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Resumen

Introduccion: El cancer de mama es un grave problema
de salud ptblica en México. La calidad de vida es un
complejo constructo que destaca el papel de la subje-
tividad del individuo, conlleva un relativismo impre-
so por el contexto cultural y los valores personales,
y usualmente su conceptualizacién incorpora el pro-
ceso salud-enfermedad, lo que conlleva una amenaza
de ésta ante un diagnostico como el cancer. Objetivo:
Dar a conocer elementos que influyen en la calidad
de vida referidos por pacientes con cancer de mama.
Material y métodos: Se realiz6 un estudio etnografico,
a través de entrevistas a profundidad aplicadas a nue-
ve mujeres del estado de Jalisco diagnosticadas con
cancer de mama. Se hizo un analisis sistematico de
contenido identificando nucleos tematicos para su
posterior interpretacion. Resultados: Se identificaron
los siguientes elementos que impactan en la calidad
de vida: apoyo social, estado emocional, rol social
y funcionalidad, sintomatologia y manejo del dolor,
percepcion y expectativas de salud, economia, espi-
ritualidad y religiosidad, imagen corporal, estrategias
de afrontamiento y atencion hospitalaria. Conclusio-
nes: Se propone una nueva integracion del constructo
de calidad de vida en pacientes con cancer de mama,
incluyendo conceptos no descritos de manera conjun-
ta en publicaciones previas y mostrando una interac-
cion multidireccional entre ellas.
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Abstract

Introduction: Breast cancer is an important public
health problem. Quality of life is a complex con-
struct that emphasizes the role of individual subjec-
tivity, relativism printed by the cultural context and
personal values, besides, it incorporates the health-
disease process in its definition. Objective: Refer the
indicators of quality of life reported by patients with
breast cancer. Material and methods: An ethnographic
study was conducted. Nine women diagnosed with
breast cancer were interviewed. A systematic content
analysis was made; identifying core themes for sub-
sequent interpretation. Results: Quality of life indica-
tors were: social support, emotional state, social role
and functionality, symptoms and pain management,
perception and expectations of health, economic is-
sues, spirituality and religiosity, body image, coping
strategies and hospital care. Conclusion: A new con-
ceptualization of quality of life is raised, showing a
multidirectional interaction between indicators that
had not been described together.

Key words: Quality of life, breast cancer, psycho-
oncology.




Introduccion

Al ser el cancer de mama un problema global de salud
publica,! el estudio de la calidad de vida adquiere rele-
vancia con la poblacion afectada, porque si bien en la
actualidad es la principal causa de muerte en mujeres
por tumores malignos, también, gracias a los avances
en los tratamientos y la deteccion oportuna, se ha lo-
grado que la tasa de sobrevida aumente considerable-
mente. Sin embargo, el proceso de la enfermedad, los
efectos secundarios de los tratamientos y el impacto
de la enfermedad en otras areas psicosociales de las
pacientes como el area laboral, emocional, la imagen
corporal y la sexualidad, repercutiran en su calidad
de vida.?

La calidad de vida es dificil de definir, incluso se ha
llegado a confundir con otros conceptos como bienes-
tar, nivel de vida, satisfaccion y felicidad.® En las di-
ferentes definiciones que se dan de este concepto se
destaca el papel de la subjetividad del individuo en la
calidad de vida, y se observa un relativismo impreso
por el contexto cultural, los valores personales o la
incorporacion del proceso salud-enfermedad en su
definicion.

Por muchos anos, la calidad de vida en el ambito de
la salud fue medida s6lo en términos de supervivencia
y de signos y sintomas de la enfermedad, sin ninguna
consideracion respecto de las consecuencias psicoso-
ciales. Sin embargo, a partir del modelo biopsicoso-
cial, se da evidencia de la importancia de contar con
una vision mas amplia de la salud y la enfermedad.*

El objetivo de este articulo es dar a conocer cuales
fueron los elementos mas representativos que influ-
yen sobre la calidad de vida, referidos por pacientes
con cancer de mama atendidas en hospitales de ter-
cer nivel de la Zona Metropolitana de Guadalajara. Si
bien cada uno de los elementos se pretenden publicar
a profundidad por separado,® para poder apreciar de
forma extensa las narraciones de las pacientes, tipi-
cas en un estudio etnografico, este articulo se limita
a articular el total de las dimensiones que afectan la
calidad de vida encontradas en los discursos de las pa-
cientes entrevistadas para este estudio.

Método

Se realiz6 un estudio cualitativo con un encuadre
metodolégico etnografico, que asume la necesidad
de una inmersion en esa realidad objeto de estudio,
contando para ello con dos herramientas basicas: 1a
observacion participante y las entrevistas a profun-
didad. Se busc6 un entendimiento globalizado sobre
los elementos que influyen en la calidad de vida en
mujeres con cancer de mamay, a partir de ahi, extraer
respuestas tedricas. La etnografia ofreci6 profundi-
dad en la comprension de la que carecen a menudo
otros enfoques.®

Sujetos de estudio

De enero a junio de 2012, nueve mujeres diagnostica-
das con cincer de mama que residian en el estado de
Jalisco fueron invitadas a colaborar, utilizando mues-
treo de seleccion de estructuras. Ellas se atendian en
hospitales de tercer nivel de la Zona Metropolitana de
Guadalajara, habian sido diagnosticadas en un perio-
do no mayor a un afio al momento de la entrevista y
tenian mas de 18 afios.

Recoleccion de datos
Para la realizacion de este estudio se emplearon las
siguientes estrategias de recoleccion de datos:

Observacion participante y no participante: con
los cuales se obtuvieron datos empiricos de primera
mano en las visitas con las participantes.

Libreta de campo: que registrd detalles sobre los
escenarios y las situaciones del encuentro con las
pacientes. Ademads, se anadieron percepciones sobre
emociones o aspectos implicitos en algunas situa-
ciones, pensamientos o contribuciones propias de
la subjetividad del investigador, lo cual apoy6 en la
interpretacion de datos y la elaboracién de conclu-
siones.

Entrevistas a profundidad audiograbadas: que per-
mitieron comprender la perspectiva de las entrevis-
tadas sobre su vida, experiencias o situaciones per-
sonales tal y como eran expresadas en sus propias
palabras.”
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Interpretacion de los datos

Las entrevistas a profundidad se transcribieron en su
totalidad en Word Office. Se plate6 realizar un anali-
sis sistematico de contenido. En primer lugar, se rea-
lizaron numerosas lecturas hasta la familiarizacion de
los relatos. Se extrajeron categorias o ntcleos temati-
cos y posteriormente se definieron cddigos dentro de
dichas categorias. Las categorias corresponden a los
elementos que impactan en la calidad de vida. Cada
nucleo tematico se iba identificando en los discursos
con el consenso entre dos investigadoras. Finalmente,
la interpretacion buscé dotar de significado las infe-
rencias acerca de las regularidades observadas entre
los discursos de las participantes.

Consideraciones éticas

Atendiendo al Reglamento de la Ley General de Sa-
lud en Materia de Investigacion para la Salud, en vigor
desde 1984, todas las participantes fueron informadas

sobre el propésito del estudio y firmaron una carta
de consentimiento informado donde se especificaban
riesgos minimos dentro de la investigaciéon, como in-
comodidad al contestar algunas preguntas, las cuales
podrian negarse a contestar.

Resultados

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las
participantes se muestran en la tabla 1. Tras el andlisis
minucioso de los datos, los elementos que impactaron
en la calidad de vida que sobresalieron en los discur-
sos de las pacientes fueron: el apoyo social, el estado
emocional, el rol social y la funcionalidad, 1a sinto-
matologia y el manejo del dolor, la percepciéon y las
expectativas de salud, la economia, la espiritualidad
y religiosidad, la imagen corporal, las estrategias de
afrontamiento y la atencién hospitalaria (figura 1).

Caracteristicas sociodemograficas y clinicas

44 Casada Rural Campo No estudi6  Catolica 1 No IITA QT y RT
32 Casada Rural Papeleria Secundaria  Catolica 5 Si I11B QT
44 Casada Urbano Cgmerglo Secundaria  Catolica 3 Si 1A QT, CX y RT
(tianguis)
35 Casada Urbano Ama de casa Licenciatura Catdlica 2 Si 1B QT
64 Casada Rural Amade casa Noestudi6  Catdlica 3 Si 1B QT y CX
55 Casada Rural Ama de casa Primaria Catolica 4 Si 1B QT,CX y RT
44 Casada Urbano Amade casa Secundaria  Catdlica 4 Si 1B QT y CX
66 Soltera Rural Limpieza Primaria Catolica 3 No II1A QT y CX
en hogares
Campo y
39 Casada Rural comercio Secundaria  Catolica 9 Si I11B QT y RT
informal

Nota: Significado de abreviaturas: Quimioterapia (QT), Radioterapia (RT), Cirugia (CX).
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Estado Rol social/
emocional funcionalidad
Relaciones
sociales Atencion
hospitalaria
Percepcion
y expectativas
de salud CALIDAD Sintomatologia
DE VIDA y manejo del
dolor
Economia

Espiritualidad
y religiosidad

Estrategias de
afrontamiento

Imagen
corporal

Elementos que impactan en la calidad de vida de pacientes con cancer de mama

En cuanto al apoyo social, la fuente mas importan-
te fue el conyuge, seguido de los hijos y hermanos.
Predominaba el apoyo emocional e instrumental, y
mucho menos mencionado, el apoyo informacional.

Si no estuviera él (esposo) pues ya me hubiera muerto
de tristeza...

La dindmica familiar se modific6 por completo
con el abandono de ciertas actividades cotidianas
de la paciente, la necesidad de cuidados hacia ella y,
como consecuencia, la adopcién de nuevas responsa-
bilidades de otros miembros de la familia. Este apoyo
fue disminuyendo con el tiempo, segin lo refieren
las pacientes que llevaban mayor tiempo tras el diag-
nostico. Cabe mencionar, que tres mujeres reconocen
que ante la crisis que su enfermedad provoca, son
ellas quienes se volvieron “fuente de apoyo social”
para sus familiares.

Pos mi esposo dice, dice, “Yo ya siento que se me acab6
el mundo”, dice “Ya no tengo ganas de hacer nada”, le
digo “jCéoomo de que no!”, digo, “Amonos”, él se puso
malo de depresién, de verme a mi... Un dia se me agacho
alli en la mesa..., y luego ya le digo “Andale, y parate a, y
ponte a almorzar. jParate de ahi de la mesa! ;Por qué vas

a estar clavado en la mesa?”, le digo “A mi no me gusta
que estés asi, ;se te haria muy bonito que yo anduviera
clavada, y que t me tuvieras que dar de almorzar?”, le
digo “jY no estas tan malo!”, le digo... “{Nada que estas
malo!, jno!”.

Las pacientes notaban en sus hijos preocupacion
ante la enfermedad, reflejadas en preguntas, estados
de dnimo y conductas de proteccion o cuidado hacia
la mujer. Con los pequefios, surge en las entrevista-
das una doble preocupacion; por un lado, de atender
su enfermedad y por el otro, de asegurar el cuidado
de los hijos. Las mujeres con hijos mayores pueden
descargar en ellos actividades o responsabilidades,
principalmente del hogar. El rol de madre les brinda-
ba un motivo para luchar contra la enfermedad e in-
clusive derivar en cambios en el estilo de vida en toda
la familia para disminuir riesgos posteriores a raiz de
esta conciencia de enfermedad que se refuerza con el
diagnostico.

Respecto al segundo indicador, el didlogo con las
pacientes entrevistadas reflejaba una carga impor-
tante de componente emocional, por medio de ex-
presiones, tono y modulacion de voz a lo largo de sus
discursos. Fue comun encontrar ambivalencia en la
expresion de sus emociones; la noticia del diagndsti-
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co fue la que mayor mezcla de emociones gener6. La
tristeza se hacia evidente y su expresién no necesita-
ba muchas palabras:

... Se le acaba a uno casi ya todo, como sus ilusiones.

Algunas pacientes viven esta emocion de manera
privada, aisladas, tratando de ocultar a su familia sus
reacciones y emociones, refiriéndolo como “hacerse
la fuerte”. El miedo se expres6 también en todas las
pacientes, derivado del riesgo a morir, enfrentarse a
los tratamientos y por la incertidumbre que todas ma-
nifestaron hacia el futuro.

La severidad de la enfermedad, los tratamientos, el
impacto emocional y otras variables, afectaron la fun-
cionalidad de las pacientes y por ende se alteraron sus
roles sociales. Se decidi6 agrupar estos dos elementos,
dado que en el didlogo adquirian una estructura circu-
lar y ambos se retroalimentaban. Todas las pacientes
entrevistadas modificaron sus actividades cotidianas.
Algunas actividades trataban de mantenerlas con pre-
cauciones; en otros casos, las pacientes prolongaban
su inactividad bajo la creencia de que les hacia “dafo”.
En el ambito laboral, cinco pacientes que tenian un
trabajo remunerado previo al diagnoéstico, lo aban-
donaron confiando en que esta decision era lo mejor
para su salud. Aquellas pacientes que no trabajaban,
a pesar de que algunas de sus actividades cotidianas
en el hogar disminuyeron, no abandonaron del todo
su rol como amas de casa. A pesar de esto, todas las
pacientes entrevistadas refirieron una sensacion de
inutilidad, la cual se desperté cuando se modificaron
o dificultaron sus actividades cotidianas.

Por su parte, la sintomatologia, y particularmente
el dolor, afect6 directamente la calidad de vida de las
pacientes, generando costos para tratar de controlar-
los o suprimirlos y precipitando estados emocionales
negativos. Fue notorio en un par de pacientes, quienes
mostraban una actitud optimista ante la enfermedad,
que hubo menos sintomas y dolor percibidos, en con-
traste con el resto de las pacientes quienes referian
mayor tristeza o miedo.

Lo anterior también se relaciona con el siguiente
indicador: la percepcion y las expectativas de salud.
A pesar de los avances para el tratamiento del cancer,
no se ha podido erradicar por completo la creencia

Paginas 7-15

de “cancer igual a muerte” en las pacientes, lo que
produce ansiedad, depresion o miedo. A partir de la
sospecha de un diagndstico, y mas ain al confirmar-
se, la percepcion de salud y las expectativas de la en-
fermedad se van formando con base en los sintomas,
las creencias e inclusive con base en la experiencia de
otras personas o lo que éstas dicen.

... jPor poco ya no me alivio!, ja lo mejor ya de aqui de
esta enfermedad ya me muero!... ;Sabe?... Es que cuando
me dan esos mareos, qué tal si..., si me dan esos mareos
y ya no vuelvo, me muero.

El diagnostico de cancer impacta en la economia
de la paciente y su familia. En lo que respecta a esta
area, el esposo y otros familiares suelen ser la princi-
pal fuente de apoyo econ6mico para la paciente. Se
suman instituciones gubernamentales y asociaciones
civiles, brindando ayuda en transporte, alojamiento,
medicamentos o estudios no cubiertos por el sistema
de salud.

En relacién a la espiritualidad y religiosidad, no
faltaron frases como “Gracias a Dios”, “Si Dios quie-
re”, “Esperemos en Dios”, etcétera. De manera mas
clara, en todas las pacientes habia frases que sugerian
la enfermedad como un designio de Dios. En sus ora-
ciones hacia Dios, solian solicitar bienestar, fortaleza,
o bien agradecian una situacién superada (por ejem-
plo la noticia de una cirugia exitosa). La fe en Dios era
vista como una manera de hacer frente a su situacion.
Algunas de ellas incluso comparten el nuevo signifi-
cado que le dan a su enfermedad o a su propia vida
gracias a la espiritualidad. La practica de la religion
era a través rezos, asistir a misa o a retiros espiritua-
les, tener imagenes religiosas y practicar la confesion
o0 la comunion. Todas estas practicas son referidas por
las nueve pacientes entrevistadas.

Por su parte, las pacientes mas jévenes manifesta-
ron en su discurso el impacto que la enfermedad ha
tenido en su fisico y, por tanto, en su imagen corporal.
Efectos secundarios de la quimioterapia y la mutila-
cion de la cirugia son las principales causas generado-
ras de estos cambios. La caida del cabello, el cambio
de color y deterioro de las ufias, la pérdida del pecho
y la variacion en el peso son algunos de los cambios
que mds impactaron a estas mujeres.




Si, lo que me traum6 también, yo creo que mis que
cuando me dijeron que tenia cancer, fue cuando se me
cay6 el cabello...

Pueden ser variadas las estrategias de afronta-
miento que utilizan las pacientes para hacer frente a
su enfermedad. La mayoria de las pacientes se cen-
traba en el significado, que les ayudaba a formular un
“porqué” de su enfermedad y el impacto que tendria
en sus vidas.

... Es como una, una leccién que me estd dando Dios
para que jabra los ojos! Y me den mas ganas de vivir.
Asilo veo yo...

Por tltimo, la atencion hospitalaria incidia de ma-
nera directa en el bienestar de las pacientes entrevis-
tadas. Sugerencias aportadas para mejorar la atencion
fueron la concientizacion a algunos miembros del
personal de salud sobre dar siempre un trato amable
y digno, brindar orientacién sobre todo en las prime-
ras citas al hospital, asi como mejorar 1a organizacion
con las citas para evitar esperas prolongadas dentro
de los hospitales.

Discusion

Tras el analisis realizado, se propone que la calidad de
vida en pacientes con cancer de mama se fundamenta
en la autoevaluacion sobre el estado de bienestar o sa-
tisfaccion autopercibida en las distintas esferas de la
vida de las pacientes, donde se incluyen e interacttian
las relaciones sociales (apoyo social), el estado emo-
cional, el rol social, 1a funcionalidad, la sintomatologia
y el manejo del dolor, la percepcion y expectativas de
salud, la economia, la espiritualidad y religiosidad, la
imagen corporal, las estrategias de afrontamiento y la
atencion hospitalaria.

En relacion al apoyo social, y concordando con
otros autores,' el esposo y los hijos suelen ser la fuen-
te primaria de apoyo, particularmente emocional, ins-
trumental y material. Adema3s, el apoyo social se ha
vinculado ampliamente a la calidad de vida,* *® resal-
tando la influencia que tiene para afrontar las emo-
ciones negativas generadas por el diagnostico, tales

como el estrés, el miedo o la depresion.! La modifi-
cacion en la dindmica familiar, ligada al cambio en la
funcionalidad de las pacientes, se discute ampliamen-
te en otro articulo,’ coincidiendo con el hallazgo del
declive del apoyo social que se da tras el diagndstico
con otros estudios reportados.®

La tristeza, el miedo y la incertidumbre fueron
emociones derivadas del diagnostico que frecuente-
mente fueron referidas por las pacientes entrevista-
das. Eventos como el diagnostico, la cirugia, el inicio
de los tratamientos, pueden precipitar dichas emocio-
nes, aunque se veran mediadas por factores como la
personalidad o los recursos sociales con que cuente
cada persona.’ La tendencia a ocultar las emociones,
particularmente frente a la familia con la intencién
de “no preocupar”, fue algo caracteristico de nuestras
participantes.

Se ha reportado que el dolor es un sintoma que lle-
ga a presentarse hasta en el 60% de las pacientes con
cancer de mama, impactando en su calidad de vida si
no es manejado adecuadamente.'® ' Ademas del ma-
nejo farmacolégico, y debido al componente subjetivo
que se ha encontrado en algunas pacientes respecto al
dolor,'? otro tipo de estrategias como masajes o acti-
vidad fisica se han sugerido para su manejo.!’ Se ha
sugerido que la aceptacion de la enfermedad, el tipo
de locus de control e incluso el apoyo social pueden
estar relacionados con la percepcion de su enferme-
dad, incluyendo la intensidad experimentada de dolor
y otros sintomas de las pacientes.'* 13

Respecto a la economia, a raiz del diagnéstico to-
das las pacientes entrevistadas vieron afectada su eco-
nomia, pese a que contaran con una cobertura amplia
para su enfermedad en su tipo de seguridad social. El
impacto econémico generado por esta enfermedad,
no solo a nivel personal, sino social, ha sido recono-
cido.™ Se ha evidenciado que los bajos ingresos en las
familias, o los elevados costos asociados a la enfer-
medad, atentan no solo en el acceso a la salud, sino
también la imagen corporal, el impacto psicosocial
(particularmente siendo otro generador de estrés), la
funcionalidad y las relaciones interpersonales.'®

La espiritualidad es descrita como las creencias
profundas acerca de lo sagrado, el espiritu o el alma
humana. Por su parte, la religiosidad va vinculada a
la practica de alguna religion, sus rituales y creencias
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especificas.!® La espiritualidad ha sido asociada a la
calidad de vida, como un recurso para experimentar
menos sintomas de depresion, mejor humor, mayor
bienestar y un afrontamiento basado en el significa-
do.'® Algunas de las ventajas de la espiritualidad re-
portadas para las pacientes con cancer de mama y sus
cuidadores incluyen: proveer una orientaciéon en la
vida, ayudar en el manejo de la enfermedad y facili-
tar la recuperacion. Todo esto, al ser acompanado de
una actitud de crecimiento personal, con sensaciones
de estar conectado con Dios y atribuir un significado
elevado a la enfermedad.'”

Por su parte, en la percepcién de la imagen corpo-
ral, sobre todo en mujeres jovenes, se deben atender
las distorsiones que pudieran generar y que suelen
tener gran impacto en su autoestima y sexualidad,
y por ende, de manera global en su calidad de vida.
De acuerdo con lo reportado por la literatura, los ha-
llazgos del presente estudio apuntan a que los efectos
secundarios de los tratamientos, como la pérdida del
seno, la caida del cabello, la disminucion en la funcio-
nalidad, son factores que suelen asociarse a la femi-
nidad, la maternidad y el atractivo, por tanto tienen
una fuerte influencia en la imagen corporal de las pa-
cientes.’® ¥ Se ha reportado que las mujeres que se
someten a una mastectomia usualmente se sienten
deformadas, mutiladas, asimétricas, menos femeninas
y sexualmente menos atractivas. Tienden a disminuir
su valor como persona y evitan verse a ellas mismas
desnudas.'® Este impacto en la imagen corporal afec-
ta la recuperacion psicosocial a largo plazo de las pa-
cientes.? Las cirugias reconstructivas son un elemen-
to que ha favorecido la calidad de vida, pues mejoran
la imagen corporal de las pacientes que fueron some-
tidas a cirugia.?!

Por otro lado, la mayoria de las pacientes entrevis-
tadas buscaban afrontar el cincer buscando un signi-
ficado para su enfermedad. Se ha encontrado en otros
estudios que las mujeres diagnosticadas con cancer
de mama suelen utilizar con mayor frecuencia estra-
tegias de afrontamiento positivas, y aquellas que no
lo hacen experimentan niveles muy bajos de calidad
de vida.>#

Por ultimo, la atencién hospitalaria influy6 en la
percepcion sobre la calidad de vida en estas pacien-
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tes debido a la relacion estrecha que puede tener con
la recuperacion de su salud.?> Concordando con otras
propuestas,* es ideal que el médico o el personal de
salud indicado discuta todas las preguntas y decisio-
nes con la paciente y sus familiares, brindando infor-
macion clara y veraz, ya que con ello ayuda a reducir
laincertidumbre, la ansiedad y el estrés, lo que contri-
buye a crear expectativas mas apegadas a la realidad.
Ademas de la familia, el personal de salud suele cons-
tituir una de las fuentes mas importantes de apoyo
social para la paciente, particularmente en el tipo de
apoyo informativo.!

Existen varias limitaciones en el presente estudio.
En primer lugar, el nimero de muestra y el tiempo
utilizado para realizar la investigacion (seis meses),
considerado reducido para el uso metodologico de
la etnografia. Ademas, no se orientd la investigacion
a buscar diferencias por algunas “variables” clinicas
como la etapa clinica o el tratamiento, sino mas bien a
buscar las coincidencias entre las experiencias de las
participantes.

Conclusiones

La calidad de vida es un constructo multidimensio-
nal que adquiere relevancia para las pacientes diag-
nosticadas con cancer de mama, en parte, debido al
aumento de la sobrevida en este grupo. Evaluar y
atender cada uno de los elementos encontrados que
influyen en la calidad de vida, tales como el apoyo
social, el estado emocional, el rol social, la funcio-
nalidad, la sintomatologia y el manejo del dolor, la
percepcion y expectativas de salud, la economia, la
espiritualidad y religiosidad, la imagen corporal, las
estrategias de afrontamiento y la atencién hospitala-
ria, brindara a las pacientes y sus familias una aten-
cion integral que contribuira a la recuperacion de su
salud biopsicosocial.
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