en que ella
me hablo, y pues resolvié mis dudas. Aunque la verdad pues, no tenia tantas
preguntas, mas bien todo sali0 después. Y cuando sali del consultorio
también habia personas que, o sea pacientes, que pues yo estaba llorando
asi... y pues alguien se acerco a decirme “no pasa nada, yo también pasé
por eso, y mirame aqui estoy”, y pues eso también como que me ayudo a
tranquilizarme, y eso me paso durante todo el tratamiento en el FUCAM no,
gue yo estaba, pues es que dudas porque hay mucha informacion o
desinformacion, no sé como decirlo, acerca de los tratamientos y todo eso.

Entonces, pues a mi me tranquilizaba mucho ver a otras mujeres que habian
pasado por esos procesos o incluso mas dificiles, y estaban ahi. Aunque yo
sé gque todas las circunstancias son distintas, pero si me reconfortaba
bastante. No soy tan platicadora pero inevitablemente coincidia con otras
personas, entonces pues el verlas y el de repente saber que, pues ya les
habia pasado lo mismo, y verlas asi fuertes, y que iban saliendo adelante
pues me tranquilizaba mucho.

Mi familia me apoyé mucho, tengo una familia pequefia somos mi papéa, mi
mama, mi hermana y yo. Y en ese entonces pues yo tenia pareja, y este...
pues mi familia principalmente asi mis papas dijeron que ellos me llevaban a
las citas todas las veces. Yo le dije a mi mama que no era necesario, que yo
podia hacerme cargo, o sea. Pero pues ella queria estar ahi. Mi mama es
jubilada, pero fue enfermera, entonces pues, no sé cOmo que con mas razon
queria asi estar. Y pues mi papé esas cosas de cultura que es, son un poco
mas limitados a veces en su actuar, la verdad. Y pues mi papa es de “aqui
estoy para lo que necesiten, pero no sé qué hacer ja” (Estrella, paciente/mujer
joven, abril, 2021).

Para Estrella recibir la noticia del diagnostico es recordar una fecha social y

culturalmente significativa que da contexto al dificil momento que enfrentaba
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acompanada de su madre (Ricoeur, 2004; Hamui et. al. 2015). Su padecer
(Kleinman, 1980) se ve matizado por el cambio en sus relaciones sociales que
impactan en primera instancia en su independencia. En cuanto a la forma en que la
doctora le comunica la noticia, Estrella percibe “la costumbre” que se deja entrever
entre el discurso brindado y la actitud transmitida (Goffman, 1959), lo que expresa

como.

‘no siento que haya sido frialdad, sino mas bien una cos... como de no
preocuparse porgue sabe que hay un tratamiento, y mientras haya posibilidad
de realizar un tratamiento, pues no hay por qué, este como preocuparse sino
ocuparse” (Estrella, paciente/mujer joven, abril, 2021).

El impacto emocional de la noticia fue amortiguado por las pacientes/mujeres que
se encontraban en sala de espera quienes representan una figura colectiva que
interactla y soporta a las pacientes en diferentes niveles (Goffman, 1959); que van
desde confortar a las mujeres que como Estrella expresan su sentir a través del
cuerpo al salir de la consulta , al compartir sus conocimientos y/o saberes desde su
padecer, o como testimonios encarnados del proceso de enfermedad/Disease (Le

Breton, 2012; Kleinman, 1980) que la acompafiaron durante todo el tratamiento.

Sobre cdmo le comunico la doctora la noticia del diagndstico, Estrella recuerda...

Creo que trataba, no trataba, o sea era muy neutral. O sea, no la vi como
alterada o... no sé. O sea, muy calma, la verdad muy calma. Y pues me...
practicamente me leyo lo que venia en la hoja del diagndstico. Ehhh vy,
después me dijo que, creo que fue ella la que me dijo como los siguientes
pasos, lo que seguia. Y... también creo que también ella fue la que me
menciono “hay ofro tipo de apoyos aqui mismo, o sea si quieres terapia’,
como una informaciéon general de lo que podia seguir, y... ya. Yo si la
recuerdo muy calmada (Estrella, paciente/mujer joven, abril, 2021).

Haber recibido la noticia de cancer, es un ir acumulando cosas...

Pues con respecto al cancer pues es que si es un ir acumulando cosas.
Primero es este la operacion, porque a mi me quitaron un seno, y despueés
fue como lo de los ganglios, que en realidad no te lo plantean bien antes de
operarte, y pues no sabia como esa circunstancia. Y después las
guimioterapias y como irme adecuando un poquito. Creo que lo menos
pesado fueron las radioterapias. Y pues en ese lapso de tiempo, pues yo
terminé con mi pareja, eh y... pues fue también como dentro de este proceso
y fue un poco, pues no s€, como bueno no sé, como no sé si me quitd como
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un peso de encima o, pero, porgue era una relacion no tan sana, pero a la
vez en algunas cosas me apoyo (Estrella, paciente/mujer joven, abril, 2021).

La estrategia de comunicacién empleada por la doctora sigue una estrategia de
rutina, lo que coincide con lo observado durante el trabajo de campo, esta consiste
en un discurso que involucra una interrelacion de agendas (Hamui et al., 2018), pero
que se concentra en dar informaciéon sobre la enfermedad y los tramites
administrativos, limitando el indagar en la experiencia de la paciente/mujer (Stiefel
et al., 2006), que de manera general se sustituye con ofertar apoyo emocional a

través del término “terapia”.

Para Estrella el cancer de mama es un acumular noticias respecto del proceso de
la enfermedad, pero también en el proceso de vida. La primera noticia de impacto
es que le quitaran un seno, después fueron los ganglios, de lo que menciona “no
fueron muy claros” al comunicarle las implicaciones que esa cirugia tendria, pese a
que se ha descrito que los efectos secundarios del tratamiento a largo plazo son
particularmente importantes en este grupo de pacientes/mujeres debido a las altas
probabilidades de una larga sobrevida (Consenso Mexicano sobre diagndstico y
tratamiento del cancer mamario, 2021). Después vino el terminar con su pareja y el
tratar de mantener su actividad laboral como maestra de danza. Cada noticia
corresponde a una construccion mental que solo es posible comprender a partir de
sus propias condiciones y necesidades sociales, politicas, econémicas e histéricas
(Fornieles, 2015), las cuales se entrelazan en la experiencia conformando el
padecer/lliness, revelando los sentidos de ser una mujer joven con cancer de mama,

padecimiento social/Sickness (Kleinman,1980).

Las consultas de seguimiento...

Ahorita ya son consultas como de cada tres meses. No sé si ha habido un
cambio drastico. Porque ademas como esta lo del covid, pues no sé qué tanto
tiene que ver con eso. Yo recuerdo llegar a la consulta temprano, y de ahi
pasar como hacer el tramite de caja que no cobraban porque habia seguro
popular, pero pues igual tienes que pasar. Después pasar con el doctor como
para la receta, y después salir a creo que podias salir a comer y después
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regresar a la quimioterapia. Si recuerdo que era estar ahi todo el dia,
practicamente.

Y la verdad es que las ultimas consultas que he tenido, también tengo que
esperar por lo menos una hora para que me pasen, entonces no siento que
haya mucha diferencia en eso, siento que el tiempo de espera si es minimo
de una hora. O sea, como que no se respeta tanto la hora en la que te citen
0 no sé si citan a muchas personas, o si a la vez van entrando por otro tipo
de servicios asi. Pero siempre me ha tocado esperar por lo menos una hora.

Ummm... siempre he sentido un trato, he tenido un trato muy amable, con
practicamente todo el personal. O sea, creo que a veces los que son un
poquito mas hurafios son los doctores como mas serios. Sobre todo, en estas
consultas subsecuentes no. Porque no sé, o sea, por ejemplo, para mi es
angustiante no, tener que ir, y pues no sé, es angustiante y a la vez pues a
la vez relajante porque yo si prefiero ir a las consultas, y que ellos me hagan
el examen de tacto y me toquen bien, y me digan “todo bien”. Porque yo, por
ejemplo, estoy como ciscada no. O sea, de repente siento cosas o dolores
gue, que eventualmente se van, pero que hay dias en los que como que me
pongo paranoica, “o que, si me siento algo, si hay algo ahi”.

Entonces, a veces siento, a veces que hay, no todos, la verdad es que hay
doctores que todo es como muy de tramite, asi de “vas te toca la persona
que esta ahi, y ya” no les interesa si tienes alguna pregunta, o sea, por
ejemplo, esta ultima consulta que fue cuando nos conocimos, o sea el doctor
nunca nadie me habia dicho nada de la cicatriz, ni este de la piel ni, 0 sea,
nada de nada. O sea, como un... y ya habia tenido algunas consultas asi de
ese tipo. Como un “y qué pregunta tienes” o este... o sea, hablar de algo que
es lo mismo con respecto al cancer y todo lo que tiene como secuelas, pero
que no es especificamente del seno. Como decir “estas bien, tu cicatriz esta
bien, si tienes alguna otra duda te lo reviso, si tienes”. No sé, como en esta
ocasion. Si fue diferente la verdad (Estrella, paciente/mujer joven, abril,
2021).

Actualmente Estrella continua en seguimiento cada tres meses, sobre las consultas
subsecuentes comparte la angustia que le genera la posibilidad de que regrese la
enfermedad, lo que la lleva a estar muy alerta de cualquier reacciéon o posible
sintoma en su cuerpo, lo que expresa como “yo estoy como ciscada no”, por ello
valora que las y los médicos la toquen y le digan “todo bien”. Lo que se asemeja a
la busqueda de sensacion de control que solia brindar el acudir al hospital de
manera periodica, o el soporte que suponia el contacto regular con el personal

médico, a lo que se suma la constante preocupacion por la recaida (Luchini, 2018).
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Estar en seguimiento para una paciente/mujer implica tener dudas sobre otros
temas que no son cancer, pero que estan relacionados con el proceso de la
enfermedad a largo plazo, tales como la piel y la cicatrizacién, si hay o no
enfermedad, la posibilidad de una reconstruccion, el aumento de peso, entre
muchos otros. Sin embargo, la comunicacién de estos temas no se facilita en las
consultas subsecuentes, pues “a veces siento que hay, no todos, la verdad es que
hay doctores que todo es como muy de tramite, asi de vas te toca la persona que
estd ahi, y ya no les interesa si tienes alguna pregunta”. Lo que desde la
interrelacion de agendas (Hamui et al., 2018) puede entenderse como el predominio
de la agenda médica, que se concentra en la enfermedad/Disease/cancer
(Kleinman,1980), subordinando, o en ocasiones descartando la agenda del paciente
gue construye sus propios temas y da valor a ciertas interacciones (Goffman, 1959)
en respuesta a sus creencias, preocupaciones y expectativas; situacion que impide
generar las condiciones para una comunicacion dialégica que reconoce las
necesidades de la paciente/mujer al acudir a consulta (Hamui et al., 2018); lo que
se distingue de cumplir con el “tramite de dar seguimiento” reflejando la influencia

de la agenda administrativa (Cruz et al., 2018).

Sobre qué ayudaria a mejorar la comunicacion en la consulta...

Creo que estaria bueno que fuera de ellos hacia nosotros porque, pues a mi
me pasa sentirme abrumada, cuando estas preocupada, cuando estas asi...
Entonces, a veces traigo preguntas y se me va. O sea, de se me olvido
preguntar, por ejemplo, anoto o tengo cinco preguntas y a la mera hora solo
hago dos. Eso me pasa. Por ejemplo, cuando yo empecé el tratamiento este
cuando todo todo me explicaron maso menos qué iba a hacer, en algun
momento me dijeron “Eh mas adelante cuando termine todo, esta la
posibilidad de una reconstruccién”, y es la fecha que ningun médico lo ha
mencionado para nada. Y entonces, pues, Yy justo lo que te comento, como la
ultima vez el doctor fue muy accesible y le estaba preguntando lo de la piel,
y lo de no sé qué, y asi... Se me fue preguntarle eso. Y la vez anterior pues
no tuve consulta, porque fue cuando solo en ventanilla nos preguntaron asi
“como te sientes... y todo eso”, entonces, y asi. Y ellos no lo han mencionado.

Creo que también, ummm estaria bueno que nos dijeran en qué parte del
tratamiento estamos como con mas claridad. Porque cuando estaba en las
quimioterapias o las radioterapias eran muy claros no “Tienes consulta en 15
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dias, es quimio roja, es quimio blanca, las radioterapias son tal asi, no puedes
faltar 15 dias seguidos etc.” Pero, ahora como “;Y luego qué sigue...Como
retomo?” O sea, por ejemplo, ahorita yo no tengo un seno, o sea me voy a
poder operar 0 ya voy a estar asi, entonces como adecud mi vida, en general
ya pensar que siempre voy a estar asi. O sea, todo eso (Estrella,
paciente/mujer joven, abril, 2021).

Estrellaimplementa una de las técnicas comunmente sugeridas a las y los pacientes
al entrar a consulta, consiste en anotar previamente sus preguntas para
comentarselas al médico. Sin embargo, el sentirse abrumada o preocupada por las
implicaciones que tiene una consulta de seguimiento la distraen de lograr comunicar
sus dudas, sumado a que el cambio de médico a lo largo de los seguimientos
impacta en la calidad de la informacién que recibe, asi como en las alternativas que
le plantean sobre temas que si responden a su agenda (Hamui et al., 2018), tal
como sucede con la posibilidad de reconstruccion. Lo que contrasta con las guias
descritas para la atencion de mujeres jovenes que enfatizan que este grupo de
pacientes solicitan una forma mas efectiva de comunicacién por parte de sus
proveedores de salud, ademas de que requieren mas informacion médica tanto por
escrito como de forma electronica, a través de un abordaje multidisciplinario con un
enfoque individualizado (Consenso Mexicano sobre diagnéstico y tratamiento del
cancer mamario, 2021). Mas aun, la contingencia sanitaria por covid19 concentré la
atencioén en los diagndsticos y el tratamiento, pero dejé de lado las necesidades de

las pacientes/mujeres que se encontraban en seguimiento.

Al narrar su situacion actual Estrella nos comparte la tensién que le representa el
saber qué sigue, la cual se proyecta en su cuerpo, al no tener claras las
posibilidades o no de reconstruccion, y con ello adecuarse a una imagen de si

misma que esboza muchos otros temas por nombrar (Hamui et al., 2019).

Caso 3: Daniela.

Daniela es una mujer de 372, que se atiende en FUCAM desde el 2019, la conoci
en la consulta del turno matutino cuando acudia a su cita de seguimiento con el Dr.

Rangel a un afio de haber sido operada de la mama. Al finalizar su consulta decidi
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acercarme para platicarle sobre la investigacibn que estaba desarrollando y
proponerle la posibilidad de contactarla para invitarla formalmente a participar. Al
presentarme con ella se muestra interesada, pero a la vez me comenta que durante
su tratamiento no le intereso recibir apoyo psicolégico, y que por mucho tiempo ha
pensado si su resentimiento y emociones hacia su exmarido estuvieron
relacionadas con el desarrollo del cancer. Y que ahora con el paso del tiempo le
gustaria considerar el recibir terapia y hablar de todo lo que vivid. Intercambiamos

nameros de contacto y acordamos encontrarnos otra vez.

Daniela tiene preparatoria trunca, es madre de dos hijos, y por el momento apoya
en el negocio de una de sus hermanas. Cree en Dios, aunque no va a la iglesia

catdlica, pero con el proceso de enfermedad empezo6 a ir a la iglesia cristiana.
Daniela.

Antes de que me diagnosticaran, pues mi vida era estar casada, tenia mis
dos hijos, este hacia ejercicio, me cuidaba mucho, cuidaba mi alimentacion,
no tomaba refresco. Siento que mi vida era sana, lo mas saludable posible.
Salia de viaje, vacacionaba, tenia una vida cdmoda, bien. Eso fue antes del
tratamiento. Bueno mas bien antes de que me diagnosticaran, estaba casada
(risa), durante dieciséis afios.

Antes de que me dieran el diagnéstico, yo estaba pasando un proceso un
tanto dificil en separacion, habia... este... yo descubri que el papa de mis
hijos me habia sido infiel con una conocida muy allegada a mi, este...
entonces... se me vinieron altibajos en ese tiempo, que fue casi iniciando el
afio 2019 en febrero en donde se me vinieron muchas emociones, muchos
altibajos, y a raiz de ahi, yo me habia dejado tiempo atras de no ir al médico
a revisarme, este de ahi me... dieron el diagndstico como por marzo, abril,
mayo maso menos, porque me diagnosticaron porque mi mama me insistia
mucho “ve al doctor ve a que te revisen”, y yo no hacia caso.

Ya que estaba en proceso de separacion que todo fue muy rapido fui a que
me revisaran, y me dieron el diagnéstico, y pues ahi cambié mi vida por
completo. Digo cambid porque, venia yo de un proceso que no, no entendia
por qué me estaba pasando a mi esto, cuando yo sentia que mi vida y mi
familia estaba en el mejor momento no. Entonces me diagnostican, con un
tumor maligno y pues a raiz de ahi, cuando el doctor me dio el diagndstico
no pensé en morir, qué sigue, qué vamos a hacer, qué hay. No tenia ni idea
de cuanto costaba un medicamento, un tratamiento.
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Porque yo me separé, y el papa de mis hijos pues en ese momento, ya todo
el apoyo que me habia brindado en ese momento, lo que teniamos y
habiamos hecho juntos, pues se desvanecid por completo. Entonces, pues
el apoyo ni moral, ni econdmico me lo dio. Entonces, yo no sabia ya qué iba
a hacer, yo no trabajaba, siempre estuve al pendiente de mis hijos, y pues
era mas que nada mi preocupacion.

(Daniela, paciente/mujer joven. mayo, 2021).

Para Daniela el diagnostico de cancer representa un corte en el tiempo que
reconfigur6 su identidad (Hamui et. al. 2015; Ricoeur, 2004) no solo por el impacto
de la noticia, sino por las circunstancias de vida por las que atravesaba, justo
“cuando yo sentia que mi vida y mi familia estaba en el mejor momento”. Su relato nos
muestra la transformacion que represent6 el pasar de ser la “mujer casada, con
hijos, que vivia una vida comoda”, respecto de la mujer que vive un proceso de
separacion debido a la infidelidad de su pareja, y que se resiste a ir al doctor. En el
proceso recuerda las creencias y conductas que le daban la sensacion de ser “lo
mas saludable posible”, elementos que colocaban a la enfermedad (Kleinman,
1980) como una posibilidad lejana. Recibe la noticia de “un tumor maligno” sin una
reaccion emocional aparente, para después adentrarse en un mundo de “costos,
medicamentos, tratamientos” que le era totalmente desconocido, ademas de ver
desvanecerse el apoyo moral y econémico que le proporcionaba su relacion de
pareja (El Pulso de México, 2021).

El dia del diagndstico...

Ese dia que me iban a dar los resultados fui con el papa de mis hijos, llegué
me senté, senti una sensacion antes de entrar con el doctor, como mi instinto
de mujer, no sé como llamarle, pero yo tenia un presentimiento diferente, de
hecho, me dio un escalofrio antes de que me viera el doctor Y cuando me
pasa me comenta del tumor, del diagndstico, y mi respuesta fue... Entré yo
sola, me decia que, si queria entrar yo con alguien, le dije que no que estaba
sola. Y cuando me dio el diagnostico este me dice que tengo un tumor, y
este...mi respuesta fue “;qué sigue, ;qué hay que hacer?”. Este, en cuanto
el me dice, me vuelve a repetir que es un tumor, me menciona que es cancer.
Yo le comento “si, pero ;qué tengo que hacer? ;qué se puede hacer?”, y ya
el me dijo que ibamos a seguir, me pregunto que, si estaba asegurada, le dije
gue no, me dijo que tenia que hacer un papeleo, lo hice. Y por medio de lo
gue es el seguro popular pude entrar ahi a FUCAM para que me apoyaran el
tratamiento. Pero en si la noticia la recibi sola.
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En ese momento, no pude llorar, no me salian las lagrimas, este... ya
después de cinco minutos de estar hablando con el médico ehh me salieron
dos lagrimas y eso fue, bueno, ya es te... inconscientemente ya lo sentia. Y
al salir el papa de mis hijos me pregunta que “si todo bien”, no le contesto
nada, hasta después, me desvanezco de que me pasaron muchas
emociones. No sabia lo que... No me caia el veinte de lo que me estaba
pasando. Estaba toda tan sensible, tan fragil, que ahi fue cuando empecé a
llorar y a sacar todo. Y no encontraba yo tranquilidad, espacio en mi corazon,
me sentia yo mal, angustiada. Todo ese tiempo me empezaba a palpitar el
corazon...

Este paso tiempo, y yo le di la noticia al dia siguiente que tuve que ir a hacer
todo el papeleo para el seguro popular, mi mama me acompafia a un
hospitalito para que me den la orden para FUCAM, hago el tramite, y yo
tranquilamente este... le comento a mi mama lo que estaba pasando. Y mi
mama pues se pone a llorar, y le dije “tranquila todo va a estar a bien, no
tienes porqué llorar. Yo voy a estar bien”, “no tienes por qué estar llorando y
sufriendo por lo que me esta pasando”. Este... (voz entrecortada) creo que
me dolié mas decirle a mi madre, que cuando me dieron la noticia. Entonces,
este, realicé todo eso, y pues yo no queria, en su momento, no queria que
mis hermanos y mis familiares se enteraran porque este... no queria que
sufrieran. No queria que sufrieran, y tampoco queria que pensaran que me
iba a morir en el intento (voz llorosa). Porque muchas personas piensan eso
“chin tiene cancer, se va a morir’. Lo pasé con un vecinito, este... mucha
gente dice “ahh se va a morir”, y pues la verdad en mi mente nunca estuvo
esa, esa palabra. Ni ese temor en su momento.

Este... y araiz de ahi, fue que empecé a darme fuerzas, lloré en su momento
lo que tenia que llorar e hice todo mi tramite, este... me junté con mis
hermanos, con mi mama, este... mi mama es viuda desde hace casi 25 anos.
Y...araiz de eso, hablé con mis hermanos, lloramos, este... reimos, y dijimos
gue todo iba a estar bien. Y que teniamos como familia, teniamos que
apoyarnos. De no ser por mi mama y por mis hermanos. Yo creo que no
estaria contando nada. Porque, digo, realmente ellos fueron mi gran apoyo,
por todo lo que yo estaba pasando.

(Daniela, paciente/mujer joven. mayo, 2021).

Daniela nos relata la forma en que concibe que enfrentd la noticia del diagndstico,
la cual sucede bajo un dificil contexto personal (Fornieles, 2015), el cual influye en
su decision de entrar sola a la consulta. Dentro de su relato incluye expresiones que

dan cuenta de una influencia cultural en su respuesta emocional (Die Trill, 2003).

Durante la comunicacion de la noticia, Daniela se da cuenta de la sorpresa del

médico al no reaccionar de la forma “esperada” con relacion a la
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enfermedad/Disease (Kleinman, 1980), lo que lleva al médico a implementar como
estrategia el repetir la palabra “tumor”, para después usar la palabra “cancer”
(Hamui et al., 2015). Acto seguido Daniela se concentra en la informacion para
realizar trdmites e ingresar a la fundacion, lo que le da tiempo para asimilar lo que
esta sucediendo, permitiéndose “dos lagrimas”, para que después de haber
acumulado muchas emociones se desvaneciera. lo que ya nos habla de la forma en

gue encarnd su padecer/lliness (Kleinman, 1980; Le Breton, 2012).

El sufrimiento de su familia se construye de la mano de las creencias colectivas
sobre la enfermedad/cancer, que adn representan un juicio moral sobre el origen de

esta, asi como una condena a muerte (Kleinman, 1980; Sontang, [1978] 2003).

“Porque muchas personas piensan eso “chin tiene cancer, se va a morir”. Lo
pasé con un vecinito, este... mucha gente dice “ahh se va a morir”, y pues la
verdad en mi mente nunca estuvo esa, esa palabra. Ni ese temor en su
momento”.

La otra mala noticia ...

Otra mala noticia fue que me dijeron que “me tenian que operar” (suspiro), y
‘me tenian que quitar mi pecho”. Ahi si me puse muy mal, fue lo que mas,
mas, mas me dolié. Simplemente de haber perdido mi cabello, fue lo que mas
me dolié, me dejoé marcada. Pero... entro una doctora, de hecho, me puse
muy mal con el médico, y es que “si usted me esta diciendo que ya no tengo
nada, porqgue no puedo yo vivir asi. O sea, quedarme sin que me quite la
mama, ¢O sea, por qué?”. He escuchado, he visto, de hecho, sigo a un
meédico que es de Monterrey que hay una persona que es influencer, y que
le diagnosticaron, y casi pasoé lo mismo que yo. Este... se iba a separar y
cosas asi, y yo la empecé a sequir, porque me vi reflejada. Y le dije “yo vi
esto”, y me dijo “no, es que las tenemos que quitar”.

‘13

Pero no entendia, y sigo sin entender, porque hasta le pregunté “;y por qué
las van a quitar, y qué hacen con esas mamas? Entonces, yo entendia por
qué a esta influencer el médico siempre ha dicho que “si no hay necesidad
de quitarlas, no, no las quitaban; pero dependiendo cada médico, cada
institucion”. Eso lo dijo ese médico, el de Monterrey. Entonces, yo estaba
cerrada y decia, pues si me estan diciendo que los estudios que me hicieron
sale limpio, y que ya no vemos nada. Entonces por qué quitarla. Hasta que
me dijeron, que por seguridad era “que lo que se habia contaminado quitarlo
y que no volviera a nacer o crecer ese tumor”. Entonces, lo entendi, no al
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100, entonces entrd una doctora, entraron varias doctoras, me dieron una
platica.

Y una de ellas...fue cuando me cayo6 el 20, me dijo “Daniela te estamos
amputando, te estamos quitando una parte de tu cuerpo, no te estamos
quitando los pies, un brazo”. Y dije, si es cierto, dije “la bubi la puedo cubrir
facilmente, pero un brazo...” No sé si sea ego, no, no creo que sea ego, Sino,
pues es dificil comprender que te van a quitar una parte de tu cuerpo, per...
al fin de cuentas, al paso del tiempo lo terminé entendiendo. Y crei que me
iba a poner mal. Ese dia si estuve mal tooodo el dia. Me puse mal, le grité a
mi mama a mi hermana, que no tenia la culpa, lloré. Pero dije algo muy cierto,
y dije “si esta es tu voluntad Dios, dije esta bien, voy a aceptar tu voluntad”.
Y senti nuevamente una paz y una tranquilidad.

Me operaron, y este... me operaron en el cumplearios de mi hermano. Creo
que a él le afectdé mas. Y... cuando sali de la operacion me meti a banfar,
estuve tranquila, no me puse mal ya, estuve tranquila, y ya de ahi en adelante
pues... no le lloré como me puse aquella primera vez, pero estuvimos
tranquilas, ya después hablaron de una reconstruccion, pero a mi no... yo no
quise preguntar mas, y hasta al dia de hoy no me han dicho nada de una
reconstruccion. Entonces, pues estoy en espera, a ver qué me dicen. Lo
principal es que yo esté bien, y que esa situacion nunca vuelva a regresar a
mi cuerpo.

En su momento fue muy devastadora, y no nada mas para mi, sino para todas
las que estamos pasando un proceso de tratamiento. Cuando estamos de
este lado, decimos “Hay pues es que es primero la salud, pero cuando
estamos del otro lado decimos si se lo tienen que quitar que sea por su bien,
no”. Pero cuando estas de este lado cambia todo, todo cambia por completo.
Pero para mi, yo dije “no importa que me la quiten, lo que quiero es vivir’.

(Daniela, paciente/mujer joven. mayo, 2021).

Daniela tiene muy claro que la otra mala noticia fue que le dijeran que le tenian que

quitar el pecho. Reconoce que fue lo que mas le dolié, incluso mas que la pérdida

de su cabello, me dej6 marcada (Le Breton, 2012); Esta pérdida representa la

transformacion que ha implicado su padecer/lliness (Kleinman, 1980), recuerda lo

dificil que fue recibir esa noticia, incluso expuso su malestar al médico

Derivado de su inquietud, como suele ocurrir con las pacientes/mujeres jovenes,

Daniela buscé informacion a través de las redes sociales (Consenso Mexicano

sobre diagnéstico y tratamiento del cancer mamario, 2021), lo que le brindd
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argumentos para exponer su agenda (Hamui et al., 2018), y asi hacer notar su
preocupacion por la pérdida del seno. Sin embargo, ese dia en la consulta no hubo
didlogo, Daniela solo recibid por respuesta la postura de la agenda médica (Hamui
et al., 2018).

A través de las consultas Daniela seguia sin entender el porqué de retirar la mama,
lo que reiteraba su “estar cerrada” a la cirugia, ademas de que en los estudios que
le realizaban “sale limpio, y que ya no vemos nada”, lo que reforzaba sus dudas
sobre el por qué quitarla. Proceso que muestra que al pasar de las consultas la
comunicacién se centraba en la enfermedad y no lograban acceder a su padecer,
pese a que este momento representaba una situacion de intervencion desde un
abordaje multidisciplinario, con apoyo psicosocial personalizado que le
proporcionara materiales educativos que aportaran a comprender, desde su
contexto, las implicaciones de la cirugia que le proponian (Consenso Mexicano

sobre diagndstico y tratamiento del cAncer mamario, 2021).

Finalmente llega la consulta en la que Daniela recibe una explicacion que la llevo a
entender el para qué de la cirugia “que lo que se habia contaminado quitarlo y que
no volviera a nacer o crecer ese tumor”. Explicacion que fue reforzada por un grupo

de doctoras/mujeres quienes representaron (Goffman, 1959) la l6gica biomédica
(Kleinman, 1980), en la que se argumenté desde un criterio funcional respecto

de la parte del cuerpo que seria amputada.

Este proceso de comunicacion a través del cual Daniela va comprendiendo, y con
ello aceptando someterse a una mastectomia, muestra como la informacion que se
transmite en la consulta va en funcion de la enfermedad, respondiendo a los

intereses de la agenda médica (Hamui et al., 2015), mas no con ello logra acceder
al padecer de la paciente/mujer que busca comunicar sus necesidades (Kleinman,

1980). En otro sentido, el no reconocer el padecer de la paciente/mujer ante la

pérdida del seno acentla la distancia durante el encuentro personal de salud-

paciente.

En la consulta...
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Yo cuando voy a consulta externa es un poquito intimidante a veces cuando
hay varios médicos dentro del consultorio. Para mi, siento como que llegan a
intimidar. O hay veces que lo que uno piense el punto de vista, por ejemplo,
yo en su momento quise preguntar “Llevo un afio operada, me dijeron igual y
en dos arios te podemos hacer reconstruccion”. Y se, qué hay personas que
les han hecho su reconstruccion. Yo la verdad parezco nifia con juguete
nuevo, ansio que me den una buena noticia. Bueno, mas buenas noticias. Y
que me digan “Sabes qué, ya te vamos a reconstruir. Y yo, hay wow qué
padre”. Pero quise preguntar y un médico me dijo asi “No preguntes todavia
y no vamos a comentar nada”. Y yo dije, ;Pero por qué no? Y se me fueron
las ganas de volver a preguntar. Y dije “Bueno, todo a su tiempo... y a ver
qué pasa’.

Eso fue hace como 6 meses, maso menos. Que me dijo “No, No, No, este
todavia no te podemos dar...” Yo entiendo no, este esa parte de que son
médicos y que hay que primero la salud no. Pero quizas como mujer. No sé
si usted me entienda, pero, pues el tener una parte de... No es por vanidad,
para mi no es por vanidad. Porque como lo comenté desde un inicio “Yo me
cuidaba de... Yo no tomaba refresco, no comia pastel, hacia mucho ejercicio.
Y... me pasoé lo que me pasé”. Entonces ahora, si tomo, consumo, no
fumaba, no nunca me llegué a drogar, no llegué a consumir alcohol, no me
gustaba. Entonces yo sentia que era como que muy saludable.

Pero ahora, cambia todo, y digo, pues... Mi hermano mismo me lo dijo “Ay tu
que tanto te cuidabas y mira... que no sé qué” y dije bueno ya “Ahora come
esto”, ya me lleva algo, porque casi la carne no la comia. jCome! Ahh pues
ahora ya como, como sin remordimiento. A la mejor antes no comia porque
tenia miedo a engordar, y ahora no. O sea, si como digo, “Voy a vivir al dia,
pero vivir feliz y contenta, dia a dia, porque uno planea y no”. Entonces uno
no debe de planear las situaciones. Entonces empecé como que “Ya no voy
a planear esta situacion, y voy a vivir al dia”. Entonces dije, “Pues si, si me
gustaria que me tocaran ese tema”, y que me dijeran, “Oye mira, este que
me empaparan un poquito mas de su sabiduria en relacion a la
reconstrucciéon”. No en que nada mas este “Esperamos a que no te regrese,
hay que esperar a que no te regrese” jPorque regresa!

Un médico si me toco y me dijo, “Pues es que regresa”, y yo, “No, no va a
regresar no”. Sobre todo, yo la verdad pienso “No ser negativos no. No va a
regresar, todo va bien y vamos a estar bien”. Pero si esa parte pues si me
gustaria que me, nos orientaran un poquito mas.

A una sefora que también termino grande, a ella si le hablo el médico y le
dijo “oiga sefiora le gustaria que se pudiera... No no yo ya estoy grande, yo
ya no quiero”. Ahhh ok esta bien. Pero yo dije “Ahhh no me han dicho, pues
me tengo que esperar hasta que pasen los dos anos”. Y ella también lleva un
afo.
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El relato de Daniela revela una contraposicion entre la salud/vida como argumento
desde la biomedicina (Kleinman,1980), respecto de la pérdida de la
mama/seno/pecho revelada a través del padecer (Kleinman,1980), cruzada por una
comunicacién desde la interrelacion de agendas, cuyo predominio es biomédico y
administrativo (Hamui et al., 2018; Cruz et al., 2018), que se refleja en las decisiones
sobre el cuerpo de la mujer, quien busca lidiar, desde diferentes posturas con las

exigencias de la sociedad (Yalom, 1997).

Daniela reconoce que la pérdida del seno fue una decision que aun le cuesta trabajo
asimilar. Actualmente acude a sus citas subsecuentes esperando que le hablen
sobre la posibilidad de una reconstruccion, espera mas buenas noticias que le digan
Sabes qué, ya te vamos a reconstruir, pero en las ocasiones que quiso preguntar
sobre el tema las reacciones de los médicos que le han atendido desalentaron sus
ganas de expresar su necesidad de averiguar, situacion que fue anulando su

agenda (Hamui et al., 2018).

Al mismo tiempo, esta pérdida descubre un tema complejo que conjuga las
exigencias sociales dirigidas hacia las mujeres, asi como la toma de decisiones
sobre el cuerpo, confrontando a los estereotipos de belleza, e impactando, por tanto,
en la calidad de vida de las mujeres que padecen cancer de mama. Lo que se ve
expresado durante la relaciobn médico-paciente en cuanto a la forma en que se
comunican las alternativas de atencion y tratamiento, y si se le reconoce o0 ho como

una necesidad por resolver desde la voz de las pacientes/mujeres.

Capitulo VII- Conclusiones

De acuerdo con lo desarrollado a lo largo de este estudio la comunicacién verbal y
no verbal es el componente mas relevante de la relacion que se establece entre el
personal sanitario, conformado por personal médico/administrativo, y las pacientes,
mujeres jovenes cuyo grupo representa un quiebre en lo esperado con la
enfermedad. La relacién personal de salud-mujer joven es particular, ya que refleja

expresiones que denotan aspectos sociales, culturales y emocionales que revelan
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que el acto médico no es neutral, ya que esta cargado de experiencias y
subjetividad; lo que influye en aspectos como la toma de decisiones, la informacion

brindada, y los comportamientos relacionados con el tratamiento.

A tal escenario se suma la falta de entrenamiento en comunicacion a lo largo de la
formacién médica, asi como la falta de capacitacidbn por parte del personal
administrativo para enfrentarse al encuentro con las pacientes. Esta probleméatica
se hace notar durante la comunicacion de noticias. De lo que es importante sefialar,
gue la mala noticia es el momento mas reconocido de comunicacion desde la
perspectiva biomédica, enfocado en la transmisién de informacion relacionada con
la enfermedad, subordinando que la noticia se construye a partir de una relacion
particular, en la que se encuentra quien necesita ayuda y quien tiene la capacidad
técnica de brindarla, aludiendo a una variedad de significados que responden a una
construccion mental, en la que se transmite un tipo especifico de informacion, cuya
difusion es lo que la hace realmente importante; ya que la noticia y el proceso son
inseparables. De tal manera que ambas partes construyen la noticia a partir de todo

lo que sucede cuando un hecho es comunicado.

Para este proceso existen recomendaciones a seguir o protocolos desde otras
disciplinas que orientan sobre qué hacer durante la comunicacién de noticias, sin
embargo, poco se han integrado a la practica cotidiana en los espacios de
ensefianza clinica. Por lo que es el personal adscrito el que modela los
comportamientos e interacciones que determinaran la relacién que se establecera

durante el encuentro personal de salud-paciente.

FUCAM A.C. surge ante la emergencia de la atencion del cancer de mama,
enfermedad que ya representaba una prioridad para los servicios de salud debido
al incremento en su incidencia y mortalidad, ademas de las dificultades para
garantizar el acceso a una atencion oportuna y de calidad; ante la falta de recursos
humanos, materiales y técnicos suficientes para las y los habitantes del pais. Pero
que, a consecuencia de las condiciones econOmicas y las disposiciones
gubernamentales actuales la fundacién atraviesa por un proceso de redefinicion de

identidad institucional, por lo que al dia de hoy se reconoce como una institucion
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privada, pero a la vez, sin fines de lucro, lo que ha derivado en la difusion e
implementacion de logicas gerenciales tales como la calidad y la excelencia, con la
expectativa de que el personal de salud (médico y administrativo) adquiera dichas
l6gicas en sus agendas. Es decir, en sus intereses, valores y comportamientos. Lo
que impacta en la atencidn de las pacientes/mujeres, expresandose a través de la

comunicacion durante el encuentro personal de salud-paciente.

La pérdida de una atencién gratuita, asi como la contingencia sanitaria por covid19
contextualizan social e histéricamente la noticia de cancer, lo que a la fecha sigue
agudizando la reaccion emocional de la paciente/mujer y su familiar durante la
consulta; por lo que cancer y costos son dos de las palabras mas comunes durante
la comunicacion del diagnéstico. Este contexto da cuenta de las condiciones y
necesidades sociales, politicas y econdmicas, a las que se suman las histéricas e
incluso tecnoldgicas que rodean a cada sociedad y se suman a la construccion de

la noticia.

La dimensién de identidad cultural durante la comunicacion es una puerta de acceso
al padecer de la mujer, la cual se hace presente a pesar de que no siempre el
personal médico cuenta o destina el tiempo para comunicarse ampliamente con la
paciente (sea por entrenamiento de una atencién apegada a tiempos breves o por
condiciones institucionales ante la demanda de atencidn); siendo el momento de la
exploracion fisica en el que la o el médico se acercan a la paciente a través del
tacto, el que da pie a un intercambio de informacién, expresiones y algunos
elementos que dan cuenta de la historia de vida de la mujer. Por lo que me gustaria
resaltar la importancia de esta interaccion durante para la relacion médico-paciente,
ya que puede ser aprovechado para obtener informacion que pueda aportar a
conocer las necesidades de la paciente, el contexto social y cultural, y las
preocupaciones sobre la enfermedad. La interacciébn durante este momento
representa una oportunidad para relacionarse con la paciente/mujer, ademas de
gue establece un signo de confianza para con el/la médico y con la institucion desde

la agenda de la paciente.
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Asi también, es relevante hacer notar las interacciones que corresponden a
configuraciones culturales identificadas a través de la categoria emergente edad de
las pacientes/mujeres, la cual revela cdmo se construye lo esperado sobre la
Disease/enfermedad, y por tanto el posible impacto emocional, reflejando la
construccion del lliness/padecer. Es decir, que a mayor edad seria menos
impactante un diagndstico de cancer desde la perspectiva médica. Lo que contrasta
con la categoria mujeres jévenes que, por un lado, se sale de lo esperado sobre la
Disease, y por el otro representa un grupo de pacientes/mujeres que llega a afectar
emocionalmente a las y los médicos. Enfermedad y padecer se conjugan en el
padecimiento cultural, lo que en esta investigacion corresponde a las reacciones y
expresiones verbales y no verbales que genera la atencién de mujeres jovenes,
situacion que deriva en acciones tales como los cambios en la informacion que
brinda el personal de salud a este grupo de pacientes/mujeres, incluso llegan a
emplearse mas explicaciones o a tratar de agilizar su atencién al presentarse el
caso con otras areas involucradas durante la atencion, aunque realizar estas
acciones no precisamente responde a las necesidades expresadas o solicitadas por

la mujer en cuestion.

Otro aspecto que se hace presente durante la comunicacién en la consulta médica
se relaciona con que el personal médico asume que la pacientes/mujer comparte
los mismos conocimientos sobre el cuerpo y la enfermedad, lo que refleja que la
concepcion de la realidad parte de un saber biomédico, por lo que se suele
preguntar por antecedentes familiares y resultados de estudios previos, sumado a
la informacidn existente en el expediente (electrénico-papel), sin embargo, poco se
explica sobre cdmo estan conformadas las mamas/senos, y menos frecuente sobre
gué es una célula y como el conjunto de éstas conforman el cuerpo, y que su
descontrol deriva en el desarrollo de un cancer. Es decir, que la informacion que se
brinda en la consulta parte de asumir que todas las pacientes/mujeres cuentan con
nociones en comun al escuchar palabras relacionadas con el cuerpo, célula, salud,
enfermedad, sin explorarlas, y que la informacién brindada derive en el aprendizaje
de su diagnostico. Con esto atribuyendo que la enfermedad se construye desde los

mMismos conocimientos y constructos culturales.
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De acuerdo con la relevancia y el impacto que tiene la comunicacion de noticias
para el encuentro entre el personal de salud-paciente/mujer, resulto significativo el
poder describir las reacciones y expresiones por parte del personal médico ante la
decision de la direccion médica de generar un turno dedicado a la comunicacion de
noticias, o también llamado turno de entrega de resultados, decision que concierne
a logicas corporativas y al personal de salud que participa de la agenda
administrativa. Su creacion implico que la tarea de comunicacion de noticias se
concentrara en una o uno de los médicos durante los turnos matutino y vespertino
respectivamente. Lo cual fue decidido a pesar de que se ha descrito sobre la
complejidad de transmitir malas noticias, y que su proceso confronta los
sentimientos de los actores que participan en la comunicacion: paciente, familia, asi
como al profesional de la salud, del que se espera sea capaz de lidiar con sus
propios sentimientos, asi como con la reaccion de quien escucha. A lo que se suma
la incapacidad del personal de salud de mostrar sus propias emociones o de
expresar empatia, lo que se relaciona con una falta de entrenamiento durante la
formacién, y mas aun durante la especialidad en oncologia. Es decir, que, aunque
dentro de las reacciones del personal médico se percibe que esta tarea a lo largo
del turno podria resultar muy desgastante, expresado como dar malas noticias quita
energia, se prioriza que como es algo cotidiano las y los médicos no tendrian
problema en realizar. Tales condiciones refuerzan la mascara, que representa el
concepto que médicas y médicos se han formado de si mismos, actuando un rol
neutral y mecénico que se han esforzado por vivir, bajo el cual se construye la

realidad del encuentro durante la comunicacion de noticias.

Por otro lado, no se cuenta con un indicador para determinar como funcionara la
creacion de este turno, y las implicaciones que tendria en la o el médico asignado,
asi como en la percepcion de la relacion durante la comunicacion de noticias por
parte de las pacientes/mujeres a largo plazo bajo un contexto de redefinicion
institucional en el que la queja y el trato son los actuales referentes de la calidad y

la excelencia en la atencién.

207



Las noticias

Las buenas y malas noticias, entendidas como cancer o no cancer, desde la
perspectiva biomédica corresponden con la construccion de la Disease
(enfermedad), concentrandose en el malfuncionamiento de procesos bioldgicos y/o
psicoldgicos, lo que deriva en la denominada mala noticia, que se enfoca en el
diagndstico de cancer, o en el regreso de la enfermedad (recurrencia). En un plano
inferior se hace referencia a relativamente una buena noticia, es cuando se le dice
a la paciente: Sabe qué, ya terminaste tus cinco afios, eso significa que la
posibilidad de que la enfermedad regrese disminuye mucho. jNo desaparece...!”.
Esta noticia se relaciona con el uso del término superviviente de cancer o
supervivencia, el cual ha generado controversia entre los profesionales de la salud,
las personas con historia de céncer, y el publico en general; por lo que se le
atribuyen diferentes significados dependiendo de quién y como se defina cuando
una persona es llamada asi. Aunque es una realidad el aumento en el nUmero de
personas gue sobreviven al cancer, en particular la poblacion de mujeres con cancer
de mama, de quienes se han identificado problemas médicos, psicosociales,
econdémicos y legales relacionados con su historial de cancer en la practica clinica
diaria la atencién al superviviente todavia no esta consensuada y existe una falta de
atencion respecto de las necesidades de este grupo de personas una vez finalizada
la fase de tratamiento activo. Esto se debe a que la atencién se centra en la
supervivencia, mas que en las vidas de aquellos que han sobrevivido al cancer. La
atencion de este grupo de pacientes/mujeres que sobreviven al cancer y que se
mantienen en seguimiento a largo plazo, requieren de una atencion que identifique
y apunte a responder a las necesidades que van mas alla del diagnéstico de cancer.
El personal de salud reconoce que la comunicacion de esta noticia no queda clara,
por lo que es relevante reflexionar sobre la dificultad que representa comunicar esta
noticia, lo que parece estar relacionado con lidiar con la incertidumbre que
representa la expresion El riesgo de recaida siempre va a existir y que incluso es
referido por varias y varios de los médicos como Porque el cancer siempre regresa,
lo que es expresado durante las clases o platicas internas, y en ocasiones

expresado abiertamente con las pacientes/mujeres durante la consulta como en el
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relato de Daniela. Algo asi como una expresion de desesperanza o inevitable
realidad, que pone en entredicho la evidencia sobre una creciente poblacion de

supervivientes de cancer de mama.

Asi mismo, la experiencia psicosocial y el significado de la enfermedad, que
conforma el padecer/lliness descubre otros aspectos que aportan complejidad a la
comunicacién de noticias, tales como las dificultades sociales y econdmicas para
lograr costear el tratamiento de cancer toda vez que en el contexto de salud actual
ya no se cuentan con las facilidades para una atencion gratuita por parte de la
fundacion, sumado a los retrasos en la atencion de hospitales del sector publico
debido a la pandemia por covid19.

Mujeres jovenes

Quiero hacer notar que al inicio de este estudio no contaba con datos sobre las
pacientes/mujeres que se atienden en la fundacién, incluso mi atencién se
concentraba en la comunicacion del personal de salud, pero sin caracterizar y
reconocer al grupo de mujeres que me permitirian dar cuenta de la comunicacion
en el proceso de atencién. Fue durante el trabajo de campo que fui identificando las
reacciones, expresiones y particularidades que se generan durante el encuentro
personal de salud-paciente/mujer joven. Las cuales se reflejan en las acciones
implementadas por el personal médico como las expresadas por el Dr. Munguia
quien operaba a todas las jovencitas. Esto lo hacia, porque en sus palabras todos
las operaban y les dejaban heridas feas, y yo procuraba que se vieran bien. Agrega,

mientras se toca el pecho con la mano, porque si me generan juhhh!

Asi también, los encuentros con las pacientes/mujeres jovenes dan lugar a un
intercambio de contenido informativo, emocional y relacional mas amplio respecto
de los encuentros con mujeres mayores de 40 afios. El proceso de la transmisién
de informacidén médica, tanto al paciente oncoldgico adulto como al infantil varia de
una cultura a otra. Lo que se refleja en las diferencias en cuanto aquello que se

considera necesario y éticamente correcto de un grupo cultural a otro. Lo que denota
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una influencia cultural en la atencién de las pacientes/mujeres jovenes por parte del

personal de salud.

Por su parte acercarme al padecer/lliness durante el encuentro personal de salud-
paciente me llevo a identificar problematicas comunes en la cotidianidad de la
atencién en las que las pacientes/mujeres que acuden a revisiones comentan que
tenian que cuidar de familiares, nietos, hijos, esposo o también que acudieron solas
por no querer dar molestias o preocupar a la familia o la pareja... Es decir, no querer
provocar molestias, poner tristes o generar sufrimiento a los demas que conforman
su mundo. Sumado a la falta de dinero para uso propio que repercuta en atenciéon
a la salud, teniendo que elegirse a ellas mismas de entre las prioridades habituales;
lo que implica una dificil decisidon cuando en lo cotidiano la mujer elige a otros sobre
si misma. Lo que se suele expresar como culpa. En este sentido se ha documentado
que se involucran menos en actividades de deteccibn de cancer de mama:
autoexploracién, examen clinico y mamografia aquellas mujeres de estatus
socioecondémico bajo, residentes de zonas rurales, con bajos niveles educativos y
gue no cuentan con seguridad social. A lo que se suma la naturalizacién de los
cuidados asignados a, y asumidos por las mujeres. Los cuales en su mayoria no
son remunerados, derivando en abandono escolar y en la eleccion de perfiles

profesionales.

De igual modo el padecer/lliness construye buenas y malas noticias, las cuales
estan conformadas de experiencias y significados alrededor del cancer de mama
desde las voces de mujeres jovenes que relatan el proceso de la enfermedad a
partir del momento en que les dieron la noticia de cancer, hasta llegar a las citas de
seguimiento, en las que se enfrentan a la posibilidad del regreso de la enfermedad.
Sus relatos conjugan preocupaciones, creencias, expectativas y significados en
torno al cancer de mama, las cuales construyen la agenda del paciente. Su
contenido nos ofrece dos perspectivas: la del proceso de sobrevivir a la enfermedad,
y las implicaciones de ser una mujer joven en nuestra sociedad. El diagnostico de
cancer de mama las lleva a replantear su realidad, la relacion con su cuerpo y sus

relaciones interpersonales. Derivando en importantes cuestionamientos sobre lo
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gue se considera saludable. Estos relatos revelan la necesidad de identificar y
responder a sus necesidades a lo largo del proceso de enfermedad, que van mas

alla del diagnéstico de cancer.

A su vez, lo largo del trabajo de campo se hizo notar la reiterada necesidad por
parte del personal de contar con capacitacion en diferentes aspectos, en parte
técnica en el caso particular de enfermeria, lo que se expresé como estar tan
capacitados como los médicos, y en conjunto, tanto para el personal médico como
para el administrativo contar con capacitacion para manejar la tension que implica
la atencion de las pacientes/mujeres, a lo que se suman las demandas
institucionales sobre mejorar la calidad de la atencién. Aspecto del que se podria
profundizar para contribuir al desarrollo de talleres y condiciones que aportaran no
solo al manejo de conflictos durante la atencion, derivando en la disminucién o
prevencion de quejas, sino en profundizar en las estrategias de
cuidado/autocuidado del personal de salud, y cédmo es que las condiciones

institucionales y contextuales contribuyen o no al desarrollo de este.

La pérdida del pecho/seno/mama es la otra noticia, la cual parece no poder ser
reconocida abiertamente por las pacientes/mujeres durante la consulta, ya que
revela una competencia entre la vanidad y la conservaciéon de la vida o la salud.
Contrapone a las agendas médica y del paciente, revelando los intereses que
construyen la comunicacion y los objetivos de la atencién. Por lo que es necesario
rescatar la fuerte carga social depositada en esta parte del cuerpo de la mujer a lo
largo de la historia, a la que se le han adjudicado atributos bueno y malos
relacionando dos aspectos el sagrado y el sexual, que representan dos exigencias
distintas respecto de los roles de género asignados y asumidos por la mujer. En
este sentido, y como parte de los cambios que enfrenta en la actualidad el encuentro
personal de salud-paciente, han surgido movimientos sociales de mujeres, que a
partir de su experiencia con el cancer de mama, y con la atencion institucional,
promueven una resignificacion del cuerpo/pecho como una forma de protesta ante
las imposiciones de la sociedad dirigidas hacia la mujer, y con ello cuestionando

fuertemente los discursos biomédicos que ejercen control sobre el cuerpo, ligados
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a los valores de la sociedad y a las normas culturales que se expresan dentro de
los escenarios clinicos. Prueba de esto es la foto ganadora del premio Ortega y
Gasset 2022, publicada en el afio 2021, en la que aparece una paciente/mujer joven
tras ser sometida a una mastectomia bilateral, mostrando su torso desnudo y las
cicatrices que ha dejado el retirarle sus senos, mientras es acompafnada por su

madre quien le da un beso en la cabeza.

Esta imagen llevo por titulo ¢ Qué significa ser una mujer completa? reflexion que
contextualiza el padecer que implica para muchas mujeres que se enfrentan a este
tipo de cirugia, decidir sobre su cuerpo; si se someteran a varias cirugias para la
reconstruccién de sus senos, o si viviran sin ellos en un sistema que equipara senos

con femineidad.

Aungue la imagen fue compartida en los medios de comunicacion como un mensaje
de esperanza ante el proceso de enfermedad, mucho hay que decir sobre como se
cuestiona la pérdida de la mama en cuanto a las exigencias dirigidas hacia las
mujeres. Asi como también, sobre el reconocimiento de las necesidades
particulares de las pacientes/mujeres a lo largo del proceso de enfermedad. Por lo
gue narrativas visuales como la mencionada sintetizan el padecer, a la vez que
representan el sufrimiento social que implica ser una mujer que vive el cancer de
mama, mostrando que los procesos sociales contextualizan la experiencia de la
enfermedad, y con ello provocan a la reflexién sobre si esta preparado el personal
de salud, asi como las instituciones para dialogar con las mujeres/pacientes, y

responder a sus necesidades a lo largo del proceso de enfermedad/atencion.

7.1 Recomendaciones

A partir del trabajo de campo realizado y de las relaciones establecidas con el
personal de salud, surge como una necesidad el aportar a la comunicacion que se
establece con las pacientes/mujeres que se atienden en la fundacién. Por lo que a
continuacion se brindan algunas recomendaciones que puedan ser incorporadas
para el abordaje de la comunicacion durante el encuentro personal de salud-

paciente/mujer.
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Atender a la necesidad del personal administrativo, ya que dentro de las
conversaciones sostenidas durante el trabajo de campo compartieron la falta
de capacitacion, en particular sobre temas relacionados con las relaciones
interpersonales, la comunicacién y, el desgaste emocional secundario a la
atencion de las pacientes/mujeres.

Incorporar la comunicacion de noticias en la formacién de las y los residentes
gue dan el salto hacia la oncologia, monitoreando su proceso de aprendizaje.
Lo que es distinto de recibir unas cuantas clases teoricas.

Revisar los protocolos de comunicacion de noticias existentes y generar una
propuesta adaptada a la rutina de la consulta. A lo que se puede incorporar
el modelo tridimensional que contempla la dimension biomédica, emocional
y la de identidad cultural.

Fomentar espacios para la reflexion de la comunicacion durante el encuentro
personal de salud-paciente, incorporando una dimensién sociocultural.
Integrar las necesidades de las pacientes/mujeres acordes a un contexto
nacional y con perspectiva de género, entendiendo el proceso del cancer
como un continuo a partir del momento del diagnostico.

Hay que reconocer que son los escenarios clinicos los que a través de las
experiencias en circunstancias reales (institucionales, sociales, contextuales)
las que impactan primordialmente en la comunicacion del encuentro personal
de salud-paciente.

Fomentar espacios de reflexiéon que fomenten el intercambio de estrategias
y experiencias sobre la comunicacion, incorporando los efectos de la
comunicaciéon de noticias en el personal de salud en pro de la mejora de la
atencion de las pacientes/mujeres.

Sensibilizar sobre la necesidad de incorporar la dimensién emocional a la
rutina dentro de la consulta: Hacer una pausa para que la paciente/mujer
reaccione ante la informacién brindada. Dar espacio al personal médico para
reflexionar sobre las implicaciones de asumir una dimensién emocional en la

atencion de las pacientes y para ellas y ellos mismos.
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e Integrar al personal de salud de otras disciplinas a que contribuyan a una
mejora en la comunicacion de noticias durante el turno de entrega de

resultados.
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Anexos

1. Versiones de consentimiento informado para pacientes y personal de salud

Consentimiento Informado Personal de Salud de FUCAM A.C.

CDMX, a de 20

Este documento presenta informacion importante para usted, le pedimos que lo lea

cuidadosamente y realice las preguntas que tenga a la investigadora.

La PsicoOloga Patricia Eugenia Sandoval Guzmén, estudiante del Programa de Maestria
y Doctorado en Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la Salud de la Facultad de Medicina
de la Universidad Nacional Autbnoma de México desarrolla una investigacion denominada
Construcciones Socioculturales del Proceso de Atencidon en Mujeres con Diagnéstico
de Cancer de Mamaen una Institucion Privada de Tercer Nivel de la Ciudad de México.
Que tiene como objetivo describir y analizar las interacciones, formas y estrategias de
comunicacion del personal de salud en la atencién de mujeres con diagnéstico de cancer
de mama. La investigacion incluye dos momentos, en el primero se realizaran visitas a la
fundacion con diferentes personas y espacios con el objetivo de conocer las actividades
cotidianas. Posteriormente se realizaran entrevistas con algunos miembros del personal de

salud y pacientes.

A partir de los resultados obtenidos se buscard contribuir a la mejora del proceso de
atencion y comunicacion en el que participan el personal de salud y las pacientes como
receptoras de dicho proceso. Por lo que los beneficios no son exclusivos o inmediatos para

los/las participantes de este estudio.

Por tal motivo, usted ha sido invitada (0) a participar en la presente investigacion a través
una entrevista, a realizarse en el lugar y horario acordado entre usted y la investigadora.
De tal manera que no afecte sus actividades laborales o personales. La informacién puede
ser registrada mediante una grabadora de voz, la cual solo serd& manipulada por la

investigadora. Tal informacion le puede ser proporcionada si usted asi lo solicita.

Es importante mencionar que su participacion es voluntaria, asi que usted puede retirarse

en cualquier momento de la investigacion, sin temor a repercusion alguna. Su participacion
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es totalmente confidencial y con fines de investigacion, asi mismo su identidad sera
protegida mediante el uso de cbdigos y seudénimos en el manejo, andlisis e interpretacion

de los datos.

Usted puede solicitar los resultados del presente estudio a la investigadora, asi también
tiene el derecho de aclarar cualquier duda antes de iniciar la investigacion y durante el
desarrollo de esta. En caso de que desee retirarse de la investigacion, puede solicitar la
destruccién de la carta de consentimiento, asi como la eliminacion de sus datos e

informacién registrada.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion, por favor comuniquese con los
siguientes investigadores responsables del proyecto:

Dr. Arturo Pabel Miranda Aguirre (FUCAM)

Numero telefénico: 5529522954

Correo electrénico: drpabelm@hotmail.com

Dr. Alfredo Paulo Maya (UNAM)

Correo electrénico: alfpaulo@comunidad.unam.mx

Lic. Psic. Patricia Eugenia Sandoval Guzman
Numero telefénico: 5562868740

Correo electrénico: ptysand@comunidad.unam.mx

Nombre y Firma del Participante.

Nombre, Firma del Testigol, Parentesco, Direccion.

Nombre, Firma del Testigo 2, Parentesco, Direccion.

Nombre y Firma de la investigadora.
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Consentimiento Informado Pacientes de FUCAM A.C.

CDMX, a de 20

Este documento presenta informacion importante para usted, le pedimos que lo lea

cuidadosamente y realice las preguntas que tenga a la investigadora.

La Psicéloga Patricia Eugenia Sandoval Guzméan, estudiante del Programa de Maestria
y Doctorado en Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la Salud de la Facultad de Medicina
de la Universidad Nacional Autdnoma de México desarrolla una investigacion denominada
Construcciones Socioculturales del Proceso de Atencidn en Mujeres con Diagnéstico

de Cancer de Mamaen una Institucion Privada de Tercer Nivel de la Ciudad de México.

Que tiene como objetivo describir y analizar las interacciones, formas y estrategias de
comunicacion del personal de salud en la atencién de mujeres con diagnéstico de cancer
de mama. La investigacion incluye dos momentos, en el primero se realizaran visitas a la
fundacién con diferentes personas y espacios con el objetivo de conocer las actividades
cotidianas. Posteriormente se realizaran entrevistas con algunos miembros del personal de

salud y pacientes.

A partir de los resultados obtenidos se buscard contribuir a la mejora del proceso de
atencion y comunicacion en el que participan el personal de salud y las pacientes como
receptoras de dicho proceso. Por lo que los beneficios no son exclusivos o inmediatos para

los/las participantes de este estudio.

Por tal motivo, usted ha sido invitada (0) a participar en la presente investigacion a través
una entrevista, a realizarse en el lugar y horario acordado entre usted y la investigadora.
De tal manera que no afecte sus actividades laborales o personales. La informacion puede
ser registrada mediante una grabadora de voz, la cual solo serd manipulada por la

investigadora. Tal informacién le puede ser proporcionada si usted asi lo solicita.

Es importante mencionar que su participacién es voluntaria, asi que usted puede
retirarse en cualquier momento de la investigacion, sin temor a repercusion alguna
en su atencién o tratamiento. Su participacion es totalmente confidencial y con fines de
investigacion, asi mismo su identidad serd protegida mediante el uso de cdédigos y

seudonimos en el manejo, andlisis e interpretacion de los datos.
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Usted puede solicitar los resultados del presente estudio a la investigadora, asi también
tiene el derecho de aclarar cualquier duda antes de iniciar la investigacion y durante el
desarrollo de esta. En caso de que desee retirarse de la investigacion, puede solicitar la
destruccion de la carta de consentimiento, asi como la eliminacion de sus datos e

informacién registrada.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion, por favor comuniquese con los

siguientes investigadores responsables del proyecto:

Dr. Arturo Pabel Miranda Aguirre (FUCAM)
Numero telefénico: 5529522954

Correo electrénico: drpabelm@hotmail.com

Dr. Alfredo Paulo Maya (UNAM)

Correo electrénico: alfpaulo@comunidad.unam.mx

Lic. Psic. Patricia Eugenia Sandoval Guzman
Numero telefénico: 5562868740

Correo electrénico: ptysand@comunidad.unam.mx

Nombre y Firma del Participante.

Nombre, Firma del Testigol, Parentesco, Direccion.

Nombre, Firma del Testigo 2, Parentesco, Direccion.

Nombre y Firma de la investigadora.
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2. Guia de observacion y entrevista sobre temas relacionados con el proceso

de atencidn/comunicacion.

Guia de Observacion.

Guia de Entrevista.

Espacios

Tematicas

Salas de espera de consulta externa

2 Dindmica de atencidn paciente personal
de salud

3  Elementos del entorno (musica,
informacién disponible, tiempos de
espera)

4  Actividades que se realizan

5 Formas de comunicacién / reacciones

La consulta (diferentes médicos/as)
Enfermeria de consulta externa

15 Dinamica de atencion

16 Interacciones verbales/no verbales

17 Estilos/perfiles de comunicacion

18 Reacciones ante emociones

19 Manejo del expediente
(papel/electrénico)

20 Uso de formatos

21 Relacién con otros servicios/disciplinas

22 Quejas

23 Tiempos

Personal de Salud

O 00 N O

11
12
13
14

Datos generales

Formacion Profesional/laboral
Entrenamiento en Comunicacién
Institucion/Fundacion

Experiencias en la atencidn de pacientes en
FUCAM

Noticias

Identidad

Emociones

Percepcién de cambios en la atencién

La sesidn conjunta

32 Organizacion de la atencién

33 Comunicacion personal de salud-
paciente

34 Comunicacion entre disciplinas

35 Jerarquias

36 Interaccidn verbal/no verbal
(expresiones, comportamientos)

Recepcion de consulta externa/Espacios
de atencién administrativa

37 Tipos de comunicacidn verbal/no verbal
(expresiones, comportamientos)

38 Dinamica de atencién paciente-personal
de salud

39 Estilos/perfiles de comunicacion

40 Comunicacién con otros miembros del
personal de salud / servicios

Paciente

24
25
26
27
28
29
30
31

Datos generales

Identidad

Enfermedad

Experiencias durante la atencién en Fucam
Noticias

Comunicacion durante la atencion/estrategias
Emociones

Percepcién de cambios en la atencidn
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41 Manejo de formatos/expediente (papel
y electrdnico)

42 Tramites
Interacciones de la relacion personal de

salud-paciente

43 Verbales
44 No verbales

3. Figura. Arbol de categorias y subcategorias entrevistas.

*categorias a priori relacionadas con temas de interés a partir de las observaciones

realizadas
**categorias emergentes que surgen a partir del andlisis de las entrevistas

Entrevista a personal médico: Cirujanos oncologos

Categoria Subcategoria Cddigo

Institucion Privada “Yo no voy a hacer medicina privada”
“Es un hospital privado, pero funciona como
una institucion publica”
Publica
“Es como una mezcla”

FUCAM “Fue mi mejor opcion vs trabajo institucional”

Capacitacion/cursos en “Todos los cursos son relacionados

comunicacion obviamente a oncologia y mama”
Sugerencias sobre “Nadie es monedita de oro para caerle bien a
comunicacion todos”
Queja
Percepcién de cambios “La ultima area que los va a ver es el area
médica”

“No vas a prescindir primero de lo que
sostiene tu base de la fundacion”
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Identidad Especialidad Cirugia
Oncologia

Reto

Rutina Funciones Rol “hospitalizacion, operar, curaciones”

“La consulta externa es mas repetitiva”

Primeras cirugias “La confianza de hacerlo. Ya no tienes que

pensar ¢Qué voy a hacer?”

“Ya tus manos solitas estan haciendo, lo que
tienen que hacer” “Poquito mecanico”

“Paciente metastasica” “La paciente ni siquiera sabia que no se iba a
curar”

“Yo solo le dije, o le... quité su falsa
esperanza. Digamoslo, que puede decir jQué
mala onda! jPerooo! Pus mejor que tenga una
expectativa real”
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Estrategias de comunicacion  Tipo de consulta Contexto de manejo > paciente de diagnéstico
o de seguimiento vs algo benigno

Mi método “Dilo de una forma indirecta, en
cuanto veas que lo entendi6 suéltale ya la de
forma mas brusca...”

Estilo de comunicacion “Trato de ser lo mas claro, y conciso. Porque
también empezar a decir cosas, o hablar y
empezar a meter cosas gue no tienen que ver,
na mas confunden a la gente"

En la consulta “De todo el cancer el de mama es el mas facil”

Noticias “ya terminaste tus cinco afios, eso significa
que la posibilidad de que la enfermedad
regrese disminuye mucho”. jNo desaparece!,
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Mala Tienes cancer

Después de la Noticia Pequefio preambulo

“Revision, darnos una idea de enfermedad
temprana o avanzada, solicitar estudios,
dependiendo lo que uno crea documente su
exploracion”

Queja “Yo nunca les doy la noticia directo, porque
aparte te lo toman a mal.

Yo, no fui grosero, yo tnicamente fui objetivo,
le dije “Tu no te vas a curar”, y pues ahi fue a
meter su queja”

Reacciones del médico “Yo ya no me siento feo. Aqui es de que, en
ese sentido trata de deshumanizarte lo mas
feo, digo lo mas posible porqueee, si pega”
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“si llegas a establecer algun vinculo fuerte con
un paciente... Hijole, yo trato de evitarlo”
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4. Carta de aceptacion de protocolo de investigacion comités de ética e
investigacion FUCAM

Ciuvdad de Maxico 8 22 de gctubre del 2020
Oficaa Mimerp. CREP-20-1W2020

ASUNTD: Diclamen de Projocols de investigasan
atargade per el Comitd de Bosegunidad

DR, JUAN ALBERTO TENORIO TORRES
HRECTOR DE ENSENANZA E INVESTIGACHIN DE FUCAM, A.C.
PRESENTE

Una vaz efectuada la revisitn respectiva del proyects de prolocols gue & continuacion se detalia,
e pearmito develveric

Thufa; T | Coramuicones Sooocutiraks el Proceso de Ssencian on
Mujores cor Diagnisiico de Cancer de & & una irst |
: ~ Privada do Tarcar Mial de la Cudad da Mésics
fnvastigador Responsable: M. en €. Arero Pabal Missnda Aguirs T ]
.h - —
I!mgiﬂm!!!m‘sm Lic. an Peicologia Paincia Sandoval Guzman
isw-r}w T [ Uniemided Maciona Aulénema de Mdwco Frosams oe
| Masiria p Deciorsda an Cencias Madcas, Odenicligcas v de

la Sslud. Coampo Discpinar en Aqvopoiogia en Salue

o - | FUuCAMALC )
Dicramen; o APROPADD B ]
; Pi-28-70 - B ]

Lo anbenior para su alenlo conocimeenta y ramibe conducenie.

Mo amitd Mensanar que ne comesgonde ol Comite de Biopagundad evaliar los aspactos Ecas
dade qua e proyasio e evaluado ambien por @ Comild cormespondizno

Sin ctrg particuls, queda de usted

ATENTAMENTE

ORA CLALIDIA MARTIMEZ
PRESIDEMTE DEL COMITE DE BIOSEGURIDAD
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[ FUCAMA.C. F-El-14
@ ' DIRECCION DE ENSENANZA E INVESTIGACION ver 01

Pigina.
| Gormen e e FORMATO DE DICTAMEN Flomyies. |
Ciudad de México, a 16 ce 11 de 2020
Oficio Nomero. CIYPI-20-1002020
ASUNTO: Dictamen de Protocoko de Investigackin
otorgado por el Comié de Investigaciin
DR. JUAN ALBERTO

TENORIO TORRES
DIRECTOR DE ENSENANZA E INVESTIGACION DE FUCAM, A.C.
PRESENTE

Una vez efectusda |a revision respectiva del proyecto de protoceio que a continuacién se detalls,
me permito devolverio

| Titwlo: Construcciones Socloculturales del Proceso de
: Atencién en Mujeres con Diagnostico de Cancer
de Mama en una Institucion Privada de Tercer

Nivel de la Ciludad de México
Investigador Responsable: Dr. Arturo Pabel Miranda Aguirre,
Lic. en Psicologia Patricia Sandoval Guzman
Investigador Asociado FUCAM | Dr, Arturo Pabel Miranda Aguirre,
_{principat): ]
Servicio: Psicologia
| Dictamen: APROBADO
N* de registro PI-20-10
Lo antenicr para su ento imi y Wrémite conducenie,

NC om0 mencionar que no comesponde al Comité de investigacidn evaluar los aspectos de
y Eficos dada que ef proyecio es evaluado también por & Comité cormaspondiente

Sin ofro particuar, Quedo de usted,
Se obtser enla Q r“,.

ATENTAMENTE

DRA. EVA RUVALCABA LIMON
Presidente del Comité de Investigacion de FUCAM
Registro COFEPRIS 18 CI 09 003 057
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AN Ciudad de México a 15 de diciembra del 2020.

& guien corresponda

Por media de la presente se hace constar gque el Proyecto de Protocolo titulado:
Construcsiones Socioculturales del Proceso de Atencidn en Mujeres con Diagnostico de
Cancer de Mama en una Institucion Privada de Tercer Nivel de la Ciudad de Meéxico, con
niamero de registro PI-20-10. Teniendo come investigadores responsables al Dr. Arturo
Pabel Miranda Aguirre, v & la Lic. Psic. Patricia Eugenia Sandoval Guzmisn, cuenta con la
autorizacién del drea de ensefianza para dar inicio con |a fase de observackin en las dreas
de atencion médica, pues se considera gue &l proyecto no pone en rlesgo ka integridad del

personal de salud, va gue la realizacidn del mismo thene fines educativos.

Cabe mencionar que & pretocolo cuanta oon la aprobacion tanto del Comité de
Inwestigacitin, asi corno del Cormité de Bioseguridad; v estd @n procesa de ser sesionado por

el Comité de Frica instibucional de acuerdo al calendario establecido.

la presente para fines acadépico

Atentamente L SR FUARTTO LG s 8
. / fg-"\ Director de Ensefiansa e
/ : i Investigacidn
arto Tenorio Torres = IEM-FUCAM
Tod Prof 384T ©0, Fep 62055

L
\JC’/'/BI'EMFI%
dusv, Bonrcles B 1000 Col. Wi jo Ejido @

santa Lirssla Coapa Deleg: Coyeacds CF @4%60 Mo, 1.
Tel: SEPH-DE00  fucim_scorvahin. com.am
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Ciudad de Méxizo, 3 18 de dicembre de 2020
Oficic Hameng CEVPI 20-1W2020

ASUNTO: Dictamen de Protecols de Inveshgacan
ofargado por &l Camigé de Etica en Investigacian

DR AN ALBERTO TENORID TORRES
DIRECTOR DE ENSENANZA E INVESTIGACION DE FUCAM, A.C,

ATN. PATRICIA SANDOVAL GUEMAN
INVES NMGADONR FRINCFAL
FPRESENTE

Lina vez afachiada la revsicn respeciiva del prayecta de protocolo ques a combinuaadn se detalla,
me permito devolnana,

COnSInICciones Som0CUIraing onl Procesa de Atencion
| en Mujeres sam Disgnestico de Cancer de Mama en una
Imstifucicn Privada de Terser Meeel de B Cludad de

- |wesico B
Inwastigadar Respansable: | M. en C. Amura Pabel Mianda Aguirne |
I“@gym““ Liz. am Poicoiegla Painca Sandaval Guzmdn
= S — — -
Dictaman: OAFROBADC
I HPEMDIENTE DE APROBACION |[CORREGIR PARA
REEWVALLUAR].
| LN AFROBADD
N* de registro Fi 20-10 _ 1

Lo antener para Su 818MI conocomienta y Irdmile conducents me parmita hacer las siguienies
ohSEvacianes y Sugenencids oon respasin al projooolo:

& Bungque no S8 reguiers caloulo de tamafta de muestia, gf imponants espesicar cudntas
aproximadamante sc realizardn y bajo qué 1écnica se deteminard el lamafio de la
miuEsira.

« Eppacificar qué programa se uiilzera para o arcliss de datos.

« Egpecificar an @l probocold 8i en C880 02 QUB UNa paciente recba una mala robcia ¥
durarde la enlreviala ngs Una criss de fipo psicoligon & Que glenciin recibira?,  Se
encusanira contemplada?

«  Como 8 planea pvildr sesgos va gue la persona que mealizara la obsardaciin fue
trabaiadora de FUCAM y por lanth sera identificada por el personal, e que puads hacer
que= cambie sw conducka del rebajador absasaada.

= Como es una DhEervachin parhicipanhes

- Entrewista: j Egiruchurada, Semiesinichurada?

= Mo ocontamas con b estruciura de la entrawista, por lo que necesilamos & aness
al pretocolo |8 estrectura de la entreviska para peder saber 54 sa abondan temas
sansibies,

» Mo sabemos Ced 58 proteperd la velnerabilided de la pacenie

=  Due clape de preguntas e realzacan anla entrevisia
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Conde y en qué mamento s& realizara la entrevista
£ Come s& realizasa el registro? ¢ Grabadora®  Video? ¢ For escrito?

=+ Conrespecio &l consantimients infarmada

D acuerdo al Articule 21 del Reglamenio de la Ley General de Salud en Mataria
de Investhigacssn, &5 IMPOmante Mancionar que beneficly widia le passnie on
caso de inchuirse &n |a investigacidn, las molestias o pesibles riesgos y como sé
atendera

& 5 utilizard mismo consentimiznto para personal de salud y pacientes? En caso
de que asi sea, se sugiere nombrer cada consentimients a quién va dingida
iPacierte o personal de salud);

La Bbertad de retirar su conssntimienio &R cualguier moments y dejar de
particigar en el estudio, sin que por o $& Sreen prejucios para confnuar su
cuidado y fratamients o que no habra represarias o pérdida de derechos &
decide no participar o retirarse,

D acusrde a los Engamientos establecidos en el Arbculo 22 del Reglaments de
la Ley Genersl de Salud en Malera de Investigacion, registrar en esle
documanto nombre y firma de dos lestigos, incluyendo parentesco y Direccian.
Ho menciona el uso de grabadora de voz o de video en o consentimento.

4 5 utilizard misme consentimienta para personal de saked y pacientes? En caso
de gue asi ea Se sugiere nombrar cada consentimienio @ quién va dingida
{Pacierts o personal de saled).

En caso o8 enffewstas vinusles se sugiere revisar & siguiente documento
“Guias y recomendaciones para ka reakizacion e enfrevistas individuales grupos
fncales o de digcusién por medios remolos” para NedT UM SSPACKD SEQUID ¥
privado duranie &l proceso de antrevista,

ATENTAMENTE
| M
DRA. MARYTERE HERRERA MERTINEZ

Fresidente del Comilé de Efica en Investigacion de FUCAM, A.C,
Registro COMNBIQETICA-08-CEL-DD-20200205
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Ciudad de México, 3 12 de abnl da 2021

Oifizio Momera, CEVFI 20-1 120217

ASUNTS: Dictamen da Protocols oa Imastgacian
olorgado por &l Comibé de Elica en Invesiigacion

DR.JUAN ALBERTO TENDRIO TORRES
DIRECTOR DE ENSERANZA E INVESTIGACION DE FUCAM, A.C.

FRESENTE

Una vez efectuada |a revision respectiva del proyecho d& protocols gue & continuacsan sa detalla,

ma permita devalverio.

Thtuiln: Comstrucciones  Socioculturales  del Proceso  de
Atencidn en Mujeres con Diagndstico de Cancer de
Mama en vna Institucion Privado de Tercer Mivel de
la Ciwndad de Mexico )

Investigador Responsabie: M. &n C. Arturo Petel Mranda Aguirma

_;:m‘:g;‘l’f' Asatiae Lic. En Psicologia Patricia Sandoval Guzman

 Sarwvicio; . I

Dictamen: EAPROBADO
CPENDIENTE DE APROBACION (CORREGIR PARA
REEVALUAR].

| CNO APROBADO ) |

| N” de registro Pl 20-11

Lo anterer para su aterbo conocimienta v ramite conducenie me permita hecer las siguientes
sugarencias con respects al protecala:

Sin alra garticular, guess de vsted,

ATEMTAMEMTE w

ORA. MARYTERE HERRERA MARTINET
Presidende del Comité da Etca e Investigacian de FLUCAM, A.C.
Regsiro CONBIOETICA-OB-CEHD01-20200205

Ccomité de Etica en
Investigacién de
FUCAM, AC.

{2000 2

Registro [E-CEV-20200205

APROBADO
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Consantimiento Informado Pacientes de FUCAM A.C.

COMX, & e 20

Eate documenta presenta informacidn importante para usted, b pedimos gue o lea
cuidadasamente y realice las pregunias que tenga a la investigadaora.

La Paictdoga Patricia Eugenia Sandoval Guzman, astudiante del Programa da Maesiria
y Doctorado en Clencias Midicas, Odontolégicas y de la Salud de la Facultad de Medicina
de la Universidad Macional Auténoma de México desamolla una investigacion dencminada
Construcciones Socioculturales del Proceso de Atenclidn an Mujeres con Disgnostico
da Cancer de Mama en una Institucién Privada de Tercer Nivel de la Ciudad de México.

Que fiene como objetvo describir y analizar tas interscciones, formas y estrategias de
comunicaciin dal personal de salud en la atencion de mujaras con diagnastico de cancer
die marma, La imestigacdn incluye dos momentos, &n & grimero se reallzaran vaitas & la
fundaciin con diferentes personas y espacios con & objelive de conocer las adlividades
colidianas. Posterioomants sa realizaran entrevistas con algunos miembros del parsonal de
salud y pacienies.

A partr de los resultados obtenmidos se buscard contribuir 8 la mejora del proceso de
alemsidn y comunicacidn en el que paficpan e perscnal de salud y las pacenies como
recaptoras dé-':ig:_-hn procaso. Por lo qua los beneficios ng son exclusivos o inmedialos para
lpsfas paricipantes de este estudic.

Por tal motive, usted ha sida invitada (o) a participar en la presente investigacion a lravés
und enfrevista, a realizarse en el lugar y horano acordado entre wsted v la investigadora.
D fal manera que ns afecte sus actividades |aborales o personabes, La informacidn puess
sar registrada mediante una grabadora de woz, s cual solo sera manipulsda por la
investigadora, Tal informacion le puede ser proporcionada si usted asi lo solicta,

Es importanie mencionar gue su parficipacion es voluntaria, asi que usted puede
relirarse en cuslguler moments de la investigacidn, sin temor & repercusion alguna
&n su atencion o tratamiento. Su paficpacion & fatalments confidencial y con
investigacidn, asi méama su identided serd protegide mediant }
seudanimos en &l manejo, analisis & interprejacidn de los datos,
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Usted puede solicitar los resultados del presente estudio a la investigadora, asi tambian
fiene el derecho de adlarar cualguier duda antes de iniciar la investigacion y durante el
desarrollo de esta. En caso de que deses relirarse de la investigacidn, puede solicitar |a
destruccidn de la cara de consentimiento, asi como la eliminacion de sus datos e
informacian registrada.

Si tiene alguna pregunta o cdesea mas informacion, por fawor comuniguese con los
siguientes imvestigadoras responsables del proyecto:

Dr. Artura Pabel Miranda Aguirre (FUCAM)
Mamero telefanico: 5529522554

Corrao electronico; frpabelmgdhatmall com

Cr. Alfredo Paulo Maya {UIMAM)
Correo electrdnico; alfpauloi@comunidad. unam.mz

Lic. Psic. Pafricia Eugenia Sandoval Guzman

Mimers telefénico: 5562850740
Coree electrinico: plysandeomunidad, unam fmy

Mombre v Firma del Farticipante.

Memine, Firma del Testigol, Paremesco, Direscidn

Mombre, Firma del Testigo 2, Parentesca, Dwaccion.

Nombre y Firma de la investigadara,
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5. Esquema. Fuentes de referencia. Elaboracién propia, realizado de acuerdo con
lo observado y comentado con personal administrativo.

Las pacientes provienen de las siguientes fuentes de referencia.

Fuentes de Referencia Convenio especifico Servicios por los que acuden
Fundacidén / Asociacién e Mujeres México e Mastografia
e Mujeres Morena e Estudios de control
e Salud Digna e Diagndstico de céncer
e Diagndstico de
enfermedades de la
Aseguradoras e General Medical mama

e Tratamiento por cancer
e Tratamiento por
diagndstico benigno

Voluntariado
Recomendadas
Programa Dr. Vagon

Familiares de pacientes
subsecuentes

Enviadas de consultorios
privados
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