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Resumen

Introduccién: En 2022, en Colombia hubo 117.620 nuevos casos de cancer y 56.719
muertes por cancer. En Cali, la mortalidad por cancer de mama ha permanecido estable
los ultimos 30 afios a pesar del aumento en las tasas de incidencia. Con la pandemia por
COVID-19, se impusieron confinamientos y cuarentenas, y las instituciones hospitalarias
se adaptaron para el tratamiento de pacientes con COVID-19, afecté la disponibilidad y
oportunidad del cuidado sanitario del paciente con cancer. En la poblacién con cancer, el
riesgo de infeccién por el virus SARS-CoV-2/COVID-19 es mayor y letalidad mas elevada.

Objetivos: El proposito de este estudio fue analizar el seguimiento oncoldgico
postratamiento desde la perspectiva de una sobreviviente de cancer de mama durante la
pandemia de COVID-19 en Cali, 2020-2021.

Métodos: Se realizé un estudio cualitativo exploratorio, utilizando la autoetnografia como
método que permitié la descripcién del proceso de seguimiento oncolégico desde la
perspectiva de la investigadora/sobreviviente de cancer de mama. Se realizé revision
documental y material audiovisual de pacientes con cancer de diferentes ciudades de
Colombia y el mundo, para construir un didlogo entre experiencias. Adicionalmente se
integraron entrevistas en profundidad realizadas a mujeres con cancer de mama del
régimen contributivo y subsidiado. Se construyeron categorias iniciales de analisis
vinculadas con la aproximacion tedrica, y posteriormente surgieron categorias emergentes
que fueron integradas al analisis.

Resultados: La narrativa sobre la experiencia es importante porque recopila una serie de
hechos explicados por las personas, se interpretan y se exponen. Se observo como frente
a un evento como el cancer en una pandemia, las personas toman decisiones racionales,
se decide en términos de preocupacion y cuidado. Como mecanismo de afrontamiento se
encontré la delimitacion del entorno, conocimiento de la cultura que nos rodea, donde
carecemos de conciencia sobre el cuidado del enfermo. Se observo al individuo actuando
solo buscando mecanismos de afrontamiento, existe una brecha entre lo que esta
establecido, implementado, la atencién, lo que recibe el paciente y como se trabaja con
ellos. Adicionalmente, la valoracion de las cicatrices que constituyen la representacion de
una narrativa nos muestra todo lo que hemos atravesado durante la enfermedad. La
narracibn como un elemento terapéutico, describe que esto calma y proporciona una
perspectiva distinta para nuestro bienestar. Debemos considerar que estamos en funcién
de otros y esta enfermedad nos pone en funcién de uno mismo, cambiamos de prioridades
y una vida existencial méas significativa.

Consideraciones finales: El diagnéstico de cancer para cualquier persona podria
perturbar repentina e intensamente el estado emocional. Las narrativas reflejan emociones
positivas 0 negativas, sin la historia inicial de la enfermedad, como el diagnostico y su
tratamiento, no hay accién posterior, la narrativa nos conduce a esa complejidad e
integralidad. La racionalidad implica que las personas se dedican a su existencia, toman
decisiones y priorizan mantenerse en condiciones de bienestar y estar vivos en el maximo
tiempo posible.

Palabras clave: Cancer de mama, narrativas, normalidad, liminalidad



1. INTRODUCCION

Este documento contiene los resultados del estudio denominado “Seguimiento oncolégico
postratamiento desde la perspectiva de una sobreviviente de cancer de mama durante la
pandemia de COVID-19 en Cali, 2020-2021. Esta investigacion fue realizada entre enero
de 2023 y junio de 2024. El contexto de salud publica en el que surgi6 la propuesta de
investigacion plantea que las enfermedades crénicas no transmisibles ocasionan
anualmente en el mundo 71% de todas las muertes. Una de cada cinco de estas
defunciones es atribuida al cancer(1)(2), un problema de salud publica global en aumento,
ocasionado por un grupo de enfermedades de larga duracién que son la primera o segunda
causa de muerte prematura en personas de 30 a 69 afios en 134 paises del mundo (2)(3).

En 2018 hubo aproximadamente 18 millones de nuevos casos de cancer y 10 millones de
muertes por cancer en todo el mundo, y esta cifra aumentara a 29,4 millones nuevos casos
de céncer para el 2040. Los aumentos mas rapidos se produciran en paises de bajos y
medianos ingresos donde habrd un aumento del 80% llegando a 19,6 millones de nuevos
diagnésticos de cancer cada afo(4).

En el afilo 2022 a nivel mundial, las tasas de incidencia ajustadas por edad para las cinco
localizaciones més frecuentes de céncer fueron mama (46,8), prostata (29,4), pulmén
(23,6), colorrectal (18,4) y cuello uterino (14,1). El cancer de pulmén fue la principal causa
de muerte por cancer (ASR-M=16,8) (5) (6).

En Colombia la carga del cancer esta aumentando. Las estimaciones para 2022 reportan
117.620 nuevos casos de cancer y 56.719 muertes por la misma causa (6). Durante el
periodo 2013-2017 en Cali las tasas de incidencia estandarizadas por edad para las cinco
principales localizaciones de cancer primario en hombres fueron préstata (ASR:53,8),
estbmago (ASR:18,0), colon y recto (ASR:17,3), linfomas (ASR:13,3) y pulmén (ASR:13,1),
que corresponde al 60,4% de todos los casos nuevos durante el periodo. En las mujeres,
las localizaciones mas frecuentes fueron mama (ASR:45,9), tiroides (ASR: 17,4), colon y
recto (ASR:14.3), cuello uterino (ASR:13,0), y estbmago (ASR:9,8), correspondiendo al
56,8% de todos los casos nuevos diagnosticados en el periodo (2).

En Cali la mortalidad por cancer de mama ha permanecido estable los Ultimos 30 afios a
pesar del aumento en las tasas de incidencia (7)(8). Las actividades de tamizacion de
oportunidad han contribuido a detectar los casos en etapas menos avanzadas(7)(8), en
Cali como en todos los paises de bajos y medianos ingresos hay avances en el control del
cancer de mama. Sin embargo, la supervivencia al cancer de mama en Cali aun es baja,
para el quinquenio 2013-2017 esta fue 81,1% (I1C95%:78,7;83,3) (9), nueve puntos
porcentuales méas baja que la observada en Estados Unidos y Europa(10).

La pandemia por SARS-CoV-2/COVID-19 dejo en el mundo mas de 505 millones de casos
confirmados y 6,2 millones de fallecimientos(11). En Colombia el primer caso COVID-19
positivo se identificd el 6 de marzo de 2020, momento para el cual el Instituto Nacional de
Salud (INS), confirm6 mas de 6 millones de casos y 139 mil fallecidos(12).

En la poblacion con cancer el riesgo de infeccion por el virus SARS-CoV-2/COVID-19 era
mayor y la letalidad mas elevada, esto a razén de las visitas hospitalarias regulares que
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son requeridas para recibir terapia anticancerigena y a la inmunosupresién causada por la
misma(13).

En virtud de la emergencia sanitaria generada por la pandemia del coronavirus COVID-19
y con el objetivo de evitar la propagacién del virus, en Colombia se decreté el primer
aislamiento preventivo obligatorio el 25 de marzo de 2020, una medida extendida en
multiples ocasiones a lo largo del afio que si bien pretendié frenar el aumento exponencial
de casos y el colapso del sistema de salud en el territorio(14), generé desafios importantes
para la poblacién con céancer, en general, y en particular con cancer de mama.

Los lineamientos de distanciamiento social y cuarentena obligatoria propiciaron que los
controles y tratamientos se vieran afectados. Los traumatismos en la oportunidad de
atencion y diagnéstico, asi como en las intervenciones cursan con un incremento en las
complicaciones. Ademas, numerosos pacientes con cancer de ciudades distantes y/o con
restricciones de movilidad, enfrentaron dificultades para desplazarse a citas, obtener
medicamentos esenciales y dar inicio o seguimiento a su tratamiento. Las cirugias
programadas, algunos tratamientos antineoplasicos y las consultas médicas también
fueron canceladas o postergadas para dar prioridad en las camas de hospitalizacién a la
atencion de pacientes COVID-19. Para los oncdlogos e instituciones médicas encargadas
de los tratamientos, la pandemia creé numerosos desafios para la atencién de los
pacientes incluida la deteccidn y vigilancia del cancer (15)(16)(17)(18).

La pandemia provocé multiples cambios en el sistema de salud, respecto al cancer de
mama como retrasar, acortar u omitir tratamientos; teleconsultas, concentrar
exploraciones; disminuir visitas de seguimiento para minimizar al maximo la presencia de
los pacientes en las instituciones de salud (19)(20). Por lo que debe examinarse qué
medidas deben ser consideradas definitivas y cuales Unicamente en periodos de
crisis(19)(20).

El objetivo de los tratamientos complementarios y de los servicios para sobrevivientes de
cancer de mama es el de ayudar a que el paciente se sienta mejor durante y después del
tratamiento oncolégico. El tener un plan para la atencion luego del tratamiento oncolégico
puede ayudar al paciente en la recuperacion y curacion para poder volver a las actividades
que disfrutaba antes del diagndstico. Por eso es importante que las mujeres tengan un
seguimiento adecuado. Durante esta epidemia, ademas de una mejor proteccion, los
pacientes con cancer necesitan asesoramiento médico en linea y una adecuada
identificacion y tratamiento de los casos criticos (17).

Adicionalmente, una vez terminado el tratamiento contra el cancer de mama es necesario
mantener los seguimientos para que el médico tratante tenga conocimiento sobre cualquier
signo o sintoma nuevo y asi conservar la salud tanto fisica como emocional. De hecho, el
seguimiento tiene un impacto positivo en la supervivencia de las mujeres, mejora su calidad
de vida, las ayuda a mantenerse activas y a participar nuevamente en los roles laborales,
familiares, entre otros (21). El aplazamiento de la vigilancia y otros procedimientos electivos
para mejorar la calidad de vida puede conducir a un aumento de la ansiedad, retraso en el
diagnéstico de la recurrencia de la enfermedad y reduccién de la calidad de vida (22).

Durante el periodo de pandemia el seguimiento postratamiento oncol6gico en Cali en las
pacientes con cancer de mama se vio afectado a tal punto que algunos pacientes no
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tuvieron seguimiento. Dada la importancia de los seguimientos de estos pacientes, la
intencién del trabajo de investigacion fue describir las implicaciones personales de la no
realizacion del seguimiento oncoldgico postratamiento desde la perspectiva de una
sobreviviente de cancer de mama durante el periodo de pandemia de COVID-19 en Cali
entre marzo de 2020 y marzo de 2021. En consecuencia, se planted la siguiente pregunta
de investigacién: ;Cémo fue el seguimiento oncoldgico postratamiento desde la
perspectiva de unasobreviviente de cancer de mama durante la pandemia de COVID-
19 en Cali, 2020-20217

Los objetivos planteados para responder a la pregunta anterior fueron:
1.1 Objetivo general

Analizar el seguimiento oncoldgico postratamiento desde la perspectiva de una
sobreviviente de cancer de mama durante la pandemia de COVID-19 en Cali, 2020-2021.

1.2 Objetivos especificos

1.2.1 Describir el proceso de seguimiento oncolégico postratamiento durante la pandemia
de COVID-19 desde la experiencia de una sobreviviente de cancer de mama.

1.2.2. Identificar los mecanismos de afrontamiento de la falta de seguimiento durante la
pandemia de COVID-19 de una sobreviviente de cancer de mama.

1.2.3. Identificar barreras y facilitadores en el seguimiento oncolégico desde la perspectiva
de una sobreviviente de cancer de mama durante la pandemia de COVID-19.

1.2.4 Realizar recomendaciones en torno a los desafios y oportunidades resultantes de una
interrupcion continua y una liminalidad perpetua en el periodo posterior al tratamiento de
cancer en el contexto de pandemia de COVID-19.

Metodoldgicamente se realizo un estudio exploratorio con la investigadora como principal
fuente de informacién, dado que soy sobreviviente de cancer de mamay que el seguimiento
se realiz6 en un momento atipico como la pandemia por COVID-19, donde las redes de
relaciones de salud publica son fundamentales y estan estrechamente vinculadas con el
sujeto. Por consiguiente, se desarrollé una autoetnografia como propuesta metodoldgica
que permitiera comprender las implicaciones de la no realizacion del seguimiento
oncologico desde la perspectiva de una mujer sobreviviente de cancer de mama, dejando
a un lado las valoraciones establecidas desde la mirada de terceros, con el propésito de
ampliar la comprensiéon de su importancia durante el contexto de pandemia por COVID-19
desde una vision subjetiva.

En el campo de la Salud Publica, esta investigacion propone un tipo de acercamiento desde
la mirada del sujeto que permitid situar un contexto especifico en el que ocurrié el
seguimiento oncologico a las personas sobrevivientes de cancer de mama. Al indagar
sobre la experiencia de una sobreviviente se pudieron identificar redes de relaciones
sociales asociadas a: facilidades de acceso a servicios, barreras, miedos y otros aspectos
que emergieron con la recoleccién y andlisis de la informacion. A pesar de que la
investigadora fue la principal fuente de informacion, se hizo uso de material documental
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como libros publicados por otras personas sobrevivientes de cancer de mama de diferentes
contextos que permitieron ampliar y contrastar la mirada respecto a otras experiencias que
han transitado por la misma situacion. Durante el desarrollo de la investigacion se tuvo la
oportunidad de conocer a dos mujeres sobrevivientes de cancer de mama (régimen
subsidiado y contributivo cada una) a quienes se les dio a conocer la investigacion y que
participaron voluntariamente a través de entrevistas en profundidad. En este sentido, el
beneficio potencial de la investigacion para el campo de la salud publica se basa en la
exploracién de un tema de salud que tuvo implicaciones importantes en el contexto de una
pandemia y cuyo angulo de observacion (subjetivo) propone miradas metodolégicas
alternativas a eventos de salud publica.

Los resultados del estudio fueron procesados a partir de la triangulacion de las experiencias
documentadas por otras sobrevivientes en relacion con la propia experiencia de la
investigadora. Vale agregar que el recurso documental fue ampliamente utilizado para la
triangulacién de datos y en este caso representd un insumo importante (de acuerdo con la
documentacion publicada que se logré recolectar) para el contexto de la salud publica,
haciendo uso del marco de referencia conceptual que fue elaborado en el mismo desarrollo
del proyecto de investigacion (23). Durante la elaboracion del proyecto de investigacion,
antes de ser sometido a evaluacion de pares académicos, se indagé en diferentes
contextos y entornos a través de la técnica bola de nieve por personas sobrevivientes de
cancer de mama a las que se les pudiera socializar el proyecto y no fue posible tener
contactos por via de amistades o de conocidos, esto llevé a pensar en hacer acercamientos
documentales, dada la informacion disponible en redes sociales y otras publicaciones de
sobrevivientes de cancer de mama. Fue una vez iniciado el estudio en su parte documental
que por referidos que fueron conociendo la investigacién, se pudo llegar a las dos personas
gue aceptaron participar en él. Este estudio fue claro en NO solicitar datos institucionales
de entidades de salud para no vulnerar el derecho de las pacientes a la confidencialidad
de su informacién personal™

Es una investigacion cualitativa exploratoria, que recolectd informacion proveniente de
fuentes orales y documentales y que centrd el analisis de informacién en construcciones
de sentido alrededor de lo que significa la experiencia de ser sobreviviente de cancer de
mama, con el fin de dar una respuesta amplia a la pregunta de investigacion (24).

Se discutieron teorias como la teoria ecosocial y la inclusién de las desigualdades de Nancy
Krieger (25) (26), dado que un principio ecolégico es que la comprension de la propagacion
de las enfermedades debe estudiarse en un contexto dinAmico. Sin embargo, estas
diferencias observadas en el bienestar de los grupos de poblacién pueden surgir de
relaciones grupales, no de la biologia intrinseca o incluso de diferencias bioldgicas que se
presentan en los cuerpos individuales, y no necesariamente de lo que los individuos
experimentan en la vivencia de una enfermedad.

! Los procesos de solicitud de informacién por via institucional son aprobados por los Comités de Etica de las
instituciones a las que se les solicita las bases de datos de pacientes oncolégicos. Sin embargo, esto no implica
una socializacién previa del proyecto con los potenciales participantes y su aceptacion voluntaria a participar
del proyecto, esto quiere decir que sus datos de contacto son facilitados al equipo de investigacion sin que
tengan conocimiento del proyecto y la socializacidn se realiza posteriormente. Consideramos que obtener
informaciéon de contactos de pacientes sin haberle socializado el proyecto puede vulnerar sus derechos en
cuanto a la confidencialidad de sus datos de contacto y su voluntad de participar o no en el proyecto.
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Asimismo, se examiné el modelo de creencias en salud (27) que propone que una persona
con una enfermedad crénica como el cancer deberd fundamentar afirmaciones como la
susceptibilidad y severidad percibida; es decir, la enfermedad puede tener un impacto
significativo en su vida. En segundo lugar, la adopcion de medidas como la adherencia al
tratamiento, puede disminuir la amenaza percibida, y a su vez, proporcionar apoyo para
superar las barreras identificadas. Este modelo es limitado porque describe los
comportamientos individuales, no refleja los determinantes del comportamiento en la salud,
se minimizan las practicas preventivas o proteccion en la salud que tienen como objetivo
un comportamiento especifico.

Se explor6 también la teoria sobre la corporeidad de lugar que busca identificar un conjunto
de exposiciones organizadas espacialmente y/o patrones de experiencias que ejercen de
alguna forma positiva 0 negativa en la salud (28). Es decir, como el lugar se encarna, cOmo
las experiencias y exposiciones sociales y ambientales basadas en el lugar se meten bajo
nuestra piel y afectan el funcionamiento fisiologico y la salud.

No obstante, estas teorias no resultaban suficientemente potentes para responder la
pregunta de investigacion en la que el objetivo central es el cuerpo, lo emocional, como
enfrentar la vida durante una enfermedad cronica como el cancer. En estas primeras
discusiones tedricas se encontrd que el concepto de corporeidad resultaba ilustrativo, pero
desde la perspectiva de los anteriores autores su definicidon se centraba en aspectos que
no se conectaban con la esencia del problema de investigacion, en consecuencia,
resultaba insuficiente, por lo que se ahond6 en otro concepto de corporeidad que posibilitd
una interpretacion mas amplia.

De esta manera, teniendo en cuenta las reflexiones realizadas durante el trabajo de campo,
y a partir de la observacion de la experiencia de la investigadora -en diadlogo con los
documentos examinados- surgieron categorias de analisis nuevas para responder a la
pregunta de investigacion, enfocadas en cuatro aspectos como son corporeidad
“Embodiment”, disrupcion biografica, corporeidad de la enfermedad y subjetividad el
cancer.

Los resultados que surgieron de la autoetnografia serviran de insumo para producir
conocimiento y elaborar estrategias de uso en salud que contribuyan a la salud puablica en
comprender el abordaje integral de las personas, del cuidado profesional, identificar
problemas por parte del paciente y la construccién de conocimientos para contribuir en la
mejora de las acciones de salud.

2. ESTADO DEL ARTE

El cancer constituye una de las enfermedades que mas desasosiego causa en la poblacion
debido al aumento de casos nuevos diagnosticados y el grado de mortalidad. En el 2022,
el cancer de mama en las mujeres fue el tipo de cancer mas frecuente en el mundo con
tasas de incidencia ajustadas por edad de 46,8 por 100.000 personas-afio(6). La
descripcion de esta enfermedad se ha centrado en lo biolégico, marginando su debate
social a estadisticas o reflexiones sociolégicas sobre los sectores poblacionales
vulnerables (29). Existe suficiente literatura sobre la enfermedad y el paciente durante el
tratamiento al cancer de mama, sin embargo, hay una limitada atencién sobre los relatos
de lo que sucede posteriormente al tratamiento.
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El estado del arte se construyd a partir de la literatura que mas se acercaba a abordar
temas relacionados con lo que sucede a las pacientes una vez terminado el tratamiento.
En este sentido, se identificaron estudios centrados en describir al sujeto femenino en
términos de sobreviviente por haber atravesado la enfermedad y el tratamiento, otros
estudios se centraron en las narrativas de mujeres con cancer de mama y cémo esas
experiencias expresan alteraciones en su subjetividad. Por otra parte, se identificaron
estudios que proponian que para las mujeres que habian tenido cancer, esta es una lucha
inacabada y aportan la categoria de liminalidad para expresar ese punto de interseccion
en el que gueda ubicada la mujer por superar una fase de su enfermedad sin tener la
seguridad de estar libre de cancer. Por ultimo, se identificaron estudios centrados en
describir y analizar los impactos de la pandemia por COVID-19 en el seguimiento a mujeres
que habian terminado sus tratamientos. Se destaca que, gran parte de los estudios fueron
realizados por investigadoras que habian sido diagnosticadas con cancer y habian
finalizado sus tratamientos. Metodolégicamente, los estudios que retomaron las narrativas
de las sobrevivientes emplearon principalmente la etnografia como método de
aproximacion al objeto de estudio. A continuacién, se describen los hallazgos del estado
del arte.

En referencia al sujeto femenino que experimenta y sobrevive al cancer, el término de
“sobreviviente” ha sido empleado para posicionar a la mujer como una 'heroina’, habiendo
superado esta experiencia con heridas, pero siendo mas fuerte por ello (30). La mujer
superviviente de cancer es presentada por otros como “alguien normalizado”, el miedo a
una recurrencia siempre esta presente, pero deja poco espacio para ser expresado (31).
Es dificil conciliar el ser sobreviviente porque los médicos no pueden garantizar una
remision completa del cancer después del tratamiento, pues el riesgo de recurrencia de la
enfermedad siempre esta presente (30).

En Australia se realizé un estudio que exploré narrativas de nueve mujeres después del
tratamiento de cancer de mama, esta investigacion tuvo como objetivo desarrollar una
mejor comprensiéon de las experiencias subjetivas de las mujeres después del tratamiento
de la enfermedad y los contextos sociales de estas experiencias (30). El interés de explorar
estas experiencias naci6 de la vivencia de la primera autora con su diagndstico de cancer
de mama. Los hallazgos muestran una adopcién del papel de enfermo por parte de los
participantes, la vulnerabilidad vivida con la finalizacion del tratamiento, la perturbacion de
pasar de la seguridad del sistema médico y de la relacion médico-paciente. También, se
identific6 que existe una falta de conocimiento sobre qué esperar durante el periodo
posterior al tratamiento, enfatizando en que la supervivencia puede seguir siendo un
desafio y puede presentar implicaciones psicosociales adversas para las mujeres y su
entorno cercano.

Un estudio etnografico realizado en Ecuador entre febrero y agosto de 2013, exploré los
conflictos sociales y médicos al final de la vida de los pacientes con cancer en un servicio
de hospitalizacién oncol6gica en Quito. Este estudio identificé que la lucha contra el cancer
no acaba nunca, si un paciente logra recuperarse biolégicamente, en su mente queda la
idea de una posible recaida. Los pacientes se convierten en personas dependientes de los
discursos médicos, y los nuevos modos de vida empujan a una nueva cotidianidad llena de
incertidumbres. Esta investigacion permitié problematizar que al comprender la experiencia
del cancer no se puede obviar ninguno de los procesos que este implica: como el
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reconocimiento del malestar, el diagndstico, la eleccion de tratamiento, su evaluacion
posterior, asi como las préacticas y discursos de los sujetos involucrados (29).

Una etnografia realizada con seis mujeres sobrevivientes de cancer de mama después del
tratamiento que residen en una comunidad rural en la frontera entre Estados Unidos y
México permitid una comprension de cémo éstas perciben y afrontan la enfermedad dentro
de los limites de espacio/lugar y tiempo. Las mujeres fueron invitadas a participar a través
de una organizacion local de atencién del cancer que brinda apoyo de recursos de atencion
médica mediante un programa de navegacion de pacientes. La investigadora participé en
todas las actividades y se presentd como sobreviviente de cancer al principio del estudio.
Se compartieron experiencias relacionadas con la disrupcion, la liminalidad y la renovacion
biogréafica. Entendiendo la liminalidad como un estado de ambigliedad e incertidumbre, en
el que las mujeres postratamiento no son facilmente clasificables: ya no estan enfermas,
pero tampoco estan bien; y no saben lo que implica el futuro (32) (30).

En el Reino Unido entre 2009 y 2012, se realizé un estudio cualitativo que incluyo
veinticuatro mujeres entre 42 y 80 afios que habian sido tratadas por cAncer de mama en
etapa temprana hace 6 meses y 29 afios antes, fueron convocadas a través de los medios
locales y entrevistadas. Las entrevistas fueron realizadas por la primera autora, quien se
basé en sus propias experiencias con el cancer de mama, aunque estas solo se revelaron
una vez que la participante termind de narrar su propia historia. El andlisis de las narrativas
de las entrevistadas revel6 desafios en el periodo posterior al tratamiento que se
contextualizaron como ruptura biografica y liminalidad. EI miedo continuo a la recurrencia
impide el regreso a un sentido "normal" del yo y la identidad hasta que se desarrolla una
"nueva normalidad" en una evolucion y renegociacion continuas de la identidad, la vida
diaria y la planificacion futura (33). La disrupcion provocada por el final del tratamiento
médico revel6 vulnerabilidad ante la pérdida del apoyo médico y social asociado al papel
de enferma. Sin embargo, también se present6 que la experiencia de la interrupcion
biogréafica podria llevar a aprovechar al maximo el estado “saludable” en lugar de aplazar
los planes hasta un momento que tal vez nunca llegue. Este estudio también agregd un
enfoque en el cancer de mama y la inclusion de 24 participantes, catorce de las cuales
tenian mas de cinco afios después del tratamiento, lo que contribuy6 a la escasa literatura
que emplea el concepto de liminalidad para explorar experiencias de supervivencia al
cancer a largo plazo (33).

Con la ocurrencia de la pandemia por COVID-19 en Colombia, la imposicion de
confinamientos y cuarentenas, la adaptacion de las instituciones hospitalarias para el
tratamiento de los pacientes con COVID-19, afectd la disponibilidad y la oportunidad del
cuidado sanitario del paciente con cancer. Tanto en los pacientes con cancer activo como
en los sobrevivientes al cancer es notable el impacto en su bienestar fisico y psicosocial,
se presenta ansiedad, pensamientos catastroficos, trastornos del suefio (34).

Existe evidencia limitada respecto al impacto de la pandemia en los pacientes
sobrevivientes de cancer, una revision sistematica incluyd 19 articulos donde se reportd
que los sobrevivientes de cancer enfrentaron las consecuencias del riguroso tratamiento
del cancer en un escenario con nuevos desafios relacionados con el aislamiento social, las
dificultades financieras y la incertidumbre con la continuidad de su atencion. En este
contexto, se aplazaron los servicios médicos preventivos, electivos y que no son de
emergencia, por lo tanto, se presentd impacto en el estado de la atencion de los
16



sobrevivientes. Las visitas de sobrevivientes se encuentran en la prioridad mas baja en
algunos paises a pesar de que los expertos han enfatizado la importancia de mantener el
bienestar emocional de los pacientes a través del apoyo psicosocial durante la pandemia
(22).

Estudios realizados al inicio de la pandemia expusieron que los pacientes con cancer
fueron mas susceptibles al COVID-19 que las personas sin cancer debido a su estado de
inmunosupresion sistémico causado por la malignidad y los tratamientos contra el cancer
(35)(36). Es probable que los pacientes con cancer tengan un mayor riesgo de COVID-19
y un peor pronostico general (35).

Un estudio en China observd que los pacientes con cancer tenian un mayor riesgo de
eventos graves de COVID-19, como muerte o ingreso en la Unidad de Cuidado Intensivo
que requirieron ventilacién masiva comparado con los pacientes sin cancer, con una razon
de riesgos de 3,56 (IC95%: 1,65—7,69) (35).

En Colombia el estudio ACHOCC-19 (37), realizado en 21 instituciones en diez ciudades,
que incluyé 742 pacientes con neoplasias no hematoldgicas, reportdé que el 20,6%
requirieron ventilacion mecénicay 38,7% fueron hospitalizados. Los resultados indican que
196 pacientes fallecieron, 106 (14,3%) de los cuales fueron soportados con ventilacion
mecanica. Los autores concluyeron que los pacientes con cancer tenian mayor mortalidad
por infeccién COVID-19 si tienen cancer activo, cancer metastasico o progresivo, alteracion
del estado funcional ECOG>2 y bajo nivel socioeconémico. Ademas, que a mayor edad
mayor mortalidad, como en las cohortes de pacientes sin cancer, y que la mortalidad fue
mayor en aquellos que recibieron esteroides y antibidticos, aunque este hallazgo esta
relacionado con la gravedad por COVID-19(34).

Los retos a los que se enfrentan los profesionales de oncologia durante una pandemia son
bastante similares a los que plantean los desastres naturales. Un estudio en lItalia
documentd los procedimientos y herramientas utilizadas en el servicio de atencion
domiciliaria para pacientes con cancer durante la pandemia de COVID-19, utilizando el
protocolo de doble triaje basados en mantener la continuidad asistencial y proteger a los
profesionales de salud de la infeccion(36). Los pacientes fueron clasificados en tres
categorias de prioridad: Los de cédigo rojo tenian visita domiciliaria todos los dias; amarillo,
dos veces por semana; y verde, una vez por semana. Con este procedimiento evitaron
accesos innecesarios garantizando la continuidad de la atencion.

El mayor riesgo para los pacientes con cancer es laimposibilidad de recibir atencion médica
de rutina en los hospitales debido a la urgencia y prioridad de tratar a los pacientes con
COVID-19 (17)(38). Los oncélogos deben garantizar que los pacientes que se someten a
un tratamiento oncoldgico activo tiendan a pasar mas tiempo en casa y menos en la
comunidad, tomando decisiones de posponer, interrumpir o modificar los tratamientos de
acuerdo con el riesgo para el paciente, por lo tanto, los pacientes con cancer que reciben
un seguimiento regular pueden evitar las visitas al hospital (17)(38).

Especialistas en cancer de mama recomendaron lineamientos que incluian criterios de
seleccidn para la prestacion de servicios y priorizacion de tratamientos de acuerdo con el
escenario en cada pais o region para la atencion de pacientes con cancer de mama durante
la pandemia. En este contexto, se requeria que las decisiones de tratamiento tuvieran en
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cuenta no solo la seguridad individual de los pacientes sino de la comunidad(39). Se
recomendd suspender los examenes de rutina de mama y tratar a las pacientes con cancer
de mama temprano y avanzado de forma ambulatoria. Los exdmenes y citas de pacientes
en seguimiento o bajo terapia endocrina adyuvante debian posponerse o0 gestionarse a
través de telemedicina(39).

Las restricciones de movilizacion también fueron un elemento identificado como parte de
las dificultades que algunos pacientes con céncer experimentaron para desplazarse al
hospital y el miedo a la infeccion durante la visita a las instituciones de salud provocé que
los pacientes cancelaran sus citas (39). Muchas visitas de rutina por consulta ambulatoria
fueron reemplazadas por consultas telefonicas/videos(39). Como resultado de todo lo
anterior, se planteo la posibilidad de que los pacientes con cancer no utilizaran los servicios
de salud que requerian, afectando su estado de salud (38).

Por otra parte, un estudio transversal entre 151 mujeres israelies con cancer de mama
exploré los factores asociados con la utilizacion de los servicios de salud en estas pacientes
durante la pandemia de COVID-19 (40). El contacto de las pacientes con los profesionales
de salud fue menor que antes de la pandemia, un mayor contacto se relacion6 con la
percepcion de salud de los pacientes como mala/razonable, menor susceptibilidad
percibida a COVID-19, menor sentido de dominio, es decir, menor capacidad para manejar
o ejercer control sobre los problemas a medida que surge la vida de las personas; y mayor
apoyo social; ademas las participantes que cancelaron una cita de oncologia era mas
probable en aquellas que tenian enfermedades crénicas adicionales y una mayor
sensacion de dominio (40).

Varios articulos se centraron en el tamizaje de mama durante la pandemia. En 2020, se
llevé a cabo un estudio en 77 centros de imagenologia mamaria con el Consorcio de
Vigilancia de Cancer de Mama en los Estados Unidos el cual reporté que el 97% de las
instituciones cerrd o redujo la capacidad de operacion, y el 93% de las instalaciones que
reanudaron los servicios informan que se dio prioridad a reprogramar las citas de imagenes
diagnésticas de seno sobre las pruebas de deteccién del cancer de mama. Los autores
indicaron que priorizar la programacién en funcion de los exdmenes cancelados pudo
implicar que se hubiese programado a las personas con bajo riesgo antes que a las de
mayor riesgo(41).

En Estados Unidos, un estudio que utilizé un grupo focal con el objetivo de conocer los
pensamientos y experiencias de las mujeres relacionadas con la deteccion y vigilancia del
cancer de mama durante la pandemia evidencié que mas de la mitad de las mujeres habia
programado y asistido a su cita de deteccion de cancer de mama durante la pandemia. El
41% de las mujeres que debian realizarse una mamografia no asistieron a una cita de
deteccidn. Los resultados incluyeron temas como sopesar los riesgos de COVID-19 versus
cancer; sentimientos de que la deteccién y la vigilancia eran en su mayoria seguras pero
que las barreras pudieran ser mayores. Independientemente de la eleccién, las mujeres
querian recibir comunicaciones personalizadas, claras y concisas que ayudaran en su
propia toma de decisiones y posible proceso de programacion (18).

Dados los efectos generados por la pandemia en el seguimiento del postratamiento a
sobrevivientes de cancer de mama y considerando la importancia que tienen las vivencias
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experimentadas por las personas que han tenido la enfermedad, este estudio se ubicé en
la linea de aproximaciones que desde la perspectiva de una paciente sobreviviente de
cancer de mama, aporta al conocimiento de los impactos que tiene el no seguimiento en el
contexto de la pandemia por COVID-19 en la ciudad de Cali (Valle del Cauca).

3. APROXIMACION TEORICA

Este problema de investigacién se originé de mi experiencia personal como investigadora,
estudiante de maestria en salud publica y el diagndstico con cancer de mama en el 2016.

En el aflo 2020 ante la pandemia por COVID-19, en el pais se tomaron medidas de
cuarentena obligatoria, se nos recomendé trabajo desde casa, no habia vacuna y a
pacientes con enfermedades crénicas como cancer nos indicaron tener mas precauciones
porque el contagio por esta enfermedad, en nuestro caso podria ser fatal. Dadas estas
circunstancias, no acudi a una cirugia programada de anexohisterectomia que tenia como
medida preventiva en mi seguimiento, ni tampoco a los controles de oncologia por temor a
contagiarme de esta enfermedad. Los medicamentos que debia consumir fueron
entregados en mi domicilio.

Desde esta perspectiva habia un desafio para encontrar un cuerpo teérico y metodolégico
que permitiera explicar un problema de salud publica desde la experiencia de la
sobreviviente/investigadora. Fue asi como la aproximacion analitica se construyo en el
desarrollo de la investigacion. Diferentes elementos fueron emergiendo en la
autoetnografia como el concepto de corporeidad, por lo que el marco conceptual ha sido
un resultado, mas que un punto de partida. Inicialmente, las basquedas sobre un marco
analitico realizadas orientaban a guias y protocolos de tratamiento que no constituyen un
marco tedrico, y no se identificd tan especificamente y menos en el contexto de pandemia
por COVID-19, por lo tanto, se plantearon unas categorias o conceptos preliminares que
atravesaban la propuesta de investigacion como son la definicibn de sobreviviente,
seguimiento oncoldgico, disrupcion biografica y el concepto de liminalidad.

Se examinaron corrientes como la teoria ecosocial y la nocioén de desigualdad de Nancy
Krieger (25) (26) en la que la comprension de la distribucion de la enfermedad requiere ser
examinada en un contexto dinamico, un principio ecoldgico fundamental. No obstante, las
diferencias observadas en el bienestar de los grupos de poblacion pueden derivar de
relaciones grupales, no de la biologia intrinseca, incluso de las diferencias biolégicas que
se manifiestan en cuerpos individuales y no necesariamente de los procesos subjetivos
que experimenta el individuo en la vivencia de una enfermedad. Esto quiere decir que esta
perspectiva no resultaba suficientemente abarcante de los aspectos subjetivos centrales
para dar respuesta a la pregunta de investigacion.

También se revisé el modelo de creencias en salud (27) que sugiere que una persona con
una enfermedad crénica como el cancer necesita fundamentar una serie de afirmaciones
como la susceptibilidad y severidad percibida; es decir, la enfermedad puede afectar de
manera significativa su vida. En segundo lugar, el tomar determinadas acciones como la
adherencia al tratamiento, puede disminuir la amenaza percibida, y a su vez, brindar apoyo
para superar las barreras identificadas. Este modelo es limitado debido a que explica
comportamientos individuales, no refleja los determinantes del comportamiento en salud,
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se limita a practicas preventivas o proteccion en salud que tienen como objetivo un
comportamiento especifico. Por las razones anteriores se descartd este modelo.

Se explor6 también la teoria sobre la corporeidad de lugar que busca identificar un conjunto
de exposiciones organizadas espacialmente y/o patrones de experiencias que inciden
sobre la salud de forma positiva 0 negativa (28). Es decir, como el lugar se encarna, cOmo
las experiencias y exposiciones sociales y ambientales basadas en el lugar se meten bajo
nuestra piel y afectan el funcionamiento fisiologico y la salud.

Sin embargo, estas teorias no son suficientemente representativas para el andlisis que
requiere la respuesta a la pregunta de investigacion donde el punto central es el cuerpo, lo
emocional y como enfrentar la vida durante una enfermedad crénica como el cancer. El
concepto de corporeidad propuesto por los anteriores autores esta enfocado en aspectos
gque no se conectan con el problema de investigacion, en ese sentido resulté insuficiente
por lo que se abordaron otras perspectivas sobre el mismo concepto de corporeidad que
permite hacer una interpretacion méas amplia.

La perspectiva tedrica propuesta para analizar la informacion se construy6 a partir de las
lecturas desarrolladas durante el trabajo de campo, y mi reflexion como investigadora en
relacién con los documentos revisados, tal como se realiza en la etnografia clasica. Este
proceso permitié la emergencia de un cuerpo interrelacionado de categorias de andlisis
mas precisas para responder a la pregunta de investigacion, que se presentan en la figura
1.
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Figura 1. Elaboracién propia. Aproximacion teérica

En esta perspectiva analitica se encuentra en un primer lugar la corporeidad
“Embodiment” donde el tema central es el cuerpo, lo emocional, y como se enfrenta la
vida por parte de los sujetos. Desde este enfoque, nuestro cuerpo no es solo una superficie
0 un objeto cerrado, sino que es una entidad en constante actividad interna y externa.
Conceptualmente la corporeidad remite a los procesos de introspeccion activa que son
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generadores o activadores de la conciencia en un sentido amplio, lo cual nos hace
comprendernos mejor a hosotros mismos y a los demas (42), especialmente en procesos
de cambio. Lo cual tiene una conexion directa con los cambios generados a partir de la
experiencia de ser diagnosticada con cancer.

De acuerdo con Merleau-Ponty el cuerpo es importante, es la condicién para la insercion
de la conciencia en el mundo. La percepcion, acto y lenguaje trascienden el sentido
esencialmente instrumental del cuerpo, y le brindan un respaldo ontolégico. En lugar de ser
"un objeto en el mundo”, el cuerpo es nuestro "orientamiento acerca de €l" (43). Es decir,
que el individuo se expresa simbodlicamente en su corporeidad, como lo sefiala Mier;
manifiesta sus pensamientos, emociones, deseos, sentimientos, afecciones, y dificultades
de su desarrollo vital, en formas y procesos de significacion mediante expresiones
simbolicas (43).

En el contexto del estudio, la corporeidad significa tener conciencia de nuestro cuerpo y
nuestros procesos subjetivos. Dentro de la corporeidad se puede apreciar nuestra imagen
propia, social e intima. Es necesario el contacto con los demas y los sucesos del mundo,
asi como sistemas de significado y formas de construir nuestra propia realidad basados en
regularidades heredadas e ideas de nuestra propia realidad. De esta forma, otros pueden
entender y comunicarse con las personas, esto implica una revelacion ambigua pero
indiscutible de nuestra intimidad y una revelacion de nuestra disponibilidad (43). El cuerpo
es sensible, perceptivo, reflexivo y relacionado con su propia experiencia, por eso la
persona se percibe como un cuerpo que tiene la capacidad de comunicarse. Cuando la
persona reconoce, asume y aprueba su cuerpo, adquiere un entendimiento sobre él, toma
conciencia de su corporeidad y es capaz de comunicarse a partir de él.

El segundo aspecto, se basa en la teoria de Bury (1982) sobre la disrupcién biografica,
en que el diagnostico de una enfermedad cronica altera la estructura de la vida cotidiana,
la enfermedad interrumpe las expectativas y planes que los individuos tienen para el futuro
(44), y se podria agregar, es un evento que ocurre y se manifiesta en la corporeidad.

Bury (44) presenta tres aspectos de la disrupcion con el desarrollo de una enfermedad
crénica, en primer lugar, la aparicion de la enfermedad implica la alteracion de los
supuestos y comportamientos asumidos, las pautas y rutinas que estructuran la vida
cotidiana y permiten concebir la propia vida como un todo coherente y no como un conjunto
cadtico de acontecimientos inconexos. Esto implica prestar atencion a esos estados
corporales que no se presentan en la conciencia y en los que se debe buscar ayuda (44).

En segundo lugar, implica un replanteamiento de la biografia y el autoconcepto de la
persona (44). Esta etapa se caracteriza por la incertidumbre sobre el impacto y cura de la
enfermedad, y qué acciones se deben tomar respecto a sus efectos, lo que implica revaluar
la relacién entre la enfermedad manifiesta y su propia identidad. Se requiere un enlace que
conecte el conocimiento de la enfermedad con la biografia de la persona, que le brinde
respuestas a planteamientos y pueda encontrar una causalidad subjetivamente
significativa (45). Lo anterior quiere decir que en el proceso disruptivo el sujeto aprende de
la enfermedad y resignifica su experiencia a partir de ella.

Por ultimo, se presenta la respuesta a la perturbacion que implica la movilizacion de nuevos
recursos para enfrentar la situacion alterada (44). Estos recursos pueden ser fisicos,
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sociales, temporales, financieros, médicos o culturales, y son accesibles a las personas en
tiempos de dificultad. Bury (46) sostiene que es aqui, donde los individuos ponen en
manifiesto el significado de la enfermedad y el entorno en el que se produce su alteracion
biografica. Ademas, se confirma una alteracion del estilo de vida, cambios en las
actividades de su vida cotidiana tanto en términos materiales como organizacionales,
reorganizacién en sus relaciones y en la red de apoyo social.

El tercer aspecto, es la corporeidad de la enfermedad, donde la enfermedad es un
desequilibrio que se expresa en el cuerpo. Desde esta perspectiva es fundamental
identificar entre estar enfermo y sentirse enfermo. Sentirse enfermo es algo que se expresa
en el cuerpo, por lo que pareciera que, si el cuerpo esta en silencio, no hay enfermedad.
La percepcion de la enfermedad requiere una nueva comprension del propio cuerpo y su
conexién con el mundo (43).

En antropologia, enfermedad (llines) se distingue de la dolencia (Disease) para diferenciar
las conceptualizaciones de la enfermedad y los sistemas médicos en todas las culturas. La
enfermedad o dolencia (Disease) en el ambito médico clasifica los estados corporales en
normales y anormales mediante tecnologias de diagnostico biomédico; mientras que
enfermedad (lliness) se entiende como la experiencia corporal subjetiva del individuo de
estar enfermo. La conexidn entre ambos conceptos es el sintoma, el cual es informado por
los pacientes a los médicos, lo que lleva a la busqueda de patologias corporales
subyacentes y a un diagnostico que orienta las decisiones de tratamiento (47).

La enfermedad es un proceso que tiene lugar en el cuerpo. Trastoca en lo intimo sus
habilidades y acciones afectivas y simbdlicas, se origina de una historia y la determina,
involucra el entorno normativo y crea una densidad de una memaoria que es a la vez
elocuente y opaca (43). Esto requiere comprender las sensaciones, percepciones, memoria
y experiencia de la enfermedad, tanto en un contexto historico, externo y lineal, como en el
simbdlico, interno y subjetivo, que se evalldan por la intensidad emocional y estan
intimamente relacionadas. En ocasiones, los sucesos externos se intensifican e impactan
profundamente en la corporeidad, prolongandose mas alla de la enfermedad misma (43).

Desde el enfoque de salud publica es importante resaltar como la sociedad percibe y trata
al sujeto enfermo y como un evento como el cancer implica una alteracién dentro de un
sistema de salud fragmentado (48), con insuficiencia de redes de apoyo y organizaciones
de pacientes, lo que permite explorar un proceso relacional y el papel dentro de los
contextos para identificar redes de relaciones tanto familiares, institucionales y sociales que
aporten bienestar y permitan percibir un alivio para la enfermedad, esto puede constituirse
en facilitadores o factores que constituyan barreras para la atencién integral del paciente
oncoldgico.

La enfermedad croénica tiene un impacto en la familia de la persona afectada y requiere que
la familia se reorganice y se integre en sus roles. La familia es la primera fuente de afecto
y apoyo para enfrentar la enfermedad, al igual que la religion, grupos de autoayuda,
asociaciones de pacientes y el respaldo médico.

Finalmente, el cuarto aspecto representa la subjetividad del cancer en donde el cuerpo
pasa por una situacion compleja, o que lo convierte en un cuerpo pensante, en un contexto
en el que el cuerpo es un campo de conocimiento. La subjetividad humana es el resultado

22



de las condiciones especificas en las que se desarrolla y no un simple reflejo de esas
condiciones. Es el producto simboélico-emocional de las experiencias vividas que se
configuran en un sistema en que lo social y lo individual se co-constituyen desde un
principio como una conexion recursiva con la experiencia. Esto hace que lo subjetivo no se
pueda reducir a lo individual y que, las acciones individuales y las relaciones sociales sean
inseparables (49) (50).

La configuracidn subjetiva emerge como la organizacion de sentidos subjetivos que definen
los procesos simbdlicos y las emociones que se integran de forma inseparable en relacion
con las experiencias del sujeto dentro de los espacios simbdlicos de la cultura, y no
permanecen idénticos consigo mismos en el desarrollo de una configuracion. Estos
procesos simbdlicos convergen debido a sus mudltiples efectos en el comportamiento
humano (50).

De esta forma, temas como la raza, género, salud, enfermedad, y la vejez, entre otros, que
conforman el universo cultural del individuo, no se presentan como una reproduccién
adaptada en los discursos dominantes, sino como productos subjetivos diferenciados que
intensifican la tension necesaria entre lo social y lo individual en cualquier grupo humano.

Desde la perspectiva subjetiva, el diagndstico de una enfermedad es un choque. Las
mujeres que experimentan el cancer de mama lo viven como una enfermedad, primero a
través del trauma del diagndstico, lo que las lleva a una sensacion de desconexion y
desconcierto, este proceso es conocido como un momento de incertidumbre ontoldgica.
Asimismo, la experiencia subjetiva y encarnada de sentirse mal se complejiza con el
discurso del médico al momento de dar el diagndstico (47).

Un aspecto importante que se detona en la subjetividad del cancer es la negacién de la
enfermedad. Aunque esta negacidn hace parte de los eventos disruptivos, tiene efectos
importantes en la corporeidad, dado que la mujer se aparta de su propio cuerpo, y se
convierte en una paciente dependiente de la potestad médica y de la colaboracion
terapéutica en su papel de paciente.

La disrupcion y los desafios a la subjetividad son esenciales en el analisis de las
experiencias vividas de la enfermedad. La experiencia de salud y enfermedad es una
condicion de la subjetividad de esa persona. Cualquier experiencia subjetiva sélo puede
ser concebida por la persona que la vive, lograr una comprensién de esa experiencia
requiere la presencia de sujetos involucrados en las expresiones subjetivas de los demas.

Tedricamente, la subjetividad es una categoria que da cuenta de un proceso continuo que
s6lo puede pensarse en términos de lo que puede suceder. Al analizar las experiencias y
subjetividades de los demas, las narrativas y subjetividades deben verse como relaciones
dinamicas que contienen diferentes perspectivas (51).

Es asi como los conceptos de corporeidad “Embodiment”, disrupcién biografica,
corporeidad de la enfermedad y subjetividad del cancer nos proporcionaron elementos
claves para analizar los resultados obtenidos en torno a la pregunta de investigacion.
Dentro de estos se destaca el concepto de corporeidad por su potencialidad para abordar
el cuerpo como fuente de produccion de conocimiento, especialmente el cuerpo
transformado a partir de la disrupcion biografica que ofrece un diagndstico de cancer.

23



4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio

Para dar respuesta a la pregunta de investigacibn se propuso un estudio de tipo
exploratorio con metodologia cualitativa, utilizando la autoetnografia como método de
investigacion. Se opt6 por esta apuesta metodolégica porque permitié la descripcion del
proceso de seguimiento oncoldgico desde la perspectiva de la investigadora/sobreviviente
de cancer de mama.

En este aspecto se escogié la autoetnografia como método de investigacion porque
permitio centrar el cuerpo como una herramienta de investigacion reconociendo
experiencias subjetivas y la corporeidad reflexiva. Al utilizar este método no se tomé como
punto de partida un esquema interpretativo anterior a la recoleccion de datos, este paso se
supeditd a la informacién que se iba recogiendo y analizando en el desarrollo del estudio,
asi como a las construcciones de sentido de otros actores sociales sobre el seguimiento y
sobrevivencia al cancer de mama. En este sentido, el punto de partida fue mi perspectiva
de mujer, de clase media, profesional en administracion con formacion en epidemiologia y
experiencia en registros de cancer y epidemiologia del cancer.

La investigacidén autoetnografica como método de investigacién se enfoca en los cuerpos
vividos, es decir, en la experimentacion corpérea. Asi, la introspeccion, los datos
documentales, y la experiencia compartida operan como elementos fundamentales para
este tipo de abordajes porque incluye el cuerpo situado en relacion con la construccion del
conocimiento (42).

Esta apuesta también permite el abordaje del problema, a partir de un estudio sisteméatico
de las personas y culturas observando sus practicas socioculturales (52). La autoetnografia
es una rama de la antropologia social que se enmarca en las ciencias humanas o ciencias
sociales, y permite obtener informacion directa desde la fuente primaria. Al estudio
autoetnografico le interesan tanto las practicas como los significados que éstas adquieren
para quienes las realizan (53). En este sentido, este método busca construir un objeto
propio de estudio, recopilando e interpretando los datos obtenidos. En este caso, la
autoetnografia parte de la reflexividad de la investigadora, lo que implic6 ejecutar, al mismo
tiempo, el rol de observadora y analista de mi propia experiencia. El estudio autoetnogréfico
es altamente dependiente de la metodologia y las acciones empleadas por el investigador,
el cual debe lograr adaptarse con mayor homogeneidad en el medio a estudiar, a fin de
reconocer el nivel de incertidumbre de los resultados (54). Esta autoetnografia aplica los
principios de autobiografia y etnografia, permite una escritura personal, en primera persona
y en retrospectiva, seleccionando las vivencias o conocimientos gque se conectan con una
identidad cultural particular (55). La autoetnografia ademas de relatar mis experiencias
como sobreviviente de cancer de mama e investigadora me permite observar y reflexionar
sobre mi experiencia y la de otras personas de manera analitica (55).

En este contexto se utilizd la narrativa personal como herramienta de escritura porque
identifiqgué historias de otros sobrevivientes que se observan a si mismos como parte del
fendmeno y escriben narraciones centradas en su formacién académica, investigacion y
vidas personales (55), de esta manera permiti6 una descripcion situada de como
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experimentaron el proceso de seguimiento oncologico postratamiento durante la pandemia
de COVID-19.

Frente a los riesgos del etnocentrismo y sociocentrismo implicados en la investigacion
autoetnogréfica, no se tratd de validar una Unica vision e interpretacion del seguimiento
oncoldgico, y mucho menos una visidn de superioridad desde la experiencia sobre otras
perspectivas, pues el conocimiento técnico y la aproximaciéon al objeto de estudio no se
realizé desde las prenociones (56), lo cual significa que se ingresé al campo con una actitud
abierta de andlisis de la informacion emergente. Muy diferente a los riesgos de
etnocentrismo y sociocentrismo, el trabajo de investigacion permitio, la exploracion de la
multiplicidad de relaciones que atraviesan la experiencia individual y que se justifico -
inicialmente- por el desconocimiento y contacto con otras personas en la misma situacion.
Sin embargo, en el desarrollo de la investigacién otras voces fueron integradas para
enriquecer y contrastar las diferentes fuentes empleadas. Se conté con fuentes de
informacién orales y documentales que -en complementariedad y contraste- con mi
experiencia dieron cuenta de las redes de relaciones que permean el proceso de
seguimiento oncoldgico (57).

4.2 Contexto de estudio

La investigaciéon se realizé en la ciudad de Cali, Colombia y empezé con la escritura y
descripcion de mi experiencia como sobreviviente de cancer de mama afiliada a un régimen
especial de salud colombiano. Luego se realiz6 una revision documental de pacientes con
cancer de diferentes ciudades de Colombia y el mundo, con el propésito de construir un
dialogo entre experiencias. Posteriormente se incorporaron entrevistas a mujeres
pacientes de cancer de mama una de Pereira y otras dos de Cali. Dos de las entrevistadas
pertenecian al régimen contributivo y otra al régimen subsidiado.

4.3 Participantes

Se contd con mi experiencia personal como fuente primaria de informacién para el
desarrollo de la autoetnografia, este fue el punto de partida. Esta perspectiva se nutrié con
la revision documental de seis libros y material audiovisual que narra las experiencias de
otras personas que han tenido cancer especialmente de mama, ademas se asistié a un
conversatorio de una paciente de cancer del pueblo Arhuaco, tal como se describe en la
Tabla 1.

Tabla 1. Revision documental

id Tipo de Fec_ha Q? Nombre del documento Autora
documento |publicacién
L1 Libro 2016 Tengo una estrella en el seno. Sandra Erika Gomez O.
Travesia por la enfermedad que
nadie quiere nombrar
L2 Libro 2023 Transformando el miedo en amor Carolina Botero Zuluaga
L3 Libro 2019 Sobreviviente Lorena Meritano
L4 Libro 2020 Tengo cancer ¢Y ahora qué? Diandra Iguaran Guerra
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L5 Libro 2022 "Ser en el Hacer” Diana Carolina Ocampo
Londofio
L6 Libro 2007 Anti Cancer. Una nueva forma de David Servan-Schreiber
vida
P1 Pelicula 2015 Ma Ma Ma Ma [pelicula]. Medem J,
director. Espafa: Morena
Films; 2015.
C1 | Conversatorio 27 de Conversatorio: A ‘mia y sabiduria Organizadores:
octubre de |ancestral — diadlogos en el proceso de | Fundacion Valle del Lili,
2023 salud y enfermedad del pueblo Fundacion SCISCO, Facultad
9:00 am — | Arhuaco de Salud, Universidad del Valle.
12:00 m | Cali, Biblioteca Departamental Jorge
Garces Borrero https://www.youtube.com/watch?v=
Dirigido a: personal de salud, MTOSV9zAUCM
socidlogos, antropélogos y poblacion
en general

Adicionalmente, se integraron entrevistas en profundidad a personas que fueron referidas
por contactos y que quisieron participar voluntariamente del estudio, donde se realizaron
preguntas relacionadas con la sospecha del diagndstico, su confirmacién, tratamientos
realizados y formas de afrontamiento de las situaciones del seguimiento oncolégico ante la
situacion de pandemia por COVID-19. Como investigadora participé en todas las
entrevistas presentandome como superviviente de cancer de mama y estuve acompafiada
de la directora del trabajo de investigacion quien es socidloga y experta en la realizacion
de este tipo de entrevistas. En la tabla 2 se describen algunas caracteristicas de las
participantes a las cuales se les realizé las entrevistas en profundidad.

Tabla 2. Entrevistas en profundidad a mujeres con cancer de mama

. Tipo de Fecha de Régimen Lugar Duracién
id - ; Edad . . ,

documento | elaboracion | aseguramiento residencia entrevista

E1l |Entrevista 23/04/2024 Subsidiado 63 Cali 1 hora, 41
minutos

E2 |Entrevista 23/04/2024 Contributivo 62 Cali 1 hora, 20
minutos

E3 |Entrevista 24/04/2024 Contributivo 42 Pereira 50 minutos

4.4 Categorias de analisis

La construccion de categorias inicié desde la formulacion de la propuesta de investigacion
y se fue nutriendo en la medida que avanzaba el trabajo de campo y el procesamiento de
informacién. En este sentido, se construyeron categorias fuertemente vinculadas con la
aproximacion teérica planteada, las cuales se fueron complejizando y problematizando en
la medida que realicé el abordaje documental y las entrevistas con otras pacientes de
cancer de mama. Esto significdé un ejercicio abierto a las pistas arrojadas por los datos y
de alli la importancia de la carga interpretativa en mi propia voz como investigadora y como
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fuente central de este estudio (58). La tabla 3 presenta las categorias de analisis

preliminares, subcategorias y categorias emergentes:

Tabla 3. Categorizacion

Categorias preliminares Subcategoria

Categorias emergentes

Narrativas sobre experiencia ¢ Papel de enfermo

¢ Vulnerabilidad vivida ante
la pérdida de apoyo
médico y social

Mecanismos de afrontamiento | e Practicas protectoras
¢ Distanciamiento
¢ Autocuidado

Disrupcién biogréfica e Miedo continuo a una
recurrencia

e Regreso a una nueva
normalidad

Liminalidad

e Disponibilidad de
servicios de salud

e Acceso a los servicios
de salud

o Aceptabilidad de los
servicios de salud

e Contacto con los
servicios de salud

e Nuevos modos de vida

De las categorias preliminares, se obtuvo un conjunto de categorias emergentes que se
presentan cada una con sus respectivas subcategorias en las siguientes figuras 2 a 6.

A continuacién, se presentan las categorias y subcategorias emergentes sobre las

narrativas de las experiencias, figura 2.
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Desafios: Vulnerabilidad
Reproceso-cambio institucion
Proceso odioso

Apoyo familiar-pareja: Vulnerabilidad Desasosiego ante el tratamiento

Mi familia y amigos presentes

La familia es un equipo ) o0 [ ] Percepciones: Vulnerabilidad
Sin vinculo auténtico con nadie Py O En manos médicas

Mi hija nunca me dej6 sola-ausencia Py O] ° Expectativa fatal

Aceptacion de la realidad
® Ocuparse de la situacion

Afectaciones: Vida cotidiana-Futuro o o
Calidad de vida y autonomia o
Feminidad y decisiones sobre el futuro

@ 0 . ® Cumplimiento: Tratamiento oncolégico

Constancia
@ Centrarse en el tratamiento

Narrativas al diagnéstico [ ] °® Confianza en el personal médico
Desconocimiento o o Adherencia al tratamiento
Temor a la inexistencia o 9 o

® o B
Subjetividad-Apoyo-Disrupcién biografica @ PY Impacto y trauma del diagnéstico
Palabras de amor y animo o Supervivencia como proposito
Separacion ® e Negacion a la muerte
Me causd mucho dolor ¢Por qué a mi? Dejar las cosas en orden

Etapas de duelo
Panoramas desconcertantes

Figura 2. Categorias emergentes de las narrativas sobre experiencia

En la figura 3 se presentan las categorias y subcategorias emergentes sobre los
mecanismos de afrontamiento.
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Tratamiento oncolégico-pandemia

Nunca fallé mi tratamiento Rutinas de autocuidado

No senti miedo por COVID-19 o ©® Terapias complementarias
No me afecto-asisti a quimioterapia ® ® Conectar mi ser espiritual
Q Ps Alimentacion durante el cancer

Tener cuidado para no lastimarse
Mantener seguimiento-pandemia ® O
No paré mis citas 6 o

Uno se vuelve tan juiciosa @]

Cancelé la cirugia . .
0 e @ Estrategias de afrontamiento
. P Terapia psicologica
o Nutricién, meditacion y ejercicio
@ Oracion
Delimitacion entorno y cuidadoe @ Medicamento complementario
Pensar antes de algin comentario 0 0 ® Apegarme a Dios
Pensamientos positivos—esperanzadore!
Filtrar la informacion O
O Lazos familiares
® Q [ J Acercamiento y cuidado mutuo

Crecimiento como familia
Atencién solo oncologia-pandemia
Los de cancer para otro sitio
Hospital solo atendian cancer

Figura 3. Categorias emergentes de mecanismos de afrontamiento

La figura 4 muestra las categorias y subcategorias emergentes sobre las barreras y
facilitadores

Agencia acelerar tramites’ &

Acceso servicios-tramites

Haciéndome examenes requeridos ’

Figura 4. Categorias emergentes de Barreras y facilitadores
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Las categorias y subcategorias emergentes sobre la disrupcion biogréafica se presentan en
la figura 5.

iYo estoy viva!

o @  Maneras enfrentar vida-no se puede solo
Rutinas para tomar medicamentos @ Celebrazando
Uno se vuelve tan juiciosa@ @ Estar vivo, gratitud
El médico me mandé en las noches@ e Percepcion de vida
Alarma para tomar medicamento@ E
. 6 @ Mire la mia
Miedo: Recaida-Recurrencia o @ Esa cicatriz parece un rayén

9 La recaida

Tenia miedo-qué me iba a decir@

El terror que senti fue total@ @ senti impotencia y frustracion

[ ] No tendria valor de repetir la experiencia

Figura 5. Categorias emergentes de Disrupcion biografica

En la figura 6 se presentan las categorias y subcategorias emergentes sobre la liminalidad.

Resignificacion de la vida

@ Reconstruir mi vida
.. .. Vivir un dia a la vez
Narracion como sanacion

Conversacion al cuidado de la persona o @ rercibir la belleza de Ia vida

0o -9

o Redefinicion de la vida

Necesitaba contar esto.

La escritura me sanaba-sanar a otros.

@ Transformacién de cada uno

. . Eje central es uno mismo

Redefinir mi rol

Figura 6. Categorias emergentes de Liminalidad
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4.5 Recoleccion de informacion

Los instrumentos disefiados para recoger la informacién fueron: Matriz de revision
documental (Excel, Anexo 1), guia de entrevista abierta (Anexo 7).

Este estudio tuvo un caracter fuertemente documental, la informacién se recolecto a través
de fuentes propias como historia clinica, documentos clinicos, archivos fotograficos,
videos, correos electronicos; también se utilizd informaciéon de libros publicados y
documentales para estructurar el texto etnografico que permiti6 documentar y ampliar
aspectos de las experiencias con el cancer de mama, asi como ofrecer nuevos datos que
no habian sido considerados durante la formulacién de la propuesta y contrastar las
diferentes narraciones que hicieron parte del corpus documental y oral integrado en este
estudio.

Se elaboré un listado de quince libros testimoniales sobre personas que han sufrido cancer
los cuales pasaron por una revision inicial entre la tutora y yo estableciendo una priorizacion
de los textos claves a revisar para el trabajo de investigacion. De los quince libros
identificados se excluyeron nueve porgue la tematica no aportaba a las categorias y temas
que se abordan en este estudio y, en sintesis, no aportaban a responder la pregunta de
investigacion, ni al logro de los objetivos propuestos. Se realiz6 lectura de seis libros
priorizados que narran las experiencias de sus autores y que si permitieron un dialogo con
mi experiencia y la pregunta central de esta investigacion (59)(60)(61)(62)(63)(64).

También asisti al conversatorio “Didlogos en el proceso de salud y enfermedad del pueblo
Arhuaco: A ‘mia y sabiduria ancestral”, dirigido al personal de salud, sociélogos,
antropologos y poblacion en general en la ciudad de Cali. Este fue un encuentro donde
mujeres de la comunidad Arhuaca compartieron sus vivencias y perspectivas sobre la salud
y la enfermedad, resaltando la experiencia familiar en un proceso de cancer de cuello
uterino desde la vision intima y emotiva de la sobreviviente y otras mujeres de su familia
(65). Este encuentro me permitié visualizar su posicion frente a la enfermedad relacionado
con su cultura y cosmovision, permite observar el concepto de que el cancer es vida y lo
representan en que su abuela aldn esta presente. Es de resaltar que el aprendizaje se
manifiesta en que es necesario la compafiia y amor en la enfermedad, lo cual atraviesa los
resultados de esta investigacion.

Observé la pelicula Ma Ma que describe la vida de una mujer desempleada a quien le
diagnostican cancer de mama, donde se observan los desafios organicos, sociales y
emocionales a los que se ve enfrentada la protagonista y que se vinculan fuertemente con
la categoria de disrupcion biografica y Embodiment (66).

La informacién anterior la diligencié en una matriz de revision documental y en conjunto
con la directora del trabajo de investigacion analizamos la informacién que iba integrando
cada categoria y subcategoria de andlisis por cada texto leido, conversatorio y pelicula. En
esta matriz se realizaron observaciones relacionadas con la importancia de establecer
coincidencias entre todas las autoras y estar atenta a aspectos de los relatos que llamaban
la atencion y que no estaban presentes en los otros textos (Anexo 1).

Posteriormente, revisé diferentes corrientes tedricas que permitieran fortalecer la
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justificacion metodolégica y conectar método y teoria con los datos encontrados en campo.
De esta revision se defini6 un modelo integrado por el concepto de la corporeidad
“Embodiment” y la disrupcion biografica, en tanto eran los referentes teéricos que mejor
conectaban con el problema de investigacion.

Finalmente, solicité al Comité de Etica en investigacion en Salud de la Universidad del Valle
una enmienda para adicionar entrevistas en profundidad de tres mujeres sobrevivientes de
cancer de mama (régimen subsidiado y contributivo) a quienes tuve la oportunidad de
conocer durante el desarrollo de la investigacion y les socialicé las caracteristicas del
estudio y quisieron participar voluntariamente para dialogar sobre sus procesos de
diagnostico, tratamiento y seguimiento oncolégico. Durante la sesion de entrevistas,
socialicé el consentimiento informado, explicando a las entrevistadas que su participacion
en la entrevista era voluntaria y que no se expondria el nombre, ni datos sensibles de la
entrevistada. Ademas, que la informaciéon obtenida solo tenia fines exclusivos para el
analisis de informacion en el marco de la investigacion, y que los datos obtenidos serian
guardados mediante un codigo que permitird que nadie ajeno a la investigacion accediera
a sus relatos privados. (Anexos 6 y 7, Consentimiento informado y guia de entrevista).

4.6 Plan de analisis

Por ser un estudio cualitativo-exploratorio, basado en el paradigma constructivista,
buscamos la comprension detallada y profunda de la experiencia personal en relacién con
los servicios de salud, el seguimiento oncolégico al cancer de mama y las redes de
relaciones con las que se conecta esa experiencia. El sesgo fue - en este caso- clave para
comprender y profundizar sobre esa experiencia, como ya se sefialé en puntos anteriores,
la respuesta a la pregunta de investigacion no solo dependié de mi experiencia como
investigadora sino de esas vivencias en contraste con los relatos de otras sobrevivientes
de cancer de mama que han publicado sus experiencias y las mujeres entrevistadas.
Realicé un andlisis categorial consistente en hacer clasificaciones de sentido que se
construyeron simultaneamente con la revision de la informacion recolectada. La
autoetnografia se escribié en primera persona, en forma de historia, se elabord un texto
evocativo y reflexivo.

Las fuentes de informacion fueron organizadas de manera cronolégica. Realicé una fase
exploratoria que consistié en hacer un diagrama general, con una linea temporal, donde se
registraron los sucesos, personajes y sitios que definieron mi trayectoria del seguimiento
oncoldgico como sobreviviente de cancer. A partir de este diagrama se registraron los
episodios significativos asociados a los momentos del seguimiento oncolégico, personajes
y lugares importantes (53).

Posteriormente, disefié un esquema de redaccion tipo tabla de contenido desagregado en
subtitulos haciendo un resumen de lo que contenia cada uno de ellos. Escribi un primer
relato donde aparecieron preguntas o aspectos que no habian sido contemplados con
anterioridad. Constantemente debi revisar otros materiales o documentos para precisar y
cotejar lo analizado hasta el momento. Finalmente, en conjunto con la tutora, revisamos la
matriz con los cambios ajustados y validamos que lo escrito satisfacia los objetivos de la
investigacion (53).
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4.7 Consideraciones éticas

Esta investigacion se realiz6 teniendo en cuenta los principios éticos que rigen los estudios
en seres humanos, el respeto a la libertad y dignidad, la confidencialidad, autonomia,
justicia, beneficencia y no maleficencia contemplada en las normas internacionales y
nacionales. Se tuvieron en cuenta los procedimientos para minimizar los riesgos bajo los
principios de beneficencia donde se considera que los riesgos individuales son minimos y
por el contrario los beneficios colectivos son mayores.

La investigacion se cumpli6 de acuerdo con las pautas éticas internacionales para la
investigacion biomédica en seres humanos por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas CIOMS (67) y la Resolucién 8430 de 1993 (68),
bajo la cual se clasifica este estudio en un riesgo minimo porque abordo aspectos sensibles
de las participantes relacionados con la experiencia de una enfermedad crénica como el
cancer de mama. Para salvaguardar la confidencialidad de la informacion de las
entrevistadas y su entorno cercano, los datos se utilizaron unicamente para fines de la
investigacion, la confidencialidad se garantiz6 mediante estrategias para el anonimato y
transformacion de lugares y tiempos (53).

Se realiz6 un ejercicio documental con libros publicados cuya informacién esta al servicio
de sus lectores. En este sentido, los hombres de los autores se exponen en esta
investigacion porque ya hacen parte de contenidos publicos. Adicionalmente utilicé mi
informacién documental personal como historia clinica, autorizaciones de examenes y
procedimientos, informes de laboratorio, correos electrénicos, etc., se omitieron nhombres
de profesionales e instituciones que firman dicha documentacion para salvaguardar su
identidad. También se hizo uso de etiquetas para nombrar los documentos, por ejemplo,
para historia clinica se utiliz6 la etiqueta HV-05-12-2021 y de esta manera mantener la
confidencialidad de la informacion.

La informacion se guardd en mi computador personal de uso exclusivo para el trabajo de
investigacion, con clave de acceso personal, en el que la informacién serd almacenada
hasta diez afios después de terminado el estudio.

En referencia a posibles conflictos de intereses por desempefar al mismo tiempo el rol de
investigadora y fuente de informacion, no se estimaron estos conflictos. Una vez realizada
la investigacién, puedo constatar que mi experiencia personal como investigadora
constituyd una fuente Unica y rica de informacion para dar respuesta a la pregunta de
investigacion, la cual se nutrid y contrastdé con otras experiencias. En este sentido, no fue
un punto de vista Unico, pero si el central, en didlogo con otros puntos de vista al respecto
de la pregunta de investigacion, tal como se establece en procesos de investigacion
cualitativa (69).

Como investigadora dispuse de informacién personal que fue utilizada en este trabajo para
dar respuesta a la pregunta de investigacion, como se observa en el Anexo 2 el cual fue
presentado ante el Comité de Etica en investigacion en Salud de la Universidad del Valle.
Ademas, este trabajo de investigacion tuvo aval No.005-023 del Comité de Etica en
investigacion en Salud de la Universidad del Valle (Anexo 3 y 4), y enmienda aprobada el
15 de abril de 2024 (Anexo 5).

33



5. RESULTADOS
5.1 Contexto del tratamiento y seguimiento del cancer en Colombia

En Colombia, dentro de los componentes de la Politica de Atencién Integral en Salud
(PAIS) que busca lograr que la prestacion de los servicios se realice de manera integral,
continua y coordinada se encuentran las Rutas Integrales de Atencion en Salud (RIAS), las
cuales son un conjunto de acciones que integran el manejo del riesgo y de la enfermedad
a partir de la evidencia cientifica en cada grupo de riesgo y se concentran en el cuidado y
gestion de la persona sana con riesgo, con enfermedad o con discapacidad (70). En este
sentido el objetivo de la implementacion de estas politicas son las ganancias en salud y la
reduccién de la carga de enfermedad; asimismo, la legitimidad del sistema a través de la
consolidacién de la confianza del ciudadano, la pertenencia y oportunidad de la atencion
(70). Las RIAS son instrumentos que orientan la gobernanza del cancer, permitiendo
mejorar y optimizar el transcurrir de los pacientes en el Sistema General de Seguridad
Social en Salud.

Existen tres tipos de RIAS: 1) Ruta Integral de atencidn para la promocién y mantenimiento
de la salud, 2) Ruta integral de atencién para grupos de riesgo, y 3) Rutas integrales de
atencion especifica. La Ruta Integral de Atencién en Salud (RIAS) para poblacion en riesgo
0 con diagnéstico de cancer de mama es un instrumento establecido a través de la
Resolucion 3280 de 2018 (71), la cual contiene un diagrama de capas, la matriz de
intervenciones y un algoritmo especifico para la atencion del cancer de mama (72).

La matriz de intervenciones RIAS para cancer de mama contiene 22 intervenciones, dentro
de las cuales se tomaron, para este trabajo, dos actividades como son la consulta de
seguimiento postratamiento y el programa de soporte oncoldgico reglamentadas en la
Resolucion 1442 de 2013 (73), por la cual se adopta la Guia de Practica Clinica (GPC)
para la deteccion temprana, tratamiento integral, seguimiento y rehabilitacion de pacientes
con cancer de mama (72)(74).

La consulta de seguimiento postratamiento consiste en la(s) consultas de control después
de terminar cada fase del tratamiento. Las pacientes deben tener: a) Seguimiento por
mastologia, ginecologia o medicina general los dos primeros afios cada 4 meses, a partir
del segundo afio cada seis meses; b) Control postratamiento por servicios
complementarios (Oncologia Clinica y radioterapia) una vez al terminar el tratamiento,
seguimiento cada cuatro meses durante 2 afios (seis consultas) y a partir de los dos afios
postratamiento cada seis meses por tiempo indefinido (72).

El programa de soporte oncolégico consiste en el conjunto de atenciones orientadas a la
recuperacion de una actividad o funcion perdida o disminuida por causa del cancer de
mama. Las acciones estan orientadas en: a) Todas las pacientes con cancer de mama
deben ser valoradas por el conjunto de especialidades y/o disciplinas que favorezcan la
recuperacion del estado funcional y definir las caracteristicas de intervencién segun los
potenciales riesgos funcionales o de discapacidad; b) Las actividades de soporte
oncoldgico incluyen acciones de cuidado paliativo, nutricion, rehabilitacion, psicologia,
psiquiatria etc., que pueden ser facilitadas a la paciente en cualquier etapa del proceso de
atencion descrito en esta ruta de atencion integral (72).
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Dentro de las barreras para la implementacion de estas intervenciones se han encontrado:
Dificultades en la oportunidad de acceso a las citas de medicina especializada,
concentracion de las acciones de seguimiento a pacientes con cancer (sobrevivientes) en
los altos niveles de complejidad de atencién. Para mitigar las barreras de implementaciéon
se han propuesto acciones institucionales orientadas a fortalecer las acciones de
seguimiento en los niveles primarios de atencion, fortalecer la oferta de servicios de
cuidado paliativo y promover la implementacion de servicios de apoyo social (72).

Este marco general de intervencion institucional se quiso examinar en dialogo con mi
trayectoria personal y la de las otras pacientes entrevistadas, asi como los relatos
documentales, prestando especial atencién al periodo de la pandemia por COVID-19. La
matriz de intervencion RIAS para cancer de mama, plantea que las pacientes
postratamiento deben continuar en controles cada vez que termina una fase de tratamiento
y el programa esta orientado a una atencion integral. En este contexto, se busco
informacién de como se vivio el postratamiento.

La figura 7 presenta mi trayectoria y momentos significativos durante el seguimiento
oncoldgico.

Diagndstico Diagnostico cancer
cancer madre investigadora

Pandemia COVID-19
—t—

2024

Temor recaida

3
Cirugia Pasantia Pasantia

EEIII 2014 _| 2015 Eiil'.El 2019

Tele-Consulta

MD. Familiar
(1)

T
Radioterapia

[ 3
Fisioterapia

Fallece madre

Maestria Cambio medicamento

L Papel de cuidadora )
T

i ]
3 Retorno laboral Trabajo en casa Retorno laboral
Quimio-
terapia L /

T
Anti-estrogeno
|

[l J R
Y —

Y
Seguimiento Sin seguimiento Seguimiento oncologico *

oncologico *

* Seguimiento oncologia: Consulta oncologia cada 6 meses, control con imagenes diagnosticas, oftalmologia, ginecologia, medicamento

Figura 7. Mi trayectoria en el seguimiento oncolégico

Reconozco que al iniciar la investigacion tenia la idea de que podia existir una falta de
conocimiento respecto a lo que debemos esperar durante el postratamiento de las
pacientes supervivientes de cancer. Esta idea estaba atravesada por el cuestionamiento
sobre lo desafiante del contexto de pandemia debido al aislamiento, reglamentaciones de
proteccion, restricciones de movilizacion y el miedo a la infeccion durante las visitas a las
instituciones de salud que pudiese provocar que las pacientes cancelaran sus citas. Sin
embargo, al contrastar mi posicion personal frente a las recomendaciones institucionales
(RIAS), y la experiencia de las mujeres entrevistadas en este estudio, pude identificar que
no todas experimentaron el mismo temor de contagio, por lo tanto, la cancelacion de las
citas de seguimiento fue un comportamiento propio como producto del miedo a
contagiarme en las instituciones de salud. Esto marca un hecho importante frente a la oferta
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institucional para el seguimiento y la decision personal de no mantenerme en el proceso,
lo cual no fue experimentado por las otras mujeres.

5.2 CAPITULO I. EXPERIENCIAS EN TORNO AL DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y
SEGUIMIENTO ONCOLOGICO DURANTE LA PANDEMIA DE COVID-19

Segun Bury, la alteracion biografica describe que la enfermedad se presenta como una
ruptura fundamental en el ambito diario, y una alteracion que se produce de las narrativas
sobre el futuro que los individuos utilizan para comprenderse a si mismos y las trayectorias
de sus vidas (75). Las narraciones sobre la alteracion biografica de la enfermedad brindan
un medio para comprender como es experimentada por los individuos, éstas enriquecen la
comprension de la misma, lo que puede proporcionar una buena comunicacion entre los
proveedores de atencién médica y las mujeres que padecen cancer de mama (75).

Un primer aspecto que motivé a las mujeres a consultar fueron sus preocupaciones por
otras enfermedades, en este sentido fue una especie de consulta indirecta. Para algunas,
la consulta obedecid a sentirse un punzon en el seno, otras manifestaron ser juiciosas con
el autoexamen mamario lo que les permitié identificar nédulos, otras asisten a chequeos
regulares, o consultan por dolor no relacionado con la mama por lo que fueron remitidas a
examenes imagenologicos de la mama. Los diferentes relatos también mostraron que
posteriormente al diagndstico, inicié una etapa que podemos denominar papel de enfermo
donde las personas diagnosticadas quedaron a merced de las indicaciones y tratamientos
de las instituciones y profesionales en salud.

De acuerdo con la revision documental, las entrevistas realizadas y mi experiencia como
sobreviviente de cancer de mama, podemos observar una alteracion de la vida en el
momento del diagnéstico. EI nombramiento de la enfermedad trajo un impacto en la vida
cotidiana porque significé un parteaguas en la biografia de las pacientes, marcando un
antes y después de la experiencia. El diagnostico puede ser asumido como un simbolo de
muerte, aunque también se encontraron significados asociados a un cambio entre el
impacto inicial y la resignificacién de la informacién diagndéstica.

Posteriormente al diagnostico viene el tratamiento, el cual marca un nuevo rol para las
mujeres diagnosticadas, se trata del papel de enfermo que se acompafia de un sentimiento
de vulnerabilidad que caracterizan las fases de tratamiento y seguimiento oncolégico. En
este contexto, las pacientes entrevistadas -independientemente del régimen de salud al
que estaban afiliadas- no tuvieron dificultades para continuar con sus citas, controles,
cirugias y tratamientos durante el periodo de pandemia, lo que expresaron fue una
adaptacion de acuerdo con las limitaciones surgidas durante este periodo. También se
recalco la importancia de la red de apoyo tanto de familiares como de su pareja para el
transcurrir de los diferentes momentos del periodo durante su tratamiento oncolégico.

A continuacién, se detallardn las dos categorias centrales para comprender las
experiencias de mujeres diagnosticadas con cancer de mama, en las fases de tratamiento
y seguimiento oncoldgico. La primera categoria tiene que ver con asumirse en el papel de
enfermo y la segunda hace referencia a la vulnerabilidad vivida ante la pérdida del apoyo
médico y social.
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5.2.1 Papel de enfermo

El papel social de “persona enferma” desafia las narrativas en que los sujetos construyen
su vida como conjuntos coherentes que incluyen el pasado, presente y futuro (75). Una vez
diagnosticados, se hace necesario una restructuracion forzada del yo a causa de la
enfermedad crénica, lo que conlleva a una alteracion de la vida diaria, donde determinadas
tareas y comportamientos relacionados con la cultura e ideologia pueden ser
amenazadoras para la identidad, limitando, por ejemplo, la maternidad, el ego masculino,
o0 la capacidad de trabajar, entre otras.

El significado cultural de los roles que asocian comportamientos, actividades y tareas
especificos influyen en la forma en que se experimenta la enfermedad, se manifiesta como
una incapacidad para desempefiar esos roles. Por lo tanto, la alteracién biografica es
resultado de la incapacidad de participar en la vida diaria.

Al analizar los relatos contenidos en la revision documental, y en didlogo con la categoria
de papel de enfermo, se encontré que para los diferentes autores el impacto del diagnéstico
se asocio a que antes de saber que tenian la enfermedad, consideraban que el cancer le
podia ocurrir a otras personas y nunca llegar a sus vidas, o que es una enfermedad que se
presenta en personas de mayor edad. Ademas, se presenta un temor a la inexistencia a
no existir antes de haber muerto. Estos relatos también permitieron identificar una mirada
realista en cuanto a las expectativas frente a la evaluacién del tratamiento, en este sentido
debemos esperar siempre lo mejor, pero estar preparado para lo peor. Estos relatos se
identifican en la tabla 4.

Tabla 4. Narrativas del momento diagnéstico

Desconocimiento Temor a la inexistencia

Pensaba que el cancer le podia dar a otras
mujeres, pero ¢A mi? Jaméas. Ademas, estaba
joven y eso, le da, a las mujeres de mas
edad...Definitivamente la falta de conocimiento
nos lleva a creer cosas demasiado absurdas. (L2,
pag. 25) (59).

Entré a un mundo sin color. Un mundo en el que
nadie gozaba de cualificaciones ni de
profesion...Empecé a temer que habia entrado
en una categoria diferente: la de las personas
qgue quedan definidas segin su enfermedad.
Temi volverme invisible. Temi no existir ya,
antes de haber muerto. Puede que fuese a morir
en poco tiempo, pero aun queria vivir la vida

plenamente hasta el final. (L6, pag. 44) (61).

Uno de los impactos del diagnéstico y de asumirse en el papel de enfermo, es la
confrontacion entre la vida que hasta ese momento tenian las personas diagnosticadas con
cancer y los pensamientos sobre lo que pasara con los planes que tenian proyectados para
su futuro. El diagndstico implicé para los sobrevivientes la emergencia de nuevos desafios
que debieron afrontar, uno de ellos el pronéstico de acuerdo con los resultados clinicos, en
el que vino una reflexiébn en torno a su cuerpo y donde varios de los sobrevivientes
consideraron que su cuerpo no era su enemigo y que debian volverse aliados de si mismos
para enfrentar los retos de la enfermedad. Frente al papel de enfermos, los relatos de
algunos sobrevivientes permitieron identificar que asumirse en tal categoria les planteaba
tensiones relacionadas con los esfuerzos realizados para labrarse un futuro tanto
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profesional como familiar y en esta medida, el cancer afectaba sus relaciones profesionales
y familiares.

En mi caso, el momento del diagndstico ocurrié cuando estaba enfrenando la situacion de
mi madre con un cancer muy avanzado, me senti fragil, tuve miedo ante lo que seria mi
futuro porque desempefiaba el papel de cuidadora y en ese momento debia aceptar mi
condicion de enferma, esto me implicé una mayor responsabilidad. En ese momento es
cuando observas que hay una alteracién de tu vida, es asi como la enfermedad irrumpe
nuestra vida tanto a nivel personal, profesional y de familia. Es el momento en que
reflexionamos que nuestra vida tiene un nuevo sentido, ya nuestros planes son a corto
plazo, debemos dar un paso a la vez.

Asi que ese que esta tocando
es una minoria...Por su cara
me esta diciendo que teme
que yo si...Estoy en el lado
raro de la estadistica...

(Ma Ma [pelicula]., 3:56
minutos) (66).

Por otro lado, en el conversatorio de mujeres de la comunidad Arhuaca se presentd un
pensamiento sobre la enfermedad que coincide con los relatos de los autores revisados
donde se posicionaban como individuos que no permitirian que la enfermedad se
apoderara de ellos. El relato de la mujer Arhuaca que se presenta a continuacién expresa
y sintetiza gran parte de lo identificado en los libros de sobrevivientes de cancer, en este
caso, su posicionamiento frente a la enfermedad esta estrechamente vinculado con su
cultura y cosmovision.

Cuando supe que estaba mala, no
me enojé. Lo que Dios me dé.

No lo tomé como nada grave...es una
prueba...hagamonos amigos de la
enfermedad. No voy a dejar que se
apodere de mi.

La enfermedad no es soélo la parte
fisica, sino emocionalmente...

(C1, Mujer Arhuaca, 27-10-2023)
(65).

Frente al posicionamiento que tomaron las personas diagnosticadas con cancer, los
diferentes autores y la pelicula revisada coincidieron en que, aunque el cancer es muy
agresivo, doloroso y evidencia el temor a la muerte, también provoca en las pacientes un
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impulso para fortalecerse y mantener a flote el deseo de seguir vivas en las mejores
condiciones. Aunque las entrevistadas y los relatos documentales abordaron temas como
la tristeza, la preocupacién por si mismas y por la familia, también plantearon que
simultaneamente a las emociones de tristeza y preocupacion emergieron sentimientos de
valentia y optimismo para responder a los desafios organicos, sociales y emocionales a los
que se vieron enfrentadas.

Dos de las mujeres entrevistadas afiliadas al régimen contributivo tuvieron su diagnostico
entre 2019 y 2020, siendo 2020 el periodo de inicio de la pandemia, lo que significé para
ellas el inicio y continuidad del tratamiento en medio de las restricciones institucionales del
sistema de salud. En este contexto, una de las entrevistadas expres6 que no recibié una
atencién oportuna por parte de su administradora de salud, lo que le generd un sentimiento
de furia.

A mi me operaron en el 2020, empecé en 2019. Me operaron detras del pezén. Yo
ese dia me acosté boca abajo y senti como un punzén. Yo llevaba 9 meses con la
EPS y pedi cita con ginecologa. Me decian que no habia agenda, otro dia que la
gineco se habia ido de congreso, hasta que yo me fui a la IPS ya furiosa y les dije
“va perdi un ovario - Como es posible que ustedes no me hagan seguimiento.
Entonces me mandaron a Institucién ahi a la 45 y él me mandé ecografia y
mamografia. Yo me hacia cada seis meses y ho me salia nada. En la ecografia si
sali6. Pero en la mamografia no. Entonces -pues inmediatamente- yo trabajo en el
colegio y la de recursos humanos hizo que me cambiaran de EPS y a través de
unos conocidos de la doctora, del colegio, me abrieron cita (E2, Mujer, Cali,
Régimen contributivo, 23-04-2024).

Ademas, esta mujer comenta que tuvo su diagnéstico cuando ya su cancer estaba en
estadio avanzado presentando una metéstasis, por lo que su tratamiento fue mas radical,
le practicaron una mastectomia.

Yo ya tenia metastasis...el mio fue mastectomia. Pues ya habia hecho
metéstasis. (E2, Mujer, Cali, Régimen contributivo, 23-04-2024).

En cuanto a la mujer del régimen subsidiado, fue diagnosticada en 2018, sin embargo, en
2020 continuaba su tratamiento. En su relato se observa que el momento del diagnéstico
fue dramatico, penso en la muerte, asi como en el futuro de su hijo, reflexion similar con lo
expresado por los autores de los libros revisados.

....Yo fui a reclamarla, el bus se detenia. Seguro, seguro, el bus se detenia y yo: ve
este bus no va rapido. Cuando yo llegué y reclamé, cuando llegué me dice:” me
salié carcinoma’, dije yo: miércoles, tengo cancer, como yo si mas o menos, porque
mi abuelo era médico homeopata, yo sabia mas 0 menos ciertas, ciertas cosas, dije
yo: jay, Santo Dios bendito! Yo me puse a llorar como normal usted le dicen tiene
cancer y... usted lo primero que se imagina es la pelona. Y yo decia: Ay, Dios mio,
ahora este... en el muchacho ¢no? Pues yo no pensaba tanto en mi, sino en él (E1-
Mujer, Cali, Régimen subsidiado, 23-04-2024).

Con todo lo anterior es asi como las enfermedades crénicas como el cancer irrumpen en
nuestras expectativas y planes futuros, ocasionando una ruptura o disrupcion biogréfica,
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donde nuestros supuestos y comportamientos se ven alterados como lo menciona Bury
(44), se manifiestan expresiones de emaociones y sentimientos donde la enfermedad altera
la estructura de nuestra vida cotidiana. Al mismo tiempo, la enfermedad se presenta como
un desequilibrio que se expresa en el cuerpo, y se exterioriza en nuestros cuerpos como,
por ejemplo, el temor a la muerte o lo exteriorizas con tus palabras, expresion con negacion
y frustracion, haciendo que tus actos sean el reflejo de esa pelea interna con tu realidad.
Es necesario reexaminar las perspectivas y las interacciones dentro de los contextos
familiares, culturales y sociales que permitan a las mujeres tomar fortaleza y el deseo de
seguir viviendo en las mejores condiciones.

Asi mismo, como lo menciona Liamputtong y Suwankhong (2015) la alteracion biografica
puede desencadenarse al descubrir los primeros sintomas, segin Holmberg (2014), el
proceso de nombramiento de una enfermedad fue lo que arrancé a las mujeres de su vida
cotidiana (33). Nombrar algo no es solo reconocerlo sino también darle vida de una manera
especifica. La denominacién de una enfermedad, que es simbolo de sufrimiento y muerte
simbolizé el papel de la paciente con cancer de mama, las mujeres experimentaron el
nombramiento inicial como un impacto y trauma, luego fueron recordados como estados
alterados de conciencia y conocimiento (76). Adicionalmente, es importante el apoyo que
brindan otros profesionales a las mujeres para aceptar su diagnéstico y recuperar la
normalidad en sus vidas como pacientes con cancer de mama, realizando actividades
enfocadas las habilidades cognitivas y de conocimientos para afrontar la enfermedad (76).

La revisién documental y las mujeres entrevistadas manifestaron asuntos del diagnostico
gque tienen conexién con mi historia, por ejemplo, la pregunta ¢por qué a mi? cuando
recibimos el diagndstico. Adicionalmente, estas personas sefialaron la angustia y ansiedad
manifestadas frente al estado de salud. Todas pasamos por etapas de duelo desde la
negacion, ira, depresion, nuevamente negacién hasta la aceptacion. La enfermedad fue
significada como igual a la muerte. En los textos revisados, los autores expresaron que,
aunque tuvieran conocimientos sobre la patologia, inmediatamente recrearon el panorama
de dificultades a las que se verian enfrentados. Estos relatos se observan en la tabla 5.

Tabla 5. Reflexiones sobre ¢ Por qué a mi?

Etapas de duelo Panoramas desconcertantes

Pasé por las etapas del duelo asi: | ....recibiste un diagnéstico médico sobre una
Negacion...yo pensaba en no salirme del guion | enfermedad crénica y de inmediato tu mente
de vida al que estaba acostumbrada a seguiry | recrea un panorama de todo lo dificil que se
que aun no completaba...lra, sentimientos de | avecina, como las complicaciones, dolores y
frustracion e impotencia que llenaron mivida de | malestares que crees que vas a atravesar
tristeza...Aceptacion. Leccion. (L5, pag. 41-42) | debido a lo que has escuchado, leido o por
(63). circunstancias similares que has visto en otros,
€s0s pensamientos se tornan en sentimientos
de angustia, afliccién, tristeza e incluso ira (L4,
pag. 96) (62).

Otras respuestas ante la inminencia del diagnostico que fueron relatadas tanto por las
mujeres entrevistadas como por las narrativas documentales fueron: el deseo de
mantenerse con vida y la creacion de un arbol de decisiones para determinar un rumbo
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desde el papel de enfermo. Aunque también se presentaron respuestas asociadas a
organizar asuntos de la vida, una de las entrevistadas del régimen contributivo expresé
querer dejar las cosas en orden (Tabla 6).

Tabla 6. Percepcién sobre impacto y trauma derivados del diagnéstico

Supervivencia como
propésito

Negacion a la muerte

Necesidad de dejar
las cosas en orden

La supervivencia estd acompafiada
de un sin nimero de circunstancias

...Yo me fui llorando. Mi hija me
esperaba, yo me fui llorando. Yo

Yo me despedi de mi hija.
Uno deja como las cosas

diarias, donde tenemos la | dije “no, yo no voy a morir”. en orden...

oportunidad de adquirir una actitud | Yo decia “yo me voy a morir’; ami | (E2, Mujer, Cali,
correcta, asumir retos y ser | hijale dio, le dio de todo. Régimen contributivo,
conscientes de vivir el dia a dia. ...cuando me dice ella -"usted no | 23-04-2024).

(L5, pag. 35) (63). va a llorar ¢Por qué esta
llorando? no sefiora, usted va a
vivir muchos afnos. No, no, no, no,
no, no”.

(E1, Mujer, Cali, Régimen
subsidiado, 23-04-2024).

En mi caso, me senti identificada con algunas de las autoras, en el proceso de
nombramiento de esta enfermedad, enfrentarme a las decisiones que debia tomar para
continuar con mi tratamiento, y especialmente al tener que contar el diagnéstico a mi
familia. Mi experiencia frente a esta etapa fue de posponer la noticia hasta estar lista. A mi
madre nunca le conté por lo que estaba atravesando para no angustiarla en sus Ultimos
meses de vida. Al igual que les ocurrié a otras personas diagnosticadas, experimenté las
angustias e incertidumbres que pasan por la cabeza. En la mente circularon ideas sobre
qué tan avanzada estaba mi enfermedad, los tratamientos que debia realizar, las citas de
control, la agenda se llenaba en este dia tras dia. También debia estar pendiente de todas
las actividades y procedimientos que debia realizar semana a semana, asi como definir
quién me acompafiaria, afortunadamente siempre estuvo la red de apoyo familiar durante
todo el proceso.

Todas las experiencias documentales, orales y la propia permitieron comprender que el
diagnéstico de la enfermedad suele ir acompafado de una rapida transicién al "papel de
enfermo"”, en el que se espera se sigan las érdenes médicas y se suspendan los roles y
responsabilidades habituales hasta que se recupere la salud (33). Un estudio realizado en
2014 por Holmberg en mujeres con cancer de mama (76) resalta la importancia de
establecer una relacién de confianza entre médico y paciente, porque es fundamental
involucrar al paciente en el tratamiento. En esta comunicacidn inicial se requeria persuadir
a las mujeres de que sus cuerpos albergaban una enfermedad mortal y que necesitaban
un tratamiento radical para su curacion.

Frente al proceso de asumir el papel de enfermo las autoras y entrevistadas expresaron
que un aspecto significativo para ellas fue sentir confianza en su médico tratante. También
valoraron positivamente los cambios que enfrentaron en su vida para poder continuar con
sus tratamientos y cumplir con todas las indicaciones requeridas para su mejoria, tales
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como cambio de residencia, centrarse solo en su proceso, desplazamientos continuos para
cumplir con sus tratamientos, entre otros. A pesar de que son procesos dificiles, destacaron
la importancia de la aceptacion, entrega y voluntad para ponerse en disposicion en las
manos de los profesionales de salud en busca de mejorar su situacion.

TENGO CANCER

DIANDRA IGUARAN GUERRA

capital,

que tenia

en donde

Después de aquel encuentro con el
doctor, comprendimos los muchos
cambios
enfrentar...tuve que dejar atras mi
trabajo y mi comodidad en mi ciudad
natal, para entonces mudarme a la
recibiria  mi
tratamiento. (L4, pag. 34) (62).

que

Con todo lo anterior hemos observado que la percepcion de la enfermedad influye
directamente en la respuesta emocional del paciente y su comportamiento frente a ésta.
Latabla 7 presenta las percepciones respecto a las responsabilidades como pacientes para
el cumplimento de sus tratamientos.

Tabla 7. Percepcion de las personas diagnosticadas respecto a su responsabilidad para
cumplir con el tratamiento oncolégico

Constancia

Centrarse en el
tratamiento

Confianza en el personal
médico

Adherencia al
tratamiento

Yo le he ganado
mas vida gracias
tambien a mi
constancia,

cumpliendo todos
y cada una de las

indicaciones  de
los profesionales
en cuanto a
cirugias, terapias,
controles y
tratamientos

porque cada
especialidad ha
tenido su

influencia en mi
mejoria.
(L5, pag. 52) (63).

. el médico me dijo:
‘mire, encarguese del
seno y de la tiroides
después” y yo hice
como Si hubiera
borrado casete, yo me
olvidé de la tiroides y
dije: con dos cosas no
puedo, y me centré en

mi  tratamiento de
cancer...

Entonces el doctor
nuevo porque vya

estaba en la nueva IPS
me dijo: “mira, no te
preocupes, tu vas a
guedar  con este

...porque uno ya tenia el
tratamiento, pero si yo hubiera
sido por lo menos, un ejemplo,
gue a mi me lo descubran
digamos, yo lo tengo hoy,
mafiana empieza la pandemia.
Habia sido muy dificil, habia
sido muy dificil y de pronto, no
lo habrian atendido. Lo
habrian atendido después de
que pasara lo de la pandemia.

Pero una eminencia, una
eminencia. Porque si ese
doctor no me hubiera mandado
la mamografia téngalo seguro,
gue yo en este momento me
habian enterrado, porque yo no

...a mi me tocaba ir
cada semana para
que me pusieran la

curacion. Yo
compré esos
hisopos...

... Si, yo estoy con
inhibidor de la
aromatasa, que es
la, la anastrozol...
¢Usted usa esa?
...cCuél es tu
toma?

...¢Por 10?2 A mi
me dijeron que por
6.
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medicamento de por | me habia dado cuenta, porque | ... porque la
vida, pero vas a vivir | yo no, no sentia. Yo no sentia | doctora dice que
muchos afios, vas a | si no él dolor en la mano, el | ese inhibidor de la
ver crecer a tus nietos”, | dolor en la mano, no masy eso | aromatasa  evita
en medio de todo era | que yo siento “ay doctor me | que las células del
un aliciente de que las | duele aqui” ahi mismo me | cancer regresen.

cosas iban bien. mandan radiografia. (E2, Mujer, Cali,
(E3, Mujer, Pereira, | (E1, Mujer, Cali, Régimen | Régimen
Régimen subsidiado, 23-04-2024). contributivo, 23-
contributivo, 24-04- 04-2024).

2024).

En mi caso, considero que, la relacidn de confianza médico-paciente fue clave para ganar
la seguridad y serenidad en el proceso y en esto es muy importante la actitud del médico
tratante. Un aspecto que considero relevante a partir de mi caso y de las experiencias
revisadas es la aceptacion de la realidad, de asumir que en el papel de enfermo el
diagnéstico no solo debe ser sufrido, sino que se requiere un transito a la aceptabilidad de
la realidad. Este proceso no lo defino en términos de valentia sino como la fortaleza que
debemos tener ante las dificultades. Un aspecto de mi experiencia con el cancer de mama
es que, en mi papel de enferma, a veces pensaba que seria un largo trayecto de
sufrimiento, pero cuando ya lo enfrenté no resulto ser tan dramatico como fue descrito por
algunas autoras. En este sentido, la pluralidad de experiencias permite plantear que el
afrontamiento del diagnéstico no es un proceso homogéneo, aunque circulan ideas
similares para todos (miedo a lo que pasard, miedo a la muerte, incertidumbre, etc.). Es un
aspecto importante porque algunos autores plantean la importancia de la actitud para vivir
el proceso con mayor serenidad y con mejores resultados en la recuperacion.

5.2.2 Vulnerabilidad

Varios estudios han identificado que el periodo posterior al tratamiento del cancer de mama
considera desafios especificos que pueden tener efectos duraderos en la vida diaria, como,
angustia debido a la pérdida simultanea de apoyo médico y social, vulnerabilidad emocional
incertidumbre respecto al futuro, sensacion de control disminuida y rechazo social (33) (77).

Respecto a esta categoria, lo identificado en los relatos de la revision documental fue la
expresion de sensaciones relacionadas con la pérdida de autonomia dado que las vidas
de las personas diagnosticadas quedaron en manos de los cuidados y controles médicos,
y todo gira alrededor de las instituciones y profesionales en salud. En estos relatos, la
descripcion sobre el sentimiento de vulnerabilidad fue significado como la disminucion del
control sobre las vidas de las pacientes. Por su parte, otras autoras expresaron que para
seguir adelante realizaron un proceso de aceptacion de su realidad, lo cual implicdé un
manejo del sufrimiento y ocuparse de la situacién como se observa en la tabla 8.
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Tabla 8. Percepciones de mujeres diagnosticadas ante la vulnerabilidad

Expectativa fatal

Aceptacién de la

Ocuparse de la

tratamientos,
cuidados, controles y
seguimientos de
todas las
recomendaciones.
(L1, pag. 32) (60).

gue dejar mi ropa en
un locker, recibir una
bata y sentirme abhi,
en mi propio cuerpo,

con mi propia
respiracion y una
expectativa fatal,

empezaba a verme
muy vulnerable.
(L2, pag. 90) (59).

transformar mi realidad.

...fue el instante mas
intimo en el que dije:
“Acepto mi realidad, no con
resignacién sino con
valentia”

Para lograr esto, una de las
cosas que debemos hacer
es dejar de jugar el papel de

victimas y asumir cada
vivencia desde la
aceptacion, la fe y la

confianza de que lo que se
atraviesa es un proceso
momentdneo y no un
estado permanente, por
€eso, una de mis
herramientas es enfocar
mis  pensamientos  en
aquello que disfruto, valoro
y que llena mi vida. (L4,
pag. 35, 36, 57) (62).

En manos de las realidad situacion
recomendaciones

médicas
Estoy en manos de | Cuando entraba, | Sabia que tenia dos | “No se preocupe,
los médicos, | sola, en una de esas | caminos: quejarme y sufrir | ocupese, cada
chequeos, salas, cuando tenia | cada dia o0 aceptar Yy | situacion merece una

actitud diferente”

...Sin darme cuenta de
gue esto, prolongado
en el tiempo, podria
traer  consecuencias
serias y para el fin de
semana llegaba
cansada, indispuesta y
me dedicaba a dormiry
descansar, dias
dedicados al ser.

Sigo en pie a mis 39
afios, con las mismas
fuerzas y fe, dando lo
mejor de mi vy
simplemente viviendo
lo que Dios y la vida me
regalen. El tiempo me
ha ensefiado que cada
dia trae su propio afan,
que el estrés y la
ansiedad  anticipada
solo me han servido
para llegar a una
enfermedad  crénica
afectando mi vida, que
no es un dia mas, sino
uno menos para vivirlo
como lo suefio.

(L5, pag. 1, 43) (63).

Ademas, la sensacion de vulnerabilidad se puede agudizar si los tramites administrativos
implican reprocesos o afectan la oportunidad de la atencion, tal como le ocurrié a una de
las participantes del estudio afiliada al régimen subsidiado, que durante pandemia por
COVID-19 tuvo que enfrentarse al cambio de su institucion prestadora de salud donde era
atendida porque su EPS habia terminado contrato con esa entidad, sin embargo, manifesto
que le fue muy bien en su atencién durante este periodo de pandemia. Por otro lado, una
de las entrevistadas afiliada al régimen contributivo manifesto que le toco vivir un proceso
doloroso desde la sospecha de su diagndstico hasta la cirugia y transcurrié mas de un afio
entre un evento y otro; y aunque considera que tuvo una buena experiencia, se enfrent6 a
un proceso “odioso”, el cual fue interpretado como un deseo de rechazar el procedimiento.
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Otra de las entrevistadas del régimen contributivo manifesté desasosiego ante el manejo
de su médico tratante como se observa en la tabla 9.

Tabla 9. Desafios experimentados por las entrevistadas en relacion con la vulnerabilidad

Reproceso por cambio
de institucion

Proceso odioso

Desasosiego ante el manejo del
tratamiento

¢Cuando la cambian de
Institucion?

Durante la pandemia.

Si, porque la EPS habia
terminado el contrato con la
Institucion ...

y en pandemia, ¢Cémo le
fue con el seguimiento?

Ya que las veo en el mismo
tiempo del seguimiento.

A mi me fue muy bien.

(E1, Mujer, Cali, Régimen
subsidiado, 23-04-2024).

Eso era horroroso, pero al
iniciar pandemia...

Mira algo que yo pienso que
debe mejorar para mejorar este
proceso tan odioso es, que a
pesar de que tu tuviste buena
experiencia...Habia una
sefiora que venia del Cauca,
las profundidades del Cauca. Y
vinieron y la dejaron ahi. Y a
uno le dicen, que uno debe
guedarse asi, que uno no debe
moverse. La sefiora no podia,
ella no entendia como lo que le
querian decir... y la sefiora se
puso furiosa, el enfermero se
puso furioso y la trataron mal y
la bajaron de la camilla y la
dejaron ahi y la sefiora se bajo,
una joven...

(E2, Mujer, Cali, Régimen
contributivo, 23-04-2024).

Entonces cuando la mastéloga me dice
eso pues ella misma llamé a mi oncélogo
pero él es una persona que tiene un ego
muy grande, entonces a él no le gusté
para nada que alguien ajeno a él le haya
llamado a decirle que me tenia que
cambiar de tratamiento, el sefior muy
olimpicamente me dice: “entonces
hagamos lo que usted me diga, usted
escoge si quiere seguir con mis pastas o
quiere seguir con lo que dice el otro
médico”, yo le digo: como asi es que yo
no soy doctora, entonces él me dijo: “mire,
entonces hagamos una cosa,
empecemos a ensayar, aqui va a tocar
empezar a ensayar qué medicamente siy
cual no”. Y yo entiendo al médico, pero
uno no se lo dice como en esos términos
a un paciente, ni mucho menos: “escoja
usted”, como si yo estuviera comprando
en una tienda una camiseta, entonces yo
llegué muy angustiada a la casa porque
4uno aqui en quién confia? en el médico
y si no confias en el médico uno esta
llevado.

(E3, Mujer, Pereira,
contributivo, 24-04-2024).

Régimen

En mi

caso, que pertenezco al

régimen especial

me encontraba en controles

postratamiento por oncologia cada seis meses y tenia programada una cirugia preventiva,
tomé la decisién de suspender mis citas de control y la cirugia que se debia realizar en abril
de 2020, todo esto porque me sentia indefensa y con miedo para asistir a instituciones de
salud donde pudiese tener contagio de COVID, sobre todo porque ain no estdbamos
vacunados, ademas en nuestro caso como pacientes cronicos nos informaban que éramos
mas vulnerables a tener enfermedades mas fuertes y hasta en algunas ocasiones la
muerte. Sin embargo, se observé que en las mujeres entrevistadas del régimen contributivo
que fueron diagnosticadas y tratadas durante el afio 2020, periodo de inicio de pandemia
por COVID-19 tuvieron sus cirugias y tratamientos, asumieron estos desafios y quedaron
en las manos de los profesionales de salud para continuar con sus seguimientos durante
este tiempo, igualmente sucedi6 con la paciente del régimen subsidiado que fue
diagnosticada en 2018 pero durante pandemia continuaba con sus tratamientos.
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Otro elemento que contribuye a la vulnerabilidad es la descarga emocional donde la familia
y la relacion de pareja son un respaldo importante durante todo el proceso oncoldgico, sin
embargo, hay ocasiones en que los otros se asustan y se distancian psiquicamente del
enfermo. A veces, la pareja no puede resistir los cambios ocasionados por el proceso del
cancer y las tensiones que se producen en la fase postratamiento, en otras ocasiones, el
cancer es un factor que desencadena conflictos previos de pareja. Asi, se observé que la
vulnerabilidad emocional fue disminuida porque durante los diversos momentos de su
periodo oncolégico las autoras y entrevistadas describieron que recibieron apoyo
permanente tanto de familiares como de su pareja, brindando acompafamiento y consuelo,
esta situacion activo las redes de apoyo, sin embargo, también expresaron que, en algunas
ocasiones, por razones econémicas o profesionales estos familiares cercanos deben
marcharse, produciendo sentimientos de soledad y ausencia, esto se observa en los relatos

de la tabla 10.

Tabla 10. Apoyo familiar y de pareja en momentos de vulnerabilidad

Mi familiay amigos
estaban presentes

La familia es un
equipo

Sin ningun vinculo
auténtico con nadie

Mi hija nunca me dejo
sola, aungue siento su
ausencia

Mis pocos amigos intimos
entre Colombia y México
estaban presentes, sabian
de la situacién y siempre
estuvieron pendientes sin
agobiar ni presionar, como
corresponde y se
agradece que actiue la
gente cercana en este tipo
de circunstancias.

Para aquella época me
acompafiaban, en mi casa
de Buenos Aires, mi
madre, Fidel y mi pareja, y
mis hermanos y sus
familias...el resto de mi
esfera  social giraba
alrededor de médicos,
enfermeros, terapeutas...
y todos los dias de mi vida
desde hace cuatro afos
son asi. (L3, pag. 96)(64).

La familia debe ser
ese equipo en
donde todos se
suben a la barca,
toman un remo y
comienzan juntos a
remar con fuerzas al
mismo tiempo.

...o0tra de las tantas
lecciones que me
dej6 el céancer es
gue solo a través de
las pruebas de
fuego podremos
saber quiénes estan
verdaderamente y
que, en ocasiones,
la misma vida hace
un barrido de todo
aquello que no se
alinea con tu
verdad.

(L4, pag. 43, 58)
(62).

Ademas, estaba solo.
Mis hermanos habian
estudiado en Pittsburg
unos afos, pero se
marcharon a
licenciarse. Ya no tenia
mujer. Mi relacién con
Anna estaba apenas
arrancando y
seguramente me
dejaria, ¢pues quién
querria  emparejarse
con alguien condenado
a los treinta y un afios?
Por un inesperado giro
del destino, me i
cautivo en un lugar en
el que no tenia ningln
vinculo auténtico con

nadie. Iba a morir. En
la mas absoluta
soledad.

(L6, pag. 32)(61).

Pues a mi mi hija me
llevaba a la radio, porque
mi hija nunca me dejo sola,
ella ahora porque se fue,
pero ella me dijo:"mama,
YO me voy porque yo tengo
que darte lo que necesitas”.

Pues... en este momento lo
que mas afioro es estar con
mi hija, que eso también en
este momento me ha

hecho mucho dafio,
digamos, la ausencia de
ella, porque...

¢Ella donde esta?

En Estados Unidos.

(E1, Mujer, Cali, Régimen
subsidiado, 23-04-2024).

Es asi como la subjetividad del cancer -donde el cuerpo pasa por una situacién compleja-
involucra una produccion de las experiencias vividas que constituyen sentidos de la
realidad que nos rodea y se configura en nuestras relaciones con los otros. Las acciones
individuales y las relaciones sociales son inseparables dentro de las redes de

46




construcciones sociales, sin embargo, esta subjetividad se ve fragmentada en resultados
0 consecuencias que estdn mas alla del control y la intencionalidad de las personas.

Puede agregarse que aunque los relatos destacan la importancia del respaldo familiar y de
la pareja, otro aspecto que puede intensificar la vulnerabilidad emocional y generar
tensiones en las personas que pasan por la experiencia del cancer son las fracturas en las
relaciones familiares, de pareja, amigos o laborales, esto se puede observar en la tabla 11,
donde se presentan circunstancias en que este respaldo se quebranté porque la
enfermedad deton6 conflictos de pareja que muchas veces estan latentes desde antes de
que la enfermedad se manifieste.

Tabla 11. La subjetividad, el apoyo y la disrupcién biogréfica

Separacion Me caus6 mucho dolor
Palabras de

amor y animo

Esa semana fue de mucho
estrés: no sé si existan las
palabras para describir lo

Aunque la
enfermedad me
habia afectado

A un problema que yo tuve muy grande con mi pareja.
Una persona que vivi muchos afios con él. Construimos
un edificio muy grande, digdmoslo asi, que usted sabe

fisicamente, él me
seguia diciendo lo
muy bonita que le
parecia, me llenaba
de palabras de
amor y &animo vy
para mi resultd
clave en mi
recuperacion.

(L4, pég. 42) (62).

que significa para una
persona que tuvo cancer
ver que tiene tumores
nuevamente. Y fue mas
doloroso aun porque, el
mismo domingo que iba a
viajar con mi pareja a
Argentina, pocas horas
antes de imos al
aeropuerto, me anuncio
gue queria separarse. (L3,
pag. 92, 124)(64).

gue la vida de un hogar es un piso tras piso. Nunca
peleabamos, nunca nos separdbamos, nunca. 35 afios
y jamas. Pero cometié algo que no debié cometer...
Cuando yo me di cuenta eso me causd mucho dolor,
demasiado dolor, demasiado dolor. Que yo no
consentia ni escuchar el nombre, ni que me tocaran el
tema, porque yo ahi mismo me ponia a llorar. ...para mi
era tan tormentoso, que yo, pues, ahi mismo me
mandaron por el psiquiatra, ¢no? Yy la psicéloga, y el
psiquiatra y la psicologa fueron los que me ayudaron a
sobresalir de ese problema. Y el cancer me dio en ese,
en ese en ese lapso. (E1, Mujer, Cali, Régimen

subsidiado, 23-04-2024).

En cuanto a la vulnerabilidad emocional vale mencionar que el enfrentamiento al rechazo
social puede ser un sintoma manifestante del paciente oncolégico, sin embargo, se observa
en uno de los relatos que puede ser una autopercepciéon mas que una realidad, como se
expresa en el siguiente texto.

En ese tiempo, el autorrechazo hizo su aposento en mi corazén. Me avergonzaba
de estar padeciendo ese diagnéstico tan temido por toda la humanidad, sentia pena
en las primeras semanas que iba a hacerme un examen y yo decia sentir esas
“miradas de lastima”, pero luego entendi que esas miradas que no creia sentir eran
el reflejo de la pena que yo misma sentia hacia mi. (L4, pag. 77) (62).

La disrupcion biogréfica y los desafios que se integran a la subjetividad del cancer son
esenciales en la experiencia de la enfermedad. Esta solo es concebida intensamente por
la persona que la tiene, y su comprensién depende en gran parte, del nivel de
involucramiento que tienen los demas con el proceso que vive la persona diagnosticada.
Desde mi experiencia puedo plantear que no percibi rechazo social, y considero que el
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apoyo familiar fue fundamental para atravesar los momentos mas dificiles de mi
tratamiento. También resalto el apoyo y acompafiamiento de mi pareja, quien me daba
mucha tranquilidad tomandome fotos para hacerme sentir una mujer consentida.

Un aspecto central que ya ha sido mencionado y que se retoma por su relevancia en los
diferentes relatos es la incertidumbre respecto al futuro, como condicién que intensifica la
vulnerabilidad en nuestras vidas porque las mujeres con cancer cada vez que acudimos a
una revision meédica, nos acompafia un nivel de angustia inevitable debido al
enfrentamiento que significa volver a establecer contacto con nuestra naturaleza humana
de finitud. En esos momentos se presenta un malestar psicolégico debido a nuestra
vulnerabilidad manifestada por la aparicion de la enfermedad. El malestar psicologico
también se expresa en la dificultad de desarrollar un proyecto vital a largo plazo. Es asi
como la disrupcion biografica también se enlaza con las afectaciones en la calidad de vida
relacionadas con las limitaciones para llevar a cabo proyectos a largo plazo, y tener que
modificar nuestro estilo de vida en torno a la toma de decisiones inmediatas o cortoplacistas
en proyectos de indole individual y familiar. Estos relatos se observan en la tabla 12.

Tabla 12. Afectaciones subjetivas sobre la vida cotidiana y el futuro

Feminidad y decisiones sobre el futuro
Darte calidad de viday que seas
autbnoma

Eso fue en mayo, el doctor asi pues como muy
friamente me dijo: “yo no quiero matar tus
ilusiones pero es que ta no tienes cura, lo Gnico
gue estamos buscando es alargarte lo mas que
se pueda tu vida, darte calidad de vida y que
seas auténoma”, a mi nadie me habia dicho
eso; entonces claro, uno sale asi como
petrificado, llorando y yo era de las que decia o
trataba de aplicar de la frase que dice como:
creer en el diagnéstico pero no en el prondstico,
porque nadie te puede decir cuanto te queda,
pero en ese momento eso le cala a uno en el
cerebro entonces por un tiempo nos hicimos a
la idea de que me quedaba muy poquito tiempo
de vida, entonces teniamos que disfrutar al
méximo.. (E3, Mujer, Pereira, Régimen
contributivo, 24-04-2024).

La decisién del retiro de ovarios y Gtero, aunque
decidi hace muchos afios en mi vida no tener
hijos, creo que para uno de mujer se considera
gue estos o6rganos son tan de nuestra
feminidad que hubo un momento en que pensé
bueno y serd quitarlos, la menopausia ya la
tenia hacia varios afios, inducida por la
quimioterapia, pero el tener mis ovarios y Utero
me hacia sentir aun la mujer entera, y lo que te
dicen que te vas a envejecer con la
menopausia, los calores, a veces uno siempre
quiere sentir que los afios no pasan, pero la
vejez debemos enfrentarla de la mejor manera
y sentirnos bellas como siempre
(Investigadora).

Otro aspecto de la vulnerabilidad emocional se conecta con la disrupcion biogréfica
experimentada en lo sociolaboral. Gran parte de las personas que han atravesado por un
proceso de cancer se enfrentan a una afectacién de sus rutinas laborales y, en ocasiones,
a la pérdida del trabajo, lo que puede aumentar la sensacién de vulnerabilidad. Algunas
mujeres con cancer interrumpen su trayectoria profesional, teniendo pérdidas econémicas
y repercusiones a nivel personal y familiar. En ocasiones, las incapacidades laborales
pueden ser asociadas con sentimientos de ser indtiles, impotentes, o no aptas para cumplir
con las labores que antes del diagndstico y tratamiento realizaban sin inconvenientes. Esto
significa una afectacion en el estilo de vida que puede derivar en un alejamiento de la vida
social y sentimientos depresivos al no poder asumir los cambios. En algunas ocasiones los
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pacientes han expresado sentimientos de abandono o de falta de apoyo social en el
proceso del tratamiento oncolégico (33) (77).

En mi caso, la subjetividad de la enfermedad implicé reconocer el lugar del cancer en mi
corporeidad. Esto requirid una nueva comprension de mi propio cuerpo y la conexion con
el mundo, ademas establecer una relacion que disminuyera la vulnerabilidad sociolaboral,
para lo cual tuve una disposicion tranquila, siempre mantuve pensamientos positivos, para
mi era importante no tener los afanes laborales dado que estos tratamientos te cansan,
debilitan, hay dias buenos y otros no tanto, asi que decidi llevar un dia a la vez. Mas aun
cuando las incapacidades médicas terminan. Estar en tratamiento es un proceso dificil
porgue implica continuar y volver a la rutina laboral en medio de las responsabilidades que
esta significa experimentando los malestares del tratamiento.

La hemato-oncéloga me dijo, debes estar tranquila durante todo el proceso de
quimioterapia, te mantendré en incapacidad para que te concentres solo en eso que
es lo importante: tu tratamiento. Al momento de la radioterapia fue un poco mas
dificil dado que no tuve incapacidad durante las aplicaciones y el ir a trabajar con
debilidad y ganas de querer estar acostada ... pero la radioterapeuta me dijo que
nada de incapacidad, que debia continuar y volver a mi rutina laboral, etapa dura,
pero se logro (...) La confianza en las decisiones de mis médicos tratantes siempre
fue firme, confiada en lo que me indicaran a proceder, sabia que estaba con
profesionales expertos y de trayectoria reconocida que me daban esa tranquilidad
a seguir con todos los tratamientos necesarios (Investigadora).

Finalmente, para concluir este capitulo, donde tocamos dos aspectos como son el papel
de enfermo y la vulnerabilidad ante el diagndstico del cancer, podemos decir que en la vida
cotidiana se ignora el cuerpo porgue este se presenta sin problemas y pasa desapercibido.
Sin embargo, la experiencia del cancer de mama nos plantea una disrupcion que involucra
nuestro lugar en el mundo. Esta disrupcion nos lleva a reencontrarnos intersubjetivamente,
nunca deja de ser mi cuerpo a pesar del cancer, por lo que la enfermedad no es mas que
la conciencia corporal encarnada. La forma en que se experimenta la enfermedad y, en
particular, el momento inicial del diagnostico nos obliga a tener una percepcion aguda en
la forma en que se le transmite al paciente su condicién de salud, especialmente en el
momento de la confirmacion diagndstica. En este sentido, son fundamentales una buena
relacién terapéutica entre el médico y quien recibe un diagnostico. Esta es una fase dificil
y abrumadora, donde no se puede predecir como derivara el proceso, cuales seran las
reacciones, o las percepciones asociadas a la recepcién del diagnéstico. Las diferentes
experiencias muestran que el diagnéstico y su aceptacion no es un proceso homogéneo, y
requiere serenidad para obtener mejores resultados en las mujeres que enfrentan la
enfermedad.

Es asi como el nombramiento de la enfermedad, la subjetividad del cancer y su
afrontamiento nos hace mas vulnerables, se presenta una disminucién del control de la
vida, debemos buscar acciones para disminuir el sufrimiento, es donde perdemos
autonomia, esta vulnerabilidad se puede agudizar por reprocesos administrativos y
ocasionar retrasos en la oportunidad de la atencién especializada. Adicionalmente, se
presenta la vulnerabilidad emocional donde son fundamentales las relaciones de apoyo
familiares y de pareja que pueden afectar de manera positiva 0 negativa nuestros procesos
oncoldgicos. También podemos observar la vulnerabilidad respecto a la incertidumbre de

49



nuestro futuro, en donde somos conscientes de la temporalidad que tenemos en nuestra
existencia y requiere que se tomen decisiones en el presente.

Se debe agregar que la corporeidad de la enfermedad requiere una comprensiéon de
nuestro propio cuerpo conectado con las relaciones dinamicas del mundo como son la
vulnerabilidad sociolaboral en donde se valora positivamente el trabajo, lo que se convierte
€n una presion para continuar con nuestras actividades profesionales a pesar del malestar
gque genera el tratamiento.

Cuando se niega la subjetividad, la mujer con cancer queda apartada de su cuerpo, se
convierte en una paciente dependiente de los procesos institucionales de salud. En
términos de salud publica es importante identificar la forma en que la sociedad percibe al
sujeto enfermo y como el cancer ayuda a reflejar un sistema de salud fragmentado donde
las mujeres tenemos diferentes modos de transitar la enfermedad por lo que son
necesarias las redes de contencién para el apoyo y comprension de emociones y
significaciones que emergen con el diagndéstico. Adicionalmente, esas actividades de
soporte oncoldgico deben ser facilitadas a las mujeres para su valoracion, en conjunto con
diferentes especialidades para favorecer la recuperacién del estado funcional y que sean
definidas las caracteristicas de intervencién segun los potenciales riesgos funcionales o de
discapacidad. Estas actividades de soporte oncoldgico deben ser facilitadas a las mujeres
en cualquier etapa del proceso desde el diagndstico, tratamiento y seguimiento como es
mencionado en las Rutas de Atencion Integral (RIAS) (71) (72), sin embargo, en la realidad
del proceso observamos que las mujeres nos quedamos vulnerables en otros aspectos de
nuestra enfermedad como son el apoyo psicolégico, econdmico, capacidad laboral,
sexualidad, feminidad entre otros.

5.3 CAPITULO Il. MECANISMOS DE AFRONTAMIENTO

Este capitulo hace referencia al tercer aspecto planteado por Bury respecto a las
estrategias de afrontamiento definidas como las acciones que la persona realiza para
movilizar los recursos frente a la enfermedad (44). Es aqui donde debemos prestar mas
atencion a las acciones que los individuos buscan activamente para contrarrestar el
impacto de sus enfermedades.

Bury (46) propuso "estilo" y "estrategia" o "gestion estratégica", para denominar algunas
formas de afrontamiento de la enfermedad, donde el estilo, es la forma en que los
individuos presentan y responden a las caracteristicas particulares de su enfermedad.
Desde su perspectiva los significados y las practicas sociales cambian en las diferentes
areas culturales; por su parte, la estrategia, es definida como los medios mediante los
cuales los individuos pueden minimizar el impacto de sus enfermedades (46).

La revision documental, las entrevistas realizadas y mi propia experiencia permitieron
identificar la necesidad de hablar y escribir sobre las diferentes estrategias de
afrontamiento de los procesos de enfermedad. El contraste de relatos sefalo distintos
aspectos de apoyo que provienen del cuerpo médico, la familia, la pareja, amigos (como
se ha mencionado en el capitulo anterior) y las creencias religiosas. Para las mujeres
entrevistadas, el seguimiento oncoldgico durante el periodo de pandemia no se vio
afectado dado que ellas se encontraban en tratamiento activo, lo que hicieron fue adaptarse
a los lineamientos de seguridad y proteccion propuestos por las entidades sanitarias. Estas
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mujeres también manifestaron que fueron atendidas exclusivamente en sitios para
pacientes oncolégicos.

Dentro de los mecanismos de afrontamiento, coincidimos en el autocuidado como una de
las practicas realizadas para afrontar la enfermedad. De acuerdo con las diferentes
narrativas, si bien el autocuidado es una practica positiva para el tratamiento y seguimiento,
a veces se ve afectado por el entorno que nos rodea, dado que algunas de las personas
con quienes nos relacionamos pueden tener comentarios imprudentes y dejar al
descubierto los prejuicios alrededor del cancer, transmitirnos sus propios temores y crear
un ambito de desesperanza. Otros factores que pueden afectar el autocuidado estan
relacionados con asuntos organizacionales o familiares donde se plantean situaciones
pesimistas o derivadas de informacion que circula en internet.

Como parte de los mecanismos de afrontamiento se analizaron los resultados del estudio
a partir de tres categorias: practicas protectoras, distanciamiento y autocuidado.

5.3.1 Précticas protectoras

Respecto a esta categoria se puede plantear que es uno de los recursos que adoptan los
pacientes con cancer para mantenerse activos durante su enfermedad y afrontar el proceso
de tratamiento y seguimiento. Bury trata de evidenciar que las perturbaciones en la
biografia son al mismo tiempo, perturbaciones de las relaciones sociales y de la capacidad
de movilizar recursos materiales (44). Existen varios factores involucrados que permiten a
una persona cambiar su comportamiento debido a una enfermedad cronica, es asi, como
los individuos utilizan una variedad de recursos en sus adaptaciones para mejorar su
bienestar, incluidos los recursos médicos y no especializados y de base cultural (44).

Los relatos de las entrevistadas, las narraciones documentales y mi propia experiencia
sefialan que la capacidad para movilizar recursos esta atravesada por nuestra apertura
para hablar y escribir sobre esta enfermedad. En este sentido, la socializacién de nuestra
experiencia hacia otras personas y publicos es un recurso de afrontamiento, un recurso
terapéutico y una forma de mantenernos activas ayudando a otros y resignificando el papel
de enfermo desde nuestra capacidad de agencia y no desde el sujeto disminuido o desde
el papel de enfermas. Asi, el deseo de compartir con los demas es una forma de ayuda
que desafia la adversidad y muestra que su significado se nutre y se resignifica, pues deja
de verse la muerte como el Unico sentido del desenlace del cancer para adquirir el sentido
de sobrevivientes de una enfermedad cronica agresiva.

Dentro de las préacticas protectoras, se identificd la importancia dada a la participacion en
diversas actividades alternativas para calmar los efectos secundarios del tratamiento.
Dentro de estas practicas se cuentan la religion, psicologia, terapias o medicinas
alternativas, practicas de yoga o pilates, caminatas al aire libre, disposicibn mental,
cambios en la alimentacion, entre otras, como se observa en la tabla 13.
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Tabla 13. Estrategias de afrontamiento. Recursos médicos, no especializados y culturales

Nutricién, Oracioén Medicament Apegarme a Dios
Terapia meditacién y 0
psicoldgica ejercicio complement
ario
A la segunda | ...aprendi valiosos | EI oraba, él Hay que|Y yo empecé a pegarme
guimioterapia conocimientos de | oraba, él | tomar mucho de Dios, pues yo
fuimos también mi | nutricion cuando me | calcio...calcio | siempre he sido catdlica pero
mamay yo. Ya para | anticancer, la | operaron cogia | con vitamina | poco practicamente, y
ese momento | importancia de la|la biblia y|D. cada 6 |empecé yo a acercarme a
empecé a sentirme | meditacion y las | decia: "(...) no | meses el acido | Dios, a entregarle como a
méas débil, mas | técnicas como el | se va a morir". | zoledrdnico. todo, a empezar a decretar
delgada. Y también | yoga o el pilates, | (E1, Mujer, | (E2, Mujer, | que no necesariamente lo
para ese momento | también la | Cali, Régimen | Cali, Régimen | que me habia dicho el médico
ya estaba | importancia de | subsidiado, contributivo, | era, sino que Dios podia
asistiendo a terapia | ejercitarnos y tener | 23-04-2024). 23-04-2024). hacer un milagro en mi.
psicologica, una | una buena Todo empezd a cambiar, yo
recomendaciéon de | disposicion mental. me empecé a sentir super
mi ginecdloga. (L4, bien, los dolores se fueron,
(L3, p4g.102) (63). | pag. 37) (62). las molestias se fueron,
empecé a hacer ejercicio, fui
como a dos maratones, y yo
le decia yo ya estoy sana...
(ES, Mujer, Pereira,
Régimen contributivo, 24-
04-2024).

En contraste con las autoras revisadas y entrevistadas, durante mi tratamiento no pensé
en las terapias complementarias, ni apoyarme en la religion. Realmente no creo mucho en
eso0, sin embargo, pensé seguir los lineamientos de mis médicos tratantes y hacer ejercicios
en la medida que mi capacidad fisica me lo permitiera, como caminar o trotar, me
encantaba salir al campo donde me sentia mas tranquila y con otro panorama que me
ayudaba a alejarme de estas situaciones tan reales, de la misma manera lo afronté durante
el periodo de pandemia por COVID-19, una forma de alejarnos del aislamiento recurrimos
a realizar salidas al campo y pasar unos dias lejos de esta realidad tan estresante.

En este sentido, el concepto vivir asociado a la salud fue resignificado como todo el
bienestar que requiere cada paciente para sentirse mejor, este bienestar hace referencia a
aspectos estructurales del sistema de salud, aspectos familiares y asuntos organizativos
para llevar el tratamiento y seguimiento en las mejores condiciones.

Uno de los autores revisados, David Servan-Schreiber (61) quien es médico y tuvo un tumor
cerebral, disefié una nueva forma de vida basada en la potenciacién de las capacidades
del cuerpo y de la mente, lo que trae beneficios para prevenir la aparicion del cancer y
cémo impedir su avance, todo esto sin dejar a un lado la medicina tradicional. Este tipo de
practicas constituyen los mecanismos a partir de los que algunos pacientes se hacen cargo
de su propia recuperacion y complementan sus esquemas de tratamiento. Frente a este
tipo de propuesta me senti identificada porque considero que los pacientes con cancer
debemos trabajar para evitar o disminuir nuestros temores ante una enfermedad que puede
ser letal, discapacitante y de impacto en la salud publica. Estos factores son:
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- Ante situaciones como el diagndstico de cancer somos conscientes de que nuestra
vida no es infinita, por lo que siempre hemos pospuesto el encontrar nuestra
felicidad, no disponemos de tiempo para iniciar esta busqueda,

- Con el fin de evitar recaidas a largo plazo es recomendable tener una alimentacion
adecuada, ejercicio fisico y bienestar sicolégico [sic] necesarios para afrontar la
enfermedad con éxito,

- Escoger un enfoque individual que nos aporte mayor sentido a nuestra vida y
mayor consciencia. (L6, pag. 46, 242, 251)(61).

Ademds, este autor recalca que en la oncologia hay elementos que cambian
constantemente entre el tratamiento convencional y los conocimientos que cada persona
puede hacer para potenciar el efecto de dichos tratamientos.

No existe ningin método natural que
cure el cancer. Pero tampoco hay una
fatalidad inherente... Y no hay mejor
A camino para conseguirlo que
Cancer aprender a utilizar los recursos de
UNA NUEVA FORMA DE VIDA nuestro cuerpo para vivir una vida
mas rica y larga.
(L6, pag. 41)(61).

Es asi como esto constituiria no sélo una practica protectora sino una forma de reconfigurar
el esquema de tratamiento en la medida en que el paciente fortalece su proceso de
autoconocimiento.

Basta con que sean actividades llenas de significado para el individuo y capaces de
ponerle en estrecho contacto con su propia fuerza vital. (L6, pag. 242)(61).

Por su parte, las mujeres con cancer enfrentamos desafios asociados a las afectaciones
subjetivas derivadas del diagnostico de cancer. La subjetividad es un proceso en continua
reconfiguracién, dada la conciencia de la corporeidad y los cambios derivados del
tratamiento. En este sentido, la enfermedad es inseparable de la reflexividad sobre los
cambios por ella suscitados. De acuerdo con David Servan-Schreiber (61) es necesario
utilizar diferentes estrategias de afrontamiento que permiten minimizar los impactos de la
enfermedad y presenta casos en los que las mujeres que se sintieron amadas y protegidas
tuvieron una mejor respuesta a frente a los tratamientos. Por tal razén, el apoyo familiar es
uno de los aspectos mas importantes a nivel social y personal del que disponemos, y
constituye un aspecto en el que coincidimos las mujeres participantes de este estudio con
los autores de textos sobre la experiencia de vivir con cancer.
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El deseo de vivir y las células inmunitarias...en el National Cancer Institute, el doctor
Herberman demostré también que las mujeres con cancer de mama que son
capaces de enfrentar psicolégicamente a la enfermedad tenian mas células NK
activas que las que se sumian en la depresion y la impotencia. En 2005 la profesora
Susan Lutgendorf, de la Universidad de lowa, confirmo estos resultados en mujeres
con cancer de ovarios. Las que se sentian amadas y protegidas y mantenian alta
la moral tenian células NK mas combativas que las que se sentian solas o
abandonadas y emocionalmente deshechas. (L6, pag. 235)(61).

Se podria agregar que la experiencia de salud y enfermedad es mas que el estado aparente
del cuerpo de la persona, y que la experiencia subjetiva solo puede ser articulada por quien
vive la enfermedad, pero no de una manera aislada sino en relacion con las subjetividades
de quienes acompafian a la persona diagnosticada.

La “salud” es el resultado del equilibrio entre todos estos intercambios. Una
vibracién armoniosa. Un “alma” que no reside en ninguin érgano en particular, sino
que es la propiedad emergente del conjunto de las interacciones. (L6, pag.
253)(61).

Ademdas, no existe una técnica concreta ni como aplicarla como estrategia de
afrontamiento, lo mas importante parece ser la movilizacién de todos los elementos que
pueden servir para reducir los efectos molestos del tratamiento de la enfermedad.

Lo mas importante no es una técnica en particular ni una forma concreta de
aplicarla. No hay una clave magica o secreta que pueda curar el cancer... Lo que
parece ser esencial para la movilizacion de todas las fuerzas del organismo es
renovar el contacto cada dia, con sinceridad, benevolencia y calma, con la fuerza
vital que vibra constantemente dentro de nuestro cuerpo. Y saludarla con respeto.
(L6, pag. 271)(61).

Lo expresado por una de las entrevistadas se enlaza con mi historia y con el autor David
Servan-Schreiber (61) alrededor de la importancia que tuvo el estrechamiento de los lazos
familiares y de pareja, como un aspecto que minimiza el impacto de la enfermedad,
especialmente en el periodo de restricciones por pandemia, estos relatos se pueden
observar en la tabla 14.

Tabla 14. Acercamiento de los lazos familiares como préactica protectora

Crecimiento como familia
Proceso de

acercamiento y

cuidado mutuo
La pandemia nos unié aun | ...pero la pandemia si nos ayuddé mucho, ...siguié trabajando en
mas, realizamos  un | casa, entonces esta 24/7 conmigo, y me ayuda, se ha portado... él
proceso de acercamiento | siempre ha sido muy buen esposo, pero es en estos momentos
y cuidado mutuo, | donde la gente prueba finura. Yo le digo: usted esta, pa’ lo que sea,
trabajando desde casa, a | él cocina, él barre, él me lleva, él me hace, que yo pienso que eso
pesar de que mi pareja | también ha sido muy importante para mi, sentir que no estoy sola,
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debia salir a trabajar, lo | que cuando quiera llorar puedo llorar con él y si él tiene que llorar,
hacia con las protecciones | llora; porque al principio uno no se permite expresar, uno siempre
de salubridad (mascarilla, | piensa: tengo que estar fuerte, y no, si usted se traga todo es peor,
lavado de manos) ... | en parte mi enfermedad fue porque yo todo me lo tragaba y me creia
(Investigadora). la super mujer y resulta que no. Entonces ha sido un proceso de
crecimiento también como pareja, como familia, pienso que ha
traido muchas cosas buenas que uno desearia haberlas aprendido
de otra forma, pero esta fue la que nos tocé. (E3, Mujer, Pereira,
Régimen contributivo, 24-04-2024).

Con lo anterior podemos decir que las practicas protectoras contempladas por las fuentes
orales y documentales revisadas, se podrian definir como la capacidad de las mujeres con
cancer para movilizar recursos materiales y sociales que nos permitieron minimizar el
impacto de la enfermedad. Adicionalmente, los efectos derivados del diagnéstico y el
tratamiento no se manifestaron de forma similar para todas, esos efectos se conectan con
los recursos médicos, no especializados y culturales que permiten reconfigurar el esquema
de tratamiento y fortalecer el proceso de autoconocimiento. Otro factor muy relevante en
las diferentes experiencias es la consciencia del futuro, donde todas las actividades estan
enfocadas en un futuro préximo, lo cual se contrarresta con el estrechamiento de lazos
familiares, de amistades y pareja.

5.3.2 Distanciamiento

Retomando la aproximacion teérica de Bury (44) sobre la sociologia de las enfermedades
crénicas, el concepto de disrupcién biogréafica a partir de la ocurrencia de una enfermedad
como el cancer, llevo a considerar la idea de una disrupcion sociobiografica en el entorno
de una emergencia sanitaria por la pandemia del COVID-19 donde se tomaron medidas a
nivel mundial para evitar la propagacion del virus, especialmente en la poblacion con
cancer donde el riesgo de infeccidn era mayor y con una letalidad mas elevada. En este
sentido, el distanciamiento es una categoria que esta conectada con la disrupcién, en este
caso sociobiografica a partir de los lineamientos de distanciamiento social y cuarentena
obligatoria que afectaron los controles y tratamientos para una enfermedad como el cancer
(a6) (17).

El distanciamiento fue una categoria indagada entre las participantes del estudio para
determinar si el aislamiento provocado como medida de prevencion de propagacion del
virus habia sido un factor que afectara el tratamiento y seguimiento por parte de los
servicios de salud. La pregunta formulada fue ¢como fue ese seguimiento y si sintieron
que por la pandemia se vio afectado algo de que te prestaran el servicio rapido?

En respuesta a esto se encontré que las tres entrevistadas manifestaron que no se vieron
afectadas en su tratamiento oncolégico y se adaptaron a los lineamientos de seguridad
durante pandemia. Las limitaciones basicamente fueron respecto a no tener acompafiantes
y seguir estrictamente los protocolos indicados (Tabla 15). Hay que mencionar que una de
las entrevistadas evalu6 el riesgo entre que le diera COVID-19 y fuese a morir por el cancer
de mama, lo que la llevo a priorizar sus tratamientos oncoldgicos durante pandemia, actué
de esta manera porque no sabia como se manifestaba el COVID-19, ni las implicaciones
de los padecimientos asociados a esa enfermedad, precisO ademas que tuvo esta
patologia tiempo después.
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Tabla 15. Tratamiento oncoldgico durante pandemia por COVID-19

Nunca fallé mi
tratamiento

No senti
miedo por el
COVID-19

La pandemia no me afecté para asistir ala
quimioterapia

Yo no. A mi mi hija, mi
hija me decia -"deje de
estar metida en esos
hospitales” y yo: yo llevo
tapabocas ...yo llevo
tapabocas. Yo ando con
mi historial médico, nadie
me puede parar. Y yo
entrar como, Y eso en el
hospital habia carpas
donde usted entraba, ya
hacian el protocolo y todo
es0 y yo entraba, pero yo
nunca fallé mi
tratamiento...

(E1, Mujer, Cali,
Régimen subsidiado,
23-04-2024).

¢y no les daba
miedo que les
diera COVID?
No.

porque yo no
sabia
exactamente
qué era el
COVID. Me dio
COVID
después.

(E2, Mujer,
Cali, Régimen
contributivo,
23-04-2024).

A mi no porque es que en enero del 2021 ya
estaban mas calmadas las cosas, entonces yo
siento que por eso no me vi afectada, ahi lo Gnico
era que uno no podia llevar acompafiante, fue
como la Unica restriccion que tuve que para mi fue
lo mejor porque yo he sido muy cusumbo sola en
la vida, entonces el hecho de que porque...
ustedes claro, la familia empezoé: “yo la acompano
a la quimio, yo le hago tal cosa, tal otra”, mi hija
estaba estudiando desde casa entonces...no
podia porque él se iba a quedar con ella, entonces
yo empeceé a que la gente se iba a desacomodar
su vida por mi, cuando dijeron que no se puede
llevar acompafiante para mi fue lo maximo porque
yo iba y venia sola sin incomodar a nadie,
entonces a mi por pandemia realmente no me
afect6 ahi. (E3, Mujer, Pereira, Régimen
contributivo, 24-04-2024).

Otro punto es que de las mujeres entrevistadas de Cali independientemente del régimen
de afiliacién fueron ubicadas en dos instituciones de la ciudad donde sdlo eran atendidos
los pacientes con cancer, una entidad de estamento publico y la otra privada, como se
expreso en la tabla 16.

Tabla 16. Pacientes atendidos durante pandemia en instituciones solo para oncologia

A todos los de cancer nos mandaron

para otro sitio

(...) ah si, los mandaron para alla.

A todos los del cancer nos mandaron para alla.

Eso ahi era la clinica. ..

Si, alla, nos mandaron a nosotros.

La unidad de oncologia la pasaron para alla

Aja, en la época de la pandemia.

(E1, Mujer, Cali, Régimen subsidiado, 23-04-

2024).

Me mandaron al hospital donde solo
atendian personas con cancer

A nosotros nos mandaron para..., pero la

clinica de la 70 y el dia que me operaron a mi

eran siete personas con cancer en ese

mismo hospital.

En el limonar.

(E2, Mujer, Cali, Régimen contributivo, 23-

04-2024).

Por otro lado, la entrevistada del régimen subsidiado manifesté con seguridad que se
mantenian protocolos para la atencion donde los pacientes con COVID-19 se encontraban
aislados en otras areas, esto puede interpretarse en términos de una sensacién exenta de
peligro de contagio, como se describe en el siguiente texto.
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No, lo que pasa es que a mi qué me da temor, de que de pronto de la cirugia yo
guedara hospitalizada y adquirir el COVID.

Pero es que, perdona, perdona que te diga, es que por lo menos no te iban a
revolver con los de COVID y le voy a decir por qué: Porgue resulta papa tiene
Parkinson y se le ha toreado el Parkinson en pandemia. Estaba la pandemia,
digase, en su apogeo. Entonces resulta que hubo que llevarlo a la clinica. Eso si,
nosotros le deciamos: ni por el chiras vas a toser porque si te tosen alla te meten.
Nosotros lo manteniamos en esa. (E1, Mujer, Cali, Régimen subsidiado, 23-04-
2024).

Mi caso contrasta con lo manifestado por las entrevistadas en torno a mantenerse en
tratamiento 0 seguimiento mientras se conservaban las medidas de aislamiento. Por mi
parte senti temores derivados de lo que leimos, escuchamos, los cuestionamientos
médicos, y las conversaciones del entorno académico que nos rodea. Estos temores me
llevaron a no acudir a la cirugia preventiva de retiro de Gtero y anexos programada para
abril de 2020 y tampoco a dos controles de seguimiento oncoldgico programados para el
mismo afio, adicionalmente los medicamentos necesarios para mi tratamiento eran
entregados en mi domicilio. Este medicamento debia tomarlo diariamente. Desde el inicio
de pandemia trabajé desde casa donde no tenia contacto con otras personas, excepto mi
pareja. Cuando era necesario salir mantuvimos las medidas de uso de tapabocas,
distanciamiento y lavado de manos para evitar contagiarnos por COVID-19.

Una de las entrevistadas de Cali me pregunté ¢con base en qué paré el seguimiento? a
lo que le contesté que no me iba a arriesgar a enfermarme por COVID-19, ademas, me
sentia bien y pendiente con los signos de alarma que el onc6logo me habia indicado para
gue les prestara atencion. Considero que, en ese momento me sentia con dominio de la
situacion para el manejo de mi tratamiento, dado que ya habia pasado las etapas criticas
por las que las entrevistadas estaban atravesando, sus cirugias iniciales y tratamientos.
Durante ese inicio de pandemia donde no estabamos aun vacunados, la cirugia que tenia
programada, retiro de Utero y anexos, era preventiva dado que el cancer de mama se
denomina hormonodependiente y estaba tomando tamoxifeno, un tratamiento
antiestrégenos. Estos relatos se observan en la tabla 17.

Tabla 17. Mantenerse en seguimiento durante

No paré mis citas

Uno se vuelve
tan juiciosa

Cancelé la cirugia

O sea, que usted no
par6 en sus citas.
No, yo no.

Yo no he parado.
Unos dicen plata es

O sea, que usted
no pard en sus
citas.

Yo tampoco.

Yo no he parado.
Ay no, uno se

Pero yo creo que fue algo diferente entre ustedes,
porque ustedes estaban en tratamiento activo... .
yo ya habia terminado quimioterapia y radioterapia,
entonces yo ya estaba solo con medicamento oral,
pero ya.

Jpero ya te habian programado para hacerte la

plata. Usted dice vuelve tan anexohisterectomia?

cita, es cita. juiciosa. Si, pero yo la cancelé.

iClaro! [Todos rien]. (E2, Mujer, Cali, | ¢ijUsted la cancel6?!

Eso es verdad, cita Régimen ¢écon base en qué?

es cita. contributivo, 23- | Usted qué dijo, me muero de miedo.

(E1, Mujer, Cali, 04-2024). Dije ya no me voy a arriesgar a enfermarme...
Régimen no, pero si eso tenia otros protocolos.
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subsidiado, 23-04- (Investigadora, 23-04-2024).
2024).

Para concluir esta categoria sobre el distanciamiento en medio de una disrupcién socio
biografica como fue el periodo de pandemia, podemos plantear que no hubo afectacion en
los controles y tratamientos en las mujeres entrevistadas. Ellas se sintieron protegidas
frente a posibles contagios por COVID19 porque manifestaron que las instituciones de
salud tomaron las medidas en cuanto a la atencion de los pacientes oncoldgicos en otras
sedes especiales para estas personas. Lo anterior me llevé a reconocer que tuve la idea
de que el seguimiento oncoldgico pudo haberse afectado por la pandemia, pero fue una
idea que se revalud con los relatos de las otras entrevistadas y su experiencia con las
entidades de salud que atendieron sus tratamientos.

5.3.3 Autocuidado

Esta categoria hace referencia a los cambios registrados en la vida cotidiana de las
personas, quienes antes del diagnéstico consideraban definidos diferentes aspectos de su
vida pero que con la disrupcion generada por la enfermedad se transformaron en una carga
de accién consciente y deliberada, en la que tuvieron que redefinir actividades,
oportunidades y planes para afrontar la enfermedad. En el contexto de pandemia el
autocuidado también se relacion6 con las desventajas derivadas del aislamiento social y
las perturbaciones en las relaciones sociales. En este contexto, la categoria operd en
relacién con los cambios requeridos para hacer un tratamiento y seguimiento exitoso, asi
como una forma en la que los individuos limitaron sus acciones al ambito local y familiar
(44).

En referencia al autocuidado las narraciones de las autoras revisadas y las mujeres
entrevistadas plantearon la importancia de limitar intencionadamente algunos contactos
con personas para mantener un espacio seguro tanto fisica como psicolégicamente. En mi
caso concuerdo con lo citado anteriormente donde restringi la informacién que me era
suministrada por algunas personas referente a sus parientes. En la misma consulta de
oncologia traté de no escuchar sentimientos negativos, porque lo Gltimo que quiere conocer
el paciente oncologico es la fatalidad de esta enfermedad. Esta postura la reafirmé en mi
tratamiento después de haberla experimentado con mi madre, a quien acompafié durante
todo el proceso desde el diagnostico hasta su muerte. Los dos procesos me permitieron
coincidir con los relatos en los que se planteaba la necesidad de que las personas que nos
rodean sean prudentes en sus comentarios y acciones y debemos poner limites a la
informacion que recibimos. Esto se puede observar en la tabla 18.
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Tabla 18. Delimitacién de un entorno y relaciones de cuidado

Pensar antes de hacer algun Tener Filtrar la informacion
comentario pensamientos
positivos y
esperanzadores
...habia gente que se me acercaba | ...se trata de | En mi caso personal comparti la
en la calle y me decia cosas que no | entrenar nuestra | noticia con mi familia cercana, mis
se le pueden decir a un paciente | mente llenandola | amigos y algunos vecinos, pues soy
oncoldgico: me contaban de sus | de pensamientos | una convencida de que las cadenas
parientes que habian fallecido de | positivos repletos | de oracion son muy efectivas...
esa enfermedad, de como los habia | de luz y
afectado, de si se habian podido | esperanza, Nunca busqué informacién en
recuperar o no... Se debe ser | dominando el ego, | internet y cuando alguien me

prudente, y sobre todo pensar antes

activando nuestra

contaba sobre la experiencia de un

de hacerle algun tipo de comentario | parte mas | familiar, yo misma filtraba Ila
a una persona que esté atravesando | conscientes y | informacién y lo que no me aportaba
por este tipo de proceso, ... hay que | siendo lo desechaba de inmediato y me
tener filtro y conectar la cabeza con | observadores de | quedaba con lo que si me servia...

el corazén y con la lengua antes de | nuestros (E3, Mujer, Pereira, Régimen

hablar. (L3, pag. 112)(64).

pensamientos.

contributivo, 24-04-2024).

(L4, pag. 96) (62).

Ademads, algunas practicas de autocuidado referenciadas por las autoras resaltan la
importancia de rutinas como el descanso, terapias complementarias como la acupuntura,
sueros para fortalecer el sistema inmune, conectarse con el ser espiritual, y la alimentacion
durante el tratamiento donde se incluyen recomendaciones de comer mas frutas y
verduras. Incluso una de las entrevistadas enfatizé que la salida a tomar un transporte
publico le implicé tener cuidado para no ser lastimada. Estos relatos se pueden observar
en la tabla 19.

Tabla 19. Rutinas de autocuidado

Conectar mi ser Alimentacion durante el Tener cuidado para

Terapias espiritual cancer no lastimarse
compleme

ntarias
Rutinas  de | Volver al amor es el Como todo el que ha padecido | ...Vea, no porque yo
autocuidado | recordatorio que nos | un cancer, cumplo cada seis | cuando me quitaron eso,
y descanso, | hace lavidacuando | meses con el ritual de |yo ahi mismo me puse un
con terapias | enfermamos. comprobar que mi organismo | coso como que si tuviera
complement | Cada uno de estos | sigue manteniendo a raya las | el brazo... Es que ese es
arias como | ejercicios han sido | células cancerosas que | el secreto... Ah, si, si. Lo
acupuntura, practicados por mi a | escaparon inevitablemente a la | que pasa es que como yo
sueros para |lo largo de mi | cirugiay a la quimioterapia... llevo a mi hijo al instituto,
fortalecer el | proceso, aun alla, entonces esos MIOs
sistema después del cancer | Cuando fui a mi dltimo anadlisis | son asi. Entonces para

los converti en mis | lei detenidamente un folleto | que no me fueran a
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sanadora que alguna

frutas y verduras y “algunas

inmune... ir | habitos y fueron la | sobre “Alimentacion de Ila | aporriar yo me colocaba
poco a poco. | metanoia que trajo | persona con cancer durante el | mi coso, pero yo hacia la
(L1, pag. 44) | bienestar a mi vida, | tratamiento: Guia para | terapia. Obvio, porque la
(60). por eso hoy sé | pacientes y familias”. Alli | terapia ella si le ponia
conectar con mi ser | encontré un pufiado de ideas | hacer a uno y le ponen a
espiritual fue la | sensatas, tales como la|que usted no vaya a
medicina mas | recomendacioén de comer mas | cargar nada pesado,

Usted no debe cargar

vez experimenté. comidas de la semana sin | nada pesado.
(L4, pag. 84, 91) carne”, asi como el consejo de | Entonces ahi  mismo
(62). reducir el consumo de comidas | colocd esto.
grasas y de alcohol. (E1, Mujer, Cali,
(L6, pag. 188) (61). Régimen subsidiado,
23-04-2024).

Mi caso concuerda con lo que han citado las diferentes autoras y las mujeres entrevistadas
respecto a entender la enfermedad como un desequilibrio, como algo que no estamos
haciendo bien. En este sentido, la enfermedad nos puede mostrar que no estamos
realizando el autocuidado, hemos aprendido que algunas cosas pueden ayudarnos a
mantenernos sanos, como realizar ejercicio, mantener una alimentacion balanceada que
incluya frutas y verduras, introducir mecanismos que nos ayuden a mantener un peso
equilibrado, sin embargo, no lo estamos haciendo. El autocuidado entonces se convierte
en una serie de habitos que debemos mantener después de haber pasado por nuestros
tratamientos oncolégicos.

En referencia con el periodo de pandemia no se observo informacién sobre el autocuidado
diferente a lo presentado en las categorias de mecanismos de afrontamiento y
distanciamiento descritos previamente. Para terminar la categoria del autocuidado lo
expresado por las autoras revisadas, las mujeres entrevistadas y en mi caso podemos
concluir que para tener un tratamiento y seguimiento exitoso es necesario mantener la
limitacién del entorno tanto a nivel local y familiar donde haya una menor probabilidad de
exposicion.

Finalmente, para concluir este capitulo sobre los mecanismos de afrontamiento, se
abordaron tres aspectos como son las practicas protectoras, el distanciamiento y el
autocuidado, podemos decir que la subjetividad del cancer se ve expresada en los diversos
estilos de afrontamiento orientados a solucionar las condiciones adversas durante el
periodo de diagndéstico y seguimiento oncolégico. Esto implica fortalecer las conductas
adaptativas, dirigidas a superar y solucionar los reveses que las mujeres con cancer viven
dia a dia. Estas estrategias de afrontamiento nos permitieron asimilar los sucesos
estresantes asociados a nuestro estado de salud, mediante acciones que nos sirvieron
para reducir y manejar los efectos secundarios de la enfermedad, por consiguiente, se
encontro diversidad en las estrategias utilizadas como medidas protectoras, entre la cuales
se relacionan las terapias alternativas, la religion, oracion y cambios en la alimentacion.

En este contexto, los individuos realizamos acciones que buscan reestablecer o adquirir un
equilibrio para hacer frente al cancer, porque reconocemos que esta enfermedad refleja
diferentes desequilibrios que podemos tener en nuestra vida. Pese a que somos
conocedores de las acciones de prevencion como el ejercicio, la alimentacién, el no fumar,
no lo hacemos, es aqui donde se requiere la interconexion con medidas de prevencion y
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promocion de la salud que se mantengan en los pacientes oncolégicos y que permitan
prevenir o reducir al maximo las consecuencias de la enfermedad durante el transcurso
desde su diagndstico y su continuo tratamiento. Podria plantearse que mas alla del
conocimiento sobre medidas de prevencidn, requerimos una mayor interiorizacion subjetiva
en torno al cuidado de la salud.

En relacién con la disrupcién sociobiografica presentada por la pandemia y las medidas de
distanciamiento para prevenir la propagacién se observé que, de acuerdo con la
informacién suministrada por las mujeres entrevistadas, las instituciones de salud
mantuvieron estrategias orientadas a la atencion del paciente oncoldgico, por lo que los
tratamientos y seguimientos no tuvieron mayores traumatismos durante esa coyuntura de
salud. A juzgar por mi caso, podriamos pensar que se pudieron presentar otras
experiencias en las que, por temor, algunas personas suspendieron por decision propia las
citas para continuar el tratamiento y el seguimiento oncolégico.

Por ultimo, concerniente al autocuidado las mujeres con cancer se vieron impulsadas a
desplegar estrategias dirigidas a lidiar con la carga emocional derivada del impacto de la
enfermedad. Aqui resulté fundamental la delimitacidon y construccion de relaciones y
entornos de cuidado por parte de todas nosotras, para reducir los posibles detonantes de
emociones negativas y facilitar el acceso a estrategias mas funcionales que permitan
mayor bienestar ante una enfermedad crénica.

5.3 CAPITULO Ill. BARRERAS Y FACILITADORES

En un principio para esta investigacion las barreras y facilitadores fueron un punto de
partida para el seguimiento oncoldgico, pero en la medida que fui revisando informacién
documental y tuve una mayor inmersion en el tema, este punto de partida se fue debilitando
y perdié importancia, mientras que, en el desarrollo de la propuesta fueron tomando fuerza
otros elementos como Embodiment, disrupcién biografica, experiencias al momento del
diagnostico, y cémo aprendemos a vivir con un diagnéstico de cancer, asi como la
importancia que tienen diferentes elementos de afrontamiento (como se describi6 en el
capitulo anterior) durante el tratamiento y el seguimiento oncolégico. En el desarrollo de
este objetivo se plantearon cuatro aspectos como son la disponibilidad, acceso,
aceptabilidad y contacto de acuerdo con la teoria de Tanahashi (78) (79).

La disponibilidad es entendida como la disposicion de servicios y programas que se pueden
usar para la atencién de las personas, por lo tanto en la revision documental, las
entrevistadas y en mi caso contabamos con una afiliacién al sistema de seguridad social
contributivo y subsidiado, y pude constatar que independientemente del régimen de
afiliacién contamos con garantias frente a la disponibilidad de los servicios para la atencién
del cancer de seno de acuerdo con los convenios vigentes suscritos por nuestras
administradoras de salud.

El acceso por su parte, estd asociado a los medios fisicos, administrativos, de gastos de
bolsillo, para que las personas puedan utilizar los servicios, es aqui donde se observaron
barreras administrativas para el acceso de las mujeres con cancer de seno, como lo
manifestaron las autoras revisadas y en mi caso que tengo un régimen especial de salud
del cual considero que es un buen plan de aseguramiento, sin embargo, el enfrentarnos a
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los trdmites administrativos del sistema sanitario nos encontramos frente a una labor
agotadora donde las mujeres con cancer no queremos que nuestras vidas se desgasten
en estos procesos. Esto se puede observar en el siguiente relato de Lorena Meritano.

...a partir de ahi también aprendi que, ademas de

LORENA MERITANO ponerle el cuerpo y las emociones, el enfermo de
= = . cancer se tiene que ocupar de todo un papeleo, asi

sea con medicina prepagada. En mi caso, mi
seguro médico me ayudd muchisimo y funcioné de
forma excelente, pero eso no quita que habia que
hacer todos los tramites para aprobar cada uno de
los tratamientos que iban a hacerme y que esa
burocracia también es agotadora frente a todo lo

SOBREVIVIﬁE gue se viene...(L3, pdg. 99) (64).

Grasibo

Aun mas, una de las mujeres entrevistadas -como se menciona en el siguiente relato- tuvo
que acudir a la tutela para acceder a su medicamento necesario para la continuidad de su
tratamiento.

...Se llama Ribociclina.

Y me dices que es muy costosa ¢ tuviste inconvenientes para que te aprobaran eso?
Al principio si, tuve que poner tutela porque yo me la debia tomar 21 dias,
descansaba 7 y volvia y empezaba, no podia romper ese ciclo. Entonces la primera
vez super demorados, eso me tocdé como mover influencia, llamar por aqui, mover
acd, me toco ir a la Defensoria del Pueblo, coloqué tutela y con la tutela mejoré un
poquitico la cosa.

Entonces ellos ya sabian que uno con tutela pone un desacato y es peor, entonces
después de que salié a mifavor ya entre la EPS y la Institucién ya hubo como mayor
comunicacion y ya digamos que, después sin problema me lo entregaban, ya la
EPS me llamaba que ya estaba, mejor dicho, era la reina. (E3, Mujer, Pereira,
Régimen contributivo, 24-04-2024).

El acceso para realizar los examenes requeridos es un proceso desgastante sobre todo
para una enfermedad crénica como el cancer. A esto se suma que la prestacién de los
servicios no esta integrada, esto agudiza las barreras de acceso, que no se cifien
Unicamente a la generacién de autorizacion integral para los pacientes con diagnostico
confirmado, como se menciona en las intervenciones de la RIAS (71) (72). En este sentido,
la continuidad en la atencién y adherencia al tratamiento se ven afectadas por los tramites
administrativos. Esto lo podemos observar en los relatos de la tabla 20, donde las autoras
revisadas y, en mi caso, manifestamos que pudimos realizarnos los examenes requeridos
como resonancias, densitometrias, tomografias axiales, biopsias, sin embargo, la
percepcion de las mujeres con cancer sobre este proceso corresponde a una experiencia
no satisfactoria.
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Tabla 20. El acceso a los servicios y las implicaciones subjetivas de los tramites

administrativos

Estuve haciéndome todos los
examenes requeridos

Agencia para acelerar tramites que
institucionalmente son demorados

...me derivaron a una mastéloga y ella
me dijo que tenia que hacerme la famosa
biopsia. Fueron dos biopsias: La primera
fue una trucut en el Centro de la
Mujer...Es un procedimiento doloroso,
no puedo engafiar al respecto. Es sin
anestesia...

...durante quince dias en Colombia
estuve haciéndome resonancias
magnéticas, densiometrias, tomografias
axiales computarizadas, en fin, todos los
estudios requeridos luego de una
primera biopsia y, ademas, una segunda
biopsia en la que se determinaba el tipo
de cancer que tenia.

...Fue inmediatamente después de eso
gue viajé a Argentina por recomendacion
de mi hermano Javier...Aca tenia mi
seguro médico, mi familia, mi casa y
todas las contenciones institucionales de
salud, por decirlo de alguna manera.
(L3, pag. 91, 92, 93)(64).

...Fui remitida a cirugia oncolégica en una institucion
de alto nivel de complejidad donde el médico me
indic6 los procedimientos necesarios para la
confirmacioén diagndstica, estos fueron realizados en
la misma institucion por autorizacion de mi
aseguradora, sin embargo, una vez confirmado el
diagnéstico era necesario me realizara otros
examenes imagenoldgicos para poder pasar a la
cirugia, mi EPS autorizé que me fuesen realizados en
otra institucién de nivel medio de complejidad. Estos
examenes los mostré al cirujano, quien me manifestd
que con eso no me operaba, requeria una segunda
lectura, procedi a realizar la segunda lectura y la
pagué por mi cuenta porque requeria una pronta
decision, me asombré que la lectura fue mucho mas
completa que la lectura anterior, era mas especifica
en cuanto al estadiaje del tumor, lo que era necesario
para la decision quirargica que debia tomar el
cirujano.

...Es de aclarar que mi diagnéstico fue en el 2016, no
quisiera haber tenido que afrontar esta situacion
durante el periodo de pandemia donde habia mas
restricciones en la atencién y mi miedo a enfrentarme
ante el sistema sanitario en estas circunstancias.
(Investigadora).

Ahora bien, en la documentacién revisada y las mujeres entrevistadas mencionaron que
para su atencion del cancer de seno estuvo involucrado el mastélogo durante todo el
proceso, en mi experiencia ocurrié el caso contrario, dado que tuve atencién directa con el
cirujano oncélogo, médico que siempre me inspir6 confianza con su atencion porque
conozco su excelente trayectoria profesional. Frente a este punto se entiende que el
mastdélogo tiene una participacion fundamental para el acompafiamiento de los pacientes
en las diferentes etapas de la consulta, tratamiento y seguimiento de una patologia
mamaria, sin embargo, se podria considerar que en algunos casos las administradoras de
salud no tienen en cuenta los servicios de este especialista por costos de la atencién y
pasan directamente el paciente al especialista en cirugia oncolégica, quienes también
pueden ser expertos en patologias mamarias y se especializan en realizar biopsias y
cirugias en pacientes con cancer .

Otro aspecto resaltado en relacion con el acceso por parte de las entrevistadas, es la falta
de articulacion con otras especialidades, por ejemplo: un programa de soporte oncoldgico
orientado a la recuperacion de una actividad o funcion perdida o disminuida por causa del
cancer de mama tal como se sugiere en las intervenciones de las RIAS (71) (72). Una de
las entrevistadas sefiala que no tuvo atencién por psiquiatria 0 psicologia durante su
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proceso oncoldgico. En mi caso, fui valorada solo en una ocasion por psicologia al inicio
de mi tratamiento, esto dado al reciente fallecimiento de mi madre por esta enfermedad.

Yo pienso que a mi en general me ha ido muy bien, pero de lo que yo noto es que
las EPS les prestan mucha atencion a los especialistas, pero la parte de apoyo
emocional, cero. Yo estuve en valoracién para la pensién, entonces el sefior me
preguntaba: “;cuanto llevas con psiquiatria?”, y yo: yo no estoy con ninguna
psiquiatra, ni ninguna psicologa, si tu lees mis resultados yo pienso que nadie da
un peso por mi vida, entonces es como si a usted le dijeran: “usted ya va para la
tumba”, me decia: “;como nadie la estda acompafiando en esto?”, claro, yo
particularmente he hecho cosas, pero en general la EPS no te ayuda en eso, y estoy
totalmente segura que aqui la mente juega un papel, el nimero 1, porque tu estado
de animo o te ayuda a estar mejor o te entierra. La Gltima que se murio le dijeron
que tenia metastasis en los huesos y esa pelada ya, se entregd y se murié en
noviembre, nunca se volvi6 a parar de la cama que, porque le dolia, porque el doctor
le dijo que se le iba a quebrar el hueso, que porque una cosa, yo le decia: “que si
se le quiebra un hueso se le quiebre caminando, pero no acostada en una cama’,
pero hay poco acompafamiento en esa parte. (E3, Mujer, Pereira, Régimen
contributivo, 24-04-2024).

En tercer lugar, hablaremos sobre la aceptabilidad, la cual depende de la percepcién de
las mujeres sobre la prestacién de los servicios recibidos y que esta condicionada a
factores sociales, como el temor a atenderse en servicios de salud, incompatibilidades
culturales, desconfianza, creencias, entre otros. Este aspecto estad enfocado en que las
personas deseen utilizar los servicios. Esta aceptabilidad se ve afectada por el desgaste
gue sobre nosotras pueden tener los largos tratamientos, acompafiados de examenes de
seguimiento y cuidados especiales, que ademas tienen efectos secundarios como vomitos,
calvicie y nauseas.

En este sentido, las autoras revisadas coincidieron en la blsqueda de un médico inspirador
de confianza para sus cirugias y tratamientos de radioterapia y quimioterapia. En mi caso,
confiaba en los médicos que me trataron porque conozco su trayectoria por la relacion con
mi trabajo. Es mas, pude realizar preguntas con confianza sobre todo con la oncéloga
clinica quien me dio el tratamiento de quimioterapia y me evaluaba periédicamente con
exdmenes de laboratorio, mi hemoglobina se bajaba al limite pero ella me recomendaba
poder continuar el tratamiento sin medicamentos adicionales porque me empeoraria, la
radioterapeuta que me atendi6 también fue muy delicada en su trato, me suministré todas
las recomendaciones para no tener quemadura en mi seno irradiado y el cirujano oncélogo
con quien contindo en tratamiento ha sido muy perceptivo a mis inquietudes. En el siguiente
relato se presenta la experiencia de una de las autoras revisadas.

Todo esto pasaba mientras yo iba a ver a los médicos y sopesaba los pros y contras
de una serie de tratamientos. Al final me decidi por la cirugia. Busqué un médico
que me inspirase la mayor confianza, uno en cuyas manos estuviera dispuesto a
dejar mi cerebro...Me daba la impresién de que no me daria la espalda si las cosas
iban mal. (pag. 49). (L6, pag. 49) (61).
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Lo anterior refleja la importancia que los aspectos no técnicos como la confianza y el buen
trato tienen para la adherencia al tratamiento y la aceptabilidad de las implicaciones de
todo el proceso.

Finalmente, tenemos el contacto con el servicio, entendido como la continuidad de la
atencion de las personas que utilizan los servicios clinicos. Este contacto esta
caracterizado por la adaptaciéon de los servicios al paciente y por la calidad de la atencion.
Es aqui donde se tienen en cuenta aspectos como la percepcion de la atencion, conciencia
de la enfermedad, efectos secundarios del medicamento, y la sensacion de bienestar.

Sobre este aspecto, las mujeres entrevistadas plantearon que, aungue tuvieron que pasar
por varias instituciones para su atencion, lograron llegar a una institucion donde se sintieron
bien atendidas, adicionalmente comentaron que no fue necesario hacer tantas vueltas
porque la institucion maneja un programa de navegacién del paciente que facilita realizar
los trdmites para la autorizacién y programacion de proximas citas o procedimientos. En mi
caso coincido con las entrevistadas porque mi madre fue atendida en la misma institucion
y todo era muy practico. Una vez que sales de consulta o de la aplicacion de la
gquimioterapia pasas a una oficina especial de atencion para los pacientes y dejas tus
remisiones, te indican un tiempo de respuesta el cual es muy oportuno.

Bueno, y ¢en qué lugar, en cuél de todos los lugares -porque igual han pasado por
distintos- se han sentido mejor tratadas?

Pues yo, En Institucion...me sentia muy bien tratada...

...Y uno no tenia que hacer tantas vueltas. Ellos lo llamaban, nada, nada. Ahi mismo
todo también lo hacia uno.

Si, ahi le hacen toda la navegacion.

Aja. (E1, Mujer, Cali, Régimen subsidiado, 23-04-2024).

Un aspecto importante en relacion con el servicio, tiene que ver con la conciencia de la
enfermedad, que se expresa a través del entendimiento real y el nivel de conocimiento que
el paciente deduce a partir de la informacion que le proporcionan los profesionales de salud.
Carolina Botero (59), relaté que se sintié tranquila una vez desperté de un procedimiento
de seis horas donde le informaron que dejaron su pezén y sus ganglios no presentaba
metastasis, valorando positivamente que le informaran sobre un aspecto que para ella
resultaba fundamental.

Mi cirugia durdé seis horas. Cuando
desperté, una enfermera se me acercoé y
me dijo al oido: Carolina te dejaron el
pezoén y los ganglios linfaticos no tenian
metastasis, en ese momento descansé y
di gracias a Dios. (L2, pag. 98) (59).

Un digosce 4 Crcar 3.9 me lovs 2 enverdsr
@ verdadero sgicads de o v
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En mi caso me senti tranquila cuando me dieron la noticia que solo habian realizado la
cuadrantectomia en mi seno, sin embargo, el cirujano tuvo que realizar vaciamiento de mis
ganglios axilares derechos porque uno de ellos estaba afectado y por prevencién todos
fueron retirados.

Ya sabes lo que hacer ante la minima
posibilidad de salvar el pezén mio...
Julian niega con la cabeza...

ah vaya...

(Ma Ma [pelicula], 38:58 minutos)
(66).

En contraste con todo lo anterior, algunas experiencias de contacto con el servicio
muestran que no siempre este contacto es positivo 0 se presenta en las mejores
condiciones para las mujeres. Es el caso de Carolina Botero (59), menciona que sintié una
llamada a lista aterradora donde estuvo sola en una sala de espera hasta que la pasaron
para la aplicacion de su quimioterapia.

Cuando llegué a la institucién donde me iban a hacer el tratamiento, tuve que estar
un rato en la sala de espera, después un enfermero salid con su lista de pacientes
llamando uno por uno. Ese dia pensé, que era el llamado a lista mas tenebroso que
habia tenido, pues hubiera deseado de todo corazén no haber estado incluida alli,
pero tristemente no era asi. Cuando escuché mi nombre, me paré, me di la
bendicion y entré a la sala de quimioterapia con la conviccién de que lograria
sanarme. (L2, pag. 92) (59).

Estas sensaciones las he tenido igualmente cuando asisti a la radioterapia, en un espacio
que esta ubicado en un soétano frio, espacios disefiados y acondicionados para la
funcionalidad de los equipos, pero no necesariamente para la tranquilidad de las personas
gque tenemos que pasar por esos examenes y tratamientos. El escenario es desolador
cuando te toman otros examenes como densitometria 6sea o la resonancia magnética, no
solo porque no es necesario llevar acompafante, sino porque cuando debes cambiarte de
ropa, ponerte una bata y esperar a pasar al examen escuchas ruidos extrafios de la
maquina funcionando, mientras esperas en una camilla o en una cabina sin saber qué
esperar.
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(Ma Ma [pelicula], 1:06 horas) (66).

En conclusion, el tema de las barreras y facilitadores en la atenciéon del seguimiento
oncologico estaria sefalando y confirmando cuestiones ampliamente conocidas sobre la
atencion (79)(80)(81), por ejemplo, que la disponibilidad de los servicios para las mujeres
con cancer esta supeditada a los convenios que tienen nuestras administradoras con los
prestadores de los servicios. Frente al acceso, las mujeres con cancer hemos coincidido
en que sufrimos un desgaste en nuestras vidas cotidianas por los tramites administrativos
que tenemos que realizar para obtener la atencién, dado que no hay una articulacién con
otras especialidades que nos brinden el soporte oncolégico como lo mencionan las RIAS.

En tercer lugar, referente a la aceptabilidad, en este dialogo de experiencias se recalco la
pertinencia y relevancia de establecer relaciones de confianza entre mujeres
diagnosticadas y los profesionales de salud. Ademas, seria importante que las instituciones
gue aun no cuentan con el programa de navegabilidad para el paciente, lo implementen y
que las entidades que ya lo tienen operando lo fortalezcan en pro del bienestar de las
pacientes. También destacamos la importancia de crear y garantizar condiciones de
bienestar en los sitios donde somos atendidas, para disminuir la sensacién de angustia y
soledad que sentimos al ser atendidas en espacios tan desolados.

Como se mencionod anteriormente, este objetivo fue cambiando a lo largo de la formulacion
de la propuesta. Por lo que reconocemos que, si hubiese sido el objetivo principal del
trabajo hubiera requerido la realizacion de entrevistas orientadas a los prestadores de salud
tanto personal administrativo, gerencial y profesionales clinicos, y a las mujeres con
diagnostico de cancer que hubiesen utilizado los servicios. Ademas, seria necesario incluir
en el estudio personas que no pudieron tener contacto con los sistemas sanitarios en las
diferentes etapas del proceso de la atencién en salud para poder contrastar esas barreras.

5.4 CAPITULO IV. DISRUPCION BIOGRAFICA

La disrupcion biogréfica hace referencia al punto de quiebre interno que experimenta una
persona una vez conoce el diagndstico de una enfermedad crénica, en este caso el cancer
que altera la estructura de la vida cotidiana. En este sentido, la disrupcion biografica implica
los cambios en las expectativas y planes que los individuos tienen para el futuro (44), asi
como tiene efectos en la subjetividad que se expresan en la corporeidad. Es un periodo de
dolor y lucha en el que los cambios fisicos y los nuevos habitos de cuidado personal
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necesarios para atender las enfermedades crénicas pueden alterar el sentido de si mismo,
los roles sociales y las actividades normales de una persona.

A continuacion, se presentaran diferentes teméaticas que desde las diferentes experiencias
con la enfermedad hemos sentido en relacion con el diagndéstico, tratamiento y seguimiento
a nuestra enfermedad. En primer lugar, se encuentra el miedo, el cual se asocia en primera
instancia a la muerte. También es latente el miedo a la recurrencia de la enfermedad, los
pacientes oncoldgicos no dejamos de serlo, por lo tanto, el miedo se acentla cuando
acudimos a los controles de seguimientos cada seis meses. Una vez somos
diagnosticadas, se crea una dependencia con el sistema de salud porque genera seguridad
mantenernos en control de la enfermedad y es algo en lo que se requiere el contacto
permanente con el personal de salud para las lecturas de examenes y el seguimiento a la
evolucion del tratamiento. Un segundo aspecto de la disrupcién biogréfica es el deseo de
volver prontamente a la normalidad, una vez se han terminado los tratamientos. Aqui
encontramos la necesidad de aprender a vivir de otra forma, que se presenta como una
reestructuracion de nuestras expectativas de vida, dados los impactos experimentados a
nivel corporal que tienen una estrecha relacién con la percepcién de nuestra feminidad y la
sexualidad, lo cual implica procesos subjetivos profundos y fuertes.

De acuerdo con lo anterior, los desafios y oportunidades resultantes de una disrupcion
biografica fueron analizados en torno a dos aspectos, el primero, el miedo que puede
permanecer continuamente en relacion con la probabilidad de recurrencia de la
enfermedad, o con su asociacion a la muerte y/o depresion, y, segundo plano, el regreso
a una nueva normalidad.

5.3.1 Miedo

El cdncer de mama es una "enfermedad emocionalmente debilitante" que afecta la vida de
mujeres de todas las edades. Las investigaciones muestran que las mujeres
diagnosticadas con cancer de mama son propensas a tener ansiedad, miedo ante la muerte
y depresion, asi como pensamientos negativos y suicidas (46). La enfermedad marca el
sentido de que sus cuerpos se han transformado en objetos de si mismos, en objetos
peligrosos, es asi como, el miedo adquirié un papel importante en la vida de las mujeres
diagnosticadas con cancer (76).

La literatura ha evidenciado que las mujeres asociaban el cancer de mama con la muerte,
creian que iban a morir pronto, y a pesar de tener acceso a la atencién médica, imaginaban
gue sus vidas nunca mejorarian (46).

Dado que la enfermedad implica la destruccion del propio ser encarnado, el miedo persiste
a pesar de terminar el tratamiento oncol6gico. En este sentido, las mujeres enfrentan
desafios relacionados con el miedo persistente a la recurrencia de la enfermedad (33) (46)
(77), por lo que la confianza y seguridad que ofrecen los oncologos termina siendo el
recurso que las mujeres diagnosticadas adoptamos para sentirnos comodas, asumiendo el
papel de paciente docil, creando una rutina, pero con la conciencia que no siempre nos
sentimos listas para alejarnos de la proteccion y seguridad que provee la comunicacién con
los profesionales de la salud. El reducir la frecuencia de las interacciones entre paciente y
médico cuando se ha desarrollado una relacion de confianza puede ser un desafio. Dado
gue las citas se espacian con 6 o 12 meses de diferencia, la tranquilidad puede verse
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reducida debido a que quedamos en un estado suspendido de salud esperando la préxima
cita para obtener resultados claros en las pruebas de seguimiento (30).

Lo anterior conecta con las experiencias compartidas por las mujeres que han escrito sobre
su vivencia del cancer y con quienes participaron de este estudio. En primer lugar, aunque
terminamos nuestros tratamientos (quimioterapias) y nos podiamos percibir como libres del
cancer, durante las visitas de control médico o la realizacion del autoexamen el terror se
presenta nuevamente. La tristeza o angustia también irrumpen porgue, aungue pensamos
en que ya todo se ha terminado, el miedo se mantiene latente por la conciencia de que en
algin momento el cancer reaparezca.

Ahora bien, la angustia puede afectar nuestros razonamientos y hacer dificil enfrentarnos
al cancer y lidiar con los sintomas, tratamientos o efectos secundarios. Algunos momentos
del tratamiento pueden causar mas angustia sobre todo cuando el paciente se entera de
que el cancer ha regresado o empeorado, 0 que se necesitan mas pruebas o tratamientos.
Es asi como en mi caso senti miedo a la recurrencia de la enfermedad, mi tranquilidad se
vio reducida cuando en el periodo de pandemia decidi cancelar la cirugia preventiva que
tenia programada y no asistir a los dos controles que debia realizar durante el afio 2020.
El aplazamiento de estos procedimientos electivos para mejorar la calidad de vida puede
conducir a un aumento de la ansiedad, retraso en el diagnéstico de una recurrencia de la
enfermedad y reduccion de la calidad de vida. Mi anterior control antes de pandemia fue
en septiembre de 2019, asi que regresé a mi primera consulta de control con el oncélogo
en enero de 2021, senti temor que mi enfermedad hubiese tenido un cambio no positivo, y
me tomé todos los examenes que me fueron remitidos (ecografia y mamografia),
afortunadamente todo estaba bien. Posteriormente, a principios de 2023, en uno de los
controles senti temor de una recaida porque me sintieron una induraciéon que, finalmente,
después de examenes imagenolégicos correspondia a la cicatrizacion de la cirugia
realizada en el seno.

Otras percepciones sobre el miedo a una recaida o recurrencia de la enfermedad podemos
observarlo en los relatos descritos en la tabla 21.

Tabla 21. El miedo a una recaida o recurrencia

El terror que senti fue total
Tenia miedo, solo pensaba en qué me
iba a decir
Pasados 20 dias tuve cita nuevamente con el | ...hacia diez meses que habia terminado las
oncologo, me sentia como la primera vez que | quimioterapias. El terror que senti fue total.
fui donde él, tenia miedo y solo pensaba en qué | Me habia mirado al espejo y ahi estaban,
me iba a decir. otra vez, Ilas bolitas...Reaccioné de
inmediato: lo primero que hice fue sacarme
Estando en la sala de espera tenia una mezcla | fotos y mandarselas a la doctora que me estaba
de sentimientos y pensamientos, por un lado, | atendiendo en ese momento. Ella me respondio
gueria pensar que todo saldria bien y que no | que era urgente que me hicieran examenes y
habria mas cancer en mi cuerpo, pero por otro | yo ya tenia agendado el viaje para ir el domingo
lado me daba mucho miedo saber que tenia | siguiente con mi parejay Fidel para Argentina a

metéstasis en otros 6érganos, porque ese | practicarme las dos cirugias preventivas.
resultado daria un giro a mi vida, pero también
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tenia claro que debia seguir sacando fuerzas y
luchando contra esa enfermedad, que el cancer
no podria ganarme esta batalla...

...para mi, fue mas dificil aceptar esta
recaida que cuando me dieron la noticia que
tenia cancer por primera vez. Queria estar
positiva como siempre, pero laverdad no lo
lograba, mis pensamientos realmente eran
devastadores...En vista de la situacion
decidimos comenzar a buscar ayuda fuera de
la atencion que estaba recibiendo en la EPS.

Esa semana fue de mucho estrés: no sé si
existan las palabras para describir lo que
significa para una persona que tuvo cancer
ver que tiene tumores nuevamente.

...en esas circunstancias llegué a
Argentina...asi empezaba mi 2016...fui a la
ginecdloga. .. quien me dijo que tenia que hacer
los exdmenes cuanto antes. La historia se
repetia, mi miedo se repetia, mi angustia,
todo estaba volviendo, recargado de
tristezas que no sabia cémo iba a tramitar...

(L2,
pag. 104, 105, 106) (59).

(L3, pag. 124, 126, 127) (64).

De acuerdo con lo anterior, la subjetividad se ve impactada por la carga emocional
relacionada con la frustracién, la impotencia y, al mismo tiempo, la esperanza de tener
cambios positivos. Un aspecto central en la subjetividad del cancer es la pregunta ¢ por
gué otra vez?, interrogante que detona la aparicién de ideas negativas y pensamientos de
derrota que nos llevan a querer abandonar la batalla. Esta subjetividad se vincula
profundamente con sensaciones de agotamiento y falta de valor y energia frente a la
posibilidad de volver a pasar por las complejidades del tratamiento. Algunas narraciones
reflejan lo que se viene planteando y se observan en la tabla 22.

Tabla 22. La recaida

Senti impotenciay frustracién

No tendria el valor de repetir de nuevo la
experiencia

Durante mi estadia en esa
maravillosa  ciudad, tuve que
realizarme un control médico que
debia hacerme cada seis meses. El
dia 9 de septiembre del 2019 se
encontrd que el tumor cancerigeno
estaba creciendo por tercera vez.

Senti impotencia y frustracion, me
hice un sinfin de preguntas,
buscando respuestas: ¢Para qué a
mi? ¢Paraqué otravez?,y mellené
de tantas ideas negativas que me
[levaron a pensar en no hacer nada
por mi, abandonar la batalla,
rendirme y sencillamente dejar la
lucha que habia emprendido hacia
ya siete afios, pero en calma pensé
“Dios esta conmigo y todavia me
queda mucho por vivir”

(L5, pag. 49) (63).

“Aqui hay algo que no marcha. Ha sufrido algo grave y
ha vuelto. Pero no se inquiete, se pondra bien”. Entonces
dijo que se sentia cansada y dio por terminada la visita.

Aun asi, algo dentro de mi debi6 de reaccionar a su
advertencia, porque no esperé tanto como de
costumbre a someterme a otra revision. Entonces
descubri que la anciana mujer-medicina habia
acertado: mi cancer habia vuelto, exactamente en el
mismo lugar.

Enterarse de que tienes un cancer es unaconmocion.
Te sientes traicionado por la vida y por tu propio
cuerpo. Pero enterarse de que tienes unarecaida es
demoledor. Es como si de repente descubrieras que el
monstruo que creias haber dejado atras esta todavia ahi,
atulado...Me dije que no tendria el valor de repetir de
nuevo la experiencia. Cancelé las citas que tenia para
esa tarde y me marché andando a casa. Me zumbaba la
cabeza.

(L6, pag. 152, 153, 154) (61).
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El miedo derivado de una recaida puede expresarse en sentimientos de depresion y
pensamientos alrededor de la muerte. Adicionalmente, este miedo se puede acompafar
de sentimientos de culpa respecto a nuestro rol y responsabilidad con el tratamiento. Una
de las entrevistadas del régimen contributivo donde cuestioné si estuviese haciendo bien
las cosas por la recaida o la metastasis, ella consideraba que ha realizado cambios en su
alimentacion y sus pensamientos como algo positivo para su bienestar, creencias que le
dieron consuelo en el pasado pero que, ante la recaida implicaron sensaciones
desestimulantes.

Entonces el ortopedista oncélogo dice que esa area es muy dificil de operar, dice:
“si tu tuvieras metastasis en el himero, en este brazo, yo te opero, te quito el pedazo
de hueso y te pongo una varilla, pero es que el esterndn es una cosa super delicada,
es muy dolorosa, si eso se llega a operar tu quedas muy impedida”, es mas como
las cosas en contra, entonces él dice: “lo mas probable es que te tengan que hacer
radioterapia”, entonces tengo control de radioterapia el martes. Entonces claro, otra
vez uno vuelve y se cae, vuelve y dice: ¢qué estaré haciendo mal? porque he
cambiado mi alimentacion... uno ha hecho todo lo que humanamente uno cree que
debe hacer y hay dias que es facil estar con positivismo, como que algo puede
pasar, como hay dias en que usted dice: esto no pinta nada bien. (E3, Mujer,
Pereira, Régimen contributivo, 24-04-2024).

Ademas, la entrevistada manifiesta que tuvo momentos en los que no se sintié tranquila,
su cuerpo estaba débil era un cuerpo extrafio para ella, tenia sensaciones de altibajos
constantes donde un dia todo parece ir bien y al siguiente todo se desmorona, por lo que
tuvo dudas para soportar el tratamiento, como se observa en el siguiente texto.

¢En algin momento has sentido como que te pique algo de depresion, como que
tu estado de animo se baje fuerte? Pues ya has dicho que has tratado de hacer
cosas por tu cuenta, pero hay momentos dificiles, esto ha tenido muchos ciclos.
Si, esto es como una montafia rusa, claro, hay dias en que usted dice: Dios ¢qué
es esto tan horrible? y uno piensa cien mil cosas y pueden pasar hasta dias en
volver a sentirme tranquila por lo menos, pero esto es una montafia rusa. (E3,
Mujer, Pereira, Régimen contributivo, 24-04-2024).

La palabra cancer nos hace conscientes de descubrirnos en grave peligro y nos puede
paralizar.
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El miedo también puede expresarse en incertidumbre, esto se refleja en la pelicula Ma Ma
(66), donde se puede observar el nivel de angustia de la protagonista cuando su prondéstico
se torné incierto, esto es comun en los pacientes con cancer, podemos preocuparnos por
la forma en que nuestros seres queridos soportaran este diagnéstico y todo lo que implica,
esto se expresa en los siguientes relatos.

¢, Cuéanto tiempo me queda?

Unos seis meses, como mucho.

Mira seis meses, justo cuando se me
acaba el paro.

Tienes metéstasis al pulmén, no lo
entiendo, es muy raro.

Eso si es estar en el puto extremo de la
estadistica.

Si quieres puedes hacer quimioterapia,
para calidad de vida.

...calidad de vida...Y Arturo... y al
nino quien se lo va a decir...a mi
hijo...se va a quedar huérfano...no se
puede quedar solo...o se lo digo a Arturo..., prefiero que lo sepa por mi. (Ma Ma
[pelicula], 58:23 minutos) (66).

...Vamos a pasarlo sin llanto, solo
tienes que ayudarme a ser fuerte.

He hablado con Julidn, quiere que
vamos a verlo para saber el camino.
Yo no quiero un psicélogo, rondandome
la cabeza.

(Ma Ma [pelicula], 1:05 horas) (66).

David Servan-Schreiber (61) comenta que enfrentamos mdultiples miedos entre ellos el
sufrimiento a la muerte. En su libro describe la transiciébn que hace el cuerpo hacia la
muerte, la cual no es dolorosa. En este punto, comprendi que mi madre no sufrié al
momento de su desenlace, por lo tanto, no le debo tener miedo a morir dado que no es un
proceso doloroso. Si abordamos uno por uno de estos miedos resultan mucho menos
abrumadores.

Hasta ese momento no habia pensado en lo que acababa de captar: “No solo tengo
miedo de morir, sino que ademas ahora me doy cuenta de que me aterra que sea
doloroso’...Asi que nos pusimos a leer libros que describian claramente como
atraviesan el cuerpo y la muerte la transicion a la muerte. Con alivio descubrimos
gue la muerte en si no es dolorosa. En los dias postreros, el moribundo ya no tiene
ganas de comer, ni de beber. El cuerpo va deshidratandose poco a poco, deja de
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haber secreciones, orina, deposicion de heces, y va habiendo menos flema en los
pulmones. Por eso, hay menos dolor en el abdomen, menos nauseas. (L6, pag.
275, 276) (61).

El miedo es un producto simbolico-emocional de las experiencias vividas, por ello su
impacto en las subjetividades que se reconfiguran con la enfermedad. Las mujeres con
cancer de mama nos enfrentamos a las diferentes facetas del miedo, por lo tanto, los
cuidados posteriores deben incluir intervenciones terapéuticas y practicas de atencion que
promuevan el restablecimiento de la confianza en nuestro cuerpo y nuestra vida cotidiana.

5.3.2 Nueva normalidad

La normalizacion es el proceso por el cual las personas incorporan nuevos aspectos o
circunstancias en sus relatos preexistentes sobre sus vidas (75). Bury argumenta que la
enfermedad crénica interrumpe la normalidad y comienza el proceso de reestructuracion
de las expectativas para uno mismo, la vida cotidiana y los planes futuros de un individuo
(33).

Esta normalidad implica una renegociacion continua de identidades, donde las mujeres con
cancer de mama enfrentan y manejan desafios en el periodo posterior al tratamiento,
incluyendo la presencia del temor a la recurrencia y el impacto de los cambios corporales
en las percepciones de feminidad y su sexualidad, debido a tener que adaptarse a un nuevo
yo sexual a raiz de las alteraciones de su apariencia. Los cambios fisicos debido a
tratamientos como la mastectomia pueden reducir la fuerza y movilidad, por lo que algunas
personas se ven afectadas para volver a realizar actividades laborales que se realizaban
anteriormente. Esto conlleva a la necesidad de reevaluar actitudes, valores y metas (75).

La profundidad y duracién de la transformaciéon y de su nuevo estado depende de la edad
de la persona al momento del diagnéstico y lo que las circunstancias que le afectan la vida
después del cancer, no obstante, muchas personas expresan el deseo de retornar a la
“normalidad” en el menor tiempo posible (47).

Sobre el proceso de reestructuracion de las expectativas para uno mismo, se encontré la
importancia y afan por volver a sentirse vivos, especialmente para los pacientes que han
finalizado su recorrido con el tratamiento. Con las nuevas condiciones de salud, se abre la
oportunidad de empezar a vivir con una actitud de gratitud. Se experimenta una celebracion
de vida, en la que vemos claramente lo que necesitamos en el ahora para avanzar en el
camino. Un aspecto importante para volver a la normalidad es la conciencia de que hay
diferentes maneras de enfrentar la vida pero que no podemos solos.
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"Lo logré, lo vivi, lo dejo ir y asi

Sandra Erika Gémez O.

Tengo una %
estrella en el

finalizo este recorrido, este
circuito de salud, enfermedad
y ahora nuevamente salud".
(L1, pag. 61) (60).

Mi historia se enlaza con el deseo de seguir viva, disfrutando cada dia los momentos de
familia, pareja, y como profesional. Puedo decir que tengo gratitud por la vida y el apoyo
encontrado en mi pareja, mi familia y compafieros de trabajo para poder continuar con
nuestra nueva normalidad, encontrandome nuevamente con mi salud. En esta etapa he
dado prioridades a mi realizacién personal, quiero seguir disfrutando de paseos, viajes, y
reuniones que me propicien espacios agradables. En mi caso, el cancer me ensefié a
aprender a vivir de otra forma, y coincido con los autores revisados, la vida no puede
reducirse a actividades que propician tanto estrés, debemos hacer las cosas porque nos
gustan y obtenemos beneficios y placeres personales y profesionales, y no llenarnos de
cargas que nos desvien de nuestra prioridad de mantenernos sanos.

En la tabla 23 podemos observar la reestructuracion de las expectativas en torno a la

normalidad.

Tabla 23. Percepcion de vida

Celebrazando

Hay maneras de

enfrentar la vida,

pero no se puede
solo

Estar vivo, gratitud

iYo estoy vival

...resultd un éxito.
Asistieron pocas
personas, como
estaba previsto, vy
tuvimos una velada
gue, aunque sencilla
logré su propdsito.
Fue en verdad un
momento de
espontaneidad, de
risas y celebracion de
la vida. Permiti6 un

didlogo genuino
gracias a la
estrategia de frases y
palabras claves

colgadas en las

paredes (L1,

...trato de transmitir lo

importante que es
tener la  humildad
suficiente para

comprender que hay
maneras de enfrentar
lavida pero que no se
puede solo: que hay
profesionales, como un
homeépata, como un
psicélogo, que hay
espacios como Lorena
Sobreviviente que
pueden ayudar a
encontrar motivacion y
buscar una forma de
renacer...

Actualmente la palabra
cancer ha dejado de ser
sinénima de muerte. Pero
si evoca su sombra.
...esta sombra representa
una oportunidad para
reflexionar sobre nuestra
vida, sobre lo que
queremos hacer con ella.
Es la oportunidad para
empezar a vivir de tal
manera que el dia de
nuestra muerte podamos
echar la vista atras con
dignidad, con integridad, y
que ese dia podamos
despedirnos con  un
sentimiento de paz.

... Ve, es queyo no
estoy muerta, jyo
estoy viva! [Todos
rien]. ¢ Oigan,
ustedes creen que
es mentira? Pa’ el
dia de los disfraces.
Ay no, [todos rien]
me he disfrazado,
Oiganlo bien [las
risas continGan], me

he disfrazado.
Nadie me conocia
en la fiesta de
disfraces. [Todos
rien].
(EL,
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pag. 61, 68) (60). (L3, (L6, Mujer, Cali,
pag. 131, 134, 156, | pag. 286, 313) (61). Régimen
157, 158)(64). subsidiado, 23-04-
2024).

La restructuraciéon de las expectativas personales se vincula estrechamente con el deseo
de mantener la vida lo mas cercana a un estado de normalidad, esto significa la realizacion
de actividades familiares y otras que son importantes para las personas diagnosticadas
porgue les permiten mantener su autonomia.

...Yo me iba para la quimioterapia en el carro y salia manejando, a mi me dieron
maluqueras, pero muy soportables, yo nunca dejé de llevar a mi hija al colegio,
llevaba mi vida normal, porque yo siempre he pensado que si yo me acostaba en
una cama ahi si no me levantaba nadie, entonces asi estuviera cansada yo me
levantaba, obviamente habia dias mas duros que... de pronto era mas suave, pero
yo decia que yo acostada no me quedaba...(E3, Mujer, Pereira, Régimen
contributivo, 24-04-2024).

En conexién con mi historia puedo sefialar que en nuestra normalidad se nos vuelven rutina
los horarios para tomarnos los medicamentos una vez terminados los procedimientos de
cirugia, quimioterapias y radioterapias. También nos acostumbramos a los efectos que
tienen estos medicamentos. Por ejemplo, una de las participantes del estudio manifesté
que se toma su medicacion diaria, aunque le produzca suefio, y cuando llega a su casa del
trabajo se siente cansada. En mi caso mantengo la rutina de continuar con la medicacién
oral, asistir a los controles cada seis meses y seguir las indicaciones dadas por el oncélogo.
Asimismo, volvi a normalidad del trabajo una vez terminados los tratamientos y cuando se
levanté la pandemia por COVID-19, incluso inicié la maestria de salud publica cuando
estdbamos en periodos de restriccion, las clases durante ese primer semestre fueron
virtuales, y continué trabajando desde casa, ya en 2022 retomé presencialmente mis
actividades laborales y estudiantiles. Estas rutinas se pueden observar en los relatos de la
tabla 24.

Tabla 24. Didlogos alrededor de las rutinas para tomar medicamentos

El médico me

Uno se vuelve tan juiciosa

Alarma para

alas 9. Ah, no
€s por eso, tiene
gue tomérsela
en la noche.

(...) pues el
médico me la
mandé en las

A mi cuando se me pasa, digo juepuchica hoy no me tomé la
anastrazol, porque yo pongo el aviso... El aviso, me la voy a tomar
ya, voy a traer la pasta...

¢ustedes se la toman por la noche?

Si.

...yo le voy a preguntar al oncélogo por eso, porque yo me tomo
esa pastilla y eso me quita todas las fuerzas.

noches. ¢y a qué hora te la estads tomando?
(E1, Mujer, Cali, |alas 10:00 H de la mafiana.
Régimen 2y para trabajar uno con ese suefio?

mandé en las tomar
noches medicamento
...Yo me lo tomo | Ay no, uno se vuelve tan juiciosa. ...yo tengo

alarma también.
7 de la noche.
(Investigadora).
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subsidiado, 23- | De razén. Yo llego a mi casa después de las 5 y yo no doy pie con
04-2024). bola.
(E2, Mujer, Cali, Régimen contributivo, 23-04-2024).

Este deseo de retornar a la normalidad y la reestructuracion de las expectativas personales
conlleva a una renegociacion de la identidad, una de las mujeres entrevistadas manifesto
que se encuentra en un proceso de solicitud de pension lo que le implicé repensarse no ya
como una mujer en vida productiva sino como una mujer en retiro. Un aspecto importante
recalcado por ella, es que es dificil que el médico otorgue una incapacidad, aunque el
sistema de seguridad social lo autorice, en este sentido, la solicitud de pensién conlleva a
un trdmite mas largo y desgastante.

Entonces eso si -por ejemplo- me ha parecido inhumano, ...porque primero, que un
médico le dé la incapacidad a uno, uno parece mendigandole, yo alguna vez le dije
al médico: ni porque se la descontaran a usted, porque la primera vez que yo le dije:
doc, una incapacidad, me dice: ¢y por qué no se la paga su esposo? asi me
contesto, pues porque fisicamente a mi nunca me veian enferma, yo podia estar
calva pero yo me maquillaba, fue un mecanismo de defensa de que nadie me viera
enferma, entonces a mi no me dolia nada y yo llegaba toda pintoreteada a pedir
una incapacidad, es que por ley una persona en un proceso de quimioterapia ¢,por
qué se tiene que desgastar en un trabajo? eso da unas maluqueras horribles, a mi
gue yo no sé por qué no me daban, a la gran mayoria de gente la tumba a la cama.
Entonces ese proceso de incapacidad, dificil. Esos 180 dias que te lo paga la EPS
fueron relativamente faciles y a mi mi EPS me las pago relativamente cumplidos,
pero después de esos 180 dias que uno pasa a su fondo de pensiones, eso es una
agonia... (E3, Mujer, Pereira, Régimen contributivo, 24-04-2024).

Otro aspecto que representa la subjetividad del cancer tiene que ver con el impacto de los
cambios corporales en las percepciones de feminidad y sexualidad femeninas, donde no
solo hay movimientos subjetivos, sino que pueden presentarse tensiones entre lo social y
lo individual, porque las mujeres con cancer tuvieron que adaptarse a las alteraciones de
su apariencia en un contexto que valora muchisimo la apariencia fisica. Sobre este punto,
Lorena Meritano menciona que las personas que no han tenido cancer tienen miedo a
enfrentarse a las cicatrices que dejan las cirugias y tratamientos por temor a que lleguen a
padecerlo. Esta autora se sintié tranquila de publicar sus cambios fisicos y verlo como una
historia de vida, esto se manifiesta en el siguiente texto.

Pienso que a la gente le da miedo ver una cicatriz, una persona enferma; les da
terror verlo porque les da miedo padecerlo... al hablar del cancer y publicar mis
fotos sin pelo y sin un seno lo que queria hacer era transmitir un mensaje de
conciencia, ...que una cicatriz es hermosa porque nos habla de una historia de vida;
lo que ven es su propio miedo de frente. (L3, pag. 114) (64).

Otro efecto de los tratamientos es la pérdida temporal de la memoria que puede

recuperarse con prontitud, pero que también supone un desafio para la subjetividad. Esta

situacion me ocurrio al retornar a mi trabajo. Tuve pérdida temporal de memoria, pero poco

a poco fue recuperdndose. De igual forma, el manejo de las neuropatias (dolor o

adormecimiento en manos y/o pies) que se acentlan con el cambio de medicamento,
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requieren nuestra adaptacion para el manejo de sintomas, asi como la realizacion de
acciones para convivir con ellos, como tomar suplementos y realizar ejercicio y
estiramientos fisicos. Esto lo expresa Lorena Meritano (64) en el siguiente texto.

Fue muy, muy dificil volver al set porque mis deseos habian cambiado mucho...pero
sobre todo por mi tema fisico y lo que podia aguantar...La quimioterapia y las
cirugias afectan muchas cosas, no solamente las terminaciones nerviosas, pero
eso se va recuperando. También afectd mi memoria, pero eso fue mejorando. (L3,
pag. 157) (64).

Aqui vale la pena decir que durante el transcurso de la conversacion las mujeres
entrevistadas y la investigadora empezamos a mostrar nuestras cicatrices de las cirugias
a las que nos habiamos enfrentado, esto fue de forma natural, sin tapujos, ni pena de que
estdbamos en un sitio publico, porque gqueremos contar nuestra historia. Por ejemplo, la
mujer del régimen contributivo quien enfrentd una mastectomia, un procedimiento mucho
mas invasivo, conté con toda tranquilidad su proceso en el cual pensé como iba a
reaccionar su pareja cuando la viera sin su seno. Ella nos mostré su cicatriz, grande radical,
vimos su cicatriz, pero no senti miedo ni tristeza, ya que ella manifest6 su valor y alegria
de haber enfrentado esta enfermedad con mucha vigorosidad. Nos reimos mucho en un
tema que es fuerte, pero que lo tomamos con mucha naturalidad, mostramos nuestra nueva
corporeidad sin tristeza, ahora es nuestra historia de vida y es nuestra nueva normalidad.
Debo adicionar que me sorprendié que no hubo llanto y nos sentimos muy alegres. Los
relatos se presentan en la tabla 25.

Tabla 25. Cicatrices normalizadas

Esa cicatriz parece un raydn Mire la mia
Ay, yo si, ¢por qué sera? [Todas rien] y usted viera que | Mire la mia [muestra la cicatriz].
usted me ve esa cicatriz y eso parece un rayon. (E2, Mujer, Cali, Régimen
Casi no se nota. contributivo, 23-04-2024).

No, no, porque yo tengo buena cicatrizacién, yo tengo una
cicatriz que el médico me dice, qué cicatriz tan hermosa.
(E1, Mujer, Cali, Régimen subsidiado, 23-04-2024).

Adicionalmente, en referencia con los impactos corporales, es importante la vanidad y
sexualidad en las mujeres con cancer, es asi como la mujer mastectomizada menciona que
no se realiz6 reconstruccibn mamaria, utiliza ropa interior con espuma para simular su
seno, ademas que sea comoda para ella y su apariencia.

...A mi me pasé una cosa tan linda con mi hijo, porque yo después me quede sin el
seno. Yo no pensé en hacerme reconstruccion. Entonces yo charlé con...ahi
venden, este es uno nuevo. Este no me gusta tanto porque se sube de aca. Pero
tiene para meter, para meter...

La espuma... y el otro tiene como un bodi. Ese me los meto entre los calzones y no
se me sube, no se nota nada.

Esos brasieres deben ser lo mas comodo posible.

Ojaléd sin brasier [rie]. (E2, Mujer, Cali, Régimen contributivo, 23-04-2024).
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Esta entrevistada recalco el impacto asociado a su feminidad cuando se le cayo el cabello.
Este momento fue para ella un sufrimiento, pero ahora que su cabello ya crecié permanece
cuidandolo porque le da importancia a su apariencia fisica para su autoestima y confianza,
donde quiere verse bonita, tintura su cabello de forma natural, lo que para ella ya es un
proceso normal de su diario vivir.

En mi caso la pérdida del cabello fue
importante porque queremos que nuestras
parejas nos sigan viendo bellas, él seguia
tomandome fotos, me decia cuando
estabamos solos que me quitara la peluca, al
principio senti pena, pero la tranquilidad con
que lo tomé6 me dio seguridad.
(Investigadora).

Por cierto, ya no soy morena...soy calva
(Ma Ma [pelicula], 37:40 minutos) (66).

El relato de la entrevistada se puede observar en el siguiente texto.

Yo ya no me tinturo. Sino que con Herbacol me estoy tapando las canas, es un
producto de hierbas.

Y0 soy muy canosa, yo me tengo que tinturar.

Por ejemplo, para tu color es mejor que pidas el color chocolate porque el color
chocolate es el que mas tapa. Y si tu quieres hacer extra, ya en la peluqueria unas
iluminacioncitas como para aclarar mas esa parte, pero como salen tantas canas.
Y compra el balsamo de Aguacate. Ese es el maridaje perfecto.

Yo me lo he cortado y me lo he vuelto a cortar. Pero la caida del cabello... Fue
espectacular. Cuando se me cay0, yo sufria... (E2, Mujer, Cali, Régimen
contributivo, 23-04-2024).

La entrevistada también manifesté que se sinti6 avergonzada de no tener su seno y co6mo
iba a reaccionar su pareja, expuso la importancia de los senos para la autopercepcion y la
deseabilidad sexual y la confianza corporal, pues considera valioso que su pareja la siga
viendo atractiva aun cuando le falte un seno, y mas aun porque la mujer no deja de ser
vanidosa en cualquier etapa de su vida. Sus relatos lo podemos observar en el siguiente
texto.

....Y también cuando me hicieron la mastectomia...me sentia avergonzada, me
sentia muy atribulada. Porgue uno dice, bueno ¢y ahora cémo ird a hacer?
No es que uno de mujer tiene esa parte sexual... [Todas asienten] de que lo vean
bonito a uno.
No y no crea, yo digo que uno no deja de ser mujer a cualquier edad y uno es
vanidoso-. Puede que su marido tenga la edad que tenga, pero no quiere estar
bonito para él. (E2, Mujer, Cali, Régimen contributivo, 23-04-2024).
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Yo no quiero un psicélogo rondandome
en la cabeza... yo solo te quiero a
ti...que me hagas el amor aqui mismo.
(Ma Ma [pelicula]., 1:06 horas) (66).

Puedo agregar que en mi caso las consecuencias que dejaron los tratamientos fueron la
menopausia temprana y como no podemos tomar estrégenos, debemos continuar la
normalidad de nuestras vidas donde aprendemos a manejar los sofocos y resequedad con
productos que hidraten.

Para concluir el capitulo de la disrupcion biogréfica en los pacientes sobrevivientes de
cancer, es importante mencionar la definicion de sobreviviente de cancer, como la persona
que sobrevive a partir del momento del diagndstico y durante el resto de su vida, y el
significado de la experiencia de la enfermedad y la sobrevivencia es distinto para cada una
(82). Nosotras como pacientes oncoldgicas quedamos en un estado de suspension, donde
esperamos la préoxima cita y tenemos la necesidad de utilizar el sistema de salud porque
confiamos en los profesionales que nos atienden durante todo el proceso. Las experiencias
narradas a través de los libros, las mujeres entrevistadas y la mia, sefialan que los
pacientes oncolégicos seguimos siendo pacientes con cancer, donde el temor a la
recurrencia marca nuestra subjetividad y donde la disrupciéon biografica nos llevé a
enfrentarnos a un sistema de salud que, en muchos casos, nos plantea desafios
adicionales por los tramites administrativos, y donde eventos como la pandemia obligé a
este sistema a tomar decisiones de prioridad en la atencién.

Ademas, podemos decir que el periodo posterior al tratamiento podria ser un momento de
cambio positivo, donde aumentamos la comprensién de la experiencia subjetiva,
retornamos a una nueva normalidad, y tenemos una mayor apreciacion de la vida después
de un diagnéstico de cancer. Para mantener esta actitud positiva son necesarias las
intervenciones terapéuticas y practicas de atencion que promuevan el restablecimiento de
nuestra confianza en nuestro cuerpo y con nosotras mismas subjetivamente.

5.4 CAPITULO V. LIMINALIDAD

Esta categoria hace referencia a la disrupcion biografica que los pacientes pueden
experimentar no solo en el momento del diagnéstico, sino cuando dejan su papel de
enfermo y entran en un estado intermedio entre estar enfermo y recuperacion
postratamiento. Este estado intermedio puede ser conocido como liminalidad (33). La
antropologia utiliza el término “liminalidad” para describir situaciones en las que las
personas se encuentran "entre" estados clasificables, incluyendo estados de salud y
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enfermedad. Esto se caracteriza por la pérdida de estatus, la ambigledad y la marginalidad
(33) (47).

La liminalidad es un estado de ambigiedad e incertidumbre, en el que las mujeres
postratamiento no son facilmente clasificables, ya no estan enfermas, pero tampoco estan
bien, no saben lo que implica el futuro. Las mujeres no vuelven a un estado de antes de la
enfermedad, a un estado de salud antes del diagnéstico, sino que se encuentran en un
espacio de transito entre dos situaciones, pasan de un momento en que tienen salud a una
fase en que reciben su diagnostico convirtiéndose en enfermas cronicas, luego pasan a
una etapa en que han terminado sus tratamientos, pero no estan sanas como al inicio,
estan en un limbo donde son conscientes de las posibilidades de reaparicion de la
enfermedad (30) (31).

Es asi como las mujeres que hemos pasado por un proceso de cancer de mama, estamos
en una continua renegociacion de nuestra identidad. Por ejemplo, el concepto de ser mujer
puede verse desafiado cuando nuestros senos se alteran por una cirugia, sin embargo, a
veces ignoramos aspectos transformadores en nuestras acciones individuales y las
relaciones sociales, que pueden incrementar nuestro entendimiento de la subjetividad del
cancer, en la medida que pasa el tiempo y las vidas evolucionan, nos permitirnos apreciar
mas la vida.

En este sentido, durante el desarrollo del trabajo de investigacion observé esta ambigiiedad
en las mujeres con cancer de mama, pues bien encontramos una categoria emergente
como fue los nuevos modos de vida, donde las diferentes experiencias permitieron
observar tres puntos relevantes como son: la redefinicion de la vida, la importancia que
tiene para nosotras contar nuestras experiencias y aprendizajes, y la necesidad de realizar
cambios en nuestra cotidianidad.

En este capitulo se aborda, inicialmente, una reflexién acerca de la redefinicién de la vida
entendiendo que el cancer de mama es una enfermedad que pasa por el cuerpo
manifestandose y dejando huellas fisicas y emocionales que nos implican redescubrimiento
de la conciencia corporal en cada una de nosotras. En un segundo momento, nos
enfocamos en lo que las mujeres (algunas diagnosticadas y otras sobrevivientes)
queremos contar sobre la enfermedad, en términos de aprendizajes, donde las vivencias
personales se conectan con el contexto social y cultural. En tercer momento se aborda
cémo es posible llevar un cambio de vida mientras se vive con cancer, que esta dirigido a
comprender qué significa vivir con una enfermedad crénica donde se abre una serie de
posibilidades para mantener un equilibrio entre la salud y la enfermedad.

De acuerdo con lo anterior, respecto a la redefinicién de la vida, las autoras identificaron
un eje central que es el individuo para redefinir nuestro rol como lideres de nuestra salud y
bienestar. En este punto la salud al igual que la felicidad se construyen, especialmente en
el estado liminal. En mi caso, reordenar mis experiencias del pasado con el presente, me
dio un orden y retorno a una redefinicién de mi vida. No soy la misma mujer de ayer. Las
diferentes experiencias sefialan que hemos tomado la enfermedad como una pausa en el
camino y, hemos adoptado una nueva mirada de la vida, utilizando los recursos fisicos,
médicos, culturales o sociales de los que disponemos, tal como como lo menciona Bury
(44). Estos recursos nos ayudan a llevar una vida plenamente mas consciente, mas
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equilibrada y podria decirse mas bella. Algunos relatos que se conectan con este punto los
podemos observar en la tabla 26.

Tabla 26. La redefiniciéon de la vida

Redefinir mi rol

Eje central es uno
mismo

Transformacién de cada uno de
nosotros

Haber salido con este
diagndéstico me ayudd a
redefinir mi rol como lider
de mi salud y bienestar...

Hubo montones de
decisiones que tomar vy al
hacerlo asumi cierto
poder, cierta capacidad de
maniobra, que en mi caso,
fue muy valioso. ...En mi
caso decidi, después de
una larga dosis de
informacion, escucharme,
ponerme en el centro, dar
los pasos necesarios Yy
tomar decisiones
documentadas y sentidas
desde mi misma.

(L1, pag. 73) (60).

El cancer me ensefid que el
mejor recurso para cambiar
mi vida era yo misma, no un
médico, un hospital o un
tratamiento. Eso hace parte
del proceso, pero el eje
central es uno mismo...

De ahora en adelante estd en
mis manos la decisién de qué
clase de vida quiero tener,
una vida guiada por el miedo,
la angustia, el dolor y la
muerte, 0 una vida guiada por
la fe, la esperanza, disfrutar
cada momento, agradecer y
estar feliz, yo decido la
segunda opcion.

(L2, pag. 85, 118) (59).

Igualmente, atendia con mayor cuidado
lo interior, como mis emociones, mis
pensamientos y mis palabras, pues
tenia la certeza de que, si estaba bien
por dentro, estaria bien por fuera...

El cancer me ensefio que el mejor
recurso para cambiar mi vida era yo
misma... yo era la herramienta mas
poderosa, la llave que podia abrir la
puerta hacia la sanidad, pero para ello
debia  ocurrir un  proceso: la
metanoia..."cambiar de modo de ser” e
‘ir mas alla de la mente” y denota la
transformacion que surge dentro de
cada uno de nosotros cuando no
estamos  satisfechos con  algun
resultado.

(L4, p4g. 63, 83) (62).

En lo concerniente con lo que queremos contar a partir de nuestras experiencias y
aprendizajes, podemos plantear que con el proceso del cancer hubo una especie de
producciéon de conocimiento a partir de nuestros cuerpos vividos, aprendimos que el cancer
no significa muerte, y que la enfermedad nos ha permitido mirar nuestra capacidad de
adaptacion y convivencia con todos los cambios suscitados por éste. Comprendimos que
la idea de volver a un estado anterior a la enfermedad no es posible, y por ello, las mujeres
con cancer de mama construimos multiples formas de seguir nuestras vidas. Tenemos
distintas posibilidades y una de ellas es seguir vivas.

Las experiencias subjetivas de la enfermedad y cémo son percibidas y comprendidas por
la persona enferma, nos ayudé a transformarnos hacia cosas nuevas y productivas en
nuestro relacionamiento con el entorno social, cultural, de género, poder y conocimiento.
Asi se puede ver en las experiencias y aprendizajes de las autoras revisadas se relatan en

la tabla 27.
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Tabla 27. La narracién de la experiencia como sanaciéon

La escritura me sanaba

Conversacion

compatrtirlo y lo que necesito continuamente
es generar conciencia, que la gente
realmente entienda que el cancer no
perdona y que no tiene nada que ver con
que a veces tengas habitos
supersanos...las emociones a veces
también van por otro lado y el cuerpo habla
a partir de ellas...

La enfermedad también es un maestro que
se nos presenta y, aunque a mi me quité las
fuerzas, ...logré extraer de mi historia... es
un testimonio de resiliencia y una
transformacion hacia algo nuevo vy
productivo para mi y para otra gente.

(L3, pég. 113, 165) (64).

deseo de escribir sobre mi
proceso y sucedio luego de
mi primera quimioterapia.
Fue una necesidad casi
magica de contar lo que
atravesaba, sentia que Dios
se manifestaba a través de
las circunstancias y llegué a
experimentar cémo la
escritura se habia convertido
en mi mejor medicina, porque
a través de ella no solo me
sanaba a mi, también
ayudaba a sanar a otros. (L4,
pag. 59) (62).

Necesitaba contar esto y ayudaba a sanar a enfocada al
otros cuidado de la
persona
...Necesitaba contar esto, necesitaba | Fue entonces que naci6 ese | Hablé con el

gerente  de la
fabrica, le pedi que
me permitiera
despedirme de
todos con la charla
que Yo habia
construido para dar
testimonio y él me
dijo que si, que lo
enfocaramos al
cuidado personal,
irfla de perlas por
tratarse de una
compaifia
industrial. (L5, pag.
41) (63).

Asi mismo, Lorena Meritano reconocida actriz, fue llamada por la Fundacién Pafioletas de
Republica Dominicana para compartir sus experiencias durante su proceso de cancer a
otras personas y transmitir un mensaje esperanzador mediante conferencias, invitacion que
acepto con la firme conviccién que necesitaba trabajar. Su experiencia se observa en el

siguiente relato.

De alli, de esas cenizas, naci6 una Lorena sobreviviente. Y la charla, que se llama
tal cual, Lorena Sobreviviente...en pocas palabras, que sigo y jestoy viva, hoy,
gracias a Dios!...Es un trabajo: pongo mi tiempo, mi salud y mi vida en estos viajes,
y lo hago con pasion, también para sanarme. Queria empezar a ser autosuficiente
como habia sido toda mi vida y agradezco tanto que la gente me haya recibido de
esa manera...(L3, pag. 149, 151)(64).

En mi caso fue necesario comprenderme a mi misma como requisito para comprender a
los demas, comprendi que mi cuerpo es una herramienta de conocimiento e investigacion,
y asi tomé decisiones para vivir mi vida de otra manera con el fin de evitar las recaidas a
largo plazo. Ahora soy mas consciente de mi alimentacion, modifiqué mi actitud mental,
poniéndome en prioridad ante las actividades y dinamicas rutinarias, ademas he fortalecido
mi organismo a través del ejercicio fisico en la medida que me es posible para mantener
un peso adecuado y disminuir sobre todo las neuropatias.
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...que la salud no tiene precio y que hoy es lo Unico
gue tenemos en nuestras manos para vivirlo como
sofilamos y para estar desprovistos de prejuicios de la
sociedad, prestando atencién a lo que queremos ser,
donde el crecimiento personal y espiritual, la plenitud,
estabilidad y tranquilidad sean el camino para llegar a
un unico fin de paz que alcanzaremos cuando sea la
voluntad de Dios. (L5, pag. 61) (63).

Asi mismo, como lo expresan los autores y mujeres entrevistadas, aunque los analisis de
nuestro diagndstico indiquen que el comportamiento del cancer tiene una biologia agresiva,
podriamos correr con suerte de que no se manifieste de esa forma en nuestro cuerpo, 0
puede que se deba a las decisiones que hemos tomado para vivir nuestras vidas de otra
manera. Estos relatos los podemos observar en la tabla 28.

Tabla 28. Resignificacion de la vida

Percibir la belleza de
la vida

Reconstruir mi vida

Vivir un dia ala vez

La repercusion de la toma
de conciencia..No es
necesario tener cancer
para empezar a tomarnos
realmente en serio la vida
y a percibir su belleza.
Todo lo contrario. Cuanto
mas cerca estemos de
nuestros propios valores y
cuantos mas sensibles

seamos a la vibrante
belleza de la existencia,
mas probabilidad

tendremos de estar
protegidos frente a la
enfermedad y de
beneficiarnos plenamente
de nuestro paso por la
Tierra. (L6, pag. 315, 318)
(61).

En mi caso particular fue
un cambio de vida del dia
a la noche por un proceso
de enfermedad que, por
fuerza mayor, me llevé a
mis 32 afnos, a
pensionarme por
invalidez, a reconstruir mi
vida con las nuevas
circunstancias y a
modificar el guion que
interpretaba dia a dia,
donde entendi que
pensionarse no es solo
para los mayores, sino
que cualquier ser humano
puede enfrentarse a una
muerte inminente 0 a una
discapacidad
permanente... (L5, pag.
41) (63).

Yo lo que veo es como que lo mas facil,
es decir: jah! bueno, yo estoy en un
tratamiento médico y le doy toda la
responsabilidad al medicamento y al
médico de que cure, pero pienso que uno
tiene mucha injerencia en el proceso, no
quiere decir que una persona que esté
deprimida se pueda curar y por ejemplo
yo que siento que la he dado toda y no me
curo, no. Pero si pienso que eso ayuda
mucho al estilo de vida, al tratar de vivir
un dia a la vez, nosotros postergamos
mucho, proyectamos mucho, nunca
contamos con la muerte...lo que puedas
hacer hoy lo haces hoy, sin postergarlo,
vives lo mas tranquilo posible, no te
amargas por tantas cosas, porque uno a
veces se va para atrds y dice: yo como
me di de mala vida... (E3, Mujer, Pereira,
Régimen contributivo, 24-04-2024).
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A pesar de ello, el protagonismo que tenemos en nuestro tratamiento, como lo menciona
David Servan-Schreiber (61) también existe el peligro de que determinados pacientes
crean ingenuamente que, gracias a los métodos naturales, pueden seguir fumando, no
hacerse mamografias preventivas o rechazar tratamientos dificiles como la quimioterapia.
Asi lo relata en el siguiente parrafo.

Debido a estas preocupaciones, todas ellas legitimas, a veces mis colegas se
sienten tentados a rechazar directamente todos los métodos que se salgan de las
practicas convencionales existentes...Asi como si no pudiéramos hacer nada por
protegernos activamente frente al cancer, tanto antes como después de la
enfermedad. Alentar esta pasividad no hace sino crear una cultura de
desesperanza...(L6, pag. 321, 325) (61).

Para concluir este capitulo, las mujeres que hemos tenido cancer de mama ideamos
estrategias y convivimos de manera gue tengamos una sensacion de equilibrio y bienestar,
hemos redefinido los limites de la vida normal y realizamos actividades cotidianas aun
sabiendo que no estamos en un estado de salud completa. Esto implica momentos de
ensefianza y oportunidades para el crecimiento postraumético, lo que deberia ser un foco
de atencion integrada que estimule el desarrollo de los procesos fisicos y psicologicos de
los pacientes con cancer.

En conexion con la salud publica se pueden aprovechar estas experiencias como recursos
que contribuyen a las personas que tengan un diagnéstico de cancer para la creacion o
fortalecimiento de programas de atencion que tengan en cuenta estos aprendizajes y cOmo
se modifica la vida personal. También es necesario continuar realizando estudios que
puedan transformar nuestros métodos colectivos de prevencion y tratamiento del cancer.

5.5 CAPITULO VI. REFLEXION DE LA INVESTIGADORA

En este capitulo, reflexiono sobre los aprendizajes, desafios y frustraciones en una
metodologia cualitativa que requiere unas pautas de trabajo y de reflexiéon diferentes a las
que traia por mi formacion como administradora y epidemiéloga.

La interseccidn entre la administracién y la epidemiologia puede generarnos tensiones en
ciertas circunstancias, especialmente al tratar de equilibrar la costo-efectividad
organizacional con las consideraciones éticas y las intervenciones en salud publica. Las
decisiones basadas en datos pueden conflictuarse con la necesidad de enfoques centrados
en las personas. Ademas, la gestion de recursos y la implementacion de politicas sanitarias
nos pueden plantear dilemas complejos. No obstante, también nos brinda oportunidades
valiosas para mejorar la salud y el bienestar de las comunidades.

Me llevé un cambio significativo en la forma de comprender y abordar el problema de pasar
de un paradigma cuantitativo a uno cualitativo, esto requirié hacer una reevaluacién de
supuestos previos, la adopcion de nuevas metodologias y la apertura a diferentes
perspectivas. Ademas, me genero desafios en la adaptacion a nuevas teorias o enfoques,
asi como la necesidad de justificar el cambio ante otros. Sin embargo, también me brind6
oportunidades para innovar y encontrar soluciones mas holisticas al problema de
investigacion.
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La investigacién cualitativa puede ser desafiante, dependiendo de varios factores,
incluyendo la comprension profunda de las experiencias y percepciones de los
participantes, requiere habilidades en la recoleccién y analisis de datos, asi como la
capacidad para interpretar rasgos poco perceptibles pero que tienen un valor especifico.
Dado que en este estudio se llevaron a cabo entrevistas a las mujeres con cancer, permitio
una apertura a la subjetividad, y realizar contraste con mi experiencia, lo cual fue
gratificante.

Asi mismo, me brind6 la oportunidad de ampliar mi conocimiento, y una transformacion
emocional conectando con las experiencias detras de los datos de los autores revisados,
las mujeres entrevistadas y mi propia experiencia. Se requirié que fuera flexible y adaptable
debido a que los hallazgos pueden surgir de manera inesperada. También me invité a
reflexionar sobre el contexto y la interpretacion de los datos, lo que enrigueci6 la
comprension de mi obijetivo.

Escribir en primera persona me permitié una conexion mas directa y personal con el ser
superviviente de cancer de mama, me facilité la expresién de experiencias y reflexiones, y
asi producir una narrativa mas auténtica. Sin embargo, también me generd la necesidad
de ser mas consciente de mis propios sesgos y emociones al abordar este tema.

Los resultados de esta investigacién contribuyen a comprender desde un enfoque
comprensivo, la pertinencia de la autoetnografia como método empleado seleccionado.
Los hallazgos fortalecieron las expectativas para la comprensién del seguimiento
oncolégico durante un evento como pandemia, lo cual podria ser utilizado en otros
estudios. También puede contribuir al desarrollo estrategias de atencion enfocadas en el
paciente y la apertura a nuevas preguntas de investigacion como son la responsabilidad
en el cuidado de los demas, la racionalidad y percepcion de las personas que padecen
recaidas, y la valoracion de las cicatrices como representacion de una narrativa.

Por ultimo, centrando esta reflexion en lo personal retomaré los conceptos de liminalidad y
efecto espejo para sintetizar los efectos que he experimentado como sobreviviente de
cancer y como investigadora sobre este tema. En este sentido empiezo con la liminalidad
que como experiencia de vida, produjo en mi una sensacion de ambigliedad permanente
después del diagnéstico de cancer, a pesar de haber terminado el tratamiento. En este
sentido no volvi a sentirme plena en la continuidad de mi vida. Como investigadora
considero que este estudio aporta al concepto en cuanto que identificamos las formas de
tramitar la liminalidad, buscando mecanismos de bienestar necesario para no dejarnos caer
en la incertidumbre.

Referente al efecto espejo quisiera resaltar la importancia que tiene el miedo que como
pacientes identificamos en otras personas cuando socializamos el diagnostico. Este es un
miedo que llevamos en silencio como una forma de proteccion a los demas que se convierte
en una carga interna que termina siendo un factor poco favorable para el tratamiento y
nuestra recuperacion. El efecto espejo puede ser entendido como categoria de analisis que
permite comprender las dos dimensiones del miedo al que nos enfrentamos las personas
diagnosticadas con cancer y sobrevivientes de esta enfermedad, el miedo propio y el miedo
de los otros
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6. DISCUSION

Este capitulo se desarrolla a partir de los objetivos del trabajo de investigacion y las
categorias preliminares y emergentes que surgieron del estudio, y analiza las principales
contribuciones, coincidencias o diferencias con otros abordajes.

Respecto al objetivo de describir el proceso de seguimiento oncoldgico
postratamiento durante la pandemia de COVID-19 desde la experiencia de una
sobreviviente de cancer de mama:

Este estudio encontrd que, desde la perspectiva tedrica y metodolégica seleccionadas, la
narrativa sobre la experiencia recopila una serie de hechos explicados por las personas.
La contribucion de este estudio radica en la consideracion de la importancia de la narrativa
en las investigaciones del cancer y su seguimiento, donde la historia del individuo no puede
ser fragmentada de acuerdo con la mentalidad del investigador, la narrativa personal
amplia el angulo de observacion sobre un mismo evento, en este caso, la supervivencia al
cancer de mama. En esta investigacion se planteé el interés por el seguimiento oncoldgico
durante la pandemia, sin embargo, fue necesario retomar el diagnéstico inicial y, la
narrativa no funciona -metodolégicamente- con cortes precisos como se acostumbra en el
desarrollo de algunas investigaciones. Existen pocos estudios que incluyen las narrativas
de mujeres que experimentaron cancer de mama, en las cuales relatan sus experiencias
encarnadas (30) (32), en algunos casos son migrantes, y expresan los desafios ante la
carga social que vienen trayendo al enfrentarse a un diagnéstico de cancer. Sin la historia
inicial de la enfermedad, como el diagnéstico y su tratamiento, no hay accién posterior, por
lo tanto, la narrativa nos permite observar esa complejidad e integralidad del problema.

Por otra parte, diferentes estudios han descrito el miedo experimentado por las pacientes
hacia la muerte y la recurrencia de la enfermedad, (30) (31) (83), pero no el miedo que se
ve en las otras personas, por lo que en este estudio se observd un efecto espejo en la
categoria del papel de enfermo, que se manifiesta cuando la enfermedad es una realidad,
se socializa y se comunica, como si el miedo a la enfermedad abrumara al otro y el enfermo
lo viera. Es decir, es una conciencia sobre si mismo basada en el propio miedo y el miedo
de los demas.

Estas narrativas de la experiencia permiten observar los miedos y preocupaciones de otras
personas sobre el impacto subjetivo en la vida diaria y la incertidumbre sobre los planes
futuros, que pueden afectar las relaciones personales. En relacibn con otras
investigaciones (33) (77) (84), se identific6 una coincidencia relacionada con la
racionalizacion sobre los ajustes que las personas que no estan enfermas (pareja, familia)
realizan en sus actividades cotidianas para cuidar mas al otro, lo que puede llevar a una
pérdida de control sobre la vida de las personas diagnosticadas y generar conflictos entre
el cuidado propio y el cuidado de su cényuge y su familia mientras intentan mantener su
salud psicolégica y emocional. Sobre este punto se encontré6 una aproximacion en la
revision de estudios en mujeres con cancer de mama en Espafia, cuyo objetivo fue
desarrollar y validar una escala de evaluacién del estigma del cancer de mama, que
comprendia factores de la disrupcién centrados en el entorno familiar y de pareja,
atribuciones sociales y prejuicios, donde uno de los prejuicios encontrados fue “me
preocupa como mi enfermedad afecta a las personas que me cuidan” (85).
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Por otro lado, sobre la vulnerabilidad se encontraron estudios consistentes con el hecho de
gue estamos en las manos de los médicos y que existe una expectativa de fatalidad (30),
y debemos aceptar y afrontar esta situacién. Sabemos que necesitamos tener una buena
relacién con los profesionales de la salud, especialmente con nuestros médicos tratantes,
y que las expectativas sobre el cancer estan estrechamente relacionadas con la fatalidad.

Como en otros estudios, en éste, se identificd la importancia de las redes de apoyo (33)
(77), las cuales también fueron fundamentales para los autores revisados y las mujeres
entrevistadas. Sin embargo, existen determinantes socioeconémicos como el nivel de
ingresos que, en ocasiones dificultan la ayuda de los miembros de la familia.

En referencia con el objetivo de Identificar los mecanismos de afrontamiento de la falta
de seguimiento durante la pandemia de COVID-19 de una sobreviviente de cancer de
mama:

En esta investigacion se observo que las mujeres se focalizaron en la continuidad de sus
tratamientos oncolégicos, dado que era mas importante su bienestar respecto al cancer
gque contagiarse por COVID-19, lo anterior por la conciencia del avance rapido del cancer
y la importancia de tratarlo a tiempo, en el fondo lo que se prioriza es mantenerse con vida,
esto conecta con la supervivencia. Por lo tanto, es un aporte de este estudio, c6mo las
personas frente a un evento como el cancer en un contexto de pandemia, toman decisiones
racionales, la persona decide en términos de preocupacion y cuidado. Como menciona
Sartre (86) no hay nada que el hombre por naturaleza, esencia o intrinsecamente deba
llegar a hacer, todo es arbitrario, cultural y depende en Ultima instancia de uno mismo,
puesto que la existencia precede a la esencia, en tanto que existimos debemos decidir y
actuar, hay que partir de la subjetividad, sin embargo, no es una subjetividad rigurosamente
individual, nos captamos a nosotros mismos frente al otro, y el otro es tan cierto para
Nosotros como nosotros mismos, es aqui la intersubjetividad, y en este mundo el hombre
decide lo que es y lo que son los otros (86).

Otro resultado de este estudio radica en la delimitacion del entorno como mecanismo de
afrontamiento, estas narrativas evidenciaron que existe una racionalidad basada en el
conocimiento de la cultura que nos rodea donde nos falta conciencia sobre el cuidado del
enfermo, por lo tanto, las personas deciden enfocarse en lo que sea positivo para el manejo
de su enfermedad. Pocos estudios han explorado este tema, como se mencioné
anteriormente la investigacion sobre el desarrollo de validacion de una escala de
evaluacion del estigma del cancer de mama que se enfoca en factores de atribuciones
sociales y prejuicios, encontr6 en el factor de ocultamiento “concealability” que las mujeres
manifiestan “prefiero evitar ciertos lugares desde que tengo cancer de mama” y la
discriminacién expresada en “me siento incobmoda con las miradas, el morbo o la curiosidad
de algunas personas”(85), son puntos relevantes en la forma en que las mujeres adoptan
un tipo propio de tratamiento.

Asimismo, en este estudio se observa que el individuo busca mecanismos para afrontar su
enfermedad y toma decisiones que favorezcan su bienestar. Las guias de practica clinica
(RIAS) son importantes para brindar pautas en la toma de decisiones clinicas (81), sin
embargo, tenemos una brecha entre lo que esta establecido e implementado en torno a la
atencion y lo que recibe el paciente y como se trabaja con ellos. Acceder a la atencién y
los procedimientos oncoldgicos parece que funcionan, aunque no todos los pacientes
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siguen un mismo curso de la enfermedad. La asistencia psicoldgica, esta normada, sin
embargo, no es rutinaria, pareciera que lo anterior obedece a que la psicologia de la salud
y la psicooncologia aln estan posicionandose y son importantes para comprender lo que
puede ocurrir en los pacientes con cancer y la emergencia de trastornos afectivos, sin que
necesariamente se adopten medidas o estrategias a partir de los avances que han tenido
ambas disciplinas en el tratamiento oncologico (87). Por lo tanto, se requieren
intervenciones donde se involucren diferentes disciplinas, por lo que este tipo de
investigaciones son importantes para visibilizar estos problemas donde la normatividad es
insuficiente, y es necesario producir estas evidencias desde perspectivas un poco mas
holisticas.

Por otro lado, se encontré concordancia con los estudios realizados en relacion con los
mecanismos de afrontamiento que se enfocan en el autocuidado, tales como mantener una
buena actitud, modificar los habitos en la alimentacién y el ejercicio, la meditacién y las
redes de apoyo (88) (89)(90) (91) .

Respecto al objetivo de Identificar barreras y facilitadores en el seguimiento
oncoloégico desde la perspectiva de una sobreviviente de cancer de mama durante la
pandemia de COVID-19:

En este estudio se evidenciaron cuestiones ampliamente conocidas sobre la atencién
(79)(80)(81). Una de ellas esta centrada en que la disponibilidad de los servicios para las
mujeres con cancer esta condicionada a los convenios que nuestras administradoras de
salud tienen con los prestadores de los servicios. Podemos concluir que los grupos de
apoyo y de redes funcionan cuando proceden de lo institucional porque acompafian o
facilitan algunos tramites para el paciente -por lo menos en lo administrativo-, por ejemplo,
la navegabilidad del paciente, lo cual deberia ser implementado en todas las instituciones.

Finalmente, respecto al objetivo de realizar recomendaciones en torno a los desafios y
oportunidades resultantes de una interrupcién continua y una liminalidad perpetua
en el periodo posterior al tratamiento de cancer en el contexto de pandemia de
COVID-19:

En este trabajo se pudo observar que la disrupcién biogréafica en relaciéon con el miedo
continuo a la recurrencia es concordante con otros estudios. Un estudio en sobrevivientes
a largo plazo mostré que las mujeres con cancer de mama que fueron diagnosticados a
una edad temprana, expresaron miedo o preocupaciones relacionadas con el deterioro en
su calidad de vida (92). Asi mismo, en una revisién sistematica se observé que el miedo a
la recurrencia del cAncer también se percibe en todos los continentes y en todos los puntos
temporales desde el diagndstico de cancer, y fue sistematicamente méas frecuente entre
las mujeres y los encuestados mas jovenes (93).

Por otra parte, como resultado de este estudio, el regreso a una nueva normalidad es una
categoria que proporcion6 informacion distinta a la que se encuentra en la literatura acerca
de la disrupcion biografica. Lo anterior esta relacionado con que las mujeres compartimos
las rutinas para tomar nuestros medicamentos, en éstas, la medicacion se convierte en
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parte integral de nuestras vidas y es necesario ser exhaustivas con su cumplimiento. El
medicamento también se convierte en una especie de prueba para comprobar su buen
funcionamiento, las mujeres identificamos en qué horario es mas conveniente tomarlo y
qué efectos puede causar. Lo que significa que, desde la propia experiencia se aporta
conocimiento sobre el éxito de los tratamientos, porque estos estdn concebidos para que
sean estandarizados, pero en la vida cotidiana no tienen los mismos efectos para todas las
personas que los consumen. Las sobrevivientes también percibimos que el tratamiento por
si solo tiene una efectividad en cierta medida, y enfocamos nuestra atencion en el bienestar
y en la busqueda de estrategias para alivianar los efectos secundarios que pueden surgir
mediante la administracién de estos medicamentos.

Un aporte adicional de este estudio radica en la valoracion de las cicatrices que constituyen
la representacion de una narrativa. A pesar de que dicha cicatriz es compleja, se comienza
a valorar, porque esa huella nos muestra todo lo que hemos atravesado durante la
enfermedad. Es un tema poco estudiado y los resultados de la investigacion coinciden con
un articulo de mujeres sobrevivientes en la frontera de Estados Unidos y México (32) en el
que las cicatrices son importantes para representar el proceso y los cambios
experimentados. Los resultados del estudio muestran que el tamafio de los dibujos se
asocia a la representacion de miedo o empoderamiento femenino a partir de la experiencia
del cancer, por el que la exhibicién de las cicatrices tiene una importancia especial.

En referencia a la liminalidad, se observé la narracibon como un elemento terapéutico,
porque en la experiencia personal se describe que esto calma y proporciona una
perspectiva distinta para nuestro bienestar. Por su parte, no aparecen en las narraciones
de las mujeres con cancer como aspectos relacionados con el bienestar y el alivio, sino
con molestias que se deben asumir para mejorar el estado de salud, pero el bienestar se
asocia a la narrativa y al compartir la experiencia con otros. Un aspecto importante derivado
de lo anterior es que la persona integra el proceso terapéutico (medicamentos y narrativas)
como un todo que hace parte del tratamiento del cancer. El proceso anterior no puede estar
desligado de la salud publica que aborda los componentes culturales, sociales y
psicolégicos en la comprension y el abordaje de la enfermedad. Se requiere que estos
resultados se integren en las intervenciones en salud publica, porque nos estan indicando
que contribuyen a las personas en su proceso de bienestar.

En este estudio y en relacibn con otras investigaciones revisadas, relatos como: la
reconstruccion de la vida, la vivencia de un dia a la vez, la percepcion de la belleza de la
vida, empiezan a hacer parte fundamental de un proceso subjetivo de sentirnos vivas.
Desde esta perspectiva, la conciencia de lo finitos que somos esta relacionada con un
nuevo panorama acerca de la vida y el bienestar, mediante un aumento de autoconciencia
y un cambio en las prioridades cotidianas (91).

Por ultimo, otro resultado importante de este estudio consiste en que el eje central es uno
mismo, lo que reevalla o nos hace conscientes de, hasta qué punto vivimos en funcion de
otros, y como esta enfermedad nos pone en funcién de nosotros mismos, por lo que existe
un cambio de prioridades y una vida existencial mas significativa (91).
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7. LIMITACIONES Y FORTALEZAS
Las limitaciones identificadas en este estudio fueron:

- La tensién entre el pensamiento epidemiolégico y el abordaje cualitativo por el que
opté dado que dudaba de la suficiencia de la informacion y afloraban inquietudes sobre el
buen desarrollo metodolégico de la investigacion.

- Al exaltar la experiencia autoetnografica pareciera que hay una idealizacion del
sujeto central de la investigacion porque se exaltan de manera voluntaria los aspectos que
permiten la supervivencia durante el tratamiento y posterior al mismo. Lo anterior obedece
a que el sujeto da un mayor énfasis a los aspectos positivos que caracterizan esa
supervivencia y no se exponen los aspectos negativos de la experiencia.

- Es dificil diferenciar entre etnografia y autoetnografia cuando se hace uso de
fuentes orales y documentales porque implican fijar la mirada en otros, y en ese sentido
pareciera perderse el foco en la propia experiencia. Sin embargo, la alternativa propuesta
en este estudio fue comprender la experiencia propia en interaccion con las otras
subjetividades que de alguna manera reflejan situaciones comunes a todos los que
pasamos por este proceso.

En cuanto a las fortalezas del estudio encontramos que la llegada de personas
sobrevivientes con cancer de mama que se integraron en el desarrollo del trabajo de
investigacion voluntariamente proporcion6 una amplia variedad de informacién en diversas
categorias de analisis.

Este estudio aporta informacion a partir de la cual se puede concluir que el seguimiento
oncoldgico durante el periodo de pandemia parece que no se vio afectado. A partir de las
mujeres que participaron en el estudio, se pudo identificar, que los seguimientos
institucionales no se afectaron, y que si se pudieron haber afectado méas por decision propia
de la paciente.

La investigacion aporta una propuesta analitica para temas centrados en la experiencia del
cancer a partir de la construccién de un esquema conceptual centrado en la corporeidad
afectada y resignificada por la disrupcion biografica que emerge con el diagnéstico de
cancer, evento que necesariamente tiene implicaciones en la subjetividad de las personas
diagnosticadas.

Metodolégicamente la autoetnografia como disefio de investigacion permite abordar temas
para los que hay muy poca informacién documental y de la experiencia de vida de la
investigadora se convierte en fuente de informaciéon y produccion de conocimiento.

8. ESTUDIOS FUTUROS

Este estudio proporciona una via para futuras investigaciones particularmente en los
siguientes aspectos:
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1. Explorar intervenciones en salud publica en la atencion y la responsabilidad en el
cuidado de los demas, donde se incluya el efecto espejo en el papel del enfermo, porque
éste se manifiesta cuando la enfermedad se socializa y se comunica, generando una
conciencia sobre si mismo que se fundamenta en el propio miedo y el miedo de los demas.

2. Realizar estudios cualitativos que analicen la racionalidad y percepciones de las
personas que padecen recaidas de la enfermedad, asi como su adaptacion psicoldgica y
social debido a que el miedo esta presente en todos los momentos desde el diagnéstico de
cancer, especialmente en personas jovenes.

3. Explorar experiencias de mujeres con cancer que brinden informacion acerca de la
valoracién de las cicatrices que constituyen la representacion de una narrativa, porque
estas huellas muestran lo que las mujeres han experimentado durante su enfermedad.
Aungue las participantes solo recuerdan cierta informacion en una entrevista, se podria
obtener una mayor cantidad de informacién acerca de temas que las agobian o empoderan.

9. CONSIDERACIONES FINALES

Los hallazgos de este estudio sugieren que un diagnostico de cancer para cualquier
persona que se considere relativamente sana y activa supone una perturbacién repentina
e intensa del estado emocional.

Se requiere llevar a cabo intervenciones en las que se involucren diversas disciplinas, por
lo que considerar este tipo de investigaciones resulta fundamental para visibilizar los
problemas donde la normatividad es insuficiente. Es necesario generar evidencias desde
perspectivas mas integrales que contemplen a las personas como un todo, con el objetivo
de alcanzar un bienestar y mejorar su calidad de vida.

Finamente, en este estudio emergié como categoria la racionalidad, la cual implica que las
personas se dedican a su existencia, toman decisiones y priorizan mantenerse en
condiciones de bienestar y estar vivos en el maximo tiempo posible. Esto se relaciona con
la subjetividad en cuanto a todos los procesos y operaciones que se intensifican con el
propésito de alcanzar mi objetivo, que es la supervivencia en las mejores condiciones.

10. RECOMENDACIONES PARA SALUD PUBLICA

1. A partir de la informacion recopilada en este estudio, las experiencias de los autores
revisados (nacionales e internacionales) y las mujeres entrevistadas sugieren que el
individuo esta muy solo actuando o buscando mecanismos para afrontar su enfermedad,
por lo que es necesario que se implementen o se visibilicen intervenciones con perspectiva
poblacional (si se estan llevando a cabo), porque es indispensable extenderlas para
alcanzar un impacto mas amplio en la poblacion. Por lo tanto, el enfoque no puede
continuar siendo de vigilancia a la recurrencia de la enfermedad y sus sintomas, aun mas
cuando la carga de cancer en Colombia estd aumentando. Las estimaciones mas recientes
muestran que en 2022 se reportaron 117.620 nuevos casos de cancer y 56.719 muertes
por cancer, y estas cifras seguirdn creciendo. Es evidentemente un problema de salud
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publica, se observa a los individuos asumiendo responsabilidades porque es su vida la que
esta en peligro. En este contexto, la norma parece que no atraviesa al individuo, ni siquiera
llega a él.

2. Las intervenciones en salud publica deben contemplar este tipo de estudios en los
que la atencién y el cuidado en los pacientes con cancer desempefian un papel
fundamental. Estos estudios implican respuestas sociales y practicas para afrontar el
cancer de mama, abarcando desde el ambito interpersonal hasta las intervenciones en
salud puablica. Las rutas de atencion integral (RIAS) deben contemplar las
responsabilidades de los diferentes niveles de atencion y los mecanismos para su
articulacion con el objetivo de disminuir la heterogeneidad del cuidado, incluyendo las
preocupaciones psicosociales y el estilo de vida.
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Anexo 1. Matriz de revision bibliogréfica por cada categoria y subcategoria de analisis

para cada texto leido, c
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Anexo 2. Aval investigadora

Yo, LUZ STELLA GARCIA ORTIZ identificada con cédula de ciudadania
N0.66850926 de Cali, siendo la investigadora principal del trabajo “SEGUIMIENTO
ONCOLOGICO POSTRATAMIENTO DESDE LA PERSPECTIVA DE UNA
SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE LA PANDEMIA DE COVID-
19 EN CALI, 2020-2021” dispongo de informacion personal que voy a utilizar en
este trabajo para dar respuesta a la pregunta de investigacion.

Este proyecto es de caracter documental, los documentos fuente seran la historia
clinica personal, documentos clinicos, archivos fotograficos, videos, correos
electronicos; también se utilizara informacion de libros publicados y documentales
para estructurar el texto etnografico que permita documentar, ampliar aspectos,
ofrecer nuevos datos que no habian sido tenidos en cuenta y contrastar las

narraciones.
Para salvaguardar la confidencialidad de la entrevistada y su entorno cercano, la

informacion de identidad y/o profesidn se garantizarA mediante estrategias de

anonimato.

LUZ STELLA GARCIA ORTIZ
CC 66850926 de Cali

Cali, 16 de febrero de 2023
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Anexo 3. Aval comité de ética en investigacion en salud

FACULTAD DE SALUD ACTA DE APROBACION N° (005-023)
Coinlté de Etica en Investigacion en Salud

Proyects: "SEGUIMIENTO ONCOLOGICO POSTRATAMIENTO DESDE LA PERSPECTIVA DE UNA
SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE LA PANDEMIA DE COVID-19 EN CALI, 2020-2021"

Investigador Principal "LINA MARIA RODRIGUEZ VALENCIA - LUZ STELLA GARCIA ORTIZ®

oia | MES | ARD |
06 03 2023 |

Cadigo Intemo; (011 -023) Facha:

El Consejo de la Facultad de Salud de la Universidad ded Vallz, ha establecido el Comité de Etica an Investigaciin en
Salud (CEIS), &l cual esth regido por la Resoluein 8430 de 1993 “por |a cual se establacen las nomas cientificas,
tecnicas y administrativas para la investigacion en salud”, del Minisleno de Salud, ¥ ante ol vacio de una nomma
especifica para comités de &tica que no revisen protocolos con medicamentos, se acogerd a la Resoluckn 23T del 2008
* Por la cusl s= adoptan las Buenas Practica Clinicks para (B instituciones que conducen imvestigacion con
medicamentos an seres humanos” del Ministerio de Proteccion Social. en os casos necesanios s adhieng a 105 principlos
de |a Dodaracion de Helginki de la Asociacion Medica Mundial en su Gltima revision en =l 2013, las Pautes Eficas
Intermacionales para la Investigackin Biomédica en Seres Humancs (CIOM3 -OMS de 2016); v el Codigo de
Regulationes Federakes, lilwlo 45, parle 45, pam la proleccidn de los participanres, del Dapartaments de Salud y
Sarvicios Hurnanos de los Institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidoa 2000.

Este Comité certifica que:

Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecio;

-

Protocole de Investigacion
Instrumentos de recoleccidn de datos

Farmato de consentimienio informado
Sopories solicitados por el CIREH

=| m| x| =

Gartas de las instiluciones participantes
Resultados de evaluacién por ofros comites (sl aplica)

1. El presente proyecto fue evaluado y aprobado por el Comité.
3. Segun las categorias de riesgo establecidas en el articulo 11 de |a Resolucion N* 008430 de

1993 dal Ministerio de Salud, el presente estudio tiene la siguiente Clasificacion de Riesgo:

[ % [ Riesgo minima |

4. Las medidas que estan siendo lomadag para proteger a los participantas son adecuadas.

5, Laforma de obiener el consentimiento informado de los participantes en @l estudio &s adecuada.

6. Informard inmediatamente a las directivas instiiucionalas:

a  Todo desacate de los investigadores a las solicitudes dal Comité.

b, Cualquier suspension o terminacian de |a aprobacidn por parte del Comite.

¢ Lesionas a bos participantes,

d. Problemas imprevistos que involucren riesgos para los participantas u olras personas.

¢ Cualquier cambio o modificaciin a este provecto que no haya sido revisado v aprobadoe por el Comite.
f  Elpresents proyecio ha sido aprobade por un perlodo de un (1) afio a pariir de la facha de

F-05-IP-06-02-02-0202 Elaborado Par: Comilé de Elica Humana
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r FACULTAD DE SALUD ACTA DE APROBACION N° (005-023)
v Comité de Etica en Investigacién en Salud

aprobacion. Los proyectos de duracidn mayor a un afio, deberan soficitar la renovacion del aval,
adjuntando los documentos solicitados por el CIREH,

7. Elinvestigador principal debera informar al Comité:

a.  Cualquier cambio que se proponga introducir en este proyecto, Estos cambios no podran iniciarse sin
la revision y aprobacion del Comité excepto cuando sean necesarlos para eliminar peligros
inminentes para los participantes.

b.  Cualquier problema imprevisto que involucre riesgos para los participantes u ofros.

¢. Cualquier evento adverso serio dentro de las primeras 24 horas de ocurrido, al secratario(a) y al
presidente.

4 Cualquier conocimiento nuevo respecto al estudio, que pueda afectar la tasa riesgo/beneficio para los
participantes.

¢. Cualquier decision tomada por otros comilés de ética
. Laterminacién prematura o suspension del proyecto explicando la razén para esto.

g Elinvestigador principal debera presentar un informe final al terminar el proyecto.

M’

S
Nombre: BEATRIZ EUGENIA FERNANDEZ HURTADO.
Capacidad Representativa: Presidente

Teléfono: 5185677

F-05-IP-06-02-02-0202 Elaborado Par: Comité de Elica Humana
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Anexo 4. Renovacién aval comité de ética en investigacion en salud

FACU LTADJDE SALUD ACTA DE RENOVACION
Comité de Etica en Investigacion en Salud

o ]

Proyecto:

“SEGUIMIENTO ONCOLOGICO POSTRATAMIENTO DESDE LA PERSPECTIVA DE UNA SOBREVIVIENTE
DE CANCEER. DE MAMA DURANTE LA PANDEMIA DE COVID-19 EN CALL 2020-2021"

Sometido Por:

LINA MARIA RODRIGUEZ VALENCIA - LUZ STELLA GARCIA ORTIZ

Codigo Interno: (011-023) Fecha: DIA | MES | ANO
8 4 2024

El Consejo de la Facultad de Salud de la Universidad del Valle, ha establecido el Comité de Etica en Investigacion en Salud
(CE1S), el cual estd regido por la Resolucion 8430 de 1993 “por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas v
administrativas para la investigacion en salud®, del Ministerio de Salud, y ante el vacio de una norma especifica para comités de
éfica que no revisen protocolos con medicamentos, se acogera a la Resolucion 2378 del 2008 * Por la cual se adoptan las Buenas
Préactica Clinicas para las instituciones que conducen invesfigacidn con medicamentos en seres humanos® del Ministerio de
Proteccion Social, en los casos necesarios se adhiere a los principios de la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica
Mundial en su ditima revision en el 2013, las Pautas Eticas Intemacionales para la Investigacion Biomédica en Seres Humanos
(CIOMS —OMS de 2016); v el Codigo de Regulaciones Federales, titulo 45, parte 46, para la proteccion de los participantes, del
Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Institutos Nacionales de Salud de los Estados Unides 2000.

Informe de avance

Protocolo de investigacion

Carta de justificacion de la renovacion
Aval Anterior

AR A ]

=

Revist y cumple con lo establecido por el comité para este tramite.
2. Segun las categorias de riesgo establecidas en el articulo 11 de la Resolucion N° 008430 de 1993 del Ministerio
de Salud, el presente estudio tiene la siguiente Clasificacion de Riesgo:

w | Riesgo minimo

Riesgo mayor que el minimo

Que las medidas que estan siendo tomadas para proteger a los participantes son adecuadas.

La forma de obtener el consentimiento informado de los pariicipantes en el estudio, es adecuada.
Informara inmediatamente a las directivas institucionales:

a. Todo desacato de los investigadores a las solicitudes del Comité.

;o

b. Cualguier suspension o terminacion de la aprobacion por parte del Comité.

F-05-IP-DE-02-02-0202 Elaborado Por: Comité de Etica Humana
v-01-2018
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| FACULTAD DE SALUD ACTA DE RENOVACION
Comité de Etica en Investigacion en Salud
L% b

La presente renovacion del aval se aprueba por un periodo de un (1) afio, a partir de esta fecha.

7. Elinvestigador principal debera informar al Comité:

a.  Cualquier cambio que se proponga introducir en este proyecio. Estos cambios no podran iniciarse sin
la revision v aprobacion del Comité, excepto cuando sean necesarios para eliminar peligros inminentes
para los participantes.

b.  Cualquier problema imprevisto que involucre riesgos para los participantes u otros.

¢. Cualquier evento adverso serio dentro de las primeras 24 horas de ocurrido, al secretaniofa) y al
presidente.

d  Cualquier conocimiento nuevo respecto al estudio, que pueda afectar la tasa riesgo/beneficio para los
participantes.

e. Cualquier decision tomada por otros comités de éfica.

£ Laterminacion prematura o suspension del proyecto explicando la razon para esto.

8. Elinvestigador principal debera presentar un informe al final una vez terminada la ejecucion de su
proyecto.

Mombre: BEATRIZ EUGENIA FERNANDEZ HURTADO
Capacidad Representativa: PRESIDENTE
Teléfono: 5185677

Firma: /: Ej‘é‘: Jl[(_:

F-D5-IP-06-02-02-0202 Elabarado Por Comité de Efica Humana
V-D1-2018
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Anexo 5. Enmienda comité de ética en investigacion en salud

b
Comité de Etica en Investigacidn en Salud (CEIS)

Facultad de Salud

Uniwra Had
il Virky

Santiago de Cali, 15 de abril de 2024

Investigadores .

LINA MARIA RODRIGUEZ VALENCIA

LUZ STELLA GARCIA ORTIZ

Facultad de Salud

Universidad del Valle

Asunto: Aprobacion de Enmienda

Cordial saludo.

El Comité de Etica en Investigacion en Salud en su reunion plenaria, registro el
proyecto "SEGUIMIENTO ONCOLOGICO POSTRATAMIENTC DESDE LA
PERSPECTIVA DE UNA SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE
LA PANDEMIA DE COVID-18 EN CALI, 2020-2021” Con cédigo 011-023. Para
este efecto se revisaron los documentos anexados.

Se decide aprobar la enmienda solicitada para este proyecto consistente en:
Consiste en:

1. Adicionar entrevistas en profundidad

Atentamente,

R

e 15
BEATRIZ & FERNANDEZ

Presidente

Comité de Etica en Investigacion en Salud

Calle 48 N* 36— 00 Edificio 100 oficina 222 Tel. 5185677 eticasalud @cormreounivalle.edu.co  Cali, Colombia
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Anexo 6. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARTICIPANTE

Universidad
del Valle

SEGUIMIENTO ONCOLOGIQO POSTRATAMIENTO DESDE LA PERSPECTIVA DE
UNA SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE LA PANDEMIA DE COVID-
19 EN CALI, 2020-2021

Cadigo del participante

Este documento de consentimiento informado esta dirigido a mujeres sobrevivientes de
cancer de mama, para invitarlas a participar con previa autorizacion y de forma voluntaria
en lainvestigacion titulada: “SEGUIMIENTO ONCOLOGICO POSTRATAMIENTO DESDE
LA PERSPECTIVA DE UNA SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE LA
PANDEMIA DE COVID-19 EN CALI, 2020-2021”. La investigacién es desarrollada por la
estudiante de Maestria en Salud Publica de la Universidad del Valle, Luz Stella Garcia
Ortiz, como requisito para obtener el titulo de Magister en Salud Publica, con la asesoria
de Lina Maria Rodriguez Valencia, profesora de la Escuela de Salud Publica de la

Universidad del Valle.

El objetivo de la investigacion es analizar el seguimiento oncoldgico postratamiento desde
la perspectiva de una sobreviviente de cancer de mama durante la pandemia de COVID-
19 en Cali, 2020-2021, en la cual participaran minimo dos personas incluido(a) usted; le
garantizamos que su nombre ni datos personales seran expuestos ya que de aqui en

adelante solo se identificara con el cédigo a usted asignado en la parte superior.

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria, en caso de que acepte, se calcula
que su participacion sera aproximadamente de 50 a 60 minutos, tiempo requerido para el
desarrollo de la entrevista, la cual consta de preguntas relacionadas con la sospecha del
diagnéstico, su confirmacién, tratamientos realizados y formas de afrontamiento de las
situaciones del seguimiento oncolégico ante la situacion de pandemia por COVID-19.

Es importante aclarar que puede detener la entrevista en cualquier momento, para lo cual
solo debe expresar su deseo sin que esto ocasione ningln problema para usted.
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Si usted accede a participar en el estudio, tendra las siguientes garantias:

e Riesgos y beneficios: El estudio conlleva un riesgo minimo que podria abordar
aspectos sensibles de la participante relacionados con la experiencia de una
enfermedad crénica, para ello, las investigadoras estardn en la capacidad para
responder ante cualquier eventualidad y apoyo que requiera. Los beneficios para los
participantes se centran en que estos resultados serviran de insumo para producir
conocimiento y elaborar estrategias de uso en salud, que contribuyan a comprender el
abordaje integral de las personas, del cuidado profesional, identificar problemas por
parte del paciente y la construccion de conocimientos para contribuir en la mejora de las

acciones de salud.

e Compensacion: El participante no recibira ningun tipo de compensacion econémica por
participar en el estudio, asi como tampoco tendra que recurrir a invertir ningln gasto

econémico.

e Confidencialidad: Para salvaguardar la confidencialidad de la entrevistada y su entorno
cercano, la informacion obtenida serd Unicamente para fines de la investigacion, la
confidencialidad se garantizara mediante estrategias para el anonimato vy
transformacioén de lugares y tiempos. La informacion obtenida sera guardada mediante
un codigo que permitird que nadie ajeno a la investigacién acceda a su informacién

privada.

e Participacion voluntaria: La participacion es estrictamente voluntaria.

e Derecho de retirarse del estudio: El participante tendra el derecho de retirarse de la

investigacion en cualquier momento. No habra ningun tipo de sancidn o represalias.

e Testigos: Este consentimiento debe ser firmado por dos testigos de los cuales

apareceran los nombres y direcciones y el sujeto de investigacion.

Le informamos que en caso de obtener informacion nueva e importante se la estaremos
dando a conocer una vez termine el estudio; usted conservara una copia de este

documento.
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En caso de solicitar informacion adicional sobre el proyecto puede comunicarse:

Investigadora Directora de tesis

Luz Stella Garcia Ortiz Lina Maria Rodriguez Valencia

Teléfono: 3176767768 Teléfono: 3176767768

Correo: luz.garcia@correounivalle.edu.co Correo: lina.m.rodriguez.v@correounivalle.edu.co

Comité de ética en Investigacion en Salud
Facultad de Salud de la Universidad del Valle
Teléfono: 5185677

Correo: eticasalud@correounivalle.edu.co

Autoriz6 que los datos y resultados obtenidos sean usados en los siguientes procesos
guardando la identidad de mis datos, con la previa autorizacion de un comité de ética:

e Utilizaciéon en cualquier actividad con fines académicos Sl NO
e En futuros estudios Sl NO
e Autorizo la grabacién de la entrevista y /o video Sl NO

Se entrega una copia de este documento al participante

Nombre del participante:
CcC:
Firma:

Nombre testigo 2:
Nombre testigo 1:

Direccion: Direccion:
Parentesco: Parentesco:
Firma: Firma:

Persona que present6 el consentimiento informado
Nombre:

CcC:

Firma:

Relacion con la investigacion:

Se firma en Cali,alos ___ del mes de del 202 _.
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Anexo 7. Guia de entrevista

SEGUIMIENTO ONCOLOGICO POSTRATAMIENTO DESDE LA PERSPECTIVA DE
Universidad UNA SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA DURANTE LA PANDEMIA DE
COVID-19 EN CALI, 2020-2021

GUIA DE ENTREVISTA

Nombre participante

Objetivo: Analizar el seguimiento oncoldgico postratamiento desde la perspectiva de una
sobreviviente de cancer de mama durante la pandemia de COVID-19 en Cali, 2020-2021.

Metodologia:

Se va a realizar una conversacion con preguntas abiertas, con una duracion
aproximadamente entre 50 a 60 minutos, la participante puede detener la entrevista en
cualquier momento que lo considere pertinente sin que esto ocasione ningun problema, la

participacidn es voluntaria, y se va a realizar con grabacién en audio.

Quisiera nos contara, como un poco _ese inicio y vamos charlando, le vamos haciendo

preguntas mientras nos va contando.

Narrativas sobre experiencia — Papel de enfermo
¢ C6mo ha sido esta experiencia?
¢En qué momento la diagnosticaron?

¢, Coémo se dio cuenta, qué le llev6 a sospechar?
Barreras o facilitadores al seguimiento oncolégico

¢,Con que régimen de afiliacién en salud cuenta?

¢ Qué tratamientos le han realizado?
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Mecanismos de afrontamiento
¢Su familia o quienes le han acompafiado durante todo el proceso del tratamiento

oncologico?
Vulnerabilidad
¢Durante pandemia por COVID-19 puedo seguir asistiendo a su tratamiento?

¢, Cémo enfrentd esta situacion durante este periodo?

Nueva normalidad

¢ Tuvo algunas otras ayudas para poder continuar el tratamiento?

Agradecemos su participacion y el tiempo brindado para esta conversacion.
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