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Mujeres con cdncer de mama:
apoyo social y autocuidado percibido
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Pontificia Universidad Catélica de Rio Grande del Sur

Este estudio tuvo como objetivo comprender la percepcién de las mujeres con diagndstico
de cdncer de mama, sobre el apoyo social y la relacién de este con el autocuidado. Fueron
seleccionadas cuatro participantes, dos con elevados niveles de apoyo social y dos con bajos
niveles de apoyo social para hacer las entrevistas biogréficas de cardcter narrativo. Se crearon
ejes que relacionan los principales contenidos de las entrevistas, como la historia de la enfer-
medad y el despertar del cuidado, autocuidado como empoderamiento y como una mirada
de si, cuidado y apoyo social. Se identifica que el diagndstico del cdncer de mama ejercié un
papel clave en el despertar de précticas de autocuidado a pesar de los riesgos de salud y de
las vivencias de apoyo fragilizado.
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Women with breast cancer: perceived social support and self-care

This study aimed to understand the way women diagnosed with breast cancer perceive
the social support they receive and how it relates to their self-care. Four participants were
selected for biographical narrative interviews: two possessed high levels of social support
and two possessed low levels. Axes were created to reflect the content of the interviews, such
as history of the illness and the beginning of care, self-care as empowerment and as a way
of looking at one’s self, care, and social support. Findings suggest that a diagnosis of breast
cancer plays a key role in the development of self-care despite the obvious health risks and
fragile support networks.
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El cdncer es una enfermedad de etimologia multicausal con
factores predisponentes externos como los elementos ambientales,
comportamentales, estilos de vida de determinada cultura y sociedad
y/o causas internas, como la predisposicién genética. Predominante-
mente, las causas estdn interrelacionadas. Asi, la formacién de tumores
y neoplasias malignas depende de la combinacién de un sinntimero de
factores (Straub, 2005).

Entre los diferentes tipos de cdncer, el cincer de mama tiene espe-
cial relevancia por su alta prevalencia e incidencia, sobre todo entre las
mujeres. Es el segundo tipo de cdncer mds frecuente en el mundo y el
primero entre las mujeres brasileras (OMS, 2007; INCA, 2007). A su
vez, en Brasil es el cdncer que mds causa muerte entre las mujeres que
se encuentran entre los 40 y 69 anos.

Uno de los factores que elevan los indices de mortalidad es el
diagnéstico tardio y, consecuentemente el estado avanzado de la enfer-
medad cuando inicia el tratamiento (INCA, 2011). Estos datos son
mds preocupantes cuando se trata del estado de Rio Grande del Sur y
especialmente de Porto Alegre, pues los indices de incidencia y mor-
talidad por cdncer de mama estdn entre los mayores del pais (INCA,
2011).

Ademads del saber biomédico sobre el cincer de mama, se adhiere
una discusién de la enfermedad no solo como una experiencia indi-
vidual, sino también como un fendémeno colectivo permeado por
cuestiones de la sociedad. En el campo psicosocial, factores como el
autocuidado y el apoyo social son retomados como importantes para
los niveles de prevencidn, adaptacién al diagnéstico y afrontamiento
del tratamiento del cdncer de mama.

La nocién de autocuidado tiene diversos significados en el drea de
la salud. El presente estudio se tomard como base las teorias de Orem
(1993) sobre el cuidado, autocuidado y desarrollo del autocuidado. En
este sentido, el autocuidado es entendido como una habilidad adqui-
rida en la cual se hace uso de los conocimientos necesarios y oportunos
para el propio cuidado. Si se aplica de forma eficaz, las actividades que
la persona realiza pueden generar la conservacién de su vida, regular
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los procesos vitales y desarrollar bienestar y salud (Orem, 1993; Silva,
2009).

La influencia de factores marcadamente culturales en los compor-
tamientos de autocuidado es especialmente evidente en las relaciones
de género, de determinadas representaciones sociales y factores psico-
sociales. Esos elementos configuran el autocuidado como un contenido
transmitido transgeneracionalmente, colocando a la mujer como una
figura principal de la gestién del cuidado, tanto en el @mbito publico
como en el privado. Esta pasa a ser una representacion cultural expli-
cativa para el lugar de la mujer como cuidadora desde dar la vida hasta
los cuidados de las enfermedades (Alvarez, Moncada, Arias, Rojas &
Contreras, 2007). De esta forma, se refuerza la visién estereotipada del
cuidado, como una cuestién de género, lo que dificulta involucrar nue-
vos conocimientos de cuidado a las creencias y costumbres culturales.

A pesar de que estd constatada la importancia del autocuidado, se
percibe que este atin no es estimulado por los profesionales de la salud
(Silva, Machado, Martins, Narcy & Andrade, 2009). Fernindez y Man-
rique-Abril (2010) afirman que el autocuidado puede ser fortalecido,
por ejemplo, con intervenciones educativas como encuentros de profe-
sionales con usuarios de la salud en un espacio de talleres, con videos y
folletos informativos que trabajen la concientizacién de los factores de
riesgos y de proteccién. Sin embargo, esas actividades son consideradas
de menor status por los equipos de la salud, especialmente por romper
con los papeles y las relaciones tradicionalmente asimétricas entre los
saberes biomédicos y los populares (Cecim & Feuerwerker, 2004).

Aunque la educacién para el autocuidado sea poco valorizada
y realizada, se observa la importancia de ese trabajo que idealmente
podria incluir a los familiares y la red comunitaria de las persona con
céncer. Castro y Moro (2012) explican que cuando una persona vive el
diagnoéstico de cdncer de un familiar o una persona cercana, desarrolla
creencias sobre la posibilidad de la enfermedad ser prevenida y/o tra-
table, que pueden influenciar en sus propias practicas de autocuidado.

Mujeres con historia de cdncer de mama familiar tienden a adoptar
mds pricticas de autocuidado, como un examen clinico de las mamas y
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técnicas de autoexamen (Vilela, Gradim, Santos & Daizio, 2009). Sin
embargo, entre esas mujeres consideradas con alto riesgo, solamente
el 25% de ellas se realizan el examen de imagen anual, una conducta
recomendada por el INCA (2011) para la realizaciéon del diagnéstico
precoz y consecuentemente la reduccién de la mortalidad.

También en el caso de otras enfermedades crénicas como la
diabetes, por ejemplo, se discute la importancia del apoyo social y
emocional, para mayor adhesién al tratamiento recomendado en las
précticas de autocuidado (Azzollini, Bail & Vidal, 2012). Por analogfa,
se puede pensar que el cuidado va mds alld de los aspectos conocidos y
dominados por el saber biomédico, y asi incluir las relaciones existentes
entre las pricticas de autocuidado y de apoyo social fundamentadas en
aspectos tedricos y empiricos.

El apoyo social en la salud normalmente es definido como una
informacién o auxilio/asistencia ofrecido por personas o grupos con
los cuales se tiene contacto sistemdtico y que resultan en efectos emo-
cionales y de comportamientos positivos (Valla, 1999). Aunque esa
definicion no agote sus posibilidades de aplicacién en la practica, puede
ser complementada con otros aspectos considerados claves por autores
de otros campos. Un ejemplo de eso es la nocién de intercambio y
reciprocidad del apoyo social. Segtin Gracia, Herrero y Musito (2011),
esa reciprocidad es producida en relacién al equilibrio o desequilibrio,
basada en la fluidez de los recursos de apoyo emocional, instrumental o
de consejo que pueden ir para una o para ambas direcciones.

El apoyo social puede ser evaluado desde diferentes perspectivas,
como la cantidad de personas incluidas en la red, la calidad de esos vin-
culos, la intensidad de las interacciones e intercambios y la percepcién
de ese apoyo. Este tltimo aspecto es importante porque es generado por
la evaluacién subjetiva de cada persona. El apoyo social percibido — apoyo
que el individuo cree estar disponible si lo necesita— es relevante porque
incluye los significados y las representaciones psicolégicas de apoyo para
cada persona, asi como la evaluacién de la satisfaccién de las relaciones
de apoyo en la que se estd involucrando. Por lo tanto, la experiencia de
un evento de vida depende mds de las caracteristicas del evento en si,
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pues envuelve caracteristicas, significados y evaluaciones que el indivi-
duo hace para que el apoyo sea efectivo (Gracia et al., 2011).

Un ejemplo que ilustra la dimensidn subjetiva de esa evaluacién se
encuentra en la revisién sobre cémo el apoyo social ha sido evaluado en
los estudios brasileros, realizada por Gongalves, Pawloski, Bandeira y
Piccinini (2011). En este estudio se encuentra que el apoyo social nor-
malmente es descrito como influyente en la salud fisica y mental, sea en
la moderacién de los impactos negativos o sobre los factores protectores
y promotores de la salud, ayudando al enfrentamiento de las enferme-
dades, estrés, crisis o vulnerabilidad social (Gongalves et al., 2011).

El apoyo social puede tener efectos positivos en la adaptacién y
manejo de las enfermedades crénicas, incluyendo cdncer de mama. Por
ejemplo, en el estudio de Hoffmann, Miiller y Frasson (2006), reali-
zado con mujeres de Porto Alegre con diagnéstico de cdncer de mama,
el apoyo social fue recibido por familiares y amigos y también las muje-
res que citaron mds cantidad de personas en su red de apoyo, poseian
mayor percepcion de apoyo social.

En la revisién realizada de articulos brasileros sobre la relacién
entre apoyo social y cdncer de mama, se identifica que diversos estudios
con diferentes objetivos muestran las implicaciones psicosociales que
envuelven la enfermedad. De igual forma, se observé que hay poca
produccién y profundizacion de este tema por los profesionales de psi-
cologia, encontridndose que las dreas que mds produjeron sobre el tema
fueron enfermeria y la medicina. Las autoras reforzaron la importancia
del drea de psicologia contribuir con nuevos estudios sobre el papel del
apoyo social y el cdncer de mama (Romeiro, Both, Machado, Lawrenz
& Castro, 2012).

En este sentido, el objetivo del presente articulo es comprender la
percepcién de las mujeres con diagnéstico de cdncer de mama sobre el
apoyo social y la relacién que hacen entre este y su autocuidado.
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Método

Este estudio es parte de una investigacién mds amplia, con un
método mixto que integré un estudio cuantitativo y otro cualitativo de
forma secuencial. Con el objetivo de ampliar los datos de un abordaje
a partir del otro (Creswell, 2010), basado en los resultados del anilisis
cuantitativo, se inicid la parte cualitativa sobre la que trata este articulo.

Es asi como de una muestra de 109 mujeres de la etapa cuanti-
tativa y después de un andlisis inicial de los datos que revelaron los
niveles extremos de las escalas de apoyo social, fueron escogidas cua-
tro participantes que tuvieron diagnéstico de cancer. De acuerdo con
Flick (2009) y Creswell (2010), ese abordaje de casos extremos permite
integrar de forma intencional casos desviados para estudiar un tema,
partiendo de los extremos para comprender el todo o para comprender
casos discrepantes que discordaron en el estudio cuantitativo.

Participantes

Las cuatro participantes forman parte del Proyecto Nicleo Mama
Porto Alegre — NMPOA, creado en el 2004 como un servicio de
atencién a la salud de la mama, el cual registré 9218 mujeres para ser
acompafadas por diez afios y de esa forma realizar un seguimiento con
foco en la salud de la mama. El drea escogida para la construccién del
NMPOA fue la region de la ciudad de porto Alegre, en la cual era
observada mayor vulnerabilidad socio-econémica y baja cobertura de
servicios de salud. El NMPOA tiene como objetivo principal la detec-
cién precoz del cincer de mama, por medio de la disponibilidad de
exdmenes y la concientizacién de la necesidad de la realizacién de la
mamografia anual.

En la Tabla 1 se encuentran los perfiles de las participantes, su
edad, escolaridad, nimero de hijos, datos sobre el diagnédstico y el tra-
tamiento del cdncer de mama, cohabitacién y datos de apoyo social de
las mujeres entrevistadas en este estudio y escogidas a partir del estudio
anterior.
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Tabla 1
Perfiles sociodemaogrdficos de las participantes
P1 P2 P3 P4
Edad 61 afios 70 anos 62 afos 57 afos
Escolaridad ~ 2° grado 1° grado 1° grado 2° grado
Hijos 2 3 3 2
Diagnéstico 2006, tumor 2006, tumor 2012, tumor 2006, tumor
y tratamiento invasor cirugfa  invasor cirugfa invasor invasor cirugia
del cdncer de conservadora conservadora  cirugfa radical conservadora
mama (local) y (local), (mastectomfa),  (local),
radioterapia quimioterapia y sin reconstruccién quimioterapia y
radioterapia quimioterapiay radioterapia
radioterapia
Con quién  Sola — familiares Marido Marido Marido, hijay
vive en el patio nieta
Nivel de Punto de corte = Punto de corte = Punto de corte = Punto de
apoyo social 14 = nivel bajo  53.3 = nivel alto 19.99 = nivel bajo corte = 50.8 =
total* nivel alto

*Nota: segun los resultados de la Escala de Apoyo Social Percibido.

Medidas e instrumentos de medicion

La entrevista biografica de cardcter narrativo fue el instrumento
principal de recoleccién de esta etapa de la investigacién, con el
objetivo de explorar aspectos de la historia de vida de las participan-
tes envueltas en la relacién entre autocuidado y apoyo social. Segiin
Jovchelovitch y Bauer (2002), la entrevista narrativa es una forma de
entrevista en profundidad que supera el formato de entrevistas con for-
matos semi-estructurados. El entrevistador tiene influencia minima en
la narrativa del participante para que este no interrumpa ni coloque
obstdculos en la historia narrada. Tanto para Flick (2009), como para
Bauer y Jovtchelovitch (2002), planear la pregunta o el tema inicial
que va a generar la narrativa del participante es uno de los procesos
fundamentales de la técnica. En la entrevista de cardcter biogréfico, sin
un formato previo, las participantes hablaron sobre un momento de su
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vida y el diagndstico de cdncer. La recoleccién de datos fue realizada
en las dependencias del proyecto NMPOA, después de un contacto
via telefénica con las participantes identificadas a partir de los resul-
tados del estudio cuantitativo. Fue agendada la fecha y hora para la
realizacién de las entrevistas. Siguiendo las orientaciones tedricas, las
entrevistas narrativas no poseen tiempo previsto para dar un tiempo y
espacio para contar sus historias (Flick, 2009; Jovtchelovitch & Bauer,
2002). Las entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas.

Andlisis de datos

El andlisis de contenido del material recolectado en las entrevis-
tas narrativas, se realizé identificando la relacién entre autocuidado y
apoyo social desde la perspectiva tedrica de Bardin (1977). Las etapas
para la realizacién del andlisis fueron: retorno a los objetivos de la inves-
tigacion, pre-andlisis (organizacion del material), contacto inicial con el
mensaje (andlisis textual y temdtico), estructura narrativa y conceptos
mis utilizados, andlisis propiamente dicho (codificacién, categorizacién
y cuantificacién), y tratamiento de las informaciones. Las categorias fue-
ron creadas posteriormente a las entrevistas, durante el andlisis de datos.

Consideraciones éticas

Siguiendo la resolucién 196/96 del Consejo Nacional de Salud,
las participantes firmaron un término de consentimiento informado
(ver Anexo A) en la primera etapa del estudio, momento en el cual era
explicada la posibilidad de participacién en entrevistas en una etapa
posterior. El contacto para la segunda etapa fue realizado por teléfono
y se agendd la entrevista conforme la disponibilidad de la participante,
la mayoria quedando para el dia de otro atendimiento en el NMPOA.
Para la proteccién de la identidad de las participantes en esta etapa, la
identificacién de las entrevistas fue realizada mediante cédigos alfanu-
méricos que estdn colocados al final de las narraciones usadas para crear
las categorias de este trabajo.
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Resultados y discusién

El andlisis de los datos tuvo como finalidad profundizar en la
comprensién sobre el autocuidado y el apoyo social de algunas de las
mujeres que tuvieron cincer de mama en el proyecto NMPOA. En esta
profundizacién de los datos, fueron creados ejes tedricos relacionados
a los puntos mds importantes de las entrevistas. Para la presentacién y
la comprensién de los resultados fue elaborada una matriz comprensiva
que contiene un panorama de los significados manifiestos —diferentes
y no excluyentes— encontrados en el andlisis de las verbalizaciones. Las
descripciones de las categorias fueron construidas a partir del anilisis
textual y temdtico de las narrativas de las mujeres entrevistadas y la dis-
cusién con las proposiciones tedricas que se basé este estudio.

A continuacién, la Figura 1 presenta la red semdntica con los
ejes principales y categorias seleccionadas a partir del contenido de las
entrevistas para una mejor compresién de este estudio.

[

Historia de la Enfermedad } esta asociado 1 Despertar para el Autocuidado l
genera
esta asociado Cuidado y Apoyo Social Autocuidado
es parte esta asociado

1
Apoyo y Familia l Apoyo Institucional l l Apoyo y Comunidad l
T

generara
Red de Salud

estd asociado

esta asociado

i

NMPOA

Marianismo se opone

Figura 1. Red semdntica de las relaciones entre los contenidos de las
entrevistas
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Historia de la enfermedad

El primer eje de andlisis emerge de las primeras narrativas de las
participantes durante las entrevistas. Ellas iniciaron contando sobre
el momento que recibieron el diagnéstico de cdncer de mama. Las
narrativas relacionan la participacién de la red de salud para que el
diagnostico fuese realizado, el momento de sospecha durante el examen
mamogriéfico, la confirmacién del cincer de mama y los datos sobre los
tratamientos realizados.

Las mujeres relatan las etapas recorridas por la red de salud para
llegar al momento del diagndstico. La partida fue desde la unidad de
salud de referencia llegando al Nucleo Mama Porto Alegre para la rea-
lizacién de la mamografia de seguimiento o por aparicién de algin
sintoma.

Yo siempre hacia examen en el puesto, el puesto de salud alld en mi
barrio y un dfa ellas me mandaron para acd, para hacer una mamo-
graffa, ahi segui haciéndomelos todos los anos, habia salido todo
bien todos los afios, luego en un afio aparecié una mancha, una
sombra en la mamografia, y tuve que volver para que me repitieran
la mamografia, me hicieron una ecografia y descubrieron que yo
tenfa un tumor maligno, y pues ahi comenzé todo (P2).

Yo tenfa un dolor en la mama y pedi en el puesto que me enviaran
una mamografia. Yo vine y me hice la mamografia, ahi sospeché
algo y me hice una ecografia y aparecié un nédulo de 4 milimetros,
me hicieron una biopsia el dia 7 de abril y ahi si se confirmé que era
un cdncer maligno (P1).

Los diagndsticos de cdncer de mama son realizados diariamente
en los servicios de salud. En el 2014 la estimativa para Brasil era de 57
120 casos nuevos de cdncer de mama, con un riesgo estimado de 56.09
casos cada 100 mil mujeres (INCA, 2014). Para disminucién del 25%
al 30% de la mortalidad por cdncer de mama, la Organizacién Mundial
de la Salud propone como estrategia la realizacién del seguimiento que
garantice una alta cobertura de la poblacién albo, calidad de los exdme-
nes y tratamiento adecuado (OMS, 2007).
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La experiencia epidemiolégica internacional ha mostrado que
realizar seguimiento organizado es una de las estrategias con mejor resul-
tado costo/beneficio (INCA, 2007). Las evidencias de seguimiento en
el impacto de la mortalidad por cdncer de mama justifican la recomen-
dacién de la OMS como politica publica de salud (OMS, 2007). Esas
fueron las bases para la creacién de NMPOA en el 2004 que conforme
referfan las participantes el proyecto fue referencia para la realizacién
del diagnéstico.

Como lo relatado por las participantes, es necesario reforzar la
construccién de programas de seguimiento, se necesita la integracién
de la Atencién Primaria en Salud, como de los equipos de salud de la
Familia, los cuales son parte de cualquier proyecto de seguimiento (Bra-
sil, 2010). En este aspecto, ain se incluye en la historia del diagnéstico
de cdncer de mama la relacién entre la importancia del seguimiento
para que se haga el diagndstico precoz y un tratamiento con mayores

probabilidades de cura.

Siempre habia salido bien la mamografia, tanto que en el examen de
tacto que me hacia todo el afo, no aparecid, por eso me sorprendi,
porque en el intervalo de un ano aparecié (P1).

Me la hacia todos los anos en la misma época, en noviembre, en el
2006 fue que aparecié un nodulito, un tumor, era bien pequeiito...
y yo le pregunté al doctor, y ahora ;qué voy a hacer? ;Me va a quitar
mi mama? Entonces él me dijo no, me explicé que es como una
torta, solo que retira aquella parte dafiada (P4).

Mi nédulo era de 4 milimetros, fue todo muy rdpido, él era tan
pequenito que solo hice cirugfa, no necesite de hacer quimiotera-
pia, solo hice radioterapia para librar mi conciencia, como dice el
doctor... (P1).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Cincer (INCA, 2011),
las mujeres que consiguen realizar el diagnéstico precoz, es decir, que
descubren el tumor de un tamano pequeno y localizado, tiene mayores
posibilidades de curarse, comparadas con las mujeres que descubren tar-
diamente. Se consideran tumores avanzados aquellos que son mayores
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de 2 milimetros de didmetro y que pueden estar en mds de un érgano
del cuerpo. Esa informacién es utilizada en las campanas de sensibiliza-
cién del cdncer de mama, para reforzar la importancia de la mamografia
anual. Se sabe que tener conocimiento sobre la enfermedad y tener
informacién adecuada en el drea de la salud, estd relacionado tanto con
la prevencién como con la adhesién al tratamiento (Silva, Franco &
Marques, 2005; Cano, Rieva, Garrido, Pons-Vigués & Borrel, 2010).

Una de las participantes, por ejemplo, relata que no necesité qui-
mioterapia en su tratamiento de cdncer de mama y eso fue asociado a
un tratamiento mds suave. As{ también otra participante que refiere
positivamente la indicacién de solamente la retirada del tumor en una
cirugia local, es decir, no fue necesaria la mastectomia radical (retirada
total de la mama). Los dos casos ejemplifican los beneficios del diagnés-
tico precoz en cuanto a la salud fisica. Por otro lado, es posible pensar
también en las consecuencias emocionales, pues son casos que tuvieron
pocas situaciones de estrés, permitiendo un mejor enfrentamiento de
la enfermedad. Los estudios que evaldan los impactos del cdncer de
mama en la vida de las mujeres, sean estudios de cualidad de vida o de
enfrentamiento de la enfermedad, tienen como marcador importante
la variable, tipo de tratamiento: cirugia local o mastectomia, con o sin
reconstruccién mamaria, hizo o no quimioterapia e hizo o no radiote-
rapia (Leite & Amorim, 2009; Rossi & Santos, 2003; Hoffmann et al.,
2006). De esta forma, el tratamiento va a variar de acuerdo con el caso
especifico y repercutir de formas diferentes en el impacto fisico, emo-
cional y social de la mujer con diagnéstico de cdncer de mama.

Despertar para el autocuidado

Cuidado es un término con multiples definiciones inclusive en
los estudios de salud que relacionan el cuidado tanto con lo que son
costumbres para la conservacién y continuidad de la vida, como con
aquello que es utilizado para el tratamiento de las enfermedades. La
definiciéon de cuidado viene de una construccién social basada en la
influencia de la cultura en el comportamiento humano (Coliere, 1993;
Alvarez, et al., 2007). Una de las relaciones que se establece entre el
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cuidado y la cultura es el estereotipo del cuidado de acuerdo con el
género, siendo la mujer la figura excepcional de cuidado, llegando a ser
interpretada como naturaleza femenina y simbolo de cuidado (Coliere,
1993). Las caracteristicas culturales de género pueden ayudar en las
explicaciones sobre las creencias y las formas de saberes y practicas de
cuidado de la salud en la actualidad (Uribe, 1999).

A partir de la realidad del diagnéstico de cdncer de mama, se
percibe que esas mujeres despertaron para un cuidado diferente con
respecto al cuidado anterior al diagnéstico. En este sentido, las narrati-
vas siguientes incluyen ese proceso de pensar el cuidado antes y después
del cdncer de mama.

Yo me cuido mucho mds ahora, antiguamente yo no me cuidaba
tanto. Claro que yo siempre tuve cuidado con los exdmenes, siempre
me los hice, fue una cosa que me ayudd porque sino no lo hubiera
descubierto desde el inicio, solo cuando me estuviera incomodando
y fuera demasiado tarde... pero en cuanto a mi, mi salud, ejercicios,
alimentacién, nunca le presté mucha atencién (P2).

Después del cdncer yo comencé a valorarme mds, a cuidarme mds,
claro, yo tengo la casa arreglada, todo limpio, pero me doy mds

valor (P1).

Autocuidado

Implicado en el cuidado, los estudios en la salud enfatizan la
importancia del autocuidado en la promocién, prevencién y recu-
peracién de la salud. Cuando se habla del autocuidado en la fase de
recuperacion o durante el tratamiento de la enfermedad, se entiende el
autocuidado como la capacidad del individuo de comprometerse con
su propio cuidado y también al nivel de empoderamiento y responsabi-
lidad del individuo sobre la salud (Silva, 2009; Uribe, 1999).

Fue posible observar mayor control y comprometimiento de las
mujeres con su propia vida y bienestar, siendo la enfermedad un dispa-
rador para ese cambio de comportamiento. Asi, es probable visualizar
una mayor capacidad de autocuidado de esas mujeres después del diag-
néstico y durante el tratamiento de cdncer de mama.
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En el contexto de cuidado, se proponen dos direcciones de auto-
cuidado. Una en la que se habla sobre el cuidado como forma de
mayor empoderamiento de si, y la otra en donde el cuidado es como el
encuentro personal y la posibilidad de ver para si mismo.

Cuidado como empoderamiento: el empoderamiento puede ser
entendido como estrategia o dispositivo en el cual el sujeto toma cons-
ciencia de que posee habilidad y competencia para producir crear,
gestionar y transformar sus propias vidas, sus entornos, torndndose
protagonista de su historia (Costa, 2004). Dicha afirmacién puede ser
ejemplificada en el contenido de la siguiente narrativa:

...ahora yo estoy mejor, yo hasta ya le dije a mi marido, yo voy
a hacer lo que yo quiero y no mds lo que td quieres, él reclamé
varias veces, ahora voy hacer las cosas cuando yo quiera, si td quie-
res haslo td. Ahora td vas a hacer las cosas a mi manera, no me
voy a preocupar, no voy a matarme la cabeza, entonces el paré de
reclamar... (P3).

Negrao y Viscarra (2007) afirman que el empoderamiento estd
asociado a un proceso de adquisicién de autoestima generado a partir
de los aprendizajes y ejercido en las relaciones sociales democriticas y
en el estimulo al poder compartido. Luego, el empoderamiento tiene
una dimensién personal que precisa de la dimension social, pues no es
algo puramente psicoldgico y tampoco exclusivamente social. En este
sentido, el empoderamiento envuelve la vivencia de la subjetividad pro-
movida por el padecimiento del cincer de mama, al mismo tiempo en
que es construida por las relaciones de la red de apoyo.

Mirar para si: la otra direccién del autocuidado va al encuentro
de un cuidado encaminado para si mismo, para la sensibilizacién en
relacién a los aspectos personales de cardcter mds subjetivo, como un
aumento de la capacidad de autopercepcién. Conforme sefiala Uribe
(1993), el modelo femenino de cuidado, en la cultura, muestra algo
que muchas veces parece una dicotomia: ser para los demds vs. ser para
si. Carraro y Radiinz (2003) afirman que en la cotidianidad aparente-
mente estd bien darle poca importancia al ejercicio de cuidar de si. En
las siguientes narrativas, es posible ejemplificar las ideas mencionadas.
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... yo hago eso por mi, yo pienso que tengo que pensar en mi,
antiguamente yo no salfa mucho a pasear, divertirme, ahora yo hago
mis (P2).

. esa parte la aprendi después del cdncer. Yo digo, siempre hay
una leccién, suceden cosas en la vida de las personas que pasan para
que la gente mire hacia dentro. Yo no paraba nunca, dormia y salia
al otro dia temprano, cuando sucedié lo del cdncer de mama, yo
tuve ese tiempo para mi, de cuidarme, esa parte de darme cosas,
pintar mi cabello, que no me permitia antes. Salir con mi esposo,
hoy salimos a bailar, al cine, dentro de nuestra posibilidades, td te
das cuenta que las otras cosas no son tan importantes en la vida de

las personas (P4).

Este autocuidado dirigido para si mismo se relaciona con un con-
junto de actividades escogidas por las mujeres como fuentes de salud y
bienestar. Una de las premisas del autocuidado es la de que cualquier
ser humano tiene condiciones de decidir, con la libertad y autonomifa,
lo que va hacer con su cuerpo, de acuerdo con sus intereses, pensando
en su bienestar y el de la comunidad (Leopardi, Wosni & Martins,
1999). Asimismo, Orem (1993) entiende el autocuidado como una
habilidad adquirida para el cuidado consigo mismo, con los procesos
vitales, el desarrollo humano y la promocién del bienestar.

Cuidado y apoyo social

Para mayor comprension del cuidado, se estudia la influencia del
apoyo social en éste. De acuerdo con Valla (1999), el apoyo social puede
ser entendido como una informacién o auxilio ofrecido por las personas
o grupos con los cuales se tiene contacto sistemdtico y que resultan en
efectos emocionales y de comportamientos positivos. El apoyo social,
en este estudio, fue situado en diferentes sistemas de relacién: en la
familia, en las instituciones de salud y en la comunidad/trabajo.

Apoyo social y Familia: el apoyo social familiar es la principal fuente
de apoyo en la vida de las mujeres que ya tuvieron cdncer. Algunos
estudios muestran que el apoyo familiar tanto para superar momentos
de incerteza producto de la enfermedad (Bervian & Girardon-Perlini,
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2006) como para ayudar en el enfrentamiento del tratamiento,
proporcionando atencién, comodidad y paciencia, ademds de acompa-
fiamiento en el tratamiento y en momentos de decisiones (Sales, Paiva,
Scandiuzzi & Anjos, 2001).

Desde que yo recibi el resultado, mi familia, mis 3 hijos siempre
estuvieron juntos, también mis hermanas y mi suegro que siempre
estuvo presente en los tratamientos de la quimio mi esposo tra-
bajaba, mis hijos también, entonces mis hermanas y mi suegro se
estaban conmigo, para no dejarme sola. Mis amigos, mis vecinos,
siempre habian personas conmigo (P4).

Mis dos hermanas llegaron hasta vivir en mi casa para cuidarme (P2).

Como afirmaron Hoffmann y colaboradores (2006), tener la
percepcidn de que otras personas estdn disponibles para ayudar y dar
apoyo tiene impacto en el enfrentamiento del cidncer mama.

Las dos mujeres que presentaron puntajes menores de apoyo social
(manuscrito en produccién) muestran una situacién opuesta, manifes-
tando un bajo nivel de apoyo social. No contaron con el apoyo familiar
y ellas mismas justificaron el trabajo de los familiares, marido e hijos
como la imposibilidad de dar apoyo.

Tuve que enfrentar todo. En el cdncer sinceramente me sostuve sola,
venia a las consultas sola. .. no mude nada en la vida de nadie... (P1).

...toda la quimio yo fui sola, mi esposo nunca me pregunté si
necesitaba ir conmigo a una quimio, a una radio, nunca se interesé
por mi... solo tuve el apoyo de una nuera y un hijo que vivian en
Caxias, pocas veces porque vivian lejos, el hijo y la nuera que vivian
aqui no se preocupaban mucho... (P3).

En la revisién de Canesqui y Barsaglini (2012), la mayoria de los
articulos estudiados retoman los efectos positivos del apoyo, principal-
mente en la disminucién del estrés y los problemas psicolégicos, en el
enfrentamiento de las enfermedades crénicas, en el mejoramiento de
la calidad de vida, en la prevencidn de riesgos de enfermedades. Este
estudio también muestra que la falta de apoyo social resulta en efectos
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negativos como agravamiento de problemas, falta de adhesidn al trata-
miento, de uso y atencién de servicios de salud, siendo por tanto un
factor de riesgo para la salud del individuo.

En la relacién de apoyo, se incluye la nocién de reciprocidad,
proceso que genera efectos positivos para quien recibe y para quien
ofrece el apoyo, fortaleciendo los vinculos afectivos (Gracia et al.,
2011). Fueron observadas algunas narrativas que esclarecieron esa idea
de reciprocidad en el apoyo social percibido.

Tuve una amiga, vecina que me dio mucho apoyo, en la que puedo
confiar, abrirme con ella. Y ahora que yo ya pasé por esto, ahora ella
tiene cdncer y yo estoy tratando de darle el apoyo que recibi... (P3).

Yo hasta tengo una cufiada que estd pasando por eso, ahora ella
estd en la quinta quimio, yo hasta le cuento mis historias para darle
apoyo, todo lo que aprendi aqui y que fue bueno para mi, yo le
cuento a ella (P4).

Tengo una vecina que es como una hermana para mi'y yo para ella.
Hasta ahora hizo una cirugfa, reduccién del estémago y ahora yo la
estoy ayudando, cuando yo hice mi cirugia ella me ayudo y ahora
yo la ayudo (P4).

El apoyo como una relacién de intercambio que implica obliga-
ciones reciprocas y lazos mutuos que contribuyen para la adquisicién
del sentimiento de pertenencia, autonomia de la vida y autocuidado de
la salud. Es justamente esa referencia de bidireccionalidad, es decir, de
apoyo recibido y de apoyo proporcionado que trae resultados positivos
para la salud (Gracia et al., 2011).

No obstante, esa reciprocidad estd ausente para las mismas mujeres
que no pueden contar con el apoyo de la familia, y que siguen siendo
fuente para proporcionar apoyo de diferentes formas para sus hijos,
como en los siguiente ejemplos:

Tengo una hija, pero ahora con los problemas que ella estd enfren-
tando, yo tengo que darle fuerza, de donde voy a sacarla, no sé, pero

tengo que ddrsela... (P1).
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...de que sirve tener esposo, si él nunca te valora... lo llamaron del
puesto y del répido atendimiento porque yo estaba mal y no podia
estar sola y ¢l no respondié al teléfono, llegué a la casa y estaba

durmiendo... (P3).

Es interesante ver que estas mujeres al mismo tiempo que enfati-
zan la inexistencia de intercambios en las relaciones familiares, hablan
de su dificultad en aceptar/recibir apoyo. Conforme lo explicado a con-
tinuacion:

Tuve mucho apoyo de mis hermanos de la congregacién, ellos siem-
pre intentaron ofrecerme ayuda, pero algunas veces yo soy medio
asi, de no querer incomodar, ni pedir ayuda, ni pedir que me lleven,
pero ellos siempre se ofrecen, yo voy contigo al médico, a veces yo
no tenia dinero para pagar la gasolina para que alguien me llevara y
entonces me sentfa avergonzada de ir hasta alld y gastar la gasolina
de ellos para llevarme (P3).

No acostumbro a pedir ayuda de nadie, por ahora no necesito pedir
ayuda de nadie, pero me llevo bien con todos mis vecinos... no
comento nada con nadie porque ellos ya tienen su propia vida (P1).

Podemos pensar que estas mujeres tanto en la no reciprocidad
como en la dificultad de pedir y aceptar el apoyo ofrecido, acaban iden-
tificdindose con la funcién de dar apoyo y con la dificultad de percibir
o aceptar el apoyo social vinculado a otra fuente de cuidado, espe-
cialmente en las relaciones del dmbito privado. La literatura expone
la presencia de la mujer como la principal representacién de cuidado
y de apoyo en situaciones de padecimiento en una familia. Ellas aca-
ban asumiendo esa funcién de manera aparentemente espontdnea,
sin ningtin acuerdo formal. Se justifica socialmente por cuestiones de
afecto, por disponibilidad interna y externa, por indisponibilidad de los
otros y también por aspectos sociales relacionados al género. Wander-
boocke (2005) en un estudio de cuidadores de familiares con cdncer, se
defiende que la familia sigue los patrones culturalmente establecidos,
pero también crea estrategias particulares para desarrollar tal funcién,
eligiendo un cuidador principal que en la mayoria de los casos es una
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mujer. Ejemplo de eso es la verbalizacién de una de las participantes
que al comentar su funcién de cuidadora de la madre justifica de la
siguiente forma: “tengo mis hermanos, pero ellos son hombres y traba-
jan” (Wanderboocke, 2005, p. 20).

Barcinski, Capra-Ramos, Weber y Dartora (2013) retoman el
término marianismo como un modelo de construccién de identidad
femenina basado en los papeles de esposa y madre perpetuando el cui-
dado, la responsabilidad con la familia y el sacrificio, como muestra de
empoderamiento femenino. Ese ejercicio es una forma de poder, asi
sea a través de la victimizacién. De acuerdo con los autores, eso lleva al
entendimiento de las formas limitadas de legitimizacién del protago-
nismo de la mujer en la sociedad.

Apoyo social e Instituciones: ademds del poco apoyo familiar, el
trabajo de una de las participantes tampoco fue un punto de apoyo
de su red. Ella trabajaba hacia 19 afios en una casa de familia y en el
momento del diagndstico del cdncer de mama, por la distancia para
realizar el tratamiento via INSS, el vinculo parece haberse disuelto.

Mi patrona fue alld una semana después de mi cirugia para llevar
mis cosas que estaban en la casa que yo trabajaba, mi ropa... cuidé
de sus hijos, hoy ellos tienen mds de 30 afios, pasé mds tiempo con
los hijos de ella que con mis hijos, piensa bien, un tiempo que no
fue valorizado (P3).

Otro aspecto de apoyo identificado es la relacién con las institu-
ciones. Segtin Gracia y Herrero (2006), para trabajar con apoyo social
se necesita ir mds alld del apoyo a las relaciones intimas y de confianza.
La interaccién social de los miembros y de las organizaciones de una
comunidad sirve para obtener recursos, informaciones y ayuda, y ade-
mds promueve el sentimiento de pertenencia y de integracion, los
cuales son subsidios importantes para el bienestar individual y social. El
estudio de Hoffmann, Miiller y Rubin (2000) cita los equipos de salud
como mds de una fuente significativa de apoyo, es asi como los profe-
sionales necesitan estar conscientes de su funcién en la red de mujeres
con cdncer de mama.
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Algunas narrativas hablan de la importancia del funcionamiento
de la red de salud para el diagnéstico y tratamiento del cdncer de mama.
En este aspecto, fueron incluidos relatos que colocan las instituciones
de la red de salud como puntos de referencia de apoyo.

... y ademds las personas de aqui (refiriéndose a los de NMPOA),
del equipo, fueron maravillosos, personas que me ayudaron mucho,
me dieron mucha fuerza, los médicos, enfermeras... me dejaban
bien tranquila, conversaban conmigo, al principio estaba muy asus-
tada pero me explicaron que todo iba a salir bien... (P2).

Yo participo del grupo de “se mueve” del puestico de salud. Participo
toda la semana. {Es muy bueno! All4 ellos miran la presién, la glu-
cosa, ellos ayudan a las personas a controlar la salud (P2).

Yo creo que aqui (NMPOA) yo tuve mucho, mucho apoyo, de las
otras pacientes, del equipo mucha atencién y eso fue muy bueno
para mi (P3).

Apoyo social y comunidad: los estudios acostumbran a mostrar los
efectos positivos del apoyo comunitario para la salud fisica y emocio-
nal. Aunque algunas veces esa necesidad social de colocar en practica
los beneficios del apoyo comunitario puede tener efectos contrarios, en
los que la participacién y la integracién comunitaria acaban no cum-
pliendo la funcién de apoyo. La verbalizaciones a seguir, dejan claro que
no existe un sentimiento de pertenencia e identificacién con todos los
elementos que componen los escenarios relacionados a lo comunitario.

Yo participé en la asociacién de habitantes, pero es muy incémodo,
tratar de ir a las reuniones en la noche, de madrugada, en el frio y
luego no tener recompensa de nada, las personas no se ayudan... (P1).

La asistente social estaba hablando: abuela, aqui los miércoles tienen
q

grupo de lo senoras, para aprender a hacer croché, tejido de punto;

pero yo no soy de esas abuelas que hacen esas cosas (P2).

Barrios caracterizados como 4reas con muchas carencias y desor-
den social (trifico de drogas, prostitucién, violencia) pueden afectar
negativamente la integracién social de los habitantes. También se
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dificultan los procesos de identificacién con la comunidad (Herrero,
Gracia, Fuente & Lila, 2012).

Se sabe que las mujeres involucradas en el programa de segui-
miento del NMPOA viven en regiones consideradas de vulnerabilidad
social de Porto Alegre, lo que puede llevar a mayores dificultades de
recibir apoyo comunitario. De esta forma, se percibe un punto impor-
tante para ser trabajado, el apoyo comunitario tanto en niveles de micro
como de macro politicas.

Al final de estos resultados, se retoma la comprension de la red
semdntica elaborada a partir de las entrevistas (ver Figura 1). Los resul-
tados del andlisis global de las entrevistas llevan a pensar que a partir del
diagnéstico de cdncer de mama, las mujeres vivenciaron aspectos del
autocuidado referidos como nunca experimentados anteriormente. Las
mujeres con los mayores niveles de apoyo social tenfan un empodera-
miento mayor inclusive en otras esferas de sus vidas, especialmente en
lo que se refiere a la auto-valorizacién y a la ciudadania. El apoyo social
de la familia, para las mujeres con altos indices de apoyo social, surge en
las entrevistas desde el relato inicia; de la historia del diagnéstico, con
una fuerte presencia de la familia y un fuerte sentimiento de apoyo del
compafiero, hijos y hermanas.

En contraste, las entrevistas con las mujeres con poco apoyo social,
se caracterizan por los aspectos relacionados al marianismo principal-
mente, por reproducir cuestiones de género relacionados al papel de la
madre y cuidadora de su familia de manera tradicional y algunas veces
caritativa (Barsinski et al., 2013). Un ejemplo de eso, es que a pesar
del diagnéstico se evidencia en las entrevistas la ausencia de la funcién
de reciprocidad de ese apoyo por parte de los miembros de la familia
que siguieron como demandantes de cuidado y atencién. Aunque los
demads puntos de su red social les ofrecieran apoyo, estas mujeres pre-
sentaban dificultad de entender y aceptar el apoyo ofrecido por la red
no familiar como los servicios de salud, iglesia y vecinos de la comuni-
dad. Se puede entender que estas mujeres con menores niveles de apoyo
poseen formas mds limitadas de autocuidado.
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Consideraciones finales

Este estudio posibilité una aproximacién de la historia de vida
y, principalmente, de la historia de la relacién con el diagndstico de
cdncer de mama de algunas mujeres con cuestiones de autocuidado y
de apoyo social. Por medio de las entrevistas narrativas con las mujeres
del proyecto, se identifica que el diagndstico de cdncer de mama en sus
vidas ejercié un papel clave en el despertar de practicas de autocuidado
a pesar de los riesgos obvios de salud y en los casos con vivencias de
apoyo fragilizado.

El autocuidado fue observado mayormente en dos direcciones:
tanto por la via de mayor empoderamiento de si como por la de mirar
mds para si, se percibe una valorizacién de si no conocida u olvidada.

Antes del diagnéstico, el cuidado era fuertemente relacionado
al marianismo, el cual estd marcado por el “pequefio poder” de la
mujer como cuidadora de la familia. En este momento, después del
tratamiento, aun algunas participantes estdn involucradas en esta
construccion de cuidado y por defecto son mujeres que tiene mayor
dificultad de conseguir percibir y recibir el apoyo social. De esta forma,
en los ejes trabajados fue posible agregar miradas diferentes de las muje-
res participantes que poseen mayores y menores niveles de apoyo social.
Se puede entender que las mujeres con mejores niveles de apoyo social
consiguen identificarse mds ficilmente con las prdcticas de autocuidado
después del diagndstico del cdncer de mama, pues la percepcién de
apoyo ayuda en la valorizacién de si misma y de su vida, lo que facilita
mejores practicas de autocuidado. Las mujeres con menores niveles de
apoyo social presentan mayores dificultades en las pricticas de autocui-
dado, pues contintian abandondndose en nombre de la familia y no se
permiten ser cuidadas.

La percepcién del principal apoyo social fue el familiar, tanto de
la familia nuclear como de familia extensa. El vinculo familiar para
enfrentar la enfermedad estd marcado como algo reciproco, pues hay
un pasado de ayudar a la familia y en el momento de la enfermedad reci-
birfan ayuda de la familia. En el momento presente es posible observar
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la permanencia de esas relaciones mds reciprocas que se fortalecen en el
momento de la enfermedad.

También fue percibido por las mujeres la participacién de la red de
salud y la integracién de los servicios primarios, secundarios y terciarios
para que el diagnéstico de cdncer de mama pueda ser realizado y el
tratamiento efectuado. Siendo asi, los equipos de salud fueron consi-
derados como marcadores de apoyo social en los diferentes periodos de
la enfermedad.

Al comprender las experiencias de la salud de esas mujeres con
cdncer de mama, se puede decir que las diferentes formas de apoyo
social afectan la percepcién de autocuidado. Considerando el autocui-
dado y el apoyo social como piezas fundamentales para la promocién y
la recuperacion de la salud de los individuos, se apunta a la importancia
de un trabajo encaminado para un cuidado integral en la salud con una
mirada ampliada para los aspectos psicosociales en la salud.
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Anexo A

Consentimiento Informado

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Prezada participante:

Vocé estd sendo convidada a participar do projeto de pesquisa “Autocui-
dado e apoio social de mulheres inseridas em um projeto de rastreamento
de cincer de mama em Porto Alegre” cujo objetivo ¢ identificar as prdticas
preventivas de autocuidado relacionadas ao cAncer de mama e analisar as con-
figuragoes da rede de apoio das mulheres cadastradas no projeto Nicleo Mama
Porto Alegre (NMPOA).

Sua participa¢do envolve o preenchimento de um instrumento com ques-
tiondrios acerca do tema do estudo e terd duragio aproximada de 35 minutos.
Depois dessa etapa, vocé também poderd ser convidada a participar de uma
outra entrevista para falar da sua rede de apoio e autocuidado.

A participacdo nesse estudo ¢é isenta de despesas, bem como nao haverd
ganhos diretos advindos desta pesquisa. Sua participacio é voluntdria, ou seja,
vocé ¢é livre para decidir sobre a participacio dele e pode retird-la a qualquer
momento sem que isto traga qualquer prejuizo.

Mesmo nio tendo beneficios diretos em participar, indiretamente vocé
estard contribuindo para a compreensio do fendmeno estudado e para a pro-
ducio de conhecimento cientifico.

Na publicagio dos resultados desta pesquisa, sua identidade serd mantida
no mais rigoroso sigilo. Serdo omitidas todas as informagées que permitam
identificd-la. Quaisquer ddvidas relativas & pesquisa poderao ser esclarecidas
pelo pesquisador responsdvel Adolfo Pizzinato, fone (51) 3320 3633 ramal
7748 ou pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS fone (51) 3320.3345
e Comité de Etica da Associagio Hospitalar Moinhos de Vento, fone (51)
33143695.

Atenciosamente,
Pesquisador Responsdvel: Adolfo Pizzinato Local e data
Nome e assinatura da participante Local e data
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