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Resumen

Objetivo: Describir las vivencias y significados de la calidad de vida que manifiestan un grupo
de mujeres, frente la aparicion y padecimiento de cancer de mama en sus vidas, al igual que
reconocer la influencia y afectacion que dicha enfermedad puede ejercer en el desarrollo personal
y profesional. Método: El enfoque metodoldgico fue cuanti-cualitativo; Para la etapa cuantitativa
se aplico el Inventario de Calidad de Vida y Salud InCaViSa, y para el momento cualitativo se
desarrollé un disefio etnogréfico. Se trabajo con una muestra de 12 pacientes. Resultados: Se
develan los sentimientos, pensamientos, acciones y vivencias que predominaron en las pacientes
y su dinamica social y familiar. Como conclusion la familia se constituyé en la principal red de
apoyo en su recuperacion; la calidad de vida de las pacientes mostrd un nivel aceptable tanto en lo
personal como en lo profesional, en la medida en que contaron con recursos internos y externos.
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Personal and professional experiences of
patients with breast cancer attached to an
oncology center in Santander

Abstract

Objective: To describe the experiences and meanings of quality of life manifested by a group
of women, against the appearance and suffering of breast cancer in their lives. Additionally, to
recognize the influence and affectation that such disease can exert in their personal and professional
development. Method: The methodological approach was both qualitative and quantitative; for the
quantitative stage the InCaViSa Quality of Life and Health Inventory was applied, and for the qualitative,
an ethnographic design was developed. The sample consisted of 12 patients. Results: The feelings,
thoughts, actions and experiences that prevailed in the female patients and their social and family
dynamics are revealed. In conclusion, the family became the main support network in their recovery.
The quality of life of the patients showed an acceptable level both at the personal and professional
levels, to the extent that they had internal and external resources.

Keywords
Quality of life, breast cancer, lifestyle.

Experiencias pessoais e profissionais de
pacientes com cancer de mama atendidas
em um centro de oncologia de Santander

Resumo

Objetivo: descrever as experiéncias e os significados da qualidade de vida manifestados por
um grupo de mulheres perante a aparigéo e o sofrimento do cancer de mama em suas vidas, bem
como reconhecer a influéncia e afetacdo que a referida doenca pode exercer no desenvolvimento
pessoal e profissional. Método: A abordagem metodoldgica foi quantitativa e qualitativa; para a etapa
quantitativa, foi aplicado o Inventario de Qualidade de Vida e Saude InCaViSa e, para 0 momento
qualitativo, foi desenvolvido um desenho etnografico. Trabalhamos com uma amostra de 12 pacientes.
Resultados: Sao revelados os sentimentos, pensamentos, agdes e experiéncias que predominaram
nas pacientes e suas dindmicas sociais e familiares. Em conclusdo, a familia se tornou a principal
rede de apoio na sua recuperacao; A qualidade de vida das pacientes mostrou um nivel aceitavel tanto
pessoal quanto profissionalmente, na medida em que possuiam recursos internos e externos.

Palavras chave
Qualidade de vida, cancer de mama, estilo de vida.
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Ntroduccion

La presente investigacion parte de la
necesidad de entender una realidad que
se ha detectado en un grupo poblacional
constituido por mujeres que enfrentan una
experiencia de cancer de mama, abor-
dando sus pensamientos, sentimientos,
expectativas y vivencias, y el conocimiento
de los diversos aprendizajes para la crea-
cion de estrategias de afrontamiento.

Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2012), el cancer de mama es
una de las principales causas de muer-
te en el mundo, mas de 408.000 muije-
res fueron diagnosticadas de cancer de
mama en las Américas, y 92.000 fallecie-
ron a causa de esta enfermedad. Gardu-
Ao y Angarita (2005) afirman que no existe
otro cancer como éste, cuya incidencia
haya aumentado mas en el mundo desde
1970y que afecte la calidad de vida de las
mujeres que lo padecen. Asi, destacan
que, en Colombia, “la situacion es alar-
mante: la tasa de incidencia estimada es
de 30 por 100.000 muijeres, muy similar a
la de cancer de cuello uterino que es de
33 por 100.000 mujeres” (p. 20).

El Instituto Nacional de Cancerologia
encontrd que la incidencia del cancer
de mama en mujeres colombianas entre
el ano 2002 y 2006, es de 6.999 casos
anuales. Al mismo tiempo, para el Depar-
tamento de Santander se encontrd entre
los afnos 2002 a 2006 una incidencia de
358 casos registrados. En los afos 1995
al 1999, el cancer de mama aparecio
como la tercera causa de mortalidad en
mujeres pertenecientes a este Departa-
mento, 10 que se evidencia en 347 falle-
cimientos durante los cinco anos (DANE,
2010).

Santander

Las condiciones de vida dependen del
propio sujeto y forman parte de su estilo
de vida. Segun Velarde y Avila (2002), la
calidad de vida consiste en la “sensacion
de bienestar que puede ser experimenta-
da por las personas y que representa la
suma de sensaciones subjetivas y perso-
nales...” (p. 350). El funcionamiento fisico
se define como la capacidad de realizar
un grupo de actividades de la vida diaria,
asi como los sintomas fisicos resultantes
de una enfermedad o de un tratamiento
médico (Botero & Pico, 2007; Goldbaum,
2001). La funcion psicoldgica va desde
un distrés psicolégico severo, hasta un
sentimiento positivo de bienestar y pue-
de, igualmente, abarcar la funcidon cog-
nitiva (Lazarus, 2002; Payan, Vinaccia &
Quiceno, 2011). El aspecto social incluye
los elementos cualitativos y cuantitativos
de la interaccion, asi como la relacion y
la integracion social. Por otra parte, para
Oblitas (2002), la calidad de vida “es res-
ponsabilidad de uno mismo, es decir, es
una resultante de nuestro propio compor-
tamiento...” (p. 189).

Calidad de vida y rol
profesional y laboral

Teniendo en cuenta las definiciones
anteriores sobre calidad de vida, es posi-
ble afirmar que el aspecto laboral es uno
de los elementos que mas influye en ella.
La dimension laboral adquiere una impor-
tancia esencial debido a que la gran ma-
yoria del tiempo, las persona la dedican al
trabajo (Palacios, 2011; Rodriguez, 2010).
Es asi como la cotidianidad de un maes-
tro transcurre en su egjercicio docente,
convirtiéndose para él, en uno de los as-
pectos fundamentales de su existencia.
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Al hacer una revision acerca del traba-
jo de los profesores y su calidad de vida,
Diaz y lleana (2012), sefalan que:

En relacion con el trabajo de los pro-
fesores, se ha apuntado que las profesio-
nes asistenciales en las cuales se clasifi-
ca a la labor docente suponen una mayor
implicacion y compromiso personal, por
lo que quienes las desempefan traen
mayor riesgo de padecer estrés y sus
consecuencias en la salud integral debi-
do a la responsabilidad moral de atender
las necesidades sociales emergentes en
el nuevo siglo (p. 261).

Entonces, estas situaciones interfieren
en la satisfaccion laboral y el bienestar
personal de los docentes, 0 que provo-
ca que éstos perciban un deterioro en
su calidad de vida con relacion al trabajo
que se encuentran desempefando (Man-
riqgue-Moreno & Corredor, 2002; Mantilla
& Milla, 2005).

La aparicion de una enfermedad como
el cancer adquiere un significado especial
y entra a formar parte del sisterna cognitivo
del individuo, el que a su vez direcciona su
pensar y su actuar (Remor, Arranz & Ulloa,
2003; Riveros, Cortazar-Palada, Alcazar &
Sanchez-Sosa, 2005). Es decir, que cada
una de las acciones que realiza el ser hu-
mano esta predefinida y configurada de
acuerdo a la construccion mental que tiene
el sujeto sobre la realidad que interpreta.

atodo

Diseno
Se trabajaron dos etapas con un disefo
cuanti-cualitativo. El aspecto cuantitativo
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que se utilizd en la primera etapa implico la
aplicacion del Test Psicologico de calidad
de vida InCaViSa, cuyo objetivo fue hacer
mediciones de ciertas areas y variables
para determinar la presencia de algunos
factores contemplados en el test. El as-
pecto cualitativo se bast en elementos et-
nograficos que permitieron definir ciertos
patrones de comportamiento y entender la
complejidad simbdlica que subyace a las
acciones, es decir, hacer la descripcion,
el registro sistematico y el analisis de una
realidad social o cultural a partir de la des-
cripcion de los actos.

Instrumentos

Instrumento de mediciéon InCaVi-
Sa. Test de Calidad de Vida. Con el fin
de explorar las distintas dimensiones del
paciente se aplico el test de calidad de
vida y salud, InCaViSa, elaborado por An-
gélica Riveros Rosas, Juan José Sanchez
Sosa y Mark del Aguila, el cual ha sido
publicado y estandarizado por la editorial
Manual Moderno en el afio 2009.

Este inventario se construyd con el ob-
jetivo de medir la Calidad de Vida de pa-
cientes, en una escala lo suficientemen-
te inclusiva para emplearse en cualquier
condicion crénica 0 aguda y sensible al
efecto de las intervenciones.

Areas que explora: El inventario de
Calidad de vida y Salud evalla una serie
de areas que abarcan diferentes aspec-
tos de la vida del paciente, a saber:

Preocupaciones: se refiere a los
cambios derivados del proceso de enfer-
medad que implican modificaciones en la
percepcion de la interaccion con otros.
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Aislamiento: Explora los sentimien-
tos de soledad o de separacion de su
grupo habitual

Desempeno fisico: se refiere a la
capacidad con que se percibe el sujeto
para desempefar actividades cotidianas
que requieren algun esfuerzo.

Percepcion corporal: se refiere al
grado de satisfaccion- insatisfaccion que
se tiene sobre el aspecto o atractivo fisico
con que se percibe el paciente.

Funciones cognitivas: revisa la pre-
sencia de problemas en funciones de
memoria y concentracion.

Actitud ante el tratamiento: revisa
el desagrado que puede derivar de adhe-
rirse a un tratamiento meédico.

Tiempo libre: explora la percepcion
del paciente sobre su padecimiento como
un obstaculo en el desempefio y disfrute
de sus actividades recreativas.

Vida cotidiana: revisa el grado de
satisfaccion — insatisfaccion percibida por
los cambios en las rutinas a partir de la
enfermedad.

Familia: explora el apoyo emocional
que percibe el paciente de su familia.

Redes sociales: explora los recur-
S0s humanos con que cuenta el paciente
para resolver problemas.

El inventario incluye también secciones
para el analisis de situaciones transitorias
que pudieran estar afectando los resulta-
dos de la escala, comentarios generales
sobre el padecimiento o el instrumento, y
una seccion de datos socio- demograficos.

Santander

Los reactivos se callifican en escala de op-
cion forzosa con tres componentes cuan-
tificables: a) porcentual que va de 0% a
100%; b) semantico que va de “nunca’
a “siempre”; y ¢) visual al colocarse en
una recta continua que permite visualizar
como extremos las respuestas de 0%
(nunca) hasta 100% (siempre). Los reacti-
vos se califican de 0 a 5 puntos. Como el
test ha sido estandarizado y validado, para
su interpretacion y puntuacion, aplica las
técnicas de andlisis de datos cuantitativos
relativo a la escala Likert.

Diseno etnografico

Observacion: Técnica que sirvid para
obtener de los propios sujetos de inves-
tigacion sus definiciones de la realidad
y los constructos con los que organizan
su mundo, asi como también para que la
investigadora elaborara un discurso des-
criptivo de la realidad; permitié describir
las acciones y la forma de vida que ca-
racterizan al grupo y prestar mayor aten-
cion a las practicas y al significado que
le otorgan a las mismas los propios acto-
res. Como instrumentos se utilizaron los
Formatos de Observacion que sirvieron
COmMo guia para explorar los aspectos
mas relevantes de la experiencia y de las
vivencias de los participantes de la inves-
tigacion. También se utilizd el Diario de
Campo registrando hechos, anécdotas,
interacciones, experiencias personales,
laborales y familiares que hacen parte del
proceso que viven los sujetos de la inves-
tigacion con relacion a su enfermedad

Entrevista a Profundidad: es la rela-
cion profesional que se establece entre un
entrevistador/a y un informante con el ob-
jeto de obtener informacion sobre la vida,
en general, 0 sobre un tema, proceso o
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experiencia concreta de una persona.
A través de esta técnica, se conocio lo
que es importante y significativo para la
investigacion permitiendo comprender
como los participantes ven, clasifican e
interpretan su mundo o la experiencia.
La entrevista, que fue abierta y flexible, se
realiz6 de manera personal a cada una
de las pacientes las veces que fuera ne-
cesario, para profundizar sobre cada una
de las categorias que fueron aparecien-
do a lo largo del estudio. Su objetivo fue
descubrir las motivaciones, creencias, y
sentimientos ocultos sobre sus vivencias
y emociones frente a la enfermedad. Se
realizd sobre preguntas abiertas. Se utili-
z6 el Formato de Entrevista que permitio
contar con un derrotero flexible para ob-
tener informacion profunda de cada uno
de los participantes.

Analisis documental: Permitic co-
nocer la informacion que esta plasmada
en diversos documentos institucionales,
analizando historias clinicas y documen-
tos sobre el seguimiento del proceso on-
cologico de cada una de las maestras
participantes.

Participantes

De 78 maestras participantes adscri-
tas a un centro oncolégico de Santander,
se realizd un muestreo de tipo intencional
y voluntario, reflejado en 12 mujeres (15%)
que padecen esta patologia. Dentro de
los criterios de inclusion para esta mues-
tra poblacional se sefald que el padeci-
miento de la enfermedad se encontrara
enfase | o Il de cancer de seno, razén por
la cual solo 12 de las 78 maestras cum-
plian este dicho criterio, las demas parti-
cipantes evidenciaban estar en fase lll y IV
de la enfermedad.
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Procedimiento

Se presentd la propuesta a una ins-
titucion oncolégica de Santander de la
ciudad de Bucaramanga (Colombia). Se
realizd la sensibilizacion del proceso in-
vestigativo y se invitd a participar a las
pacientes con rol de maestras que se
encontraran en fase | y Il de la enferme-
dad (cancer de seno). Posteriormente, se
firmd el consentimiento informado y se
procedio a la aplicacion de cuestionarios
y entrevistas.

Analisis de los datos

En la primera etapa (cuantitativa) se
aplico el Test de InCaViSa, cuya interpre-
tacion se hizo siguiendo los parametros
establecidos por los autores en la norma-
lizacion y tipificacion del instrumento y uti-
lizando los estadisticos necesarios para
ello. En la segunda etapa (cualitativa), las
areas del inventario cuantitativo sirvieron
como egjes iniciales de andlisis, enfocan-
dose en la exploracion y profundizacion
de estas areas evaluadas. Los resultados
del andlisis cualitativo se confrontaron y
fueron complementados con los resulta-
dos cuantitativos obtenidos del Test.

esultados

Se presentan los resultados a
partir de la identificacion del tipo
de problematica detectada por el test:

¢ Problematica dominante cog-
nitiva, que refiere procesos men-
tales como pensamiento, memoria,
atencion, percepcion, inteligencia, y
que intervienen en el proceso de la
enfermedad. Esta problematica la
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evallan las areas de preocupacio-
nes, aislamiento, funciones cognos-
citivas, percepcion corporal.

e Problematica dominante ins-
trumental, muestra las acciones
que realizan los pacientes en los dife-
rentes escenarios. Esta problemati-
ca la evalan las areas de desempe-
Ao fisico, tiempo libre, vida cotidiana.
e Déficits interpersonales, evi-
dencia los procesos comunicativos,
sociales y de apoyo que recibe el pa-
ciente. Tiene que ver con las areas de
apoyo de la familia y redes sociales.

Santander

El TPD Cognitiva del area preocupa-
ciones puntud con un porcentaje Muy Alto
(25%), dejando en evidencia que las pa-
cientes tienden a realizar interpretaciones
negativas de la vida, con caracteristicas
como la hiper-vigilancia frente a alguna se-
Aal que logren percibir o interpretar como
malestar o incomodidad (fastidio), pen-
sando en ocasiones que son una carga
y que suelen depender econdémicamente
de los demas. Estas pacientes manifiestan
sentirse preocupadas porque creen que
el compartir con una persona enferma
molesta a los demas, 0 que las personas
que las rodean tienen con ellas excesivos
cuidados lo que en varias ocasiones suele
ser incomodo, ya que se perciben como
impotentes o indtiles (minusvalidas).

CONSOLIDADO InCaViSa
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Figura 1. Resultados generales InCaViSa

Tomando como referencia la Figura 1
y los resultados alli expuestos, de las di-
ferentes areas de categorizacion de Tipos
de Problematicas Dominante (TPD) Cog-
nitiva, Instrumental y Déficits Interperso-
nales, se logra encontrar que:
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El TPD Cognitiva del area aislamien-
to puntud con un porcentaje Muy Bajo
(41.7%), demostrando que, aungque las
pacientes conocen que se pueden apo-
yar y contar con el afecto y la valoracion
de las personas que las rodean, y que
éstas les ayudan a sobrellevar su enfer-
medad, en ocasiones se sienten apar-
tadas; aqui el auto-concepto positivo es
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evidente con el fin de no sentirse inutiles
0 incompetentes, se muestran muy ani-
madas y motivadas. Muestra la mayoria
de las pacientes un aspecto importante
de la inteligencia emocional que hace re-
ferencia a las habilidades sociales, que
les permiten de forma funcional, construir
creencias basadas en la confianza que
ellas mismas le pueden proyectar a los
demas, lo que les genera sensaciones de
sentirse acompanadas.

El TPD Cognitiva del area percepcion
corporal puntud con un porcentaje Muy
Bajo, Bajo y Alto (8.3%), destacando que
las pacientes tienden a percibirse como
personas poco atractivas; esta percep-
cion incide en una baja autoestima y las
lleva a manejar también un bajo concepto
de si mismas que las hace sentirse desa-
gradables ante si'y ante los demas, debi-
do a aspectos relacionados con concep-
tos como peso, talla y apariencia fisica.

El TPD Cognitiva del area cognosci-
tiva puntué con un porcentaje Muy Bajo
(16.7%), acentuando que las pacientes
son conscientes de que poseen capa-
cidades y procesos cognitivos como el
aprendizaje, la memoria y la atencion, y
suelen expresar que existe una disminu-
cion de estas funciones, posiblemente
por la influencia de su aspecto emocional
y afectivo, que se ve afectado por causa
de la enfermedad. Pueden sentir dete-
rioro debido a los procesos neuroldgicos
por los cuales atraviesan durante la en-
fermedad. Esta area es fundamental para
ellas en condicion de docentes puesto
que es la dimension directa sobre la cual
trabajan con sus estudiantes, y la afecta-
cion de cualquiera de las funciones men-
tales, incide directamente en la calidad
educativa.
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El TPD Instrumental del area desem-
pero fisico puntué con un porcentaje
Bajo (33.3%), subrayando que las pacien-
tes en su mayoria expresan que existe
un deterioro notable en la capacidad que
poseen para realizar actividades fisicas y
que les falta en ocasiones energia para
realizar algunas actividades cotidianas, ya
que evidencian fatiga al desplazarse ca-
minando o mientras dictan clase; esta si-
tuacion puede afectar su vida laboral por
cuanto es posible que sus competencias
pedagogicas se puedan ver disminuidas,
dado que la docencia exige altas dosis
de energia y capacidad fisica especial-
mente cuando se trabaja con nifos o
adolescentes.

El TPD Instrumental del drea tiempo
libre puntud con un porcentaje Alto (25%),
mostrando que las pacientes, aungue
reconocen algunas de sus limitaciones,
producto de su enfermedad actual, no la
adoptan como el argumento para dejar
de aprovechar actividades recreativas;
las pacientes pueden llegar a manifes-
tar que su enfermedad no es un mayor
impedimento para disfrutar y aprovechar
del tiempo libre. Los resultados muestran
gue, aungue existan puntuaciones Bajas
(16.8%), no se evidencia mucha diferencia
de pacientes frente a los puntajes que se
ubican en Alto y Muy Alto (este Ultimo con
poca significancia de un 8.3%).

El TPD Instrumental del area vida co-
tidiana puntud con un porcentaje Bajo
(25%), lo que significa que las pacientes
suelen expresar que frecuentemente vi-
vencian y experimentan frustracion, ira,
desesperanza vy tristeza; los resultados
obtenidos demuestran que existe una
tendencia a crear valores de adhesion
con sus terapeutas, situacion que puede
crear una dependencia que se ve reflejada
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en las consultas frecuentes para la toma
de decisiones y para obtener orientacio-
nes en el quehacer cotidiano.

El TPD Déficits Interpersonales del
drea familia puntué con un porcentaje
Muy Alto (25%), evidenciando que las pa-
cientes resaltan el hecho de percibir que
los miembros de sus familias les brindan
apoyo y un significativo afecto frente a
su condicion y sus necesidades basicas
y de auto-realizacion. Son evidentes los
resultados que muestra la grafica (con
representacion Alta de 16.9%), que resal-
tan, a su vez, la imagen familiar positiva
que construyen los pacientes de su fami-
lia, y el papel que ella juega para la recu-
peracion de su enfermedad.

El TPD Déficits Interpersonales del
area redes sociales puntué con un por-
centaje Muy Alto (16.8%), con una acep-
tacion relevante del 100% de las pacien-
tes, las cuales manifestaban la existencia
alrededor de ellas de personas que estan
dispuestas a colaborarles y ayudarles en
la solucion de situaciones emergentes o
inesperadas, brindandoles tranquilidad y
seguridad en aspectos individuales, fa-
miliares, sociales y econdmicos. Las pa-
cientes en su totalidad consideran que las
redes sociales, al igual que el apoyo que
reciben de éstas, son fundamentales para
el optimo desarrollo de su tratamiento.

El TPD Déficits Interpersonales del
area actitud frente el tratamiento pun-
tud con un porcentaje Muy Bajo (16.7%),
senalando que las pacientes son cons-
cientes de su enfermedad y que deben
seguir con un tratamiento médico acor-
de a su avanzado estado. Son minimas
las pacientes que evidencian una actitud
positiva frente el tratamiento, alcanzando
resultados Bajos y Altos de tan solo 8.3%.

Santander

Con facilidad las pacientes estan expues-
tas a generar resistencias con relacion al
uso de los medicamentos y la importan-
cia de acceder a ellos (ya que los efectos
secundarios de éstos en la mayoria de los
casos traen consigo grandes incomodi-
dades). Este muy bajo resultado directa-
mente repercute en la toma de decisiones
para asumir un compromiso disciplinado,
el cual debe estar orientado al cumpli-
miento del tratamiento; puede terminar
en el rechazo total del mismo o en el no
cumplimiento médico tratante.

Hallazgos cualitativos

El problema desde el enfoque cualita-
tivo se trabajo a partir de cuatro unidades
de analisis: pensamientos, que corres-
ponde alos imaginarios que han construi-
do las maestras sobre lo que para ellas
significa el cancer de mama; los senti-
mientos, relacionados con las actitudes vy
emociones que se generan en ellas cuan-
do experimentan la enfermedad; las vi-
vencias, que hacen relacion al campo de
Sus experiencias tanto personales como
profesionales y, por ultimo, las expectati-
vas, que corresponden a la forma como
generan  estrategias de afrontamiento
relacionadas con los comportamientos
asumidos por ellas para enfrentar la reali-
dad que estan viviendo.

Alrededor de estas cuatro unidades
de andlisis giro el proceso de sistemati-
zacion de la informacion, proceso que se
consolidé en una matriz categorial com-
puesta por sub-categorias, categorias y
categorias axiales, desde las cuales se
hizo la interpretacion y analisis de resulta-
dos (ver Tabla 1).
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Tabla 1.
Matriz Categorial

UNIDADES DE ANALISIS ~ SUBCATEGORIAS CATEGORIAS

CATEGORIA AXIAL

“Me voy a morir”

Invisibilidad y muerte

“No es posible, hay un error”

“Ahora soy una carga para todos”

. » . “Convertirme en una
‘Perdi independencia

Cancer: sindnimo de invisi-

PENSAMIENTOS carga . deSDUé§ de bilidad y muerte, pero tam-
ser tan productiva y  bign de oportunidades
autosuficiente.”

“Disminucion de capacidades”
“ " » “La incertidumbre
Preocupacion por los gastos de los gastos”
Dar la batalla,
“Tengo que salir adelante” no desaparecer,
dejar huella.
Miedo ante lo desconocido.
Temor a perder el trabajo y la pension
Preocupacion al bajar su )
capacidad laboral. Dolor, miedo,
temor y rabia Desde el dolor intenso, el
miedo y la rabia hasta la
Dolor por no ser las mismas actitud positiva de lucha.
SENTIMIENTOS mujeres activas que fueron.

Rabia: “Si soy buena, ¢por qué a mi?”

, Motivacion y

Decidi no dejarme morir, voy a luchar espiritu de lucha
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Continuacion
Personales:
o ‘ y Disminucion de
Pérdida de Memoria y concentracion  capacidades mentales
y cambios en la
apariencia fisica
Cambios en apariencia fisica. Pérdidas pero también ganancias.
“Hago lo que me gus-
ta, soy mas sensible”
Disfrutar mas el dia a dia sin La familia, apoyo pero
pensar en el manana también preocupacion
Ser, mas que tenery hacer
Prioridad: ellas mismas
mas que su trabajo
Laborales:
“Siempre vivi en funcion
VIVENCIAS de la Institucion.” - N
Mistica y dedicacion
por el trabajo.
Transmitir al estudiante y co- Alta valoracion de la viday
legas el valor de la vida. de la profesion de docente.
Valorar la vida y la profesion
yap Més calidad de
vida para ensefar
. con calidad
Valorar lo que se ensefa
“Me sumergi en la lectura
de lo que es el cancer ”
Un conocimiento
profundo de la
enfermedad
Busqueda de informacion
sobre la enfermedad
Busqueda de apoyo
Cortar con el ocio social, emocional
y psicoldgico
Afrontamiento Cognitivo: anteponer
EXPECTATIVAS: la razon a los sentimientos.
ESTRATEGIAS DE

AFRONTAMIENTO

Participacion en grupos de apoyo.

Ocupacién tiempo libre

Dios mi tabla de salvacion

Busqueda de mi interioridad

Apego a un ser superior y fo-
mento de la espiritualidad

Fortalecimiento de
la espiritualidad

Fuente: Propia investigacion.
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ISCUSION

Preocupaciones: Esta area
muestra la aparicion de preocu-
paciones que antes de la enfermedad no
se presentaban en las maestras y que se
refleja con un porcentaje de un 86% en
el test que corresponde a un nivel muy
alto. Las mayores preocupaciones giran
alrededor de los imaginarios que han
construido sobre el cancer: sinonimo de
muerte, convertirse en una carga, tener
menos capacidades después de ser tan
productivas y autosuficientes con la con-
siguiente pérdida de independencia, asi
como la reduccion en la economia fami-
liar por “la incertidumbre de los gastos”.
Otro grupo de preocupaciones esta re-
lacionado con pérdidas como la belleza
fisica, la feminidad, el esposo, la familia,
el trabajo, sus estudiantes, el ambito so-
cial y educativo en los que estan insertas.
La reaccion ante estas representaciones
mentales se hizo evidente en las emocio-
nes que vivenciaron: miedo y temor; rabia
y enojo; dolor y desesperacion que las
llevo al estrés, a la depresion y a la nega-
cion, que son indicadores del duelo por
el que estan atravesando ante la pérdida
de su salud. Esta situacion reduce la cali-
dad de vida de las maestras y las impulsa
a la busqueda de formas de adaptacion
con el fin de aliviar el estrés proveniente
de las condiciones nocivas y amenazan-
tes a las que se ven enfrentadas; Por
ello, recurrieron a conocer mas acerca
de la enfermedad, a ocupar su tiempo
libre mediante la recreacion, gimnasia y
gjercicio diario, manualidades, lectura, a
buscar apoyo psicologico, emocional y
social y al fomento de su espiritualidad y
apego a un ser superior como una forma
de auto-realizacion.
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Aislamiento: Aun cuando los resul-
tados de la escala ubican a las participan-
tes en un nivel muy bajo en esta area, se
captd que inicialmente se sienten tristes,
se retraen 'y aparece cierto grado de ais-
lamiento e introversion; sin embargo, la
utilizacion de estrategias de afrontamien-
to como la busqueda de apoyo social, fa-
miliar, laboral y la respuesta positiva por
parte de sus esposos, hijos, padres, her-
manos, companeros, amigos, y alumnos,
genera en ellas la elevacion de su auto-
estima y la confianza en si mismas; la
busqueda constante de la espiritualidad y
principios morales y religiosos se consti-
tuyeron en su “tabla de salvacion”.

Percepcion Corporal: Es evidente
la auto-percepcion de los cambios que
ocurren en su Cuerpo y en su apariencia
fisica y la forma negativa como las maes-
tras los interpretaron; Asi lo muestran los
resultados correspondientes a 33.3% vy
41.7% ubicados en los intervalos bajo y
muy bajo respectivamente, obtenidos
por el test de calidad de vida. Tales cam-
bios representan para ellas pérdidas en
cuanto a belleza fisica debido a la baja de
peso, la caida del cabello y la palidez, que
son efectos del tratamiento impactando
fuertemente el auto-concepto.

Funciones Cognitivas: Las pacien-
tes son conscientes de la pérdida de
algunas funciones cognitivas especial-
mente en su memoria a corto plazo; Este
deterioro segun ellas, puede estar origi-
nado en los efectos del tratamiento mas
no en la enfermedad. Los resultados del
test mostraron que el grupo esta ubicado
en un nivel medio en cuanto a sus fun-
ciones cognitivas. Las funciones cogniti-
vas disminuidas son consideradas como
vivencias personales que pueden afectar
la calidad de vida en cuanto a lo labo-
ral, dado que el trabajo que realizan las
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maestras es una labor de tipo intelectual
que requiere de ciertas condiciones para
realizarlo; No obstante, estas limitaciones
son superadas con su espiritu de luchay
con su motivacion constante para realizar
sus funciones docentes.

Desempeno Fisico: esta area esta
muy relacionada con el area de percep-
cion corporal y muestra la misma tenden-
cia; las pacientes tienen una baja percep-
cion al respecto (60% bajay 25% muy
baja), lo que significa que estan en un nivel
bajo de percepcion sobre su estado fisi-
co; sienten que ha habido deterioro fisico
que les impide hasta cierto punto realizar
sus actividades cotidianas; sin embargo,
hacen ejercicio fisico y asisten a reunio-
nes con amigas, familia, colegas, como
una estrategia para superar su situacion
de salud; esta motivacion para la accion,
les ha inyectado una actitud de optimis-
mo y se muestran felices de regresar a las
instituciones en las que laboran.

Tiempo Libre:; La utilizacion del tiem-
po libre se constituyd en la principal acti-
vidad que realizan las pacients y en una
de las estrategias de afrontamiento mas
utilizadas; asi como reconocen que hay
cambios en su apariencia y desempe-
Ao fisicos, también son conscientes de
la necesidad de utilizar positivamente el
tiempo, de no desaprovecharlo, especial-
mente en esos momentos en los que es-
tan incapacitadas laboralmente. El hacer
algo y vivenciar ratos de esparcimiento
teniendo en cuenta sus intereses, expe-
riencias previas, valores, expectativas,
les produjo gran satisfaccion y las llevo a
olvidarse por momentos de su enferme-
dady tratamiento. Los resultados del test
mostraron que el grupo esta ubicado en
un nivel bajo de percepcion sobre la utili-
zacion del tiempo libre.

Santander

Vida Cotidiana: Las vivencias de
su cotidianidad identificadas fueron de
tipo personal y laboral. Predominaron las
emociones Yy la satisfaccion de necesida-
des psicosociales. En su vida cotidiana
hubo pérdidas, pero también ganancias.
Pérdidas en su salud, apariencia, bienes-
tar fisico y psiquico, independencia, ca-
pacidad cognitiva y laboral, econdmicas,
cronolégicas, interpersonales y familiares
(recordando que se sentian una carga/es-
torbo); y ganancias que apuntaron a dar
mas valor a la vida y reconocimiento de
su SER mas que el hacer o llegar a tener.

Familia: Es el contexto social por ex-
celencia para lograr superar las dificulta-
des; Precisamente para las maestras, la
familia se constituy¢ en un gran foco de
preocupacion, pero también de apoyo;
de preocupacion por la posible separa-
cion y pérdida, y de apoyo porque pasod
a ser un escenario de comprension de
sentimientos y angustias de y para las
maestras. Estos resultados coinciden
y complementan los encontrados en la
aplicacion del InCaViSa correspondientes
a 58.3% vy 41.7% de percepcion positiva
del papel de la familia.

Redes Sociales: Las pacientes per-
cibieron en un 100% que disponen de
todos los recursos humanos para solu-
cionar sus problemas. Hicieron un re-
conocimiento de la atencion médica re-
cibida, de la calidad de los servicios y
tratamientos, del apoyo de la institucion
educativa en la que trabajan, del apoyo
de directivos y colegas para la aproba-
cion de permisos y para hacer los reem-
plazos y destacan la creacion de espa-
cios de didlogo para reflexionar sobre la
situacion y para llevar a cabo tratamientos
psicolégicos y médicos.
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Actitud ante el Tratamiento: El test
arrojo puntuaciones muy bajas de actitud
ante el tratamiento, lo que significa que
hacen resistencia a los medicamentos
manifestada en la incomodidad por los
efectos secundarios de los mismos; sin
embargo, han hecho conciencia de la im-
portancia del plan médico formulado para
mejorar sus condiciones de salud.

Después de abordar los temas de ca-
lidad de vida y cancer, es relevante men-
cionar como la personalidad, las condi-
ciones sociales, la forma de pensar del
sujeto, sus imaginarios, sus sentimientos,
influyen de manera notable en la salud y
cOmMo las emociones se involucran en la
manera de sentir de actuar y de pensar
de la gente, modificando los estilos de
vida de forma positiva 0 negativa desde la
perspectiva del individuo. La mayoria de
las docentes expresan que pueden apo-
yarse o contar con el afecto y la valoracion
de las personas que los rodean y que ello
les ayuda a sobrellevar su enfermedad.
Se muestran muy animadas y motivadas,
evidencian un aspecto importante de la
inteligencia emocional que hace referen-
cia a las habilidades sociales que les per-
miten de forma funcional construir creen-
cias basadas en la confianza que ellas
mismas le pueden proyectar a los demas.

Cancer: sinbnimo de disminucion
y muerte, pero también de oportu-
nidades. El primer significado se asocia
con la muerte, con la desaparicion defi-
nitiva de este mundo, con un acabarse;
pero aun cuando ésta es la inmediata re-
presentacion mental, aparecen otras me-
nos radicales relacionadas con pérdidas
parciales e invisibilidad como la disminu-
cion de sus capacidades a nivel fisico y
psiquico, pérdida de independencia para
actuar y también, afectaciones de tipo
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economico; finalmente se capta una vi-
sion positiva y optimista de la experiencia.
La primera categoria agrup6 los imagina-
rios relacionados con la muerte, los que
hacen referencia a que una vez diagnos-
ticada la enfermedad, las maestras pa-
cientes piensan gque “me voy a morir”, ...
pienso en mi testamento y a quien dejarle
mis cosas”; la imagen que ronda de in-
mediato en su mente se relaciona con los
momentos previos a su deceso, tal como
lo afirma una paciente: “me veo ya en el
cementerio, en el velorio y quiénes estan
presentes en el entierro”; otra dice: “
estoy muerta”. Esta vision de si mismas
hace que su actitud sea de derrota fren-
te a una situacion inesperada que genera
en ellas y en sus familiares incredulidad
y pesimismo ante la imagen de la propia
muerte; la mente se rebela a aceptar esa
realidad mediante razonamientos que in-
cluyen: “errores en los examenes médi-
cos” ... “creia que no era tan grave” ...
“estan confundidos” ... o, “¢morirme yo?...
imposible”; “¢por qué a mi si soy buena?”
. “,Qué hice para que me pasara esto?”;
tales razonamientos se convierten en ra-
cionalizaciones o justificaciones incons-
cientes para no aceptar la realidad, pero
a la vez, darse tranquilidad. Esta primera
forma de pensar frente a la nueva situa-
cion coincide con el concepto de duelo
planteado por O’Connor (2007) , cuya
primera etapa se refiere precisamente a
la negacion, que es un estado de incre-
dulidad o entumecimiento que la mente
utiliza para liberarse de la angustia produ-
cida por la noticia y para desechar la idea
de muerte que constantemente ronda en
la mente de los pacientes y de su fami-
lia; es decir, el propio sujeto recurre a
una dinamica que es beneficiosa para si
mismo por cuanto le permite enfrentar la
realidad de la nueva situacion. Las demas
etapas planteadas por el mencionado
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autor, estan relacionadas con las emo-
ciones, aspecto que se evidencié en la
unidad de analisis “sentimientos”, la cual
sera tratada mas adelante.

Desde el dolor intenso, el miedo y
la rabia hasta la actitud positiva de
lucha. Tal vez, una de las mayores reper-
cusiones de la enfermedad se presento a
nivel emocional debido al duelo de per-
der la salud, considerada un bien cuyo
reconocimiento soélo hicieron cuando se
perdio. Asi, los sentimientos que se gene-
raron fueron descritos de diversas mane-
ras, pero todos apuntaron al dolor y des-
esperacion que experimentaron frente a
la nueva situacion.

Una vez diagnosticadas las pacientes,
el miedo a morirse fue profundo y apa-
recid6 como primera manifestacion emo-
cional junto con la negacion, una sensa-
cion de frustracion y rabia al considerar
que después de tener su vida organizada,
de un momento a otro todo se acababa
y las metas, proyectos, aspiraciones se
derrumbaban; asi lo expresd una partici-
pante: “dejar mis objetivos y metas sin ter-
minar...”. También manifestaron que ese
miedo les produjo llanto y que en ciertos
momentos llegaron hasta la desespera-
cion: “al principio lloré muchisimo. .. o ha-
cla a escondidas, no queria que mi familia
se preocupara por mi” ... “me desespere,
lloré, me senti impotente y con mucho te-
mor a lo desconocido”

El miedo generado por la enfermedad
produjo en las pacientes sentimientos en-
contrados, pues son maestras que han
dedicado toda su vida a ensefar, a liderar
procesos de aprendizaje en sus estudian-
tes y que son vistas por ellos como mo-
delos de identificacion, interpretaciones
que las hacia sentirse invencibles ante el

Santander

mundo; pero todas estas realidades de
su mundo subjetivo se fracturaron ante
la posibilidad de “morirse” razéon que les
impidio inicialmente ser optimistas y asu-
mir la realidad de la enfermedad como
algo que puede ser natural.

Otra manifestacion de la dimension
afectiva y emocional que se evidencio
fue la depresion que es el enojo dirigido
hacia si mismo y que incluye sentimien-
tos de desamparo, falta de esperanza e
impotencia; se observo en las pacientes
una perturbacion del animo constante y
sentimientos de tristeza, decepcion, sole-
dad, asi como la pérdida de la capacidad
para sentir placer o gozo y la evitacion de
las situaciones agradables que antes ex-
perimentaban en la vida y que les produ-
cia satisfaccion. También fueron eviden-
tes los sentimientos de culpa cuando por
algun caso no tenian la capacidad para
realizar las rutinas que cotidianamente
gjecutaban, especialmente en el hogar y
en las instituciones educativas en las que
laboran. También se evidencié que en el
grupo estudiado se presentaron  emo-
ciones y sentimientos que coinciden con
lo planteado por O’Connor (2007), como
el enojo que se expresa externamente
con rabia que se proyecta hacia si mismo
y hacia los demas, los que a su vez se
convierten en sentimientos de amargura,
resentimiento y desesperacion.

onclusiones

Comprender el proceso

que vivenciaron las maestras
pacientes con cancer de seno y su di-
namica social y familiar no solo a través
de un instrumento psicologico como un
test, sino desde sus propias experien-
cias y desde su propia voz, constituyd un
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hecho significativo para abordar con mas
humanidad la situacion de enfermedad y
detectar las necesidades especiales en
términos de estilos y calidad de vida. Esta
informacion se constituye en un insumo
que puede ser utilizado por las diferentes
redes de apoyo como la familia, los profe-
sionales de la salud que estan alrededor
del tratamiento y la misma comunidad
educativa en la cual laboran las maestras.

A pesar de la experiencia de salud
por la que estan atravesando, la calidad
de vida de las maestras es percibida por
ellas mismas como aceptable con ten-
dencia a mejorar, toda vez que, contaron
con recursos internos y externos para
afrontar el proceso oncoldgico; el espiritu
de lucha se constituy6 en el principal me-
canismo adaptativo para salir avante del
proceso, que implicod, a su vez, la utiliza-
cion de varias estrategias de afrontamien-
to con la intencion de modificar y superar
el problema.

La pedagogia y la educacion como
disciplina y practica, aportaron elemen-
tos que permitieron comprender, explicar
y dar significado a la cotidianidad de las
maestras que estan viviendo situaciones
de enfermedad crdnica como el cancer y
la forma como aprendieron a crear ellas
mismas estrategias para enfrentar la rea-
lidad y mejorar su calidad y estilo de vida
personal, social, familiar y laboral; ello
complementa lo aportado por la psicolo-
gia que se centra en la evaluacion y trata-
miento psicoterapéutico para modificar
conductas y eliminar sintomas negativos.
Una mirada desde la pedagogia y la edu-
cacion fue entonces de gran ayuda para
hacer una inmersion en el mundo subje-
tivo de las pacientes y entender aspec-
tos intimos que, desde otros espacios y
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metodologias, posiblemente no se hubie-
sen descubierto.

La labor investigativa permitié no solo
detectar las necesidades que demandan
las pacientes en los distintos aspectos,
Sus imaginarios, percepciones, emocio-
nes, sentimientos, preocupaciones, Vi-
vencias, esperanzas y expectativas, sino,
a la vez, contar con informacion valida
y confiable para la toma de decisiones
que permitan construir procesos de pre-
vencion e intervencion, a partir de una
concepcion integral de ser humano y me-
diante un trabajo multi e interdisciplinar,
cuyo objetivo apunte a mejorar la calidad
de vida y el aprendizaje de habitos salu-
dables para superar limitaciones.

Coincidieron los resultados de la in-
vestigacion con lo planteado desde la
Psicologia con relacion a las etapas del
duelo (cuyo proceso exige una adapta-
cion emocional frente la ausencia o per-
dida de algo) que vivencian las pacientes,
destacandose, en un primer momento, la
no aceptacion y negacion de la situacion
acompanadas de emociones negativas
como el enojo, el dolor intenso, el miedo,
la rabia, la desesperacion, asociadas a un
imaginario de muerte, pérdidas y disminu-
cion de capacidades. En el transcurso de
la enfermedad las mismas maestras ela-
boran nuevas formas de adaptacion has-
ta llegar a la aceptacion de su situacion
mediante la busqueda de informacion, de
apoyo social, psicoldgico y emocional, de
ocupar su tiempo vy, de trascender en la
busqueda de lo espiritual.

La famila representa para las pa-
cientes es la principal red de apoyo que
contribuye a mantener en ellas patro-
nes emocionales estables y sostenidos
y a eliminar las condiciones sociales y
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psicolégicas negativas que coadyuvan a
agravar la enfermedad. De ahi que el
rol que juega para la recuperacion de la
paciente, sea definitivo.

La vida laboral y ejercer la docencia
adquirié un nuevo significado para las pa-
cientes, toda vez que la enfermedad les
dio la oportunidad de entender y valorar
aun mas su rol de formadoras; esta nueva
vision las llevo a plantear que en adelante
una de las prioridades sera trasmitir a sus
colegas y estudiantes el valor de la vida y
el valor de lo que ensenan. La educacion
ha de centrarse en aprender a ser, por
encima del tenery el hacer.
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