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RESUMEN.

Introduccién. Las cifras del Cancer de Mama (CaMa) en México, relevan que mas
del 90% de mujeres son diagnosticadas en etapas avanzadas, con tumores
mayores de cinco centimetros, mientras que en solo 3.7%, es identificado en
estadios tempranos. Las vivencias de estas mujeres suelen convertirse en una lucha
por sobrevivir, donde en cada momento estan presentes las emociones mas
oscuras, lo cual no contribuye ala readaptacion bioldgica, psicoldgica, socio-cultural
y espiritual de la mujer. Una estrategia para esta situacion, son los grupos de apoyo,
dado que han demostrado su contribucion para mejorar la adaptacion y el
afrontamiento eficaz ante la enfermedad de los pacientes oncoldgicos, mediante la
busqueda de una mejor calidad de vida, un bienestar fisico y emocional, asi como,
un posible incremento del tiempo de supervivencia. Objetivo. Describir las vivencias
de desarrollo humano en mujeres con cancer de mama que participan en un grupo
de apoyo. Metodologia. Estudio cualitativo, fenomenolégico. Se empled la técnica
de entrevista semiestructurada en profundidad a 6 informantes, permitiendo la
saturacion del fendmeno. El analisis de datos fue realizado con la propuesta de
Souza Minayo. Hallazgos. Emergieron 3 grandes categorias: A) Vivir un proceso
de cancer no de muerte, con cuatro subcategorias: 1) La reaccién inicial...no sé lo
que pasara, 2) Ocultar la enfermedad, 3) El peso de una mujer con cancer, 4)
Permitiéndome el acompafiamiento y apoyo de mi familia; B) La conexién con el
grupo de apoyo, con tres subcategorias 1) La creacion de un espacio en comun, 2)
El poder de cambiarme, 3) Ser voz para otras mujeres; C) La transformacion de la

mujer, con tres subcategorias: 1) Confirmar los valores para ser duefia de mis
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decisiones, 2) Espiritualidad, 3) La mujer iluminada. Conclusiones: La mujer que
participa en un grupo de apoyo, encuentra un espacio donde procesa
adecuadamente la enfermedad, dado que obtiene herramientas de apoyo y
afrontamiento, se siente perteneciente, cambia sus estilos de vida, es voz de
prevencion para otras mujeres, conforma nuevos valores que desarrollan su
espiritualidad y la transforman en una mujer iluminada, empoderada, resiliente,

adaptada nuevamente a su entorno, familia, trabajo y vida.

Palabras claves: vivencias, desarrollo humano, cancer de mama, grupo de apoyo,

Parse.

SUMMARY

Introduction. The statistics of Breast Cancer (BC) in Mexico reveal that over a 90%
of women are diagnosed in advanced stages, with tumors larger than five
centimeters, while only 3.7% is identified at an early stage. The experiences of these
women often become in a struggle for survival, where in every moment the darkest
emotions are present, which does not contribute to the biological, psychological,
socio-cultural and spiritual rehabilitation of women. A strategy for this situation are
support groups, as they have demonstrated their contribution to improving
adaptation and effective coping with the disease of oncology patients, by seeking a
better quality of life, physical and emotional well-being, as well as a possible increase
of survival time. Objective. Describe the experiences of human development in
women with breast cancer participating in a support group. Methodology.
Qualitative, phenomenological study. It was used the technique of semi structured

interview in depth to 6 informants, allowing the saturation of phenomenon. Data
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analysis was performed with Souza Minayo proposal. Findings. They emerged
three main categories: A) Living a process of cancer not of death, with four
subcategories: 1) The initial reaction ... | do not know what will happen, 2) Hide the
disease, 3) The weight of a woman with cancer, 4) Allowing me the accompaniment
and support of my family; B) The connection with the support group, with three
subcategories 1) The creation of a common space, 2) The power of change me, 3)
Be a voice for other women; C) The transformation of women, with three
subcategories: 1) Confirm the values to be the owner of my decisions, 2) Spirituality,
3) The enlightened woman. Conclusions: The woman involved in a support group,
find a place to properly handle the disease, since it gets support tools and coping,
feel belonging, change their lifestyles, is the voice of prevention for other women,
forms new values that develop their spirituality and transform it into an enlightened
woman, empowered, resilient, adapted to their environment, family, work and life

again.

Key words: experiences, human becoming, support group, breast cancer, Parse.
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INTRODUCCION

Las cifras del cancer de mama son consideradas, un dato relevante para México,
mas de 90% de los casos son diagnosticados en etapas avanzadas, con tumores
de mas de cinco centimetros, mientras que en solo 3.7% de las pacientes, las
lesiones se identifican en estadios tempranos. Esta situacion hace mas dificil un

buen prondstico e incrementa las tasas de letalidad.

Aunado alo anterior, las vivencias de estas mujeres suelen convertirse en una lucha
por sobrevivir dia a dia. Su situacién, conlleva diversas circunstancias como la
pérdida de la salud, el cambio de roles, las emociones desbordadas, entre las que

predomina la incertidumbre, el miedo, el dolor ante lo desconocido y la muerte.

Es por esto, que los profesionales de la salud, inmersos en este contexto de la
enfermedad, deben ofrecer recursos de apoyo para estas mujeres, lo cual, puede

ser generado a través de la rehabilitacién que ofrece un grupo de apoyo.

Un grupo de apoyo es un lugar donde las mujeres experimentan situaciones
similares en la vida, se reunen periddicamente para compartir sus vivencias, es un
espacio seguro donde pueden intercambiar ideas acerca de como lidiar con temas

dificiles de la enfermedad y sus implicaciones.

Como resultado de lo anterior, surge la relevancia de comprender las vivencias de
desarrollo humano en mujeres que participan en un grupo de apoyo, lo cual es
presentado a lo largo de este proyecto de investigacion. El primer capitulo,
corresponde a la descripcion de este fendbmeno y el interés particular de la

investigadora por comprenderlo.
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En el segundo capitulo se presenta una revision de la literatura a nivel internacional
que es correspondiente al fenémeno. Esta, fue elaborada a partir de diversas bases
de datos, entre ellas, CINAHL, PubMed, Scielo, Lilac’'s y CUIDEN, fueron
encontrados diversos estudios de tipo cuantitativo, cualitativo y mixtos.
Principalmente se destacan los beneficios que brindan los grupos de apoyo a
mujeres de distintos paises que participan en ellos, ademas de reflejar un cambio

de conductas orientadas hacia su desarrollo humano.

Posteriormente, en el tercer capitulo se escribe el planteamiento del problema,
donde se citan las cifras que ocupa esta enfermedad en nuestro pais, al mismo
tiempo se descubre que las mujeres diagnosticadas en estadios avanzados, se
encuentran en una etapa productiva y reproductiva. Asimismo, se muestra un
panorama general de la atencibn médica que comunmente reciben las pacientes,
es decir, tratamientos mayoritariamente bioldgicos. Por esto, es importante la
pregunta y el objetivo de describir las vivencias de mujeres que ya participan en un

grupo de apoyo.

A continuaciéon, en el cuarto capitulo, se describe el marco tedrico conceptual,
sustentado por el término vivencias, que es abordado desde la filosofia de Edmund
Husserl. Se detalla el Desarrollo Humano por Rosemarie Rizzo Parse, principal
tedrica de enfermeria, quien sustenta los hallazgos de la presente investigacion, a
través de sus principios y postulados. Finalmente se presenta el concepto de un

grupo de apoyo, su clasificacion y efectos.

En el capitulo cinco, se habla detalladamente de la metodologia del estudio, su

disefo cualitativo, enfoque fenomenolégico, elegido por centrarse en como es el
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mundo vivido para las informantes. Se describe el contexto y lugar del estudio, el
“Grupo de Apoyo Fe y Esperanza” del ISSSTE Zaragoza. Enseguida, se detallan
las caracteristicas de las participantes, como principal, se destaca su participacion
en el grupo. Posterior a esto, se menciona la entrevista en profundidad, como la
técnica de investigacion seleccionada para cumplir el objetivo, asi como una
descripcion detallada de la recoleccion y el analisis de datos, usando la propuesta
de Souza Minayo. Se menciona la temporalizacion del estudio, los aspectos éticos
y legales, asi como las caracteristicas del rigor metodolégico que presenta la

investigacion.

Enseguida, el capitulo seis describe los hallazgos y la discusiéon emergida del
analisis de los datos. Se desarrollaron 3 grandes categorias: A) Vivir un proceso de
cancer, no de muerte, B) La conexion con el grupo de apoyo y C) La transformacion
de la mujer. Cada categoria presenta entre tres y cuatro subcategorias, que fueron
descritas y sustentadas con la teoria del desarrollo humano. Dentro de las mismas,
se muestra la discusidn. Al final de este capitulo, se exhibe una figura que describe

el concepto principal emergido de este estudio: la mujer iluminada.

Finalmente, en el capitulo siete se culmina con las conclusiones principales que
emergen de los hallazgos de esta investigacion. Asi mismo en el capitulo ocho, se
formulan las aportaciones a la disciplina, a la practica, a la investigacion y a las

politicas publicas.

El capitulo nueve, presenta las referencias bibliograficas utilizadas para dar
sustento a lo largo de todo el proyecto de investigacion. Para finalizar, se exhiben

los anexos manejados para la culminacion de este estudio.
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CAPITULO I. DESCRIPCION DEL FENOMENO

El interés particular del estudio, se debe a la experiencia profesional en el cuidado
de mujeres que padecen Cancer de Mama (CaMa), en el que, desde el punto de
vista personal y profesional, con algunos afios de brindar cuidados a las mujeres
con ésta enfermedad, resulta que es devastadora, conlleva implicaciones biolégicas
que repercuten su bienestar, entre éstas, la dimensién emocional, que paraliza sus
vidas, al sentirse desbordadas por el miedo a la muerte; la dimension familiar, al
ser, mujeres, madres y esposas en su mayoria, cambiar roles de vida, afecta toda
la dinamica del grupo; la dimension social, al ser estigmatizadas por los prejuicios
que concibe la sociedad respecto al cancer; la dimension laboral, al ser mutiladas,
por lo que, en algunos casos se llegan a presentar complicaciones como el
linfedema, lo cual paraliza la movilidad de su fuerza fisica; la dimension espiritual,
al sentir una amenaza contra su vida, surgen preguntas existenciales de dolor,

incertidumbre e incluso vinculos de la enfermedad con un castigo moral.

El panorama descrito anteriormente resulta ser un escenario frio y desalentador,
retoma fuerza dia con dia para las mujeres que son diagnosticadas, a causa de que
el CaMa, es el cancer mas comun entre las mujeres de todo el mundo, representa
el 16% de todos los canceres femeninos. Se estima que en 2004 murieron 519 000
mujeres por CaMa y, aunque esta considerado como una enfermedad del mundo
desarrollado, la mayoria (69%) de las defunciones por esa causa se registran en los

paises en desarrollo.’

Por su parte, en México, a partir del afio 2006 es la primera causa de muerte por
cancer en la mujer, en el 2009 se registraron 4,854 defunciones en mujeres de 25
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afos y mas, registrandose alrededor de 13 muertes diarias por el CaMa, es decir,

aproximadamente cada 2 horas muere una mexicana por esta causa.2

Las mujeres mexicanas mueren dentro de los hospitales a causa de este
padecimiento, lejos de sus seres queridos y las actividades que tanto aman, son
principalmente cuidadas en el aspecto bioldgico, pero no es suficiente, porque son
mutiladas, tratadas, invadidas, incomprendidas, entre discursos frios y confusos de

los profesionales de la salud.

Por lo que es necesario cambiar la perspectiva de atencion que se brinda a la mujer
que es diagnosticada con la enfermedad, se requieren estrategias de afrontamiento
que le permitan procesar adecuadamente el padecimiento desde el aspecto

biolégico, emocional, social, familiar y espiritual.

Sin embargo, en la realidad de los hospitales, no se encuentra comunmente este
tipo de atencion integral para la mujer, a causa de que su conformaciéon y
organizacion del personal de enfermeria, dificulta que le sean otorgados los

cuidados de una forma holistica.

Aun asi, se han desarrollado otras estrategias que permiten a la mujer involucrarse
en sus cuidados, siendo ella la principal educadora para su salud, mientras que,
conoce a otras mujeres que padecen las mismas situaciones, conversan de temas
similares, se acompafan, se brindan soporte, carifio y motivacion, todo esto y mas

es vivenciado en un grupo de apoyo.

Como consecuencia de lo anterior, en conjunto con la experiencia profesional

percibida, es importante describir las vivencias de mujeres que participan en un
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grupo de apoyo, con el objetivo de interpretar los significados que otorgan a cada
uno de los momentos transitados durante la enfermedad, en compania de este
grupo, con el fin de comprender los sentimientos, emociones, la subjetividad
individual y colectiva de éstas mujeres, con el objetivo de revelar los mdltiples
beneficios que brinda un grupo de apoyo a la mujer que transita la enfermedad en

su compafia y aprendizaje.
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CAPITULO Il. REVISION DEL ESTADO DEL ARTE

La revision de la literatura permitié identificar los antecedentes respecto al tema.
Diversos paises como Estados Unidos, Suecia, Japon, China, Australia, Brasil,

Noruega, Espafa se han interesado en generar evidencias del tema en particular.

A continuacion, se presentan dichos estudios:

En un estudio cuantitativo realizado en Auckland, Estados Unidos se encontré que
las mujeres que asistieron al grupo de intervencion denotaron aumento en el uso de
estrategias de regulacion emocional, afrontamiento, en el uso de técnicas
relacionadas con la relajacion, mayor percepcion del control, asi como una
disminucion en la idea del riesgo de recurrencia. Reportaron significativas mejorias
en el bienestar emocional, disminucidén en la preocupacion por el cancer y el estado
de animo ansioso y se revelaron cambios en las tendencias de supresion

emocional.3

Otro estudio cuantitativo realizado en el mismo pais, refiri6 que las mujeres con
CaMa que acudieron al grupo de apoyo revelaron cambios significativos en su
adaptacion fisiolégica, auto-concepto, funcion del rol y efectos de modo de
interdependencia. Para ser mas especificos, en el modo de auto-concepto, las
mujeres expresaron respuestas positivas con respecto a la reduccion de los
sintomas emocionalmente desagradables, en comparacion con los sentimientos
comunmente normales, la oportunidad de ayudar a otros, y encontrar algo positivo
de la experiencia. En la funcion de rol indicaron que las mujeres fueron capaces de

volver a sus actividades normales si querian, pero que la decisién de hacer menos
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también era aceptable. Y en cuanto al modo de interdependencia se indicd que las
mujeres experimentaron mejores relaciones, sintieron que no estaban solas con su
enfermedad, mejoraron sus habilidades de comunicacién, y fueron capaces de

expresarse y expresar sus sentimientos.

En el mismo pais, se realizd un estudio, pero de corte cualitativo, en mujeres con
CaMa que acudieron a un grupo de apoyo, el cual revel6 que sus experiencias eran
muy diversas en los diferentes estadios del cancer de mama primario, a causa de
sus pronosticos distintos. En grupos de etapas mixtas, las entrevistadas
describieron la sensacion de ser silenciadas, marginadas e indefensas. Ellas no
recibieron apoyo en estos grupos, porque las sobrevivientes de cancer primario
suelen tener miedo de enfrentarse a la idea de la metastasis. Por otro lado, en
grupos de cancer de mama metastasico, en etapa especiffica, las mujeres fueron
capaces de hablar abiertamente y sentirse entendidas e identificadas. Se sintieron
mas informadas sobre cuestiones relativas a su enfermedad. Ver a otros vivir bien

a pesar del cancer de mama metastasico les hacia sentirse mas esperanzadas.®

En otro estudio cualitativo realizado en Estados Unidos, donde se encontré que las
mujeres que acuden a un grupo de apoyo, lo refieren como un lugar para compartir
experiencias, inquietudes y temores, donde encuentran informaciéon concreta,
ademas de apoyo emocional y social. Fomenta sentimientos de confort vy
relajamiento. Se recibe apoyo y se es capaz de dar apoyo a los comparieros
participantes. El beneficio del grupo refleja el entendimiento de la creciente y
menguante situacion de los sintomas durante el tratamiento del cancer y el valor

gue se le da al fomento y apoyo que reciben para el mismo, asi como el soporte que
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fueron capaces de dar a las demas a pesar de la presencia de estos sintomas, a
veces angustiantes. El grupo ofrece siempre mecanismos de afrontamiento y ayuda
que las mujeres pueden utilizar para tratar la trayectoria de la enfermedad y el

tratamiento.®

En un estudio mas de corte cualitativo, se describe que el compartir historias y
experiencias consagradas, establece conexiones dentro y fuera delgrupo de apoyo,
se dio a menudo, una transformacién de los encuentros al azar por oportunidades

fortuitaspara el apoyo social y el intercambio de experiencias.’

Asimismo, un estudio en mujeres de Estados Unidos reflejé6 una “nueva normalidad”,
es decir el trabajo para reintegrarse a si mismas despues de la experiencia del
cancer. Las informantes fueron confrontadas con preguntas existenciales y
multiples caras con su propia mortalidad. Reportaron encontrarse en un proceso de

definir sus identidades nuevamente, de quien son ahora después del cancer.®

En Suecia, un estudio cuantitativo realizado a pacientes que acudieron a un grupo
de apoyo demostré que se obtuvo una influencia positiva en los niveles de ansiedad

entre las pacientes a medida que transcurrio el tiempo.?

En otra investigacion se encontré que las mujeres que acudieron a un grupo de
apoyo en cierta medida aumentaron los niveles de recursos de afrontamiento en el
dominio emocional, cognitivo y espiritual. Este estudio demostré que el grupo de
apoyo puede ser social y emocionalmente fortalecedor debido a la oportunidad que

genera para que las pacientes puedan compartir mutuamente experiencias.?
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Otro estudio cualitativo, realizado en mujeres suecas develd que las mujeres con
CaMa escribiendo notas en sus diarios, encuentran valioso para poder compartir
experiencias con otras mujeres en situaciones similares en el contexto de un grupo
de apoyo. Ser parte de éste, les proporciona un espacio y una oportunidad para la

reflexion.

Por su parte, en Brasil un estudio de tipo informe, realizado en un grupo de apoyo
a mujeres con la enfermedad, demostr6 que era una espacio para compartir
sentimientos y preocupaciones acerca de la enfermedad y sus enfoques
terapéuticos, reforzé la posibilidad de que las mujeres recuperaran el control de sus
vidas en lugar de permanecer en una posicion sumisa frente a los profesionales de
la salud, favoreciendo el empoderamiento, fomenté la adopcion de actitudes
positivas hacia las adversidades. Ofrecié ayuda a las mujeres que sufren este tipo
de situacidon humana para la reconquista gradual de bienestar fisico, psicoldgico,

social y espiritual.’?

Otro estudio realizado en el mismo pais, mediante una revision sistematica de la
literatura del afio 2001 al 2011 se encontré que las mujeres con cancer de mama
que asistieron a un grupo de apoyo redujeron sus niveles de desesperanza,
preocupacion ansiosa y el estrés, ademas de fortalecer el funcionamiento social de

las participantes.3

Un estudio cualitativo brasilefio revel6 que las mujeres que acudieron a un grupo de
apoyo obtuvieron beneficios con relacion a la comunicacién, la interaccion, al

envolvimiento y a la motivacion, se recuperd el bienestar psicosocial y la calidad de
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vida, las mujeres volvieron a la plenitud de sus actividades profesionales,

domésticas y afectivas.'

En el mismo pais un estudio de tipo cualitativo revelé que las mujeres que asistieron
a un grupo de apoyo obtuvieron una mejoria en la aparienciafisica y en los cuidados
personales, cambios de actitud, aumento en la independencia funcional, mejora de
los sintomas fisicos y en la calidad de vida de las mujeres. El grupo proporciono

oportunidades para la socializacion y la comunicacion.’®

Asi también, otro estudio de tipo cualitativo, realizado en Brasil a mujeres
mastectomizadas que acudieron a un grupo de apoyo demostré que éste ofrece un
mecanismo para el enfrentamiento de la situacion y de superacion del sufrimiento
que se originan en el diagnostico y tratamiento del carcinoma mamario. La
socializacion de las experiencias facilitd la busqueda de auxilio en los grupos de
apoyo, ya que compartir problemas entre las mujeres mastectomizadas, era una
forma de mantener la auto-estima elevada, de creer, de confiar y superar algunas
dificultades. La participacion en el grupo proporciona bienestar y un cuidado
diferenciado, ya que fue considerada una forma de conocer, aceptar y comprender

la enfermedad y su cura, facilitando la socializacion de las ideas®

Un estudio cualitativo mas reciente, realizado en el mismo pais reveld en las
mujeres un cambio de conceptos e ideas acerca del cancer, asi como la importancia
de la informacién y explicacién del mismo, su tratamiento y consecuencias. La
relevancia del grupo de apoyo en la recuperacidon de estas mujeres es digno de
mencion, porque les brindo la posibilidad de relacionarse con otras personas con
historias similares.!”
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En Japon, un estudio cuantitativo develd que las mujeres en un grupo de apoyo
reflejaron una eficaz reduccion del nivel de la soledad, asimismo el efecto de una
intervencion grupal mejoré la cantidad y calidad de los aspectos concernientes al

apoyo social.'8

Otro estudio donde se realizd una triangulacion metodolégica en China y Australia
se encontré que un grupo de apoyo de mujeres con la enfermedad, redujeron la
sensacion de aislamiento, se encuentran con otras personas que entienden su
experiencia de cancer y esto las ayuda a expresar sus sentimientos y contrarresta
la tendencia china de evitar la expresién de la emocion, lo cual es visto como un
signo de debilidad y perturbador de la armonia social. Estuvieron mas dispuestas a
revelar sus preocupaciones y sentimientos y a realizar preguntas en un grupo donde
se hablaba el mismo idioma, ambiente y la misma experiencia de la cultura y de la

enfermedad.®

Por su parte, en Australia, un estudio cuantitativo devel6 que las mujeres que
participaron en un grupo de apoyo de ejercicios fisicos obtuvieron una mayor
familiaridad con el ejercicio, aumentos significativos en sus niveles de habilidad y
energia funcionales, lo que a suvez condujo a una mayor calidad de vida; los niveles

de angustia disminuyeron y se generdé mayor satisfaccion en el apoyo social.20

En un estudio cuantitativo realizado en Noruega, donde las mujeres acudieron a un

grupo de apoyo se reveld que contribuye a reducir la ansiedad.?"

De igual forma, otro estudio realizado en Noruega, pero de corte cualitativo, reportd

que para las mujeres que participan de un grupo de apoyo el aprendizaje es uno de
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los tres componentes mas destacados en los procesos de empoderamiento de los
grupos de autoayuda. Este componente, consta de cuatro elementos: la toma de
consciencia, la adquisicion del conocimiento objetivo, aprender de las experiencias

de otros y el descubrimiento de nuevas perspectivas de la vida y en ellas mismas.??

Otro estudio realizado en Espafa, un metanalisis reveld que los pacientes con
cancer que acuden a un grupo de apoyo evidenciaron una mejora significativa en
los estados emocionales (p. €j., depresion y ansiedad), asi como de calidad de vida
y, finalmente, en las relaciones de pareja. De igual manera mejoran el estado

emocional y la adaptacién a la enfermedad.?3

Ademas, se encontraron estudios que develan el proceso de la enfermedad, como

un impulso en el desarrollo humano de éstas mujeres.

Un estudio realizado en 20 mujeres con CaMa, dedujo lo siguiente: los patrones de
cambio identificados en ellas, son consistentes con la salud, como una perspectiva
de expansion de la conciencia, manifestada por la conectividad de persona-entorno,
el fluo de energia y la apertura de fronteras. Las mujeres describen una mayor
rigueza en sus relaciones o una expansion de conciencia de la importancia de
relaciones con otros en conjuncidn con la experiencia del cancer. Conectividad, flujo
de energia reciproca y apertura de la frontera parecen aumentar a medida que
disminuyen los aspectos que anteriormente las mantenian “muy ocupadas en sus
vidas”, mientras que hacen frente al cancer. Los temas que emergieron fueron
identificando significados y afiadiendo nuevas perspectivas acerca de la vida y los

patrones de percibir y saber que representan un cambio en la conectividad con el
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entorno, como limites que parecen abrirse entre las mujeres y su experiencia de si

mismas y su mundo.

Las mujeres en este estudio proporcionaron evidencia de su propio crecimiento y
desarrollo a través de la experiencia de la enfermedad por acontecimientos
descriptivos de sus experiencias y cambios en la interaccién persona-entorno. Las
entrevistadas a menudo se describen a ellas mismas como diferentes de la manera
como eran antes de la enfermedad. A pesar de la dificultad, el afrontamiento, las
mujeres identificaron cambios en su relacion con los demas, descubrieron un
sentido de la experiencia y afadieron nuevas perspectivas sobre la vida. El analisis
del patron, reveld cambios en las relaciones, movimientos, percepciones y
conocimiento de los patrones, que parecen indicar el crecimiento o el desarrollo a

través de la experiencia de la enfermedad.?*

En otro estudio, donde participaron 10 mujeres con CaMa, se llegd a la siguiente
conclusion, la mujer que no se rinde, vive su vida con una firme determinacion de
seguir viviendo, por lo tanto, directamente, enfrentando y aceptando, en lugar de
evitar el reto de padecer una enfermedad terminal. El desafio inspira a la mujer a
trabajar activamente, utilizando estrategias naturales y especialmente disefiadas en
el proceso de sanacién, con el objetivo de continuar viviendo una vida valiosa. En
la lucha por vivir, la mujer encuentra continuamente algo importante por lo cual vivir
y gana puntos de vista sobre la vida misma. Ella vive a través del proceso de
tratamiento con una conciencia preconsciente de la posibilidad siempre presente de
la muerte y una evitacion constante de esa posibilidad. Esta tension ayuda a inducir

la esperanza y el cambio radical en la vida de éstas mujeres.
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La experiencia de la enfermedad afiadi6 algunas nuevas dimensiones a la vida de
las mujeres. La cercania a la muerte inspir6 a las mujeres en este estudio a trabajar
activamente en el proceso de sanacién con el objetivo de seguir viviendo una vida
valiosa. Se destaco la importancia de vivir en armonia con la naturaleza. A través
de la experiencia de padecer cancer de mama, las mujeres adquirieron nuevas
perspectivas de vida, se dieron cuenta de que la vida valia la pena luchar y que era
para ser disfrutada y no para darse por vencidas. La armonia en la vida es esencial
y la confirmacion de los otros es crucial. Las mujeres en el estudio demostraron que
los seres humanos siempre tienen la posibilidad de decidir conscientemente por si
mismos; las mujeres decidieron luchar contra la amenaza de la muerte y adoptaron
una actitud positiva hacia la vida; introdujeron cambios radicales en sus vidas, al
comenzar a centrarse en vivir una vida sana, al respetar sus propias prioridades,
para resolver asuntos importantes en relacién con los otros y valorar nuevas

dimensiones de la vida.?®

Otro estudio, destacd el aspecto principal como, “Reclamar vida en los propios
términos”. Las percepciones y experiencias de las mujeres revelaron en general que
el diagndstico fue un punto de inflexion en la vida y el estimulo para el cambio. Esto
fue seguido por el reconocimiento de que la enfermedad, ahora pasaba a ser parte
de la vida, lo que lleva a la necesidad de aprender a vivir con la misma vy, por ultimo,
la creacién de una nueva vida después de este suceso. Las participantes revelaron
que la supervivencia, fue un proceso marcado por el tiempo y su forma, la
percepcion de ayuda, y llegar a un acuerdo con el trauma que genera el diagnostico,

ademas de las secuelas del tratamiento. El proceso de la supervivencia continua
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asumiendo la creacién de un nuevo modo de pensar y de mudarse a una nueva
normalidad, el desarrollo de una nueva forma de ser en el mundo en los propios
términos, y experimentar crecimiento a través de la adversidad mas alla de la
supervivencia. El proceso de la supervivencia para las mujeres es un viaje evolutivo

con desafios a corto y largo plazo.26

Se encontraron algunos reportes referentes al concepto de resiliencia, como un
estudio, donde se entrevistd a cuatro mujeres sobrevivientes en Puerto Rico,
resultaron 6 categorias de andlisis: 1) el sentido de control personal, 2) la
asimilacion positiva de la experiencia, 3) el optimismo, 4) los vinculos afectivos, 5)
la capacidad de encontrar significados y 6) la espiritualidad mas profunda. Las
participantes comentaron que el diagnéstico de cancer las obligd a confrontar unas
transiciones propias en su ciclo de vida. Asimismo, se evidencia que la enfermedad
es una experiencia de pérdida muy grande para la mujer, sin embargo, se lucha por
superar dicha pérdida; evidenciaron fortalezas cognoscitivas en el proceso del
manejo de la enfermedad, asi como en la recuperacion y sanacion. Esto sugiere
factores comunes a todas, en el desarrollo de la resiliencia, ya que mencionaron

haber salido fortalecidas al sobreponerse al diagnéstico y su tratamiento.

Las participantes evolucionaron hacia tener mas fe, sentirse mas capaces de
solucionar problemas, poder relacionarse mejor con las personas que les rodeeny
hasta tener menor preocupacion acerca de su enfermedad. Pudieron asignarle un
nuevo significado a su vida, hasta llegar a comprender que su diagnodstico y
tratamiento del cancer les permitio descubrir con optimismo un nuevo propdsito en

la vida —luchar contra la enfermedad y sobrevivir a la misma. Refieren haberse
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sentido emocionalmente fortalecidas y con una nueva determinacion de vivir, luego
de haber concluido con el tratamiento provisto. Reportaron haber salido fortalecidas

del proceso, hasta sentirse victoriosas luego del mismo.?’

Por todo lo anterior, se deduce que la investigacion acerca de esta tematica ha
generado interés en otros paises, develando evidencia importante acerca de los
beneficios biolégicos, emocionales, sociales, culturales vy espirituales que
proporciona un grupo de apoyo a las mujeres que participan de éste. Empero, se
encuentra un vacio en el contexto de la literatura del pais, al no existir estudios que
revelen las experiencias y vivencias de mujeres mexicanas que atraviesan el

proceso de la enfermedad en compafiia de un grupo de apoyo.
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CAPITULO lll. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las vivencias de una mujer que padece Cancer de Mama (CaMa) suelen convertirse
en una lucha por sobrevivir dia a dia. Su situacion, conlleva diversas circunstancias
como la pérdida de la salud, el cambio de roles, las emociones desbordadas, entre
las que predomina la incertidumbre, el miedo, el dolor ante lo desconocido y la

muerte.

Empero, en medio de la percepcion de las limitaciones y de la fragilidad, propias de
la enfermedad, la mujer tiene la oportunidad de revisar la vida desde una
perspectiva diferente, lo cual hace posible reconstruir el sentido, cambiar la escala
de valores, reorientar el proyecto vital y descubrir capacidades antes ocultas e
ignoradas. Esto, produce desde la perspectiva interior, una mutacion significativa

del sentido habitual que no puede pasar desapercibida para el profesional de

enfermeria.2®

Las conductas descritas anteriormente se hacen evidentes en diversos estudios,
donde la mujer transita la enfermedad en compafia de un grupo de apoyo,
considerando que, influyen benéficamente en las experiencias emocionales,?
mejoran la actitud hacia la enfermedad y contribuyen en relaciones significativas
con otros,?° es social y emocionalmente fortalecedor debido a la oportunidad que
genera para que las pacientes puedan compartir mutuamente experiencias, 20
hablar abiertamente, sentirse entendidas por otras mujeres con las que se
identifican, asimismo se sienten mas informadas sobre cuestiones relativas a su
enfermedad y les ayuda a sentirse mas esperanzadas,®%13 contribuye a manejar
adecuadamente sus preocupaciones psicosociales asociadas a la enfermedad, ' les
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brinda un sentido de interconexiéon por lo que minimiza sus sentimientos de
aislamiento e impotencia,’® favorece la recuperacion del equilibrio psicosocialy la
calidad de vida, ademas devuelve la plenitud a las actividades profesionales,
domiciliarias y afectivas,’® genera efectos benéficos clinicamente sobre la
ansiedad,?'-® promueve un ambiente que ofrece soporte social, representando un
espacio para compartir sentimientos y desarrollar habilidades para el
enfrentamiento de situaciones dificiles, constituyendo un vehiculo de educacion en

salud, informacién y discusidn de cuestiones existenciales.'?

Algunas de éstas conductas, se consideran parte del fendbmeno denominado
desarrollo humano, que representa los cambios secuenciales continuos que ocurren
en las funciones fisiolégicas y psicolégicas durante la vida del individuo, de acuerdo

a su Descriptor en Ciencias de la Salud (DeCS).%°

Similarmente, al describir las vivencias que experimentan las mujeres con CaMa,
surge el término de resiliencia, descrito como “la habilidad para resurgir de la
adversidad, adaptarse, recuperarse y acceder a una vida significativa y productiva”
segun el Institute of Child Resilience and Family3!. De igual manera, los DeCS
incluyen el termino de resiliencia psicoldgica, como “la capacidad humana para
adaptarse ante la tragedia, trauma, adversidad, infortunios, y sobrellevar importante

estrés en la vida”.32

De lo anterior, se reflexiona que las vivencias de estas mujeres son complejas en
todos los sentidos, desde la sospecha, el diagnéstico, el tratamiento, las
complicaciones e incluso la readaptacion a la funcionalidad de la vida cotidiana y al

hecho de que cada vez mas mujeres enfrentan esta situacion.
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3.1 Importancia del estudio

Las cifras del CaMa son consideradas, un dato relevante para México, mas de 90%
de los casos son diagnosticados en etapas avanzadas, con tumores de mas de
cinco centimetros, mientras que en solo 3.7% de las pacientes, las lesiones se
identifican en estadios tempranos. Esta situacion hace mas dificil un buen

pronostico e incrementa las tasas de letalidad.

La edad promedio de la mujer mexicana para desarrollar este tipo de tumor es de
51 afos, mientras que en otros paises llega hasta 63, pero el dato realmente
preocupante es que 45.5% de los casos se presentan en menores de 50 anos
(mujeres en edad reproductiva y productiva). Otra situacion que llama la atencion
es que entre 75 y 80% de las mujeres a quienes se les diagnostica la enfermedad,

no tiene factores de riesgo hereditarios.33

Al analizar estas evidencias es vital reconocer que el CaMa es una enfermedad que
se encuentra devastando la vida de nuestras mujeres mexicanas, quienes en su
mayoria son detectadas en estadios avanzados, donde generalmente se recurre a
tratamientos mutilantes, invasivos que conllevan efectos colaterales desagradables

e impactantes en los diversos aspectos de sus vidas.

Aunado a que, en su mayoria, esta realidad, ocurre entre discursos frios y distantes
albergados por escenarios desagradables, donde la incertidumbre, el dolor y el
estigma se hacen presentes en cada momento. Estas experiencias suelen ser
negativas para la readaptacion bioldgica, psicoldgica, social, cultural, espiritual y

familiar de la mujer con CaMa.
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Asimismo, esto se fortalece aun mas si lo contextuamos en una mujer que padece
su enfermedad en la soledad; existen reportes que evidencian esta realidad, en
cuanto a las diferencias entre una mujer que asiste a un grupo de apoyo y la que no
lo hace. Entre éstas, se destaca una disminucién en la percepcion del control, asi
como de los de recursos de afrontamiento, se evidencia un mayor riesgo de sentirse
solas y sin apoyo social, asi como, de duplicar la ansiedad en comparacion del inicio
de la enfermedad, al igual es referida una decadencia en sus relaciones

interpersonales y de pareja, entre otros.310.14.21

Definitivamente, es preciso que los profesionales de la salud que se encuentran
inmersos en este contexto de la enfermedad, ofrezcan recursos de afrontamiento a
las mujeres que la padecen y esto puede ser generado a través de la rehabilitacidon

que ofrece un grupo de apoyo.

La Organizacion Breast Cancer, define a los grupos de apoyo como aquellos grupos
de mujeres que experimentan situaciones similares en la vida y que se reunen
periddicamente para compartir sus vivencias, para ellas es un lugar seguro donde
pueden intercambiar ideas acerca de como lidiar con temas dificiles. Este se reune

periodicamente de forma fisica, por teléfono o en linea.3

En este contexto, es necesario que los profesionales del cuidado reconozcan las
herramientas que contribuyen al equilibrio y armonia de las mujeres que padecen
esta enfermedad. Existe evidencia de que las intervenciones psico- sociales que
potencian este apoyo contribuyen a mejorar la adaptacion y el afrontamiento eficaz

ante la enfermedad de los pacientes oncolégicos, mediante la busqueda de una
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mejor calidad de vida, un bienestar fisico y emocional, asi como, un posible

incremento del tiempo de supervivencia.310.12,18,.23
3.2 Propésito de la investigacion

Es importante estudiar las vivencias de desarrollo humano que se generan a traves
de un grupo de apoyo para mujeres con CaMa, debido a que esta enfermedad
continla avanzando y causando estragos en las vidas de las mujeres que la

padecen, es decir, el problema no se esta erradicando, sino que continla creciendo.

Cabe destacar, la suma importancia de un equipo multidisciplinario que atienda de
manera integral a la mujer que padece esta enfermedad, ya que involucra todos los
aspectos de la persona, el bioldgico, social, cultural, emocional y espiritual. Por esto,
los profesionales de enfermeria tienen la oportunidad de liderar y favorecer la
integracion y coordinacion de estos grupos con el fin de contribuir a la readaptacion

y desarrollo integral de estas mujeres.

Por todo lo anterior, es indudable que los grupos de apoyo son un espacio de
rehabilitacién para mujeres con el CaMa, sin embargo, en el pais existe poca
evidencia de los beneficios que brinda la participacién en un grupo, tal es el caso
del grupo de apoyo “Fe y Esperanza” del ISSSTE Zaragoza, constituido desde el
2007, por lo que en este estudio se pretende develar la influencia del grupo sobre

el desarrollo humano de sus asistentes.
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3.3 Pregunta de investigacion

¢, Cuales son las vivencias de desarrollo humano en mujeres con cancer de mama
que participan en un grupo de apoyo?
3.4 Objetivo general
Describir las vivencias de desarrollo humano en mujeres con cancer de mama que
participan en un grupo de apoyo.
3.4.1 Objetivos especificos
Documentar los beneficios que brinda un grupo de apoyo a mujeres con
CaMa
Evidenciar la necesidad de un tratamiento y rehabilitacion que integre a la

mujer en un grupo de apoyo, para que viva el proceso de la enfermedad en

mejores condiciones de vida.
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CAPITULO IV. MARCO TEORICO CONCEPTUAL

Los conceptos centrales sobre los cuales es sustentada ésta investigacion, son las
vivencias descritas por Edmund Husserl, la Teoria de Rosemarie Rizzo Parse,
‘Human Becoming” o definida en espanol, Desarrollo Humano, asi como la

concepcion de los grupos de apoyo.

En los grupos de apoyo que participan las mujeres con ésta enfermedad, se dan
momentos de encuentro, de donde surgen relatos de las vivencias que atraviesan
en el proceso de la enfermedad. Estas vivencias, son descritas en el concepto

“‘intencionalidad de la conciencia” por Edmund Husserl.

Husserl menciona que la conciencia es un fluyjo o devenir real de vivencias
(Erlebnisse) o sucesos psiquicos (Ereignisse): una sucesidon continla de vivencias
en las que la mujer experimenta extensiones, colores, sensaciones, sonidos, cosas.
Toda vivencia es siempre intencional, porque en ella, la mujer no solo se
experimenta a si misma, sino también experimenta contenidos concretos, que son

independientes de ella misma.3®

Este autor refiere que la vida de los seres humanos es atravesada en un sentido
directo, sin una consciencia profunda de las situaciones, porque se esta en una
actividad consciente directa, ante nuestra mirada se encuentran exclusivamente las
respectivas cosas [Sachen], pensamientos, valores, metas, medios, pero no el vivir

psiquico mismo en el cual son para nosotros conscientes como tales.

El vivir psiquico mismo solo se hace patente en la reflexion A través de ella

aprehendemos, en vez de las cosas [Sachen] puras y simples, las vivencias
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subjetivas correspondientes en las cuales llegan a ser para nosotros “conscientes”,
en un sentido amplisimo se nos “APARECEN”". La consciencia se hace real en un
momento de reflexién, siendo éste donde aprehendemos las vivencias subjetivas.
Es decir, las vivencias de las mujeres con CaMa se “APARECEN” o se vuelven
conscientes en el momento que son reflexionadas por ellas mismas, puesto que son
abordadas desde el método fenomenolégico. De ahi que todas estas vivencias se
llamen también “FENOMENOS”; su caracteristica esencial mas general es ser como
“conciencia de”, “aparicion de”; de las respectivas cosas, pensamientos (juicios,

razones, consecuencias), de los planes, decisiones, esperanzas, etc. 36

En relacion a lo anterior, las vivencias de las mujeres que son entrevistadas en este
estudio, se encuentran dentro de esta relatividad, considerando que cada mujer
habla desde su subjetividad, al acordarse de algo, pensar en algo, percibir, esperar,
temer, aspirar o decidirse por algo. El giro fenomenolégico de la mirada muestra
que este estar dirigiendo es un rasgo esencial inmanente de las vivencias

correspondientes; ellas son vivencias “intencionales”.36

Con esa finalidad es retomado el concepto de vivencias de Edmund Husserl, ya que
la fenomenologia implica el dirigir la mirada hacia las vivencias que comparten las

mujeres, donde adquieren la oportunidad de reflexionar sus vivencias intencionales.
4 1Teoria del Desarrollo humano de Rosemarie Rizzo Parse.

El desarrollo humano es una teoria de enfermeria, descrita por Rosemarie Rizzo,
quien lo explica como un fendmeno unitario referido ala cocreacion del humano con

sus patrones de relacién ritmicos en un proceso mutuo con el universo. Las palabras
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“‘human becoming’, forman un constructo, que devela el vinculo conceptual entre
calidad de vida y salud humana, como la travesia mutua de la participacion humana

con el universo.

Esta teoria emerge de los supuestos que la conforman, descritos a continuacion:

Ser humano. El humano es postulado como un ser unitario, que elige
libremente el significado de sus situaciones, tiene la responsabilidad de sus
decisiones y trasciende con las posibilidades que le concede el universo, en
un proceso mutuo de transformacion.

Salud humana. Es el devenir; no es una entidad lineal que pueda ser
interrumpida o cualificada por términos como bueno, malo o0 mas o menos.
No es la adaptacion o el afrontamiento al ambiente; tal descripciondicotomiza
la salud y niega el proceso humano unitario natural, que es mutuo con el
universo. La salud del humano unitario es una sintesis de valores, una
manera de vivir. Es un compromiso personal vivido respetuosamente a través
de las alegrias y luchas de la cotidianidad, es la eleccion de significados en
situaciones reflexivas y prereflexivas en las dimensiones del universo.
Calidad de Vida. La encarnacion de experiencias vividas desde el punto de
vista del ser humano indivisible de su momento vivido, como los patrones
que cambian, desplazando perspectivas que habian sido tejidas en la fabrica
de la vida, a través del proceso humano — universo. Solo esta definicién de
calidad de vida es consistente con la escuela de pensamiento del desarrollo

humano
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Enfermedad. Desde la perspectiva del desarrollo humano, no es algo que
una persona contrae sino, mas bien, mutuamente es un patrén distinto del

proceso humano — universo.
FIGURA 1

Principios, conceptos y estructuras teéricas de la Teoria “Human Becoming”

Tomado de Parse RR. The human becoming school of thought: a perspective for nurses
and other health professionals. USA: SAGE Publications; 1998. p. 57

Traduccion y elaboracion: Miriam Paola Bretado de los Rios
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Los principios especificos del desarrollo humano son: estructurar el significado
multidimensionalmente, cocrear patrones ritmicos de relacion y cotrascender con lo
posible. Cada principio, se compone de tres conceptos expresados en formas
verbales para hacer mas clara la idea del desarrollo humano como un proceso de

cambio continuo:

1. Estructurando el significado multidimensional es cocrear la realidad a través

del lenguaje, los valores y la imaginacion.

2. Cocrear los patrones ritmicos de relacion es vivir la unidad paraddjica de
revelar — ocultar y permitir — limitar mientras se conectan y separan.
3. Cotrascender con lo posible son maneras unicas de moverse, originadas en
el proceso de trasformacion.
Estos principios traen a la luz, la idea de vivir en constantes paradojas, las cuales

son fundamentos para el desarrollo humano.

Una paradoja es un opuesto aparente. En el desarrollo humano, una paradoja es
considerada un fendmeno con dos dimensiones. Las paradojas no son problemas
que deben ser resueltos o eliminados, son ritmos naturales de vida. Vivir en la
paradoja es “un cambio ritmico de puntos de vista, la consciencia de donde surgen
experiencias que se dan a través de la contradiccion de opuestos, en el dia a dia

donde se valoran las prioridades”

Se describen de forma breve los principios, con sus conceptos correspondientes.
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4.1.1 Principio 1

Estructurar el significado multidimensional es cocrear la realidad a través del

lenguaje, los valores y la imaginacion.

Este principio significa que el desarrollo humano es el curso de construccién de la
realidad a través de la asignacion del significado a experiencias en las numerosas

dimensiones del universo que son vividas todo-a-la-vez.

Las imagenes, la valoracion y el lenguaje son los conceptos de estructurar el

significado multidimensionalmente.
Concepto 1. Imaginaciéon

Representa la paradoja del conocimiento, imaginando lo explicito — tacito.
Conocimiento explicito es aquel que se conoce reflexivamente y es decible.
Conocimiento tacito es prereflexivo, conocimiento indecible. EI humano es un ser
interrogante, sin embargo, todo lo que es imaginado explicita y tacitamente es una
respuesta a una pregunta, y el cuestionamiento, es una busqueda de certeza en el

saber.

Concepto 2. Valores.

Su paradoja es confirmar — no confirmar las creencias apreciadas en la luz del punto
de vista personal. El ritmo paraddjico de confirmar — no confirmar, es escoger entre
opciones de pensamientos (fotografias, recuerdos) y ser duefa de las propias
elecciones. Las elecciones apreciadas son integradas al marco personal de valores,

que es una matriz de principios e ideas que guian la vida propia.
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Concepto 3. Lenguaje.

Este concepto es darle significado a los valores imaginados a través de hablar —
permanecer en silencio y moverse — permanecer quieto. Esto, significa que los
pensamientos cocreados, se escogen como valores que dan un significado unico a
la experiencia multidimensional y son simbolizados a través del lenguaje, que no es
solo el contenido de lo que la persona dice con palabras, sino como se descubre

todo el mensaje en el contexto de la situacién.3”

4.1.2 Principio 2

Cocrear los patrones ritmicos de relacion, es vivir la unidad paradéjica de
revelar — ocultar y permitir — limitar, mientras se conectan y separan los seres

humanos.

Este principio significa que desarrollarse como ser humano, es una cadencia que
emerge de coconstituirse mientras se converge con el universo. Estas formas de
converger (revelar - ocultar, permitir - limitar, y conectar - separar) son paraddjicas,

vividas ritmicamente y reconocidas en los patrones del proceso universo - humano.
Concepto 1. Revelar — ocultar

La nocion del ser humano como un misterio, una apreciacion de lo inexplicable en
el desarrollo humano es fundamental para este ritmo. Buber citado por Parse
menciona, la idea de no-revelar — revelando a la vez, esta relacionada con sery
parecer, la dualidad del ser interhumano. Ser es la forma del humano de conocerse

a si mismo, parecer es la forma en que el humano se proyecta a si mismo con otros.
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Concepto 2. Permitir - Limitar

Permitir — limitar, es vivir las oportunidades - restricciones que estan presentes en
todas las decisiones, todo a la vez. En la eleccion, el humano se mueve en una
direccion, lo cual restringe el movimiento en otra direccion, a la vez que existen
ambas, oportunidad y restriccion en lo que ya fue escogido, de igual forma se
encuentran en lo que no fue escogido. Sartre citado por Parse, cree que el humano

es fundamentalmente libre y escoge determinados caminos, en ciertas situaciones

Concepto 3. Conexiéon — Separacion

Conectar - separar es ser con otros y aparte de otros, sus ideas, objetos, y
situaciones, todo a la vez. Unificar y separar estad sucediendo, cada separacion
conduce a una unidon superior, el proceso de separar y unificar es el "principal

objetivo del desarrollo humano" .3’
4.1.3 Principio 3

Cotrascender con las posibilidades, es impulsar formas uUnicas de crearse en

un proceso de transformacion.

Este principio significa que el desarrollo humano es moverse mas alla de lo
imaginado, con esperanzas intencionadas y suefios, mientras el ser humano tiene
la opcidn de presionar-resistir, creando nuevas formas de ver lo familiar (conocido)

y lo desconocido.

Cotrascender con las posibilidades, es la forma en que el humano se conecta con

el universo, impulsandose mas alla de lo imaginado.
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Concepto 1. Poder

Poder es el proceso de presionar-resistir, el proceso de afirmar-no afirmar, ser o no
ser. Esto se origina cuando el ser humano gira hacia el futuro que sucede de
diferentes formas; en suefios de la futura felicidad, en un juego de imaginacion, con
las posibilidades, dudas y miedo. Esto es la fuerza de la existencia humana y
apuntala al coraje de ser alguien en el universo. La existencia del ser humano

significa que la persona representa poder.

Concepto 2. Creacion.

Creacion es inventar nuevas formas de conformarse-no-conformarse en la
singularidad o en el colectivo, coexistiendo en la certeza-incertidumbre de vivir. Es
la busqueda de ser como otros, enfocandose en cosas comunes, pero al mismo
tiempo es la busqueda de ser diferente apuntando a lo que hace del ser humano,

alguien singularmente distinto.
Concepto 3. Transformar

Transformar es el cambio de un punto de vista familiar (conocido) — desconocido,
es la modificacion que lleva al ser humano a coconstituirse en una forma deliberada.
En el proceso humano — universo, el cambio es continuo; eso es, el humano
coparticipando con el universo en un acontecimiento mutuo. De esta forma, es como
surge el humano, con el universo cocreando el desarrollo humano. Deliberando
descubrimientos innovadores y cambios en el punto de vista, es como el ser humano
se gira hacia los descubrimientos, y los fendmenos que estan disponibles en todo

momento para ser descubiertos. Es cuestion de una simple eleccién.3”
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4.2 Grupos de apoyo

Al ser Rosemarie Rizzo Parse, la tedrica principal que sustenta los hallazgos de ésta
investigacion, se retoma la siguiente definicion para describir un grupo de apoyo,
representa la unidad conectada en el proceso universo — humano, encarnada por
creencias y valores. Esta unidad, se transforma en una relacion indivisible,
impredecible y siempre cambiante, es el proceso de vivir en relacion con otros seres

humanos, con sus ideas, sus objetos y los eventos que ocurren en ésta situacion.38

En otro sentido, se define un grupo de apoyo al que esta integrado por personas
que mutuamente se brindan ayuda para solucionar o bien subsanar los problemas

que afrontan las personas que comparten alguna situacion en comun. 3°

La dinamica de los grupos se refiere a las fuerzas que actuan en cada grupo a lo
largo de su existencia y que lo mueve a comportarse en la forma en que lo hace que
puede ser movimiento, accion, cambio, interaccion, reaccion, transformacion, etc.
La interaccion reciproca de estas fuerzas y sus resultantes sobre un grupo dado

constituyen su dinamica.*?
Se dice que, en la dinamica de grupos, éste puede tener varios efectos:

a) Efecto de ayuda. Todo grupo que tenga condiciones adecuadas tiende a
mejorar a sus miembros al brindarles la posibilidad de desarrollar sus
capacidades y superar sus problemas, por el sélo hecho de compartir con
otras, sus vivencias e inquietudes.

b) Efecto educativo. Cuando existe un objetivo en comun, el grupo es visto

como un espacio para el aprendizaje.
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Cuando se organizan grupos con el fin de resolver problemas especificos, como
seria el caso de los grupos de apoyo, estan siempre presentes el efecto de ayuda y

el educativo.

Los grupos de apoyo, se clasifican en tres tipos de acuerdo a su funcién. Para efecto
de este estudio en particular, se retomara la peculiaridad de un grupo de autoayuda,
cuya funcion parte del principio de que la gente tiene los mismos problemas, provee
un gran nivel de entendimiento; por tanto, los beneficios son percibidos como ayuda
alos miembros del grupo por si mismo. Compartir sus preocupaciones e informacién

a los integrantes provee de ayuda mutua.

Si bien es cierto que, en un grupo de autoayuda, el liderazgo no es asumido por
ninguna persona, el papel del coordinador tiende a dirigir al grupo, basado en la
direccion que toma la discusion; su funcion es mas bien de facilitador, que como un
coordinador designado. Dada la pérdida de la estructura en los grupos de auto-

ayuda éstos tienden a ser mas flexibles e informales.

Respecto a esto, los grupos de apoyo son conceptualizados como Grupos de
Autoayuda de acuerdo a los (DeCS), su definicion dice lo siguiente: Organizaciones
que proveen un ambiente animador para intercambio social a través de actividades
o relaciones individuales con el propdsito de rehabilitar y ayudar a pacientes,
individuos con los mismos problemas de salud o a los viejos. Incluye terapéutica

social.4!

Enrelacion a las implicaciones de la tematica de esta investigacion, la Organizacidn

Breast Cancer define a los grupos de apoyo como aquellos grupos de personas que
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experimentan situaciones similares en la vida y que se reunen peridodicamente para
compartir sus vivencias, para ellas es un lugar seguro donde pueden intercambiar
ideas acerca de cémo lidiar con temas dificiles. Este, se retne periédicamente de

forma fisica, por teléfono o en linea.3*

Los grupos de apoyo o autoayuda para las mujeres con cancer de mama son un

importante vehiculo para proveer apoyo informacional y psicosocial.

Los grupos de apoyo para el cancer tienen efectos positivos para los sobrevivientes,
incluyendo beneficios informativos, emocionales e instrumentales, posiblemente
mediada por varios mecanismos, tales como una mayor sensacién de apoyo,
mejoria en las habilidades de afrontamiento, una disminucion en la sensacion de
ansiedad, confusién y depresion, ademas de la modificacion en los modelos de

conducta hacia los comportamientos que promueven la salud.™

Los grupos de apoyo o de autoayuda son una herramienta de gran utilidad para la
adaptacion de la mujer a la enfermedad y el tratamiento, incluso para la mujer que
ha sobrevivido el padecimiento, buscando readaptarse a la funcionalidad de su vida

cotidiana con un soporte social que le facilite el proceso.
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CAPITULO V. METODOLOGIA
5.1 Diseio

El método de investigacién seleccionado para responder a la pregunta de este
estudio, es el cualitativo. De la Cuesta menciona, que las preguntas cualitativas
buscan comprender un area de la que se sabe poco o lo que se sabe no convence,
cuando se trate de comprender situaciones complejas en las que hay datos
multiculturales, o cuando se desee conocer coOmo un grupo de personas
experimentan un proceso, y cuando lo que se busque sea comprender un fendbmeno
en detalle, de manera profunda.*2

En este sentido, la frase “metodologia cualitativa”, se refiere en su mas amplio
sentido a la investigacion que produce datos descriptivos: las propias palabras de
las personas, habladas o escritas, y la conducta observable.*? En otra definicion, es
la exploracion de las experiencias de la gente en su vida cotidiana, tiene que ver
con la forma en que las personas interpretan su experiencia y cdmo usan esas
interpretaciones para guiarse en la forma de vivir.#4

Aunado a lo anterior, se emplea el enfoque fenomenoldgico, derivado de la palabra
“fenomenom”, que significa “mostrarse a si mismo”, poner en luz o manifestar algo

que puede volverse visible en si mismo.45

La fenomenologia se caracteriza por centrarse en la experiencia personal, en vez
de abordar el estudio de los hechos, desde perspectivas grupales o intencionales.
Lo anterior se vincula con la descripcion de las vivencias de mujeres con CaMa que
acuden a un grupo de apoyo, dado que se pretende conocer la subjetividad del
mundo de cada una de las entrevistadas.
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La fenomenologia descansa en cuatro conceptos clave: la temporalidad (el tiempo
vivido), la espacialidad (el espacio vivido), la corporalidad, el cuerpo vivido y la
comunalidad (la relacion humana). Considera que los seres humanos estan
vinculados con su mundo y pone el énfasis en su experiencia vivida, la cual aparece

en el contexto de las relaciones con objetos, personas, sucesos y situaciones.*®

En otras palabras, las mujeres que viven la enfermedad se desenvuelven en los
cuatro conceptos claves de la fenomenologia, debido al interés particular en sus
vivencias, se encuentra involucrado el tiempo, concepcidén importante para la mujer
diagnosticada relativa a la representacion social de muerte; el espacio, donde es
retomado el grupo de apoyo, por ser un lugar donde se desenvuelve volviéndose
familiar para ellas; la corporalidad, reflejo donde se consolidan y materializan las
experiencias, es decir, la subjetividad de cémo la enfermedad involucra la mutilacion
a una parte del cuerpo tan intima en la mujer, su seno, otorgando significados
particulares a éstas vivencias; finalmente, la comunalidad o relacionalidad, la mujer
es un ser social, y como tal, busca ser parte de algun recinto, por lo que en este
sentido, el grupo de apoyo resulta ser un lugar donde se dan encuentros de mujeres

con situaciones similares, compartidas a través de sus vivencias.

Una de las premisas de la fenomenologia se refiere a que las percepciones del
individuo evidencian para la existencia de su mundo, no como lo piensa, sino como
lo vive; asi el mundo vivido, la experiencia vivida, constituyen elementos cruciales
de la fenomenologia. Otra de las premisas, sefala que la existencia humana es

significativa e interesante, en el sentido de que siempre estamos conscientes de
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algo, por lo que la existencia implica que las personas estan en su mundo y s6lo

pueden ser comprendidas dentro de sus propios contextos.6

Vinculado a lo anterior, las vivencias que describen las mujeres con CaMa que
acuden al grupo de apoyo “Fe y Esperanza”, son propias de su mundo, de la
reflexion que realizan de sus vivencias diarias al afrontar la enfermedad, por lo que
involucran su tiempo, su espacio, su corporalidad y su alteridad. Todo esto
comprendido desde su propio contexto, es decir, de las relaciones con los sujetos,

sucesos Y situaciones.

Es por lo anterior, que este estudio es abordado desde el paradigma
fenomenoldgico, donde las preguntas de quien investiga siempre se dirigen hacia
una comprension del significado que la experiencia vivida tiene para la mujer.
Especialmente importante resulté que la investigadora llego con las informantes, sin

ideas preconcebidas y abierta a recibir cuanto éstas expresaron.46
5.2 Contexto y lugar donde se realizé el estudio

Los planteamientos de la investigacion cualitativa son mas generales, no obstante,

deben situarnos en tiempo y lugar.4’

Al respecto, el escenario de éste estudio fue el Hospital General Regional Ignacio

Zaragoza del ISSSTE.

El Hospital cuenta con atencion medica de varias especialidades, entre éstas se

destaca la especialidad de oncologia ginecologica.

Uno de los médicos de ésta especialidad, en conjunto con una Lic. en Trabajo

Social, organizan y lideran el grupo de apoyo “Fe y Esperanza”, en un trabajo
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multidisciplinario con otros profesionales de la salud. A éste, acuden mujeres con
CaMa, a las cuales se les brinda apoyo psicolégico, conocimientos de la
enfermedad, sus implicaciones, talleres de motivaciéon, duelo, perddn, actividades
recreativas, de prevencidén para otras mujeres y encuentros masivos durante el mes
de octubre para conmemorar el mes de la lucha contra el cancer, entre otras

actividades.

El grupo de apoyo cuenta con diversas reuniones. Las sesiones de educacidn
bioldégica, nutricional, emocional y de actividad fisica son realizadas bimestralmente;
mientras que las sesiones de apoyo psicoldgico se llevan a cabo cada mes. Sin
embargo, la Lic. que lidera este espacio, en todo momento valora las necesidades
de éstas mujeres, porlo que, sialguna requiere atencion individual, es derivada con

el profesional correspondiente.

Una de las caracteristicas de la investigacion cualitativa, es que debe ser conducida
primordialmente en los ambientes naturales de los participantes, el hospital se
transforma en ésta naturalidad para las mujeres, al pasar la mayoria de su tiempo
en él, donde transcurren las vivencias que encierra la enfermedad, en compafia de

la amistad, solidaridad y apoyo que les proporciona el grupo.

5.3 Participantes.

Las informantes de ésta investigacion, son mujeres mayores de 18 anios,
diagnosticadas con CaMa, sin importar el estadio, pero como caracteristica

primordial es su participacionen el grupo de apoyo. Asi mismo, fueron entrevistadas
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quienes aceptaron compartir sus vivencias relacionadas a la enfermedad y el grupo

de apoyo.

Para la seleccion de las participantes, fue empleada la estrategia del muestreo
tedrico, donde el numero de “casos” estudiados carece relativamente de
importancia. Lo importante es el potencial de cada “caso” para ayudar en el

desarrollo de la comprension tedrica sobre las vivencias de éste grupo de mujeres.*3
5.4 Técnicas de recogidas de datos.

La entrevista en profundidad, fue la técnica de investigacion seleccionada para

obtener los discursos de las participantes del estudio.

Las entrevistas cualitativas en profundidad, se entienden como reiterados
encuentros cara a cara entre el investigador y las mujeres, dirigidos hacia la

comprension de las perspectivas respecto a sus vidas, experiencias o situaciones.*3

Las mujeres son portadoras de una palabra que posee muiltiples significados. Esta
es una tarea eminentemente hermenéutica que requiere el apoyo de anotaciones,
de la formulacién de preguntas para explorar en otro momento o desde otros
angulos algun tema, de la manifestacion de algun sefalamiento. Lo anterior, permite
acceder, a través de multiples formas de significaciones intimas que habitualmente

se suelen desconocer.

El desarrollo de la entrevista en profundidad indudablemente permite que la mujer
resignifique su experiencia, que produzca un discurso con sentido para ella

misma.*® (Anexo 1)

50|Pagina



Para lo anterior, fue empleada una grabadora que asegurd el registro de la

informacion.

5.5 Recolecciony analisis de datos

La recoleccién de los datos fue concluida al obtener seis entrevistas, que

permitieron la saturacion teorica del fendmeno.

El analisis de los datos, se realizé bajo la propuesta de Souza Minayo, analisis de
contenido tematico, que consiste en descubrir los nucleos de sentido que componen
una comunicacion, cuya presencia o frecuencia signifiquen algo para el objeto

analitico apuntado. Se divide en tres etapas:

La primera etapa el pre-analisis, consiste en la eleccién de los documentos a ser

analizados y en retomar las hipotesis y los objetivos iniciales de la investigacion.

Durante el proceso de la recoleccion de ésta investigacion, se procedié a la
transcripcidn textual de las entrevistas, las cuales tuvieron una duracion alrededor
de una hora, esto fue realizado de forma rigurosa y minuciosa, escribiendo las
preguntas, respuestas, a su vez, se citaron las emociones que surgieron en el

momento de la entrevista (llanto, alegria, ira, etc.)

Posterior a esto, se continuo con /a lectura fluctuante del conjunto de las entrevistas,
donde el investigador tomo contacto directo e intenso con el material de campo,
dejandose impregnar por su contenido. Para esto, se organizd la informacion en

emicy etic, leyendo en repetidas ocasiones el material.

Durante la segunda etapa de ésta propuesta, se continué con la exploracion del

material, que consiste esencialmente en una operacion clasificatoria que apunta a
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alcanzar el nucleo de comprension del texto. Lo anterior se realizd, con una
busqueda profunda, para encontrar categorias que son expresiones o palabras
significativas en funcion de las cuales el contenido de un habla es organizado, es
decir, se procedio a la clasificacidn de categorias empiricas, lo cual, fue conseguido
a través de ideas, intuiciones e interpretacion imparcial por parte del investigador,

simplemente dejando que el discurso hablara.

A continuacion, se realizé una tabla de frecuencias con los cédigos empiricos
resultantes, en busqueda de los que emergieron con mayor numero. De éstos
emergieron las categorias y subcategorias, las cuales fueron reestructuradas en
diversas ocasiones, considerando que se realizaron mdultiples ejercicios para la

comprension de su interpretacion debida.

Finalmente, en la tercera etapa, tratamiento de los resultados obtenidos e
interpretacion, de Souza Minayo propone que los resultados brutos son sometidos
a operaciones complejas que permiten poner en relieve las informaciones
obtenidas. A partir de esto, se proponen inferencias y se realizan interpretaciones,
interrelacionandolas con el marco tedrico disefado inicialmente, lo cual conllevo a
abrir otras pistas en torno de nuevas dimensiones teoricas e interpretativas. Para la
presente investigacion en particular, se entretejieron las categorias empiricas a la
luz de la teoria del Desarrollo Humano de Rosemarie Rizzo Parse, sustentando las
categorias analiticas emergidas, de igual manera se recurri6 a otros estudios

similares en el tema.4®

Todo lo anterior, permitié describir los significados que brindan las mujeres a las

vivencias de la enfermedad, en compafia de un grupo de apoyo.
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5.6 Temporalizaciéon

El estudio se inicio en el mes de Julio de 2014, con la busqueda de antecedentes
que contribuyo en el planteamiento del problema y la propuesta inicial de un marco
conceptual. En ésta misma fecha, se reconoci6 el campo, efectuando visitas de

inmersion.

Previo, durante el mes de mayo de 2014, se realizaron algunas entrevistas,
derivadas del proyecto “Beneficios de un grupo de apoyo para mujeres con cancer
de mama”, de las cuales, emergié el presente proyecto, sus entrevistas fueron

realizadas del mes de febrero al mes de junio de 2015.

En los meses posteriores se procedid al analisis e interpretacion de datos del
material obtenido. El proyecto de investigacion fue concluido en el mes de mayo de

2016.

5.7Aspectos éticos y legales.

Durante la presente investigacion se tomaron en cuenta diversos tratados
internacionales, como el Codigo de Niremberg,5° la Declaracion de Helsinki,®! el

informe de Belmontes.52

Asimismo, en concordancia con las disposiciones nacionales se tomd en cuenta la
Ley General de Salud,%3en las disposiciones del Titulo Quinto Investigacion para la
salud, considerando ésta investigacion de bajo riesgo debido a que no se

ocasionaron dafos fisicos ni emocionales a las informantes que participaron.
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Proteccion a la intimidad. Les fue proporcionado un consentimiento informado,
donde se describioy explico los objetivos del estudio, se les explicé en qué consistia
su participacion, enfatizando en la posibilidad de detener la entrevista en el
momento deseado por ellas, o incluso respetando su negativa de no responder
alguna de las preguntas, tal como lo estipula la Ley antes mencionada. Para la
proteccion de los datos personales y la intimidad de las participantes, se analizo la
informacidén de manera general, sin personalizar ningun testimonio. Para esto fueron
utilizados pseuddénimos referentes a valores de la vida, como Fe, Libertad,
Bendicidén, Amor, Alegria y Esperanza; elegidos por ellas mismas o asignados por

la investigadora. (Anexo 2)

5.8 Rigor metodolégico

Credibilidad. Se refiere al valor de “verdad” o “verosimilitud” de los hallazgos que
se han establecido por medio de observaciones prolongadas, compromisos o
participacion con las informantes o la situacion en la que el conocimiento
acumulativo es lo “verosimil’ o las experiencias vividas por quienes son

estudiadas.*®

En otra definicion, la credibilidad se refiere a como los resultados de una
investigacion son verdaderos para las personas que fueron estudiadas y para otras
personas que han experimentado o estado en contacto con el fenédmeno

investigado.5
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Este criterio se cumplié en la presente investigacion, dado que se establecid con las
informantes una relacion de amabilidad y empatia, demostrando interés, escucha

activa con cada una de las mujeres.

Auditabilidad. Esla posibilidad de que otro investigador pueda seguir la pista o la
ruta de lo que el investigador original ha hecho. Para ello es necesario un registro y
documentacion completa de las decisiones e ideas que el investigador haya tenido
en relacion con el estudio. Esta estrategia permite que otro investigador examine
los datos y pueda llegar a conclusiones iguales o similares a las del investigador
original siempre y cuando tengan perspectivas similares. Este proyecto de
investigacion cuenta con un analisis detallado de su realizacion, lo que permite que

este criterio sea validado dentro de la rigurosidad.5*

Transferibilidad. Se refiere a si un hallazgo particular del estudio se puede
transferir a otro contexto o situacion similar y sigue preservando los significados, las
interpretaciones y las inferencias particularizadas del estudio completo. Debido a
que el propdsito de la investigacion cualitativa no es producir generalizaciones sino
mas bien comprensién y conocimiento a profundidad en fenébmenos particulares, el
criterio de transferencia se centra en las similitudes generales de los hallazgos bajo
condiciones, contextos o circunstancias ambientales similares. Las similitudes con
otras situaciones semejantes pueden contribuir a ampliar los usos del conocimiento.
Es responsabilidad del investigador establecer si este criterio puede satisfacerse en
un contexto similar, y al mismo tiempo preservar los hallazgos particulares originales

del estudio.*®
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Se espera que los hallazgos resultantes de éste estudio puedan ser transferidos a
otras investigaciones similares en diferentes instituciones de salud, considerando
que la literatura a nivel internacional comprueba la efectividad de los grupos de

apoyo para mujeres que padecen el CaMa.
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CAPITULO VI. HALLAZGOS Y DISCUSION

Los discursos de las mujeres entrevistadas en el estudio, permitieron descubrirlos
significados que otorgan a sus vivencias en torno a la enfermedad y acompafadas
por un grupo de apoyo. A continuacion, se presentan las categorias y

subcategorias emergidas del analisis de datos:

FIGURA 2. Esquema conceptual de las vivencias de desarrollo humano en
mujeres con cancer de mama que participan en un grupo de apoyo

Fuente: Elaborado por Miriam Paola Bretado de los Rios



A. El significado de vivir un proceso de cancer, no de muerte

Parse cita a Dilthey, quien menciona que el significado, es lo que la expresion
enuncia y la comprension entiende, él tenerlos debe apuntar mas alla de uno mismo.
Es una imagen que es valorada desde lo que es, fue y sera el ser humano, invitando
al lenguaje desarrollado con palabras y movimiento y sin ellos. Es el contenido
lingliistico e imaginario de alguna situacion y la interpretacion que le otorga,3’” como

ejemplo, la mujer padeciente de esta dolencia.

El proceso de vivir un CaMa se caracteriza como una enfermedad lenta, silenciosa
y furtiva. La palabra “cancer” provoca sentimientos negativos, los cuales, brotan
desde el momento de la sospecha, la confirmacion del diagndstico, el tratamiento,
la familia, lo cual genera incertidumbre, dolor, emociones desbordadas, sensacién
de cargar con un proceso o sentencia de muerte, haciendo que la mujer se perciba
diferente y excluida de la sociedad.'® Todo esto, conlleva una serie de cambios
personales, familiares, sociales y espirituales, donde la mujer debe decidir entre

multiples opciones que se le presentan.

Por lo anterior, el proceso de la enfermedad vivido por las mujeres, adquiere un
significado que no es estatico, sino siempre cambiante, de acuerdo a lo que, en ese

momento, es verdad para la mujer y su entorno.
De lo anterior, surgen las siguientes subcategorias:
a.1 La reaccioén inicial... No sé lo que pasara

a.2 Ocultar la enfermedad

a.3 El peso de ser una mujercon CaMa
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a.4 Permitirme el acompafiamiento y apoyo de mi familia

a.1 La reaccion inicial...no sé lo qué pasara

La reaccion inicial de una mujer que acaba de ser diagndstica con cancer de mama
es un momento que jamas olvidara, esa sensacion de perder el control en todos los
sentidos, le genera un sentimiento de amenaza, la enfermedad es concebida como
una herida que trae de nuevo lesiones anteriores o traumas de la vida. Lo anterior,
es influenciado por el proceso o sentencia de muerte que representa socialmente la

enfermedad, ese miedo persistente a la muerte.26

Al respecto, las representaciones sociales de una enfermedad son determinantes
de los comportamientos culturales con respecto a la misma, en las cuales confluyen
un complejo conjunto de conocimientos cientificos y populares, la escala de valores
y otros elementos culturales como las creencias, que determinan la reaccién general

de la sociedad y la particular de cada individuo frente a una enfermedad.

Es por esto, que una investigacién, describe como la palabra “cancer de mama se
asocia a muerte inevitable, terror, sufrimiento, devastacion, incurabilidad,

impotencia y dolor.5®

Al recibir la noticia del diagnéstico la mujer vive un proceso desconocido, no sabe
lo que sucedera en los proximos meses, en su mente la palabra muerte gira
constante, ademas el estigma, el dolor, la incertidumbre, entre muchas otras
emociones negativas que se desbordan en ese momento oscuro. Esto se evidencia

en los siguientes discursos.
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...primero estas como cerrada a que no sepan muchas cosas... me
dio mucha depresion el diagndstico de CaMa, como fue tan rapido.

(Fe)

...hubo un cambio de caracter, estaba yo muy enojada, mis
emociones se distorsionaron, fue como que no sabia yo ni que, ni
donde estaba, ni quien era... me voy a morir porque la gente se
muere de este de cancer y no hay nada que hacer... me llene de

mucho miedo, a pesar del coraje (Libertad)

No habia tenido ni tiempo de llorar ni nada, en ese momento me dio
casi un ataque de nervios y me puse a sollozar nada mas y no
paraba, hasta que me solté a llorar... fue un mal suefio, una
pesadilla... estar viviendo el dolor de la enfermedad, la muerte...

(Amor)

...en ese momento no sabia ni que pasaba, se me puso la mente
en blanco...yo como que, si me la creia y no... trataba de no tocar
el tema, de no recordarlo, me encerré en eso... con mi esposo me
solté a llorar, le dije como todo el mundo que pasa por el cancer,
vamos a poner las cosas en claro, vamos a organizar los papeles,
a lo mejor me dan 6 meses, toda dramatica, fue un momento de

sentimientos encontrados (Alegria)

Vinculado a los discursos anteriores, la reaccion inicial de las mujeres ante el CaMa,

es el enfrentamiento ante una situacién que sale fuera de su control, donde sus
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emociones se distorsionan, hay un bloqueo mental, debido a la representacion
social que involucra el CaMa, asociado a un proceso o sentencia de muerte,26.55
acompanado por un sentimiento de incertidumbre, donde la mujer anticipa una idea
de todo lo que sucedera, lo cual es descrito por Parse como la estructura completa,
esto la mueve para tomar decisiones, mientras anticipa resultados, pero con la
ambiguedad de no conocer cuales seran, viviendo la paradoja certeza-
incertidumbre,3” donde elige vivir la Ultima de estas, puesto que la mujer define y
vive una creacion influida por su visién del mundo y sus valores®®, en este caso, por
la simbolizacion del cancer que representa la muerte, los futuros tratamientos, las
posibles consecuencias, la perdida de su seno o su vida, el sufrimiento de vivir este

proceso se convierte en la mayor incertidumbre que han vivido hasta ese momento.

En la incertidumbre, la mujer imagina nuevas posibilidades, como morir, sufrir,
perder, sin embargo, este universo o mundo propio le abre oportunidades vastas
para inventar conexiones que nunca habia imaginado y, de ésta forma, obtener
resultados distintos, mediante analogias inusuales, de acuerdo con Bruteau citado
por Parse.3” Todo este proceso no sera de forma inmediata, sino que es un proceso

que inicia la mujer en el momento que es diagnosticada con la enfermedad.

Como consecuencia, es evidente que la mujer al ser diagnosticada con el CaMa,
escucha un proceso o sentencia de muerte, por lo cual pierde el control de su vida,
donde todos los planes futuros, como el comenzar un nuevo dia, continuar las
actividades cotidianas en compafia de su familia, el trabajo, la seguridad de saberse

saludable son perdidas en cuestiéon de minutos, ese momento del diagndstico en el
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cual, sin preambulo, ni consideracion el profesional médico le comunica la noticia,

lo que produce en ella un descontrol subito de sus emociones.

Las mujeres lo describen como un momento sumamente dificil de asimilar, lleno de
emociones negativas, de las cuales, destaca la incertidumbre que es impregnada

con un estigma de muerte.

Esto, es correspondiente con un estudio que describe tres etapas de la enfermedad,
siendo lo anterior coincidente con la primera etapa, llamada aguda, donde la mujer
con CaMa refiere una sensacion de perdida de control y la interrupcion del presente
inmediato.26 Asimismo, en un estudio realizado en mujeres brasilefias, se describe
como el “cancer” provoca sentimientos negativos, haciendo que la mujer se perciba

diferente y excluida de la sociedad, cuando es acometida por ésta enfermedad.'®

a.2 Ocultar la enfermedad

La falta de control y vulnerabilidad que siente la mujer al recibir la noticia de la
enfermedad, le provoca un sin nimero de emociones y sentimientos negativos,
enmarcado por el contexto del estigma de la muerte que representa el CaMa. La
mujer enfrenta un sentimiento de incertidumbre ante la vida propia, por lo cual,
decide ocultar la noticia ante su familia, su circulo social y ella misma, no encuentra
el empuje o coraje de revelarse y exponer la situacion de manera abierta, debido a
que la noticia le produce altos niveles de estrés, superando todas las estrategias de

afrontamiento conocidas por ella.%’

Aunado a lo anterior, que, al enfrentarse al diagnédstico de CaMa, la respuesta de la

familia, presenta comportamientos de miedo, asociados al hecho de que la
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enfermedad es considerada mortal o por la imposibilidad de cura. Asi, los familiares,
en la mayoria de los casos, demuestran reacciones ineficaces, afectando el

equilibrio y la dinamica familiar.58

Simultaneamente, la mujer se ha determinado con base en la identidad femenina
que ha quedado tradicionalmente definida a partir de su funcién reproductora, por
lo tanto, la identidad de las mujeres parte de la percepciéon de igualdad
«mujer=madre». Estos estereotipos son asignados culturalmente y se encuentran
principalmente las siguientes caracteristicas: ser amorosa, altruista, dedicada y
desprendida, entre otros, ademas de encontrar su realizacion personal a través de
los otros, quienes principalmente son hombres, ya sea el padre, los hermanos, el

esposo o los hijos, es decir principalmente su familia.%®

Como consecuencia, la mujer al iniciar este proceso de cancer, se enfrenta a toda
una serie de ideas, contextuadas en su historia personal, la representacion social
de la enfermedad, lo cual, le exige guardarse sus pensamientos, disfrazarlos u

ocultarlos hasta el momento en que sea imposible hacerlo mas.

Lo anterior, es evidenciado en los siguientes discursos:

...el personal de salud iba a buscarme, para darme la noticia...no
vayan a la casa, esta mi hija y no quiero que se entere...Me
preocup6 mucho al decirle a mi familia, pensaba — como les digo-.

Se los dije ya cuando me iban a operar... (Fe).

...no sabia ni como decirselo a mis hijosy a miesposo... no queria,

no sabia como hacerlo, me daba miedo...les comenté a cada uno
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de mis hijos hasta que realmente sabia que era cancer, cuando ya

habia salido de la biopsia (Libertad).

...pedi que no le dijeraa mihija...estudiabay trabajaba como cajera
principal, me preocupaba porque le faltaba dinero, ya veremos
como se lo decimos despueés... se me iba a caer el cabello, se lo

tuve que decir poco a poco... (Alegria)

...ho le dije a mi familia, hasta el dia en que... me dijeron te traes
mafiana tus donadores...fue cuando les dije...necesito donadores
porque tengo cancer...entiendo  que quedaron en

shock...(Esperanza)

Los discursos reflejan lo descrito por Jourard, quien es citado por Parse, revelar u
ocultar es detonado por elegir y ser auténtico, siendo esto una reflexién de salud.3”
La mujer al enfrentarse a la confirmacién del diagnostico decide ocultar la noticia de
la enfermedad a su familia, enfrentando los demonios de la enfermedad en soledad,
anteponiendo su vida a la estabilidad emocional de sus familiares, lo cual denota la

percepcion que tiene la mujer de su bienestar.

En efecto, es consecuencia del sentimiento de wulnerabilidad, fragilidad e
incertidumbre que le provoca el CaMa. Ocultar o esconder la enfermedad le da a la
mujer la oportunidad de callar advertidamente lo que se pudiera o debiera decir, de
disfrazar la verdad,’® de posponer el momento hasta que sea inevitable. En un
momento dado, vive la dualidad, revelarse u ocultarse frente a los sucesos que le

ocurren y en un proceso mutuo con su familia, reflejando la forma de relacionarse
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con ellos. Sin embargo, todo es parte del proceso de la enfermedad que la mujer
vive con el dia a dia, son las elecciones que toma de acuerdo a sus vivencias, a los

recursos de afrontamiento y apoyo, a su historia personal, entre otros factores.

Finalmente, se revela a si misma y a sus familiares cuando el tiempo no le permite
ocultarlo mas, lo cual requiere de coraje e involucra un proceso de convertirse en
una persona diferente a la que habia sido anteriormente, permitiéndole conocer a
los otros y a ella misma, al exponer emociones y sentimientos propios del ser
humano, quien representa un misterio, una apreciacion de lo inexplicable, de

acuerdo a Parse.?’

En este sentido, la mujer con CaMa denota un reflejo de su salud al inicio de la
enfermedad, en el cual decide afrontar los pensamientos y sentimientos negativos
en soledad, sin buscar ayuda, sin recurrir a esa comunidad de amor a la cual ella
dio vida, presagiando que la enfermedad representa un peligro para el cotidiano de
su familia. Esto hace que la mujer viva un proceso complicado para aceptar la
enfermedad, debido a que, entre las multiples opciones que le presenta el universo

ella decide ocultar y posponer la situacién, lo cual es un reflejo de su bienestar.

Existen estudios que son acordes a los resultados descritos en la presente
investigacion, como ejemplo, un estudio en México, comenta que las mujeres al
cumplir con su rol materno y presentar la enfermedad, les genera una situacion
devastadora dentro de su hogar, poner en tela de juicio su vida, pues es un hecho
que la supervivencia esta en riesgo a corto o largo plazo, y puede sobrevenir un
desenlace, manteniendo una zozobra en cuanto al futuro de su familia.” Asimismo,

otra investigacion describe como el diagnostico de cancer ocasiona,
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inmediatamente un impacto en la familia de la persona acometida por la enfermedad
y en su circulo de amistades. Conlleva a un momento de crisis, tanto para la persona
afectada como para su familia, reflejandose en el ambiente social en que esta

inserta.®®

a.3 El peso de ser una mujer con cancer

El peso del cancer es referente al estigma o proceso de muerte que la sociedad ha
otorgado a la enfermedad a través del tiempo, aunado a la identidad femenina que

se otorga a la mujer, lo cual se constituye como un peso o una carga.

Desde la antiguedad el cancer ha producido tanto horror, pues en ausencia de los
tratamientos modernos, un tumor de mama se dividia rapidamente. Continua un
profundo arraigo en las creencias religiosas, interpretando el cancer como castigo,

prueba o voluntad divina.

Actualmente, se le asocia con temibles consecuencias cercanas a la muerte como

la mutilacion o amputacidn, también ha sido vinculado a dolores insoportables.

Es por esto que, en el 2009, un grupo de mujeres con CaMa asociaron la
enfermedad con muerte, dolor y recelo de ser estigmatizadas. Es representada
como una enfermedad incurable que afecta la esfera psicolégica, familiar y social
de la mujer; es la condicion mas dolorosa, menos entendida médicamente y menos

evitable que la enfermedad cardiaca, diabetes o el SIDA.%°

Vinculado alo anterior, el peso de ser una mujer con cancer es cargar con el estigma

de la enfermedad, pensar en muerte, dolor, abandono de la familia, cambio de roles,
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rechazo de la pareja, perdida de la femineidad y de la esencia como mujer ante la

sociedad.

Se debe agregar que éstas predisposiciones giran alrededor de la identidad
femenina tradicional, que coloca a la maternidad, como un eje articulador de la
femineidad. Asi la historia personal, las elecciones vitales y el proyecto de vida de
la mayoria de las mujeres se ordena a través de esta experiencia. Ser madres
confiere a la mujer el estatus de adultas sociales y es la fuente de reconocimiento

publico mas importante para algunas de ellas.5"

En consecuencia, el peso de ser una mujer con cancer, involucra asuntos propios
de la enfermedad, pero también cuestiones de la identidad como mujer en una

sociedad establecida y observante. Lo anterior se refleja en los siguientes discursos:

...me dio mucha depresion, fue tan rapido... lo bueno es que no
tengo a nadie quien me vea, por eso no me veo yo en el espejo, no
me gusta... ;Quién me dara una seqgunda oportunidad? ; Quién me
va a querer asi?... ;para qué guiso? ;Para quién? ;Para qué hago
esto? ;Para qué hago lo otro? pasaba dias sin comer y no salia
para nada... que nadie se enterara... jno tenia por qué hacer de

comer! (Fe).

... Sientes ese vacio, el que ya no eres completa... llego mi esposo
y me dijo mira que fea te ves. Todo eso a mi me etiqueto, sin

cabello, cejas, pestarias, sin seno, era yo horrible (Libertad).
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...ver que mis hijos me hacian todo, me sentia indigna de comer,
indigna de que me dieran la ropa limpia, me daba verglienza que
lavaran mi ropa, mi ropa interior... en la mesa al comer, decia, no

me he ganado este plato... (Bendicion)

El CaMa es un proceso dinamico para la mujer, siempre en constante movimiento.
Al atravesar la noticia de la enfermedad, continda el recorrido en el camino, llegan
los mdltiples tratamientos: la cirugia mutilante, la quimioterapia y radioterapia,
ocasionando efectos secundarios con estragos en su vida, entre ellos se destaca la
perdida del seno, la caida del cabello y vello del cuerpo, la falta de fuerza, la fatiga,
el dolor fisico, el vomito, la nausea, la sensacion de perder el control, el dolor fisico
y emocional.52 Todo esto, se transforma en un peso para la mujer, la carga de ser

etiquetada con la enfermedad, el yugo de la muerte.

Aunado a lo anterior, la familia se encuentra involucrada dentro de este proceso,
por lo que, al igual que la mujer, vivencia muy de cerca este fendbmeno. En los
discursos, se destaca una falta de estrategias de afrontamiento, por parte de ambos,
lo que provoca situaciones desagradables que afectan negativamente la estabilidad

emocional de la mujer, haciéndole sentir el peso del cancer.

Por otra parte, pero en el mismo sentido, las situaciones relatadas reflejan
cuestiones de identidad de género, es decir, la mujer al estar constituida por los
estandares que marca la sociedad, de acuerdo al rol que comunmente se le
otorga.5°*Emergen dos cuestiones: la primera, representada por Fe es esa mujer que
no encuentra su sentido de vida por no disponer de una pareja que la acompafie en

el cotidiano, aunado a la perspectiva de cargar con el peso de las secuelas de la
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enfermedad, haciéndole sentir inseguridad acerca de la posibilidad de conseguir
otra pareja que la acepte; la segunda cuestion, ejemplificada por Bendicion, es
referente al reajuste obligatorio de roles dentro de la familia, como apoyo durante la
enfermedad a la mujer, a quien le incomoda esta situacion, dado que se encuentra
predispuesta a un vinculo de amor incondicional y desmedido hacia la familia, donde
asumia, la mayoria de las funciones domésticas, emocionales y de amor para la

familia.

En definitiva, el peso de ser una mujer con cancer, no solamente debe ser atribuido
al CaMa, sino también, a las concepciones que la sociedad tiene de esta

enfermedad y la mujer.

Es coincidente un estudio que refiere, como el escuchar la palabra cancer y su
diagndstico automaticamente la persona lo entiende como fallecimiento inmediato.
Supone una auténtica crisis al asociarse a un sufrimiento prolongado, a una
separacion de los seres queridos, a no poder realizar ciertas cosas en la vida y a no

conseguir metas fijadas.?

a.4 Permitiéndome el acompainamiento y apoyo de mi familia.

La mujer al vivir el proceso de la enfermedad, atraviesa una serie de cambios
radicales en su vida y en la de las personas que la acompafan, su familia. La familia
es definida como un grupo de personas, emparentadas entre si que viven juntas,%®
constituye una comunidad de amor y de solidaridad, una comunidad que no

encuentra su fundamento Ultimo ni en la ley que le otorga la reglamentacion, ni en
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la utilidad que pueden extraer de ella sus componentes, sino en la capacidad de

amar familiarmente y de fundar sobre este amor una comunidad de vida.%*

Retomando el concepto ultimo, al igual que la mujer, la familia como una comunidad
de vida, resiente los estragos de la enfermedad, empero, el amor, la unidad y la
solidaridad trascienden los demonios de la enfermedad para acompanar, apoyar y

emprender juntos el proceso de la enfermedad.

Es un esfuerzo compartido por intercambiar roles dentro de la familia. La mujer
vivencia esta transicién con un mayor esfuerzo, dado que esta acostumbrada a dar
incondicionalmente a su familia,®' sin embargo, en esta situacion se permite el
acompafamiento y apoyo para que le brinden la atencion necesaria, con base en
las necesidades que se presenten en el transcurso de la enfermedad, para que

efectien sus cuidados.

En efecto, el acompafamiento y el apoyo resultan sumamente importantes para el
afrontamiento adecuado de la enfermedad, se destaca que el cancer altera
profundamente las funciones fisicas, el bienestar psicolégico y la vida social de los
pacientes.®5 En este sentido, el acompafiamiento es estar o ir en compaiiia de otra
u otras personas, es participar en los sentimientos de alguien,6® mas aun, el apoyo
es definido como la cantidad de ayuda que se recibe, la satisfaccion que produce

esta ayuda y las personas que la proporcionan.t”

Porlo tanto, es indiscutible la importancia del acompafamiento y apoyo de la familia,
durante el proceso de la enfermedad. Lo anterior se describe en los siguientes

discursos:
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...mis hijos...ya no la vamos a dejar sola...ahora que me operaron
se vino a cuidarme... vino el relevo de Veracruz... mama hazte a la
idea que no te vamos a dejar sola...mis hijas ...mama tu sabes
hacer muchas cosas. Me metié por internet para que tomara un
curso de actualizacion de mufiecas...me inscribié...me compro mi

computadora (Fe).

...la que sabia todo era mi hermana... entraba a las consultas
conmigo. Ella fue mi angel...tenia que estar bien atenta porque no
se nos podia ir nada...era la que ponia sus oidos para...todas las
indicaciones...me decia...no te van a picar tus manitas...nada mas
cuando oigas el disparo cierra tus ojos...Ella me dejaba hacer lo
que yo quisiera, llorar, romper, patalear, aventar las cosas y decir

muchas cosas (Libertad).

...mi hijo...me planto diciendome, mama es el tiempo de que
recibas y empecé a recibir. Mis cuatro hijos han sido instrumentos
de Dios para suplir mis necesidades. Mi hija mayor suple mi
necesidad emocional y econémica, por mi hijo tengo el servicio
meédico, gracias a él estoy viva, la hija que sigue regresé conmigo,
su apoyo, la limpieza...los carteles de motivacion son de ella, el
mas chico me escribio versiculos de la bibliay mama te amo... mi
mama cuando le marco y me contesta, hola princesa ;coémo estas?

Eres una hijadel rey... jsiento maravilloso! (Bendicion)
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Mi esposo...al terminar las quimioterapias ¢te van a dar
radioterapia? ¢Quieres que te acompare? Si me van a dar, no es
necesario que me acomparies, todo esta bien...mi hijo...en sus
tiempos libres me acompariabaa las quimioterapias...nome queria
cortar el pelo, mi hija bien linda y mi esposo me llevaron a comprar
una peluca, en la tienda se me caia todo el pelo, (llanto) le decia a
mi hija, recégelo, juntalo, nunca me protesto, lo iba recogiendo...
siempre me andaba cuidando, mama, ya se te hizo de lado...me

acomodaba, ya vete a bailar, me decia...(Alegria)

Considerando lo anterior, es cierto que la familia de la mujer con cancer, adquiere
un papel muy importante en su recuperacién. Al ser su primera red de apoyo, el
acompafamiento y el soporte que se le brinde es determinante, dado que es
considerada una estrategia de afrontamiento que permite transitar el proceso de la

enfermedad de una forma mas plausible .62

Durante el proceso de la enfermedad, la mujer toma elecciones diariamente, éstas
son de acuerdo a su historia personal, a los estandares que establece la sociedad,
al proceso de la enfermedad y a la situacion que enfrenta, es de esta forma, como
decide moverse en una direccidn, en este caso, elige permitirse el acompafamiento
y el apoyo de su familia, encontrando una oportunidad de sobrevivir al CaMa, y a su

vez, una restriccidon en el rol que comunmente ocupa dentro de su familia.

Lo anterior, coincide con lo descrito por Parse en su teoria, donde el ser humano
busca la oportunidad en una direccion, restringiendo el movimiento en otra, pero a

la vez existen ambas, oportunidades y restricciones, en lo que ya fue escogidoy en
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lo que no se eligio3’. Cada situacion que se le presenta durante la enfermedad a la
mujer, es una oportunidad de decidir, referido por Parse, como eventos en el

universo.3”

Por otra parte, los discursos reflejan el transitar de la familia durante el proceso de
la mujer, el cambio de roles, la organizacion para responder adecuadamente a los
requerimientos de la enfermedad. Esto implica, vivir las situaciones dificiles con ella,
ser su apoyo incondicional, hacerla sentir valiosa y productiva, suplir sus
necesidades emocionales, econdmicas, fisicas, motivacionales, estar presente,
cuando ella no esta en si misma, es decir, cuando hay confusién, dolor, bloqueo,
ser sus oidos, 0jos, brazos, su terapeuta, ser la hermana, hija, hijo, esposo o madre

gue entiende desde el corazén a la mujer con CaMa.

En este sentido, la mujer, al permitirse ser acompafada y apoyada por su familia,
encuentra la primera red de apoyo para enfrentar la enfermedad con mas recursos.
Asimismo, emerge algo distinto de éstas mujeres, al percatarse de todo el amor que
su familia esta dispuesta a otorgarle, amor que se refleja en la disposicién del
tiempo, la contencién emocional, los cuidados que le brindan, asi como el hecho de
no ser solo una familia cuidada por la madre o esposa, sino ser realmente esa

comunidad a la que ella dio vida, una asociacion de amor y apoyo.

Entre los estudios que reflejan lo encontrado en la presente investigacion, se
presenta el reporte de lo siguiente “el apoyo familiar es el recurso que utilizan las
pacientes para afrontar la enfermedad; asimismo los hombres se han involucrado
con sus parejas en el proceso de la enfermedad tanto en aspectos medicos, asi

como psicolégicos, la aceptacion de cambios fisicos y el apoyo en actividades en el
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hogar y cuidado de los hijos.5” Por otro lado, en una tesis de Maestria, se reporta la
importancia del apoyo por los miembros de la familia, puesto que las mujeres
perciben un buen apoyo familiar desde el momento del diagnéstico con
acompanamiento a las citas médicas, durante el tratamiento, con el sostén de las

actividades del hogar.62

B. La conexion con el grupo de apoyo

El CaMa es un proceso que detiene por un momento la vida de la mujer, le hace
atravesar una secuencia de eventos, que desencadenan nuevos significados en sus
vivencias.

Se desarrollan en el contexto de un grupo de apoyo, definido por Breast Cancer,
como el lugar donde las mujeres experimentan situaciones similares en la viday se
reunen periodicamente para compartir sus vivencias, es un lugar seguro donde
pueden intercambiar ideas acerca de como lidiar con temas dificiles.3

Es decir, un grupo de apoyo es un lugar donde las mujeres pueden vivir la cercania,
la conexion que les da un sentido de pertenencia, solidaridad, empatia y amor
fraternal.

El grupo de apoyo representa conexion, la cual, en un sentido plural, son las
amistades, la mancomunidad de ideas e intereses.’® La conexion descrita por
Parse, se refiere al “estar y ser con otros, sus ideas, las situaciones y los objetos”.
La mujer al vivir esta conexién, decide salir de las situaciones conocidas, del entorno
familiar en él que siempre se sintioé segura, de las personas que toda su vida cuido,
para enfrentarse a situaciones distintas, abrirse a conocer gente nueva, diferente,
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puesto que, unificarse en esta conexién, es formar parte de una comunidad donde
mujeres desconocidas (en un principio), comparten las vivencias de la enfermedad
principalmente, pero dentro del mismo margen, también el cotidiano de sus vidas,
lo que significa, el proceso de una unidén superior,3” la transformacion y el
renacimiento de estas mujeres.
De lo anteriormente descrito, surgen las siguientes subcategorias:
b.1 La creacion de un espacio en comun
b.2 El poder de cambiarme

b.2.1 El cuidado de mi ser

b.3 Servoz para otras mujeres

b.1 La creaciéon de un espacio comun

La creacion de un espacio en comun, se refiere al lugar donde se origina una
conexion entre diversas mujeres que padecen el CaMa.

La creacion, implica hacer nacer algo o darle vida (RAE), en sentido figurado. Parse,
retoma este concepto, el cual describe como, la creacidn personal, que conecta a
las mujeres entre ellas mismas y sus proyectos, brindandoles la posibilidad de
afrontar y trascender la enfermedad con mayores recursos, obteniendo beneficios
mas alla de lo establecido.5?

El espacio en comun se vivencia dentro del grupo de apoyo, empero, va mas alla
de una estructura fisica, o un grupo de personas reunidas, es un espacio donde las
mujeres se sienten acompafadas al encontrar similitud en sus vivencias, es la
interrelacion mujeres — entorno, mediada por procesos vinculados a las costumbres,

valores, contacto con los diversos contextos y los fendmenos que se estructuran a
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partir de las vivencias de una mujer con la enfermedad (miedo, incertidumbre, dolor,
tristeza, alegria, esperanza, paz, seguridad, expectativas de cambio, satisfaccion,
entre otras.%’

Por lo tanto, la creacion de un espacio en comun es el momento de reunion donde
acuden las mujeres a cualquier sitio (el hospital, un jardin, una iglesia, etc.) para
encontrar esa conexion cadenciosa que las ayuda a trascender la enfermedad en

un conjunto de similitudes humanas. Esto se refleja en los siguientes discursos:

En el grupo de apoyo descubri que lo que estaban platicando era
coincidente a lo que nosotros estamos padeciendo... me dio un

panorama mas completo, es cierto...lo estoy padeciendo (Fe).

En el grupo de apoyo cada quien platica sus vivencias...muchas
veces piensas es cierto, senti eso, pasé por eso, 0... yo no senti

eso...(Alegria).

...el ver a otras personas padeciendo lo mismo que tu...que
rescatas algo de lo que a ellas les sirvio, alguna parte del
tratamiento, o simplemente, saber que es normal el dolor del pie
izquierdo cuando me dan la quimioterapia ...entonces estoy bien, o
sea es normal, tengo que cuidar mi pie para que no se lastime mas

(Amor)

...en el grupo...vi que no era la unica...que habia personas, para
mi...me gusta, me siento acompariada...tomada en cuenta por el

grupo (Esperanza)
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Asimismo, dentro de este espacio en comun, la mujer no solamente percibe
apropiada la conexién del grupo, sino que se da cuenta de que el aspecto
individual es de suma importancia para los seres humanos, es decir, el
derecho de ser y pensar diferente, a pesar de las similitudes que viven

frente a la enfermedad. Lo anterior se refleja en los siguientes discursos.

Hay personas que no sienten lo mismo que otras, todo eso lo he ido
asimilando...asi vas entendiendo algunas cosas y oftras

no...(Alegria).

...todos somos seres individuales, pensamos

diferente...(Esperanza).

Derivado de lo anterior, el grupo de apoyo representa un espacio en comun, en el
cual las mujeres dialogan acerca de las vivencias de su enfermedad, donde esto no

es considerado raro, ni se respira el miedo al estigma o la muerte.

Por el contrario, es percibido por las mujeres como un espacio para relatar las
situaciones causantes de sus mas oscuras emociones, como el discurso de
Libertad...me afecto sentirme fea, a mi esposo nunca le gusto verme de cabello
corto. Cuando me lo corte pequefio, llegd y me dijo que fea te ves. Todo eso a mi
me etiquetod, sin cabello, cejas, pestafias, sin seno, era yo horrible...sin embargo,
en el espacio en comun las mujeres encuentran la certeza de saber que no seran
juzgadas, sino que habra alguien mas dentro de ese grupo que Vivio, vive 0 vivira,

la misma sensacion.
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Mas aun, esto otorga a la mujer un sentido de pertenencia, definido, como las
personas que participan y comparten este sentimiento, basado en valores,
afinidades e intereses similares, que los diferencia de aquellos que no son miembros

del grupo, desde un punto de vista sociologico.”®

Empero, de acuerdo a Parse, la participacion de éstas mujeres en un grupo de
apoyo representa la unidad conectada en el proceso universo — humano, encarnada
por sus creencias y valores. Esta, se transforma en una relacién indivisible,
impredecible y siempre cambiante, es el proceso de vivir en relacion con otros seres
humanos, con sus ideas, sus objetos y los eventos que ocurren en ésta situacion,
por lo que se trasciende mas alla de ella, dado que este espacio en comun, es
constituido por todas las historias personales de las mujeres que han estado, estan

y estaran presentes en este grupo de apoyo.

En este sentido, la conexién cadenciosa de las mujeres, les brinda la posibilidad de
enfrentar sus mas grandes temores, al darse cuenta que no son las uUnicas
padeciendo la enfermedad, sino que existen mas mujeres atravesando dificultades
similares en lo biolégico, emocional, sexual, familiar o espiritual, por lo que
atraviesan el proceso de la enfermedad, en ocasiones, en secuencia de un ritmo

rapido o lento, pero siempre emergente, siempre cadencioso.?”

A su vez, en esta secuencia de ritmos emergentes, la mujer aprende y aprecia la
individualidad del ser humano, es decir, al encontrar este espacio en comun,
también se hace consciente de que ninguna mujer sera exactamente igual a otra,
sino que cada una de ellas, pensara, sentira y actuara diferente. A causa de que

cada ser humano es los valores pensados, expresados en su lenguaje, el cual es
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compartido con otras mujeres desde un punto de vista que es la encarnacién de su

historia personal, creado en la intencién especifica del contexto de la enfermedad.3”

Se infiere que los hallazgos de esta subcategoria coinciden con lo descrito por
Parse, la cual describe que el serhumano realiza una busqueda para sercomo otras
personas enfocandose en cosas comunes, mientras que, a la vez es diferente por
que como humano siempre sera singularmente distinto, por esto se le otorga la
facultad de crear y adaptarse a un espacio en comun. Siendo lo anterior, una

caracteristica notable del desarrollo humano.3”

Es correspondiente a los resultados de esta investigacion, un estudio realizado en
mujeres brasilefias donde describe que la participacion en grupos de apoyo significa
la posibilidad de intercambiar experiencias con otras que conviven con problemas
similares, recibir y ofrecer soporte social, reducir el sufrimiento, salir de la exclusién
social.’® Por otra parte, un estudio realizado en mujeres estadounidenses reveld
como fueron impactadas por sentimientos de solidaridad, universalidad vy
entendimiento desde otras mujeres, quienes también habian tenido la experiencia
del cancer. Dos ideas fundamentales surgieron de ésta investigacion: solidaridad y

experiencias compartidas.®

b.2 El poder de cambiarme

El poder de cambiarme, involucra la disposicion de la mujer para emprender
cambios oportunos, durante el proceso de la enfermedad. Estos cambios, si bien es
cierto, son incitados en el contexto del CaMa, el cual lleva a la mujer a integrarse a
un grupo de apoyo, siendo éste una plataforma impulsora, que, en conjunto de

ambos, logran esta transformacion de vida.
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El poder es descrito como la facultad o potencia de hacer algo.”" El poder se origina
cuando la mujer visualiza el futuro que puede suceder en diversas posibilidades, en
suefios de su felicidad proxima, aun con dudas y miedo, es el juego de la
imaginacion con todas las posibilidades. La existencia humana significa poder.3”
Por consiguiente, la mujer emprende en su vida una serie de cambios, en busqueda
de certidumbre para su existencia humana.

Sin embargo, no es sencillo, debido a que los seres humanos se conforman por
patrones, descritos por Parse, como configuraciones del proceso humano -
universo, es decir, un Unico movimiento, una forma de ser a la cual se acostumbra
en la cotidianidad de la vida, empero, estos patrones no son estaticos, sino que
cambian de forma continua e innovadora.’?

De lo anterior, la mujer asume el poder de cambiar su vida en diversas dimensiones,

entre éstas, el cuidado de sery ser la voz para otras mujeres.

b.2.1 El cuidado de mi ser

El cuidado de mi ser, son los cambios que la mujer realiza en su vida cotidiana, a
partir de los aprendizajes y consciencia que obtiene del grupo de apoyo y la
enfermedad.

La definicion de cuidado, para éstas mujeres en particular, es un término que implica
la realizacién de acciones, como producto de una reflexion anterior, suscitada por
la afectividad, con el fin de prestar atencidn a ellas mismas. Estas acciones estan
encaminadas a abarcar todas las dimensiones de su ser, con la intencion de

apoyarse y favorecer su desarrollo integral.28
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Es por esto, que la mujer adquiere una consciencia de su ser, de su presencia en el
mundo, al comprenderla, se auto determina la verdad.*® Porende, al vivir un proceso
de muerte, la mujer toma consciencia de su ser como parte del universo, de esta
forma su temporalidad, su finitud, y en el intermedio de ese principio y fin, una infinita
gama de posibilidades para su modo de vivir y ser.”3

Los cuidados que se reflejan en los siguientes discursos, hablan de dos aspectos:
el fisico y el personal, siendo ambos de vital importancia para el desarrollo de la

mujer. El primero de ellos, es expresado a continuacion:

...le pregunté al doctor, digame un tip, con lo que menos me
arriesgue a padecer cancer... me dice, cambie su modo de vivir,
me impacto tanto que empecé a tenerlo en mente, en cuanto pude

lo hice...(Amor)

...desde el cancer estoy reeducandome, aunque en esta casa
siempre se comieron verduras, no lo hacia conmigo, estoy tomando

agua, educandome...(Bendicion)

De igual forma, la mujer aprende y realiza cuidados en su ser, desde un aspecto
mas personal, enfocado a su desarrollo humano, como se evidencia en los

siguientes discursos:

...aprendi a decir si y no, dar las gracias porque algo te dan, saber
que también tienes derecho de opinar, que te den una explicacion
y que no todo el tiempo tu des explicaciones, a saber, en qué piso

estoy parada... (Libertad)
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...empeceé a ser primero yo y luego yo y al dltimo yo, si atiendo a mi

gente...pero ya no me estoy dejando al ultimo...(Bendicién)

Poco a poco te vas haciendo masfuerte... me ha ayudado a pensar
como pienso, a sentirme como me siento... me siento liberada, feliz,

tranquila, me siento asi, muy bien... (Alegria)

Los discursos de las informantes revelan diversos cambios en sus vidas. Estos, son
construidos en conjunto, con la mujer y el grupo de apoyo. No son una casualidad,
sino mas bien, esta conexién permite a la mujer adquirir consciencia de su ser, de
la importancia de cambiar su vida biolégica y personal, permeada por esa

temporalidad, finitud que le otorga esta consciencia de la enfermedad.

Asimismo, Parse, describe que los conflictos como el CaMa, ofrece a la mujer una
oportunidad de examinar su vision del mundo desde otra perspectiva, para una toma
de decisiones que la dirija mas alla de lo imaginado inicialmente, es decir, surgir
entre nuevas posibilidades.?” Lo anterior, se ejemplifica con el discurso de Amor,
quien reflexiona la situacién y el consejo de cambiar sus estilos de vida, le genera
impacto, porque se percata de que la solucion se encuentra en ella misma, tiene el

poder, la decision de cambiar su ser y evolucionar como una mujer transformada.

Por su parte, los discursos siguientes, describen los cuidados bioldégicos que ahora
la mujer se brinda a ella misma, desde cambiar su alimentacion, tomar agua, e
incluso, cuidados hacia su persona, como el aprendizaje de ser primero ellas antes
que los demas, decir no, reconocer su derecho a opinar, no dar explicaciones

innecesarias, hasta llegar a sentirse mas fuertes, liberadas, tranquilas y felices.
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Es por esto, que el cuidado del ser para éstas mujeres, va mas alla de los cambios
fisicos, trasciende en sus vidas, al encontrarse, concebirse como una existencia, un
ser posible, aquello que puedo ser, una situacion existencial en este mundo al que
fue arrojada y ahora le urge ubicarse, domesticar el entorno y hacerlo acorde a ella

misma, al cuidado de su ser, un modo de ser en el mundo.™

Lo anteriormente descrito, es coincidente con un estudio en mujeres de Nueva York,
el cual describe la categoria denominada, asumiendo un rol activo en la auto-
sanacién, donde tuvieron “que enfrentarse” en muchos niveles con su experiencia.
La consciencia de la necesidad de sanar fue un proceso continuo del movimiento
de las mujeres por su vida. Mantener un sentido de salud fue expresado por tener
estilos de vida mas saludables, como alimentarse adecuadamente, hacer ejercicio,
reducir el estrés. La auto sanacién, hizo necesario el ajuste de sus vidas al CaMa,
lo cual requiere aprender a adaptarse, realizando todo lo necesario para estar

saludable y mantenerse.26

Otro estudio concordd la informacion descrita en esta investigacién, mujeres
noruegas experimentaron mejoria en la consciencia de su fuerza interna y el control
personal, mejorando la capacidad de gestionar con el sistema de salud y la vida
diaria. A través de las experiencias, pensamientos compartidos, incrementd su
consciencia, ayudandolas en muchos topicos de la enfermedad, visualizando la
situacion desde otra perspectiva. Algunas participantes enfatizaron en la
concepcion del empoderamiento como un catalizador para convertirse en la

consciencia de su propia fuerza, al de pensar en nuevas formas de recuperacion.??
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b.3 Ser voz para otras mujeres

Ser voz para otras mujeres, representa el lenguaje, la fuerza y el empoderamiento

de una mujer que participa en el grupo de apoyo.

El ser, encarna la consciencia de su presencia en el mundo,” destacandose como

una mujer guerrera, luchadora, sobreviviente triunfante al CaMa.

Estas mujeres se transforman en una voz de prevencion, luchadoras en contra de
la enfermedad y ejemplos vivos para otras mujeres. La voz, es descrita como la
autoridad o fuerza que reciben las cosas por el dicho u opinién comin.” Parse,
explica ésta voz, como el significado de los pensamientos, valores, que la mujer
muestra a través de lo que habla y la forma en que se mueve en el mundo, lo cual

es llamado lenguaje.

Es compartir la sabiduria aprendida hacia otras mujeres sin la enfermedad,
comunicar un punto de vista, que es la encarnacion de una historia personal, donde
fue vivido el proceso de la enfermedad, permeado por la participaciéon en un grupo
de apoyo. Conuna intencién especifica de crear una cultura de prevencion frente a

la enfermedad. Los siguientes discursos lo reflejan:

...a través de esto he podido ayudar a mucha gente, he dado mis
testimonios...hablo  ampliamente  del cancer...soy  una
sobreviviente de cancer de mama, estoy viva, en la lucha, estoy
bien, no me va a vencer, yo lo voy a vencer a €l, no me da pena, no

me da miedo... (Libertad)
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Me han hecho tres entrevistas en diferentes lugares, yo encantada
de dar mi testimonio, de poder ser de ayuda para otros, lo hago con
mucho gusto, con mucho amor...estoy en la mejor disposicion de

ayudar a los que pueda en esta situacion... (Bendicion)

...yo invito a las personas, vayan al grupo, les va a ayudar mucho,
he visto como llegan y cémo estamos ahora, como nos

sentimos...(Alegria)

Los discursos anteriores reflejan la voz o el lenguaje de mujeres que han transitado

la enfermedad, mientras participan en un grupo de apoyo.

Este, contribuye al empoderamiento de éstas mujeres, a causa de que el
aprendizaje, las vivencias, el sentido de pertenencia, el amor, la amistad, fomentan
en la mujer un cambio de pensamientos y valores dando un significado distinto al

proceso de la enfermedad, lo cual es simbolizado a través del lenguaje.

De modo que las mujeres que participan en el grupo de apoyo, fundan lazos en
comun e intereses, perpetuados en la vida y voz que manifiestan frente a otros,
porque la realidad ademas de ser estructurada por cada individuo, se crea a través

de procesos mutuos con otros seres humanos, de acuerdo a Parse.3’

Estas mujeres se hacen conscientes de la importancia de estos procesos mutuos,
al trascender del grupo de apoyo y manifestar su voz a esas otras mujeres
(saludables). Entre éstas voces, Libertad, Bendicion y Alegria, exteriorizan el amor,
la solidaridad, la fortaleza de compartir sus testimonios, ejemplos de vida, e incluso,

el cambio de perspectiva frente a la enfermedad, porque no las estigmatiza mas,
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ahora no les da pena, ni miedo relatar su lucha por vivir, sino que lo hacen con
mucho gusto, con esa alegria y entereza de testificar que el CaMa no es un proceso
de muerte. Siempre existira la esperanza, ellas estan vivas, en la lucha. Respecto
a esto, Parse refiere que el lenguaje o la voz, no solo es el contenido de lo que la
mujer dice con palabras, sino el descubrimiento del mensaje completo, al conocer

todo el contexto de la situacion, en este caso, la enfermedad y el grupo de apoyo.

Finalmente, ser voz para otras mujeres, es una de las caracteristicas de una mujer
iluminada, quien atraviesa la enfermedad con todos sus demonios, el estigma, el
dolor, la incertidumbre, se dobla, pero no se quiebra, se levanta, fluye, aprende, es

positiva y ayuda transmitiendo el mensaje a otras mujeres.

Los hallazgos de la presente investigacion coinciden con un estudio realizado en
Estados Unidos, donde se describe una categoria llamada “cadena de favores”, en
la cual varias participantes esperan que sus discursos se utilicen para ayudar a otras
sobrevivientes de cancer y evitar que tengan que pasar por lo que ellas pasaron.®
Asimismo, otro estudio concuerda, al mencionar como mujeres participantes en un
grupo de apoyo, se presentan como agentes multiplicadoras de educacién en salud,
al estimular a la poblacién ensefiando y orientando la prevencion, el autocuidado de

las mamas, ademas de relatar sus vivencias respecto al CaMa.™
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C. La transformacion de la mujer

El proceso del cancer, transforma a la mujer, evoluciona el significado que concede
a las multiples vivencias de la enfermedad. Esto trasciende en la expansiéon de su
desarrollo humano, entretejido a través del proceso de la enfermedad y la conexion

con un grupo de apoyo.

De acuerdo a Parse, el desarrollo humano es un fendbmeno unitario, descrito en dos
conceptos: el primero de ellos, la salud humana, definida como la prioridad de
valores, perpetuados en la forma de vivir; mientras que el segundo, calidad de vida,
es referido como la encarnacion de experiencias vividas desde el punto de vista de
la mujer. Estos dos, forman un vinculo conceptual del significado de desarrollo
humano que permite a la mujer, un cambio continuo de perspectiva de acuerdo al
compromiso personal que asume con su salud, reorganizando su esquema de

valores,3’ potenciando su espiritualidad y transformandose en una mujer iluminada.

Ser iluminada, es la transiciéon de esa mujer que fue antes de recibir la noticia del
CaMa, la mujer que sé es durante este proceso y la mujer transformada por las
vivencias ocurridas en el contexto de la enfermedad, como analogia, se retoma a

un aguila renovada vy fortalecida.?’

La transformacion reside en la mujer que coexiste con otras mujeres del grupo de
apoyo, su familia, los profesionales de la salud, ella misma, creando nuevas
oportunidades de reinventarse a partir del contexto de la enfermedad. Todo esto
trasciende con las alternativas que son escogidas por ella en cada momento vivido.

Es por esto que surgen las siguientes subcategorias:
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c.1 Confirmar los valores para ser duefia de mis propias decisiones
c.2 Espiritualidad

¢.3 La mujeriluminada

c.1 Confirmar los valores para ser dueiia de mis propias decisiones

Los valores son realidades de caracter constructivista y hermenéutico, es
decir, construcciones humanas con caracteristicas subjetivas, sociales,
culturales e historicas, que dan sentido a las cosas y a las actividades.” 8'A la
luz de la teoria de Parse, los valores son el significado que retoman los asuntos
importantes para la mujer, son considerados simbolicos porque brindan un
sentido de trascendencia a las vivencias de la enfermedad. Un valor es un

simbolo que representa significado.%”

La mujer otorga un nuevo valor a sus vivencias, puesto que bajo la luz de su
aprecio o en consideracion de lo que es mejor para ella, confirma nuevas
creencias en el proceso de la enfermedad y todo lo que encierra. Una actitud
de creencia se convierte en un valor para esta mujer cuando se presentan tres
puntos claves: escoger, comprender y actuar.®’ El actuar, representa una
decision tomada, un valor confirmado por ser apreciado como una creencia
personal, algo que es bondadoso para su ser. Se refleja en los siguientes

discursos:
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Dije -voy a tomar un curso de computacion-, compre la
computadora...jno se la voy a prestar a nadie! Es mia nada mas-
es la primera vez que compro algo nada mas para mi persona,
siempre ha sido para la hija, para esto, para lo otro... ahi escribiy
de estar encerrada empeceé a escribir unos libros de cocina, estaba
también tomando clases de cocina sana... yo misma me decia

¢Jpara doénde Fe? ve, sal...(Fe)

Me di cuenta que no es cierto, no te da cancer porque eres mala...
orgullosa, rencorosa... a poco los nifios son orgullosos, malos
...gporqué yo no voy a vivir?, yo también tengo que vivir... esta

enfermedad fue pararme...se puso el semaforo en rojo... (Libertad)

...me di cuenta de que mas vale sola que mal acompanada. Si no
me hubiera dado el CaMa...seguiria atada, dependiendo y

esperando de mi expareja...(Bendicion)

...la vida es lo mejor que Diosito nos ha dado, muchas veces no
sabemos aprovechar, los momentos tan bonitos y felices con la
familia, como las reuniones...me preocupaba mas por la comida,
porque estén bien los detalles y no por disfrutar a la familia. Me
siento muy bien, ya acepto la situacion, antes me daba mucho

miedo la muerte...también me voy a morir, pero no ahora (Alegria)

... cuando me vi al principio me espanté...que feo se ve...ahora lo

veo...que bonita me veo. En un espejo de cuerpo completo me veo
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y digo esa soy yo. Cuando tenia mis dos senos no me veia en el
espejo me daba pena...como voy a verme ahi... Creo que soy una
bonita persona por el tratamiento que he llevado...he descubierto
que antes las personas decian que linda persona eres... pensaba

estan mal...ahora, lo tomo...es cierto (Amor)

Durante el proceso de transformacién, la mujer lo concibe como un alto en
su vida, tal como lo menciona Libertad, esta enfermedad fue pararme...se
puso el semaforo en rojo... por lo tanto produce en la mujer una reflexion
de su vida entera, de las creencias y valores que la hicieron la mujer que

fue antes de la enfermedad.

Posterior a ésta reflexion, tiene la posibilidad de escoger entre diversos
pensamientos que ahora estan en su mente, de cambiar creencias que ha
mantenido toda su vida, por otras que beneficien a su ser y se transformen

en su matriz personal de valores.

Este proceso es dado en el transcurso de la enfermedad, al confirmar
creencias distintas, las cuales se convierten en valores gracias al
aprendizaje de la situacion y la influencia del grupo de apoyo. Un ejemplo
de lo anterior, es Libertad, quien comienza con la descripcion del cancer
como un castigo moral (divino) por conductas, que desde su punto de vista
son inadecuadas, para posteriormente, elegir un aprendizaje de la
enfermedad, comprender que son circunstancias de la vida y actuar

confirmando nuevos valores, como el perddn, la comprensién, la voluntad,
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la fe, la superacion, el amor propio y la identidad, reestructurando su marco
personal de valores, que es una matriz de principios e ideas que guian la

vida propia.?’

Apropiarse de estos nuevos valores, es luchar con la decision de confirmar
estas creencias, en contra de las anteriores, lo cual representa una
transformacion en la mujer, una decisién empoderada de buscar otras
opciones que beneficien sus vidas,3” como lo describe Bendicidn, al afirmar
que es mejor estar sola que mal acompanada por su expareja, de quien
dependia y se consideraba atada, reflejando valores como el amor propio y

la independencia.

Los discursos de las informantes, son claros ejemplos del cambio en la
perspectiva de vida que adquieren estas mujeres, esa reconfiguracion de
valores, que va desde las cosas mas simples como objetos materiales,
castigos morales, hasta cuestiones mas complejas, como disfrutar
realmente de una reunién familiar, sentirse hermosas frente al espejo (sin

un seno) e incluso saber que la muerte llegara pero no en ese momento.

Al respecto, Parse refiere que los valores siempre cambiantes, reflejan la
diversidad de expansion de éstas mujeres, siendo estos nuevos valores el

reflejo de la salud de una mujer iluminada.3’

Lo anterior es similar al estudio realizado en un estudio, donde se encontro
que las informantes crearon una nueva mentalidad que incluia tomar

decisiciones acerca de cdmo vivir su propia vida.20
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Paralelo a lo anterior, otra investigacion reporté que aunque existan tensiones
entre la experiencia negativa del CaMa respecto a los cambios en el cuerpo
de una mujer como recordatorio constante de la enfermedad, la perdida y la
incertidumbre, también se dan cambios en el curso que incorporan el

crecimiento y la iluminacién en las vidas de éstas mujeres.””

c.2 Espiritualidad

La espiritualidad es definida como una busqueda personal, las expresiones
de un vinculo hacia un contexto mas grande y significativo. Para las mujeres
es visto como una conexion con Dios, tal vez encontrar su lugar en el

universo, que implica la pregunta, ¢quién soy yo?

La espiritualidad que desarrolla la mujer, crea una necesidad de ubicarse
en el gran circulo del significado, para entender su existencia y reflexionar

sobre su lugar en el cosmos.”®

Lo anterior se da en el contexto de la enfermedad, impuesta a las mujeres,
la cual, representa un alto en sus vidas, un momento de reflexion, las
cuestiones acerca de su existencia, lo cual desarrolla y fortalece su aspecto
espiritual. Esto, se refuerza con la pérdida de su autonomia humana, en
cierto sentido, como la decisidénen los tratamientos, sus consecuencias, las
reacciones emocionales propias y de su familia, la seguridad de saberse

saludable.

Todas estas situaciones conllevan a la mujer a buscar un refugio en sus

creencias mas profundas, donde algo o alguien, mas alla de ella misma, su
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familia o los profesionales de la salud, controla los sucesos de su vida, este
ente invisible, pero de gran importancia es su ser superior, a quien le
entrega su vida, dejandola en sus manos, fluyendo con las circunstancias

del momento. Lo anterior se refleja en los siguientes discursos:

A partir del momento de la noficia... Dios yo no sé el porque,
solamente te pido que me des las fuerzas para lo que viene...Dios
yo me pongo en tus manos, si es mi tiempo muchas gracias, y Si
no, haz lo que tu creas conveniente...dale la fortaleza a mis hijos,
a mi familia para soportarlo, si es que llega a suceder alguna

situacion. (Bendicion)

Yo le dije a Jehova, ahora lo que tu pongas a mi alcance, eso sera
lo que voy a disfrutar y aprovechar. Me senti morir literalmente,
fisica y emocionalmente, en todo aspecto...pero gracias a Dios, soy
testigo de Jehova, recibi mucho encomio, mucho animo mediante

su palabra y la de mis compafieros (Amor)

...que sea lo que Dios quiera, siento que la fe que se tiene, la fe de
decir, Dios mio estoy en tus manos, tu sabes lo que haces, si me
vas a llevar pues ahi estaré, si me vas a dejar, también gracias...Lo
que me depare el destino, lo que Diosito tenga preparado para mi,
le pido, Dios mio ayudame, asi como me ayudaste a superar todo

el tratamiento, todo lo que ha pasado, dame fuerza, fe y confianza
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en los doctores, si es mi destino irme de este mundo, quiero irme

tranquila. (Alegria)

La informacién que revelan las mujeres en estos discursos, refleja su desarrollo
espiritual, en la travesia de la enfermedad. Bendicion por su parte, desde el inicio,
ese momento en que recibid la noticia puso su vida en manos de su ser superior,
no cuestiond el porqué, simplemente pidié fortaleza para todo el proceso, lo cual es
relacionado a la motivacion emocional que brinda la espiritualidad a una mujer con

CaMa.?’

Lo espiritual, para éstas mujeres llega a significar una esencia fundamental, que
energiza, guia la acciony el pensamiento en una relacion de reciprocidad con los
valores y pensamientos emergidos de este proceso.”® Estos son atributos de la
espiritualidad, incluidos los valores, el significado y la transformacion, de acuerdo a

Parse.80

Es decir, la mujer al transformarse adquiere un sentido distinto de su espiritualidad,
al comprender la vida como un proceso que fluye, renunciando al control de las
situaciones que no estan en sus manos, por lo cual, las deja en manos de su ser
superior. Esta forma de apreciar la vida, permite a la mujer encontrar fe y fortaleza

en la situacidon adversa que en un determinado momento sobrepaso su existencia.

Encomendar unas palabras a su ser superior, permite que la mujer encuentre
esperanza en su sufrimiento, una experiencia vivida, que la impulsa todos los dias,
hacia diferentes posibilidades previstas en los encuentros con el mundo.8' Entre

éstas posibilidades, se encuentra la muerte, lo cual deja de ocasionar conflicto a la
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mujer, pues su espiritualidad le da la certeza de poner su vida en disposicionde su
ser superior, lo que produce en la mujer tranquilidad, gratitud, regocijo por las

bendiciones y momentos que puede disfrutar.

Asimismo, la espiritualidad de éstas mujeres se expresa a través del cuerpo, el
pensamiento, los sentimientos, los juicios y la creatividad con que fluyen en la vida,
como lo expresa Alegria...he aprendido muchas cosas, a valorar la vida, antes no
volteaba a ver el sol, las estrellas, ahora me encanta ver cuando sale el sol, lo
disfruto mucho, al meterse el sol, le digo a mi esposo, mira que hermoso se ve, veo

la vida con otros ojos, tomo en cuenta y valoro muchas cosas...

Esta transformacion, las motiva para escoger las relaciones y busquedas necesarias
para favorecer su salud, su bienestar, donde ahora pueden dar y recibir amor;
responder y apreciar a su ser superior, a otras personas y a ellas mismas, como
valorar el contexto, encontrar algo revelador en experiencias distintas, un ejemplo,
conocer personas bondadosas, un ejemplo es Alegria...donde quiera que yo vaya
hay personas bellisimas...tengo muchas amigas... gente muy buena en este
mundo...sentirse agradecidas por la atencion médica, sentirse bendecidas por en
la adversidad,® tal como lo manifiesta Bendicion en la siguiente frase...a pesar de
lo traumatizante, ha sido una experiencia muy hermosa... Esperanza, también lo
describe...a lo mejor, esta enfermedad me dio la oportunidad de ser, de conocer

algo diferente...

Lo anterior resume la perspectiva de vida de una mujer iluminada, siendo su

espiritualidad una caracteristica importante en su desarrollo humano.
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Son coincidentes estos hallazgos, con un estudio realizado en mujeres de Puerto
Rico, que reporta como la espiritualidad, las redes de apoyo y el optimismo sirvieron
de factores protectores que las encaminaron a desarrollar la resiliencia necesaria
para sobrevivir la condicidn, ademas de ser la razén por la cual, adquirieron una
nueva vision de vida, llena de esperanza y calidad de vida.2” En el mismo orden,
otra investigacion realizada en México, expresa que las mujeres mantienen una
relacién personal con un poder superior, produciendo en ellas sensacion de paz y
tranquilidad, igualmente, adquieren consciencia de lo divino a través de cualquier
experiencia de la vida, lo que se aprecia porque frecuentemente hablan de cosas

positivas respecto a la enfermedad.82

c.3 La mujer iluminada.

Parse describe la trascendencia del ser humano, como la forma en que se conecta
con el universo, impulsandose mas alla de las posibilidades, lo cual es retomado

para describir a la mujer iluminada.3’

El concepto “iluminada”, es esa mujer transformada; sin olvidar quien fue en su
pasado, la reaccion inicial, cargada de incertidumbre, que refleja el significado que
otorga al momento de recibirla noticia, el estigma de la enfermedad le hace pensar
en la muerte, Libertad dice...me voy a morir porque la gente se muere de éste
cancer y no hay nada que hacer, Alegria también comenta, vamos a poner las cosas

en claro, a lo mejor me dan 6 meses.

Posteriormente, la muijer refleja el concepto que posee de su bienestar, dado que,

en un primer momento decide ocultar la noticia, enfrentando los demonios de la
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enfermedad en soledad, tal como lo menciona Esperanza...no le dije a mi familia,
hasta queme dijeron te traes marianatus donadores... les dije...necesito donadores
porque tengo cancer...es por esto, que la mujer vivencia un proceso complicado al
inicio de la noticia, dado que en aun con el paso del tiempo continta significando un

momento de emociones oscuras para ella.

Aunado a lo anterior, se despliega el peso de ser una mujer con cancer, es decir,
ser etiquetada por la enfermedad, en conjunto al papel que se le da a la mujer en la
la sociedad,®® frente al esposo, a la familia, hacia ella misma, como ejemplo
Bendicion expresa...me sentia indigna de comer, indigna de que me dieran la ropa
limpia...eincluso, el estigma recae en la posibilidad de encontrar una nueva pareja,
como es referido por Fe... ¢ Quién me daré una segunda oportunidad? ; Quién me
va a querer asi?... este significado es el que otorga la mujer a padecer una

enfermedad tan estigmatizada por la sociedad.

Empero, dentro del proceso de la enfermedad, surge el amor, la unidad y la
solidaridad que representa la familia de éstas mujeres, haciendo un esfuerzo
compartido por intercambiar roles, donde finalmente, la mujer se permite el
acompafamiento y apoyo de su familia, como lo refiere Libertad .../a que sabia todo
era mi hermana... fue miangel...entraba a las consultas conmigo, era la que ponia
sus oidos...Al respecto, Alegria también comparte...mi hija siempre me andaba

cuidando, mama, ya se te hizo de lado la peluca...me acomodaba, vete a bailar...

Las vivencias de éstas mujeres representan el significado de lo que ellas fueron al
inicio de la enfermedad, lo cual, no puede ser borrado de sus memorias, ni

representa algo anormal, simplemente es un proceso que describe su historia
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personal, el camino que han transitado, entendiendo el significado del CaMa como
un proceso de enfermedad y no de muerte. Esta comprension les otorga la facultad
de ser mujeres iluminadas, entendiendo las circunstancias de la vida y fluyendo con

ellas.

Durante la travesia de la enfermedad, el presente de estas mujeres es su
participacion en un grupo de apoyo, donde viven la cercania, la conexion, “el estar
y ser con otras mujeres, sus ideas y las situaciones que enfrentan similarmente”.3”
Lo anterior, debido a que las informantes actualmente conforman y participan de

éste espacio de encuentro que ha transformado sus vidas.

Es por esto, que las mujeres crean un espacio en comun, lo cual, significa, sentirse
acompanadas por encontrar similitud en sus vivencias, vinculadas a los fendmenos
que se estructuran a partir del CaMa,3” Esperanza describe...vi que no era la
Unica...que habia personas, para mi...me gusta, me siento acompariada...por su
parte Amor dice... saber que otras padecen lo mismo que tu...rescatas algo de lo
que a ellasles sirvid... por lo que las mujeres representan la unidad conectada en
el proceso universo — humano, encarnada por sus creencias y valores, conjuntados

en este espacio en comun.38

La mujer encarnada por sus historias personales, marcada por la influencia del
grupo de apoyo, comienza a resurgir, conquista el poder de cambiarse a ella misma,
cuidando su ser, lo cual adquiere el significado de visualizar los conflictos como
una oportunidad para examinar su vision del mundo desde otra perspectiva,
tomando decisiones que van mas alla de lo imaginado inicialmente, es decir, surgir
entre nuevas posibilidades,?” al respecto Bendicion comenta ...desde el cancer
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estoy reeducandome... mientras que Libertad refiere...aprendi a decir si y no, dar

las gracias porque algo te dan, saber que también tienes derecho de opinar...

Vinculado a los cambios que adquieren las informantes, se transforman en voz para
otras mujeres, siendo éstas las caracteristicas que conforman a una mujer
iluminada. Estas voces simbolizan un significado de amor, solidaridad, y fortaleza
por compartir sus testimonios, ejemplos de vida, e incluso, el cambio de perspectiva
frente a la enfermedad, como el testimonio de Libertad...soy una sobreviviente de
cancer de mama, estoy viva, en la lucha, estoy bien, no me va a vencer, yo lo voy a

vencer a él, no me da pena, no me da miedo...

Finalmente, las vivencias descritas anteriormente, convierten a la mujer en lo que
sera, en ese futuro al cual se aferrdé con todas sus esperanzas, transformandola, lo
cual significa, ser ese ser humano durante la enfermedad, que atraviesa las
dificultades, tensiones, emociones oscuras, momentos de derrumbe, pero en
contraste, la compania de su familia, las vivencias de un grupo de apoyo, lo cual, le
permite afrontar la situacion, luchar por su vida, cambiar la perspectiva desde su
matriz de valores, desarrollando su espiritualidad, dejandose fluir con el proceso,

poniendo todo en manos de su ser superior, resurgiendo como la mujer iluminada.

Esta mujer se apropia de nuevos valores, lucha contra las afirmaciones anteriores,
eligiendo creencias transformadas en valores que benefician su vida,
proporcionandole un nuevo significado, como lo refleja Amor...soy una bonita
persona por el tratamiento que he llevado...he descubierto que antes las personas
decian que linda persona eres... pensaba estan mal...ahora lo tomo...es cierto...

Alegria, tambien comenta al respecto...Me siento muy bien, ya acepto la situacion,
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antes me daba mucho miedo la muerte...también me voy a morir, pero no
ahora...Todo esto parece confirmar el desarrollo humano descrito por Parse, los
valores son siempre cambiantes y reflejan la diversidad de expansion en el ser

humano.3’

Asimismo, la espiritualidad es el elemento vital que transforma a ese ser humano
que fue, que es y que sera, en una mujer iluminada, a partir de los aprendizajes

obtenidos de la enfermedad vivida en torno a un grupo de apoyo.

Esa espiritualidad, es conceptualizada como el regocijo inherente, interno, que se
vuelve real cuando encuentra la unicidad de si en el universo e incrementa la
habilidad de amar y de volverse mas profundo interiormente, creyendo en el
significado de la vida,” como Fe cuando menciona... “Siempre se cierra una puerta,
pero se abre otra”. Alegria por su parte también lo refiere...siempre las cosas pasan
por algo, aunque sean muy malas, muy negras, siempre con el tiempo te das cuenta

de él porque pasan las cosas.

Esta mujer se transforma en la expresion de un amor espontaneo en todas las
facetas de la existencia, como la compasion la habilidad de tener afecto y aceptar a
otras personas y situaciones, lo cual, es posible en medida de que la mujer se
acepte y ame a si misma,’® Amor lo describe...debemos dar amor a nuestros
semejantes, pero no sin antes también sentir amor por uno mismo, es decir, asi
como vemos al semejante, asi debemos vernos a nosotros mismos, empezar a

apreciar a las personas...
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La mujer iluminada, que lleva tan presente su espiritualidad, es una distribuidora de
amor y de energia universal,’”® es una mujer que trasciende sus pérdidas, el
sufrimiento, por lo cual, comprende y se transforma en un ser completo, a pesar de
la mutilacion de su seno, puesto que ya no es definida unicamente por éste, sino
que es ella misma en su totalidad quien se define, adquiriendo una perspectiva
distinta de su vida, lo cual es reflejado por Libertad...pierdo un seno pero no dejo
de ser mujer...el cancer no es mio, fue una enfermedad que me toco...tengo que

luchar

Esta nueva perspectiva de vida, adquirida por la mujer iluminada, es el significado
der ser una mujer luchadora, guerrera, triunfante ante las adversidades de la
enfermedad, es ese renacimiento de la mujer, como lo describe Bendicién...sé que
soy victoriosa, una guerrera, con muchas ganas de vivir...Me siento muy contenta
con lo que he logrado...Me siento muy muy grande...como las aguilas, se tienen
que quitar el pico, las garras, las plumas en determinados afios, para poder volver
a renacer y vivir 30 o 40 afios mas. Me siento como esa aguila, fortalecida,
renovada, tuve que pasar esta situacion muy fuerte, no ha sido facil, pero con Dios
ha sido posible. Mas aun, Alegria refiere lo siguiente...me siento feliz, siento que

debo de ser feliz, tengo que ser feliz, porque he vuelto a nacer, he vuelto a vivir...

Respecto a lo anterior Parse, describe ésta transformacion en las mujeres como un
cambio en el punto de vista habitual, estableciendo descubrimientos innovadores.3”
Es decir, durante este proceso, se dispone a descubrir nuevas posibilidades como

puntos de vista que la transforman en la mujer iluminada.
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Las vivencias de una mujer con CaMa que participa en un grupo de apoyo, le
brindan la posibilidad de crear un significado diferente de su vida, cambiando el
punto de vista relativo a la situacién, invirtiendo la perspectiva de una enfermedad
que estigmatiza, por una luz arrojada a través de los discursos que revelan ésta
investigacion, lo cual representa un cambio del significado entero en las vidas de

mujeres que padecen el CaMa, pero a su vez cuentan con el apoyo de un grupo.

Esto, es analogo a la fluidez del desarrollo humano, descrito por Parse, es la
continuidad de cambios que acontece la mujer, entre ellos, emociones, sentimientos
y vivencias, que son como olas en el mar, alternandose entre ascenso y caida, pero

con cada movimiento emerge algo diferente en esta mujer.%”

En conclusion, la evolucion del desarrollo humano consiste en transformarse,
eligiendo puntos de vista nuevos, de acuerdo a las situaciones vividas, de lo cual
resurge una nueva forma de ser, para las informantes de la presente investigacion,

ese concepto es la mujer iluminada.®’

Existen diversos estudios que describen el hallazgo de ésta subcategoria. El
primero, realizado en Estados Unidos menciona que las participantes cambiaron de
quienes fueron, reportando un nuevo sentido de quiénes eran. La experiencia les
dio permiso para ser ellas mismas, reconocerse en sus propias necesidades con
menos auto-sacrificio, menos cohibicién, menos cuidado de lo que otros piensan, y
una sensacion de reafirmarse a si mismas y sentirse menos restringidas,
describiendo el cancer como una oportunidad de desarrollar una nueva manera de

ser en el mundo bajo sus propios términos.2%

102 |Pagina



El segundo estudio, realizado en el mismo pais, describe una nueva normalidad,
caracterizada por trabajar para reintegrar un sentido de si mismas, después de la
experiencia con el cancer. Indicaron estar en un proceso de busqueda de su nueva

identidad de lo que son ahora, después del cancer.8

El tercer estudio concordd la informacion descrita en esta investigacién, mujeres
noruegas experimentaron mejoria en la consciencia de su fuerza interna y el control
personal, mejorando la capacidad de gestionar con el sistema de salud y la vida
diaria. A través de las experiencias, pensamientos compartidos, incrementd su
consciencia, ayudandolas en muchos topicos de la enfermedad, visualizando la
situacion desde otra perspectiva. Algunas participantes enfatizaron en la
perspectiva del empoderamiento como un catalizador para convertirse en la

consciencia de su propia fuerza, al de pensar en nuevas formas de recuperacion.?2

Finalmente, en una cuarta investigacion, realizada en mujeres de Puerto Rico, las
participantes evolucionaron hacia tener mas fe, sentirse mas capaces de solucionar
problemas, poder relacionarse mejor con las personas que le rodean y tener menos
preocupacion acerca de su enfermedad. Pudieron asignarle un nuevo significado su
vida, hasta llegar a comprender que su diagnédstico y tratamiento del cancer les
permitid descubrir con optimismo un nuevo propdésito en la vida- luchar contra la

enfermedad y sobrevivir a la misma.?’
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FIGURA 3. Testimonios de la mujer iluminada

FUENTE: Elaborado por Miriam Paola Bretado de los Rios
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CAPITULO VI. CONCLUSIONES

Las conclusiones de la presente investigacion son presentadas desde diferentes

aspectos.

El primero de ellos, se da en funcion del objetivo general, el cual apuntaba a
describir las vivencias de desarrollo humano en mujeres con CaMa que participan
en un grupo de apoyo, cumpliéndolo en su totalidad, lo cual, es atribuido a la
eleccion de la perspectiva metodoldgica adecuada, para indagar en la subjetividad

de los significados de las vivencias de éstas mujeres.

De los hallazgos presentes en ésta investigacion se destacan los beneficios que

brinda un grupo de apoyo a la mujer con CaMa.

Las vivencias relatadas por las informantes, develan un significado de vivir él
cancer, como un proceso y no como estigma de muerte. Esto, debido a que el
padecimiento es descrito como una travesia de asimilacion y adaptacion, vivida
entre emociones desbordadas, incertidumbre, sentimientos de estigma,
acompafamiento y apoyo, entre otras situaciones que se van presentando en el dia

a dia.

Se destaca que, el significado no es estatico, sino que siempre cambia, porque se

transforma en lo que es verdad para el momento que experimenta cada mujer.3’

Mas no se trata solo del proceso de la enfermedad en la mujer, sino que éste va
acompanado de un grupo de apoyo, el cual, representa una conexion, al estar y ser

con otras mujeres descubriendo una similitud de vivencias.
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Es trascendental, recalcar la importancia de éste apoyo social, a causa de que
simboliza un espacio en comun, donde las mujeres encuentran un sentido de
pertinencia, al converger sus historias personales, acompanadas de creencias y
valores, para transformarse en una unidad de conexion, lo que coadyuva también,
en consecuencias positivas propias para cada mujer, como el empoderamiento de

cambiar sus vidas, cuidando de su ser, en aspectos bioldégicos y humanos.

Asimismo, parte de éste empoderamiento, es la transformaciéon de ser una voz de
prevencion para otras mujeres, creando una cultura de prevencion para la
enfermedad, cambiando la pena, el temor y el sentimiento de estigma, por el
empoderamiento, la lucha y el coraje de revelar el mensaje completo, a través de

ser ejemplos de vida para mujeres sin la enfermedad.

Las vivencias que atraviesan estas mujeres, las convierte de ese ser, antes de
recibir la noticia, para transformarse en mujeres iluminadas, cambiando su matriz
personal de creencias y valores anteriores a la enfermedad, por el perdon, la
comprension, la voluntad, la fe, la esperanza, la superacion, el amor propio y la

identidad, lo cual ofrece una nueva perspectiva de vida.

Dentro de éste cambio en el punto de vista personal, emergié como elemento vital
la espiritualidad, develado como la alegria de vivir, fluir con el proceso de la vida,
sentirse agradecidas aun en la adversidad, ponerse en manos de su ser superior,
valorar los detalles minimos en sus vidas, admirar la belleza del mundo, entre ofras,
lo que brinda a la mujer un sentido de esperanza, que tiene que ver con el ultimo

significado o propdsito de la vida.
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El significado de éstas vivencias, para las participantes de éste estudio, representa
su transformacion como mujeres iluminadas, que tiene que ver con lo que fueron, lo
que son y lo que seran en sus vidas, a partir de la enfermedad, acompafnadas por

el grupo de apoyo.

Se concluye, que los cambios tan evidentes en las mujeres de este estudio, son de
vital importancia, dado que reflejan cémo la enfermedad puede adquirir otro matiz,
es decir, brindar a la mujer, otra perspectiva de vida, potencializando su desarrollo
humano, su espiritualidad, empoderandola, cambiando sus valores, como es
descrito por ellas, volviendo a nacer, resurgiendo como un aguila fortalecida y

renovada.

Empero, se hace la aclaracion de que los presentes hallazgos pertenecen a mujeres
que han padecido la enfermedad, en compaiiia de un grupo de apoyo, lo cual,
contribuy6é significativamente a la transformacion de éstas mujeres

iluminadas.

Lo anterior, es causa de reflexion y accion, considerando que el problema del CaMa
en México es alarmante, es un asunto que concierne a toda la sociedad,
particularmente a los profesionales de la salud y se hace evidente la escasez de
instituciones de salud que ofrecen un grupo de apoyo como parte del tratamiento
para quien padece ésta enfermedad, por lo tanto, se vislumbra como una
oportunidad para los profesionales de enfermeria que resuelvan integrar, dirigiry
liderar estos espacios que contribuyan a la rehabilitacion y readaptacién de las

mujeres que dia a dia son diagnosticadas con la enfermedad.
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Por lo anterior, se propone a las autoridades correspondientes en nuestro pais, y se
exhorta a los distintos colegas de nuestro pais, para que integren y proporcionen
grupos de apoyo, a mujeres con CaMa, e incluso para otros pacientes con
enfermedades cronico degenerativas, en vista de que los resultados de ésta
investigacion comprueban, como el apoyo social es un espacio donde la participante
puede procesar adecuadamente la enfermedad, obteniendo mayores herramientas
de apoyo, sintiéndose perteneciente a un grupo, cambiando sus estilos de vida,
siendo voz de prevencion para otras mujeres, conformando nuevos valores que
desarrollan su espiritualidad y la transforman en una mujer iluminada, es decir, una
mujer empoderada, resiliente, adaptada nuevamente a su entorno, familia, trabajo

y vida.

De igual manera, se reitera el compromiso de un trabajo multidisciplinario para
crear, conformar vy liderar estos espacios de encuentro, con el objetivo de que cada

dia sean menos las mujeres que vivencian éste proceso en soledad.

En segundo orden de las conclusiones, se acentua, el empleo de la Teoria “Human
Becoming” o Desarrollo Humano en espafiol, descrita por Rosemarie Rizzo Parse,
que hizo congruentes los alcances, debido a que sus principios y postulados se
conforman a partir del pensamiento existencial, fenomenolégico, donde su principio

basico es la subjetividad humana.

Cabe destacar que la Teoria del Desarrollo Humano, es extranjera, abstracta y
compleja, por lo que existe escasa literatura en espafiol e incluso pocos libros en

bibliotecas universitarias de enfermeria, en la ciudad. Para lograr su adecuada
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comprension se requieren conocimientos filosoficos y la disposicion de profundizar

en éstos.

Empero, a la luz de las categorias analiticas, ésta teoria fue consistente con el
desarrollo humano que reflejan las participantes, interpretando los significados que
otorgan a sus vivencias. Esto, permite dimensionar que el desarrollo humano
descrito por Parse, no es exclusivo del pais donde fue creado, sino que revela la
importancia de conocer las teorias y modelos de enfermeria para retomarlas, dado
que explican fenbmenos concernientes a nuestra disciplina, ademas, con ésta
investigacion se validaron sus postulados y principios, contribuyendo a la

construccion del cuerpo disciplinar de la profesion de enfermeria.
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CAPITULO VIIl. APORTACIONES

8.1 Aportaciones a la disciplina

Entre las aportaciones que realiza esta investigacion a la disciplina, se
identificé en los testimonios de las mujeres, categorias que fueron
analizadas a la luz de una teoria de enfermeria, en este caso de origen

extranjero.

Empero, sus postulados y conceptos, otorgaron un sustento teérico a los
discursos de las mujeres mexicanas que padecen el CaMa, lo cual,
demuestra que la aplicacion de teorias propias de la disciplina contribuyen
a generar evidencia empirica que permite comprender e interpretar el

fendmeno de estudio.

En este caso, el desarrollo humano es un fendmeno propio del ser, que no
conoce de generos, razas, fronteras y contextos socioculturales, es por
esto, que puede ser aplicado en la diversidad humana, como ejemplo, las

mujeres entrevistadas en este estudio.

Por ultimo, los hallazgos de ésta investigacion contribuyen a la construccién

del cuerpo disciplinar de nuestra profesion.

8.2 Aportaciones a la practica

La aportacion a la practica es el concepto de ser una mujer iluminada, que

significa, mujeres que enfrentan la enfermedad, logrando la comprensién
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de lo que fueron, lo que sony lo que seran, a través de una transformacién

en su ser. Lo anterior, es el resultado de la interpretacidon de los discursos.

Esto fue develado en la interpretacion del proceso que atraviesa la mujer
durante la enfermedad, relatado en sus vivencias,lo que permitié conocer

algunos de los sentimientos y emociones de las mujeres.

Particularmente, el peso de ser una mujer con cancer, estigmatizada de
muerte que se encuentra presente desde el inicio de la enfermedad, lo cual
le produce emociones distorsionadas, como la incertidumbre de no saber lo
que pasara durante todo el proceso, es decir, si morira, sera mutilada de su

seno, la abandonara su pareja, como reaccionara su familia, entre otras.

Por estos hallazgos, se sugiere contar con profesionales de enfermeria
capacitados para acompanar a la mujer con CaMa desde el inicio de su
enfermedad. Igualmente, pueden ser creadas estrategias de intervencidon
enfermera, como consultorias autbnomas, a partir de las categorias

descritas en éste estudio.

Asimiso, es importante establecer redes de colaboracion interdisciplinaria
con otros profesionales de la salud, con el objetivo de conjuntar esfuerzos

y lograr una atencion integral hacia la mujer.

8.3 Aportaciones a la investigacion

El aporte en este apartado, es consolidar la linea de investigacion en CaMa,

siendo de vital importancia, dado que, éste estudio revel6 hallazgos que
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mejoran la calidad de vida y bienestar de mujeres que padecen la

enfermedad.

Por otra parte, el empleo del método cualitativo, fue el adecuado para
comprender los significados que brindan las mujeres a sus vivencias
durante el transcurso de la enfermedad, en conjunto con la participacion en
el grupo de apoyo. Lo anterior, develd la comprensién del desarrollo

humano que despliegan las mujeres iluminadas.

Sin embargo, al término del estudio, es evidente la necesidad de ampliar el
numero de participantes que compartan sus vivencias, con el objetivo de
fortalecer los hallazgos y se derive un modelo descriptivo de éste fenomeno

de estudio.

8.4 Aportaciones a las politicas publicas

Las aportaciones a la politica, son dirigidas a las Instituciones nacionales e

internacionales, publicas y privadas.

Se sugiere la creacion de politicas de salud, que garanticen la atencion
integral a las mujeres que padecen la enfermedad, en todas sus

dimensiones: bioldgica, psicologica, social, cultural e incluso espiritual.

De igual manera, se sugiere que dentro del margen de la Norma Oficial
Mexicana 041 (NOM 041) para la prevencion, diagnostico, tratamiento,
control y vigilancia epidemioldgicadel cancer de mama, especificamente en

el apartado 10.4 referente a los tipos de rehabilitacion, se adicione la

112 |Pagina



orientacion adecuada para que las mujeres padecientes, participen de los
grupos de apoyo como parte del tratamiento que contribuya en su
recuperacion, readapatacién y rehabilitacién en sus actividades cotidianas.
En este mismo orden de ideas, se sugiere estipular en dicha norma el apoyo
y las facilidades laborales para que acudan a este tipo de apoyo social, sin

que se vea afectada su economia.

Estas politicas, deben ser encaminadas a la institucionalizaciéon de redes y
grupos de apoyo, en todos los centros de atencion médica que ofrezcan
tratamientos para ésta enfermedad, considerando que los hallazgos de éste
estudio demuestran el beneficio del grupo de apoyo para la rehabilitacién y

readapatacion de la mujer a su vida cotidiana.
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ANEXOS.

ANEXO 1. GUIA TEMATICA
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
MAESTRIA EN ENFERMERIA

Vivencias de desarrollo humano en mujeres con cancer de mama que

participan en un grupo de apoyo

Fecha Hora de inicio: Hora de término
Lugar Participante no. Entrevista no.
Edad Estado Civil
Categoria laboral Escolaridad

1. Apertura.

Buenos dias Sra..... soy Miriam Paola Bretado de los Rios (en este momento
se indica el objetivo de entrevista y se solicita la firma del consentimiento
informado, ademas de un pseudonimo de su preferencia para proteger la
privacidad.

¢, Pudiera por favor comenzar hablandome un poco de usted?

Nombre

Edad

Ocupacién

Familia (Cuantos integrantes son)

122 |Pagina



Tiempo del diagnéstico de CaMa, tipo de cancer, estadio,
tratamientos.

¢ Desde cuando forma parte del grupo de apoyo?
Pregunta orientadora.

1. La enfermedad (Cancer de Mama — CaMa)
Quiere comentarme ;como es usted desde que le diagnosticaron
CaMa?

2. Cambios
A partir del cancer de mama

¢ Ha notado usted algun cambio en su persona? O ;qué cambios ha
notado en usted antes del CaMa en comparacion con quien es usted
actualmente?

3. Grupo de apoyo
¢, Como ha favorecido el grupo de apoyo estos cambios?

¢, Qué es lo primero que viene a su mente acerca del grupo de apoyo?

4. Cierre

¢, Como se siente usted al reflexionar estas vivencias?

¢, Qué piensa usted acerca de lo que hemos estado hablando?
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ANEXO 2. FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Vivencias de desarrollo humano en mujeres con cancer de
mama que participan en un grupo de apoyo

Nombre del investigador principal: Lic. Miriam Paola Bretado de los Rios

Le invitamos a participar en una investigacion.

Estamos trabajando con mujeres que, como usted, han sido diagnosticadas con cancer de
mama en este hospital, para conocer acerca del proceso vivido durante la enfermedad y la
influencia que ha ejercido el grupo de apoyo “Fe y Esperanza” en sus vidas.

¢En qué consiste su participacion en el estudio?

Si usted acepta, lo Unico que le vamos a pedir es que nos comparta de su tiempo, con el
fin de realizarle una entrevista con preguntas previamente elaboradas, en la cual deseamos
conocer sus vivencias a partir de que le diagnosticaron cancerde mamay comenzo a asistir
al grupo de apoyo. La entrevista si usted lo permite, sera grabada bajo su autorizacién, con
duraciéon maxima de 60 minutos.

Su participacion es voluntaria, es decir, usted puede o no aceptar. Si usted no acepta, esto
no influira de ninguna manera sobre la atencién que esta recibiendo.

¢ Qué beneficios tendré por participar?

El principal beneficio sera para otras mujeres en el futuro que, como usted, busquen
atencion médica, de enfermeria y estrategias que contribuyan a mejorar el afrontamiento
hacia la enfermedad. Asimismo, usted tendra la oportunidad de relatar sus experiencias en
torno a la enfermedad y el grupo de apoyo.

¢Existe algun riesgo por participar en este estudio?

No. El cuestionario ha sido cuidadosamente elaborado para recabar informacion que nos
permita hacer frente ala enfermedad y disefiar estrategias que coadyuven al fortalecimiento
de la mujer con cancer de mama.

¢ Qué se hara con la informacion que usted nos proporcione?

Nada de lo que usted nos diga va a quedar en su expediente, no lo sabran sus médicos, ni
trabajo social, ni NADIE de este hospital excepto nosotros como investigadores. La

informacion obtenida de la entrevista podra ser presentada ante otros profesionales o
publicada en material cientifico, pero SU NOMBRE NO SERA REVELADO NUNCA

PREGUNTAS

¢ Quiere hacerme alguna pregunta?

Todas las dudas que tenga durante o después de la entrevista, las podra aclarar con las
investigadoras.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Vivencias de desarrollo humano en mujeres con cancer de mama que participan en
un grupo de apoyo.

Este estudio me fue ampliamente explicado por la investigadora y se me contestaron todas
mis preguntas: Recibi una copia de esta carta de informacién. Estoy de acuerdo en ser
entrevistada y sé que la informacién derivada de mi participacion sera usada para fines de
investigacion.

Entiendo que minombre no se dara a conocer y que todo lo que diga sera confidencial.

Nombre de la participante Fecha Firma

Nombre de primer testigo Fecha Firma

Relacion con la participante

Direccion de primer testigo:

Nombre de segundo testigo Fecha Firma

Relacién con la participante

Direccion de segundo testigo:

Considero que la personaque ha firmado el formato entiende su participacion eneste
estudio y voluntariamente expresa su conformidad.

Nombre del investigador Fecha Firma
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