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INTRODUCCION

La presente investigacion tiene como objetivo describir y analizar la
organizacion del cuidado familiar de un grupo de mujeres enfermas de cancer de
cuello uterino tratadas en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas
(INEN), ademas de los factores que afectan a esta organizacion durante el
proceso de tratamiento de la enfermedad.

La organizacion del cuidado familiar esta referida no so6lo a aspectos
relacionados a la nocion del cuidado como lo son las atenciones fisicas con la
paciente o el trabajo emocional y afectivo, sino también a un aspecto estratégico
del cuidado, en el cual las familias generan diversas acciones para solucionar la
crisis que representa esta enfermedad en sus vidas. En este sentido, la
investigacién se centra en estudiar dos planos de la organizacion del cuidado. El

primero esté ligado a un plano méas clasico del cuidado familiar como son las
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atenciones familiares en su aspecto fisico o emocional, a las tareas de gestion en
cuanto a la organizacién y distribucion en tareas del cuidado, asi como las
motivaciones y percepciones que se dan alrededor del cuidado y que terminan
influyendo en la préactica de la atencién. El segundo plano corresponde a un
aspecto mas estratégico del cuidado, donde se indagan las maneras en que las
familias manejan sus diversos recursos ya sean de tipo econémico, informéatico, de
redes sociales, entre otros, para superar las limitantes presentadas en el trayecto
de la crisis, y asi poder lograr ciertos objetivos planteados por la familia. En este
estudio, las estrategias familiares han apuntado como objetivo principal a iniciar y
terminar con éxito el tratamiento especializado de la enfermedad en el INEN,
superando una serie de impases (sobre todo en el tema de atencién y acceso
hospitalario) a través de la generacion y uso de sus recursos.

El interés por el planteamiento de este tema nace por dos motivos. El
primero esta ligado a una experiencia propia como paciente de una neoplasia que
me llevé a conocer superficialmente algunas experiencias de las mujeres,
hombres y nifios que se trataban en el mismo nosocomio. La segunda motivacion
surge al conocer, afios después, que esta enfermedad, ademas de tratarse de una
de las principales causas de muerte en el Perq, afectan principalmente a las
mujeres pobres del pais. Este ultimo motivo es el que hizo madurar mi interés por
comprender como estas familias afrontan una enfermedad tan costosa como es
ésta durante periodos que resultan tan largos debido a su cronicidad. Si bien la
presente investigacion basicamente se concentr6 en una fase corta de la

trayectoria de la enfermedad, como fue el periodo de tratamiento, la enfermedad
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sigue manteniendo una implicancia importante en las familias por el resto de la
vida de las pacientes. Conocer el cancer desde su dimension social, desde las
mismas practicas familiares, es darle un rostro a las cifras de la enfermedad que
afio a afo incrementan.

La investigacion se realizd en el INEN, el cual concentra la mayor poblaciéon
tratada por esta enfermedad a nivel nacional. El trabajo de campo, que se llevé a
cabo entre este nosocomio y los hogares de las familias y pacientes colaboradoras
ubicadas en los conos de la capital, entre los meses de agosto y octubre del afio
2008. Durante este tiempo se asisti6 en promedio en tres oportunidades a los
hogares de cada familia colaboradora, ademas se visitd el hospital para recabar
informacion de algunos proveedores de salud. Las técnicas que se emplearon con
los familiares, las pacientes y los médicos tuvieron un enfoque cualitativo, por lo
cual se usaron herramientas como las entrevistas a profundidad y conversaciones
informales.

En el primer capitulo se presentara el problema de investigacion. Esta
primera parte esta referida al papel que las familias han venido desarrollado dentro
del contexto de la salud publica peruana, donde se resalta el incremento de las
responsabilidades familiares en el soporte del cuidado a causa de las deficiencias
presentadas por el sector oficial de salud, dandose con esto una mayor
sobrecarga de la atencion familiar. Situacion que se vera reproducida en un
contexto especifico como es en la enfermedad del cancer. Ademas se han
resumido algunos de los principales estudios peruanos que tratan esta

enfermedad con respecto a las familias. Finalmente se abordardn algunos
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conceptos e ideas que han servido como marco conceptual para esta
investigacion; al igual que la metodologia usada.

En el segundo capitulo se profundiza sobre los contextos de la enfermedad.
La importancia de este capitulo estd en conocer algunos de los factores mas
resaltantes que generan variaciones en la trayectoria del tratamiento. De esta
manera se han descrito elementos que parten de un contexto mayor
correspondiente al sistema de salud publico peruano, donde resaltan notoriamente
los costos que las y los pacientes, y familiares deben asumir para que acceder a
una atenciéon en los centros oficiales de salud. Este mecanismo de contribucién
directa para la atencion es denominado como “pago de bolsillo”. En segundo lugar
esta la descripcion hecha al contexto meso de la enfermedad conformada por los
recursos y limitaciones que proporciona el propio instituto especializado de
tratamiento del céncer, caracterizado principalmente por su centralismo en la
atencion, pero a su vez por algunos beneficios provenientes del area de asistencia
social.

El tercer capitulo corresponde al anadlisis de las practicas de cuidado
familiar. En esta seccion se tocara lo referente a las caracteristicas familiares y
como éstas han influido en sus practicas de atencion. Ademas se abordara las
familias que proveen el cuidado, donde destacan las familias matrifocales y
extensas. Asimismo se abordaran las funciones y gastos en el cuidado, asi como
algunas percepciones y motivaciones gue llevaron a los miembros de la familia a
asumir la atencion principal de la enferma. Responsabilidad que frecuentemente

reposaba en las hijas mayores, las hermanas o primas de la afectada.
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El dltimo capitulo, que antecede a las conclusiones finales de la
investigacion, esta orientado al andlisis de las estrategias en el cuidado familiar.
Una preocupacion central de este cuarto capitulo es reflexionar acerca de las
acciones familiares que han dado “solucién” a la crisis. Para ello las familias
concentraron sus esfuerzos en generar algunas estrategias, las cuales estuvieron
secundadas por los distintos recursos que le otorgaban sus redes sociales, en pos
de alcanzar su objetivo principal que era iniciar y culminar con éxito el tratamiento
de la enfermedad. Una mencién especial la tiene la red familiar extensa que se
caracterizd, ademas de dar cuidados directos a las pacientes, de ser una fuente
importante para la recaudacion de fondos con los que se financiaban parcialmente

los costos del tratamiento y la atencion doméstica.
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CAPITULO 1

EL CANCER EN EL PERU Y SU RELACION CON LA FAMILIA

En este primer capitulo se presentara el problema de investigacion y las
preguntas que emergieron del mismo, ademas del marco conceptual y
metodoldgico que se uso para responder las inquietudes generadas.

En la primera parte del capitulo se describird la situacion del cancer, el
sistema de salud publico, y el rol que ocupa la familia en estos contextos. De aqui
se desprenderan nuestras preguntas de investigacion que giran en torno a la
organizacion del cuidado familiar de pacientes enfermas de cancer y a los factores
gue influyen sobre ésta durante el proceso de tratamiento.

En la Ultima parte se desarrollara el marco conceptual y la metodologia
usada en el estudio, donde se enfatizan casos de mujeres de familias pobres con

cancer de cuello uterino en estadios intermedios y avanzados de la enfermedad.
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1.1. La situacioén del cancer en el Peru

El cancer es la principal causa de muerte a nivel mundial atribuyéndosele
7,9 millones de defunciones, aproximadamente el 13% de las defunciones
mundiales ocasionadas en el afio 2007. Se calcula que el niumero de muertes
ocasionadas por esta enfermedad seguira aumentando y llegara a unos 12
millones para el afio 2030*. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el
72% de las defunciones en el afio 2007 se registraron en paises de bajos y
medianos ingresos®. Las cifras evidencian que en este tipo de paises, dentro del
cual se encuentra el Peru, el cancer se ha transformado en uno de los principales
problemas para la salud publica. Entre los principales tipos de cancer registrados
en estos paises estan, para el caso de mujeres: el cancer de cuello uterino, de
mama y de estbmago; y para el caso de hombres: el cancer gastrico, de pulmones
y de higado (Solidoro, 2001).

Para el caso peruano se calcula que no menos de 35,500 casos nuevos se
presentan cada afio y solo el 33% de ellos son diagnosticados y tratados. Esto se
agrava cuando se conoce gue no todos ellos se dan en condiciones adecuadas y
gue en la mayoria de casos sOlo funcionan como paliativos costosos Yy
relativamente poco efectivos debido a un diagnéstico tardio de la enfermedad.
(Pinillos-Ashton, 2006: 55).

Segun el Ministerio de Salud (MINSA) durante los afios 2000 y 2005 se ha
registrado un cambio importante en los indices de mortalidad, presentdndose un

incremento de muertes por tumores malignos y causas externas, frente a una

L oms pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
2omMs pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
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disminucién de muertes por enfermedades transmisibles®. De acuerdo al Instituto
Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), para el afio 2000, las defunciones por
neoplasias se presentaban como la segunda causa de muerte en el pais (17,5%),

debajo de las muertes por enfermedades del sistema circulatorio (18,2)*.

Tabla 1

Principales causas de muerte, 2000

Causas de muerte | Porcentajes

: (%)
Infecciones respiratorias agudas 11.6
Septicemia, excepto neonatal 2.6
Tuberculosis 24
Enfermedad por el VIH (SIDA) 1.4
Enfermedades infecciosas intestinales 1.2
Neoplasias (Tumores) 17.5
Enfermedades del Sistema Circulatorio 18.2
Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 3.7
Accidentes 5.7
Envenenamiento accidental por, y exposicion a sustancias nocivas 0.1
Enfermedades del sistema urinario 4.4
Deficiencias nutricionales y anemias nutricionales 2.3
Otras enfermedades 28.9

Fuente: INEI

Segun Pinillos-Ashton (ibid.), uno de los principales problemas del
tratamiento del cancer en el Peru se debe a su gran centralismo en la atencion
gue dificulta e impide el acceso a los servicios especializados. Una evidencia de

este caracter centralizador esta representado por los diecisiete equipos de

® MINSA pagina web, http://www.minsa.gob.pe/portada/estadistica.htm
* INEI pagina web, http://www1.inei.gob.pe/
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radioterapia con que se cuentan a nivel nacional, de los cuales so6lo tres de éstos
se encuentran fuera de Lima.

Entre los afos 1990 y 1993, el Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (INEN) fue el primer centro hospitalario para la atencion de esta
enfermedad con méas del 30% de casos registrados en Lima, por encima de otras
instituciones privadas y publicas encargadas de tratar la enfermedad (Solidoro,

op.cit.). (Ver gréfico 1)

Gréfico 1

ATENCIONES DE CANCER POR INSTITUCION ENTRE
1990 Y 1993

EINEN

B Instituciones
privadas

@ Seguridad Social

®Minsa

BFFAAy PNP

@ Certificado de
defuncion

Fuente: Solidoro, 2001.
Modificacién propia.

Entre los afios 1985 y 1997, el INEN prestd atencion especializada a un
promedio de 5,600 nuevos casos por afio. Se estima que el 40% fueron pacientes

procedentes de provincias fuera de la capital (ibid.). Para el afio 2008, esta
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institucion mostré un incremento en las atenciones registrando 13,991 casos
nuevos de los cuales casi la mitad procedieron de provincias®. Durante el afio
2004 en el INEN se detectd, entre los tipos mas frecuentes de cancer, el de cuello
uterino, el de mama vy el de estémago, seguidos del de leucemia y de pulmén. De
estos tipos de canceres mas frecuentes, el 63% se registr6 en mujeres (ibid.).
Segun datos estadisticos del MINSA, entre los afios 1996 y 2000, la mayor
incidencia de muerte por esta enfermedad se dio en este mismo sexo. Lo que

sugiere que la poblacion méas afectada a nivel nacional, segun el sexo, se trat6 del

femenino®.
Graéfico 2
MUERTES REGISTRADAS POR TUMORES MALIGNOS SEGUN SEXO
PERU: 1996 - 2000
2000 46.9 | 53.1 |
1999 45.8 | 54.2 |
1998 46.6 | 53.4 |
1997 46.3 | 53.7 |
1996 46.6 | 53.4 |
OMASCULINO OFEMENINO

Fuente: MINSA.

® INEN pagina web, http://www.inen.sld.pe/portal/estadisticas/datos-epidemiologicos.html
® MINSA pagina web, http://www.minsa.gob.pe/portada/estadistica.htm
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En resumen, el cancer en el Peru se presenta como una de las principales
enfermedades que afectan a la poblacién peruana, principalmente si son mujeres.
Lamentablemente, la actual situacién en que se encuentra el sistema de salud
oncoldgico frustra seriamente el diagnostico temprano y tratamiento adecuado de
esta enfermedad, lo que ocasiona que los y las pacientes, y sus familias salgan
perjudicados. Pero ¢qué efectos pueden tener sobre la familia estas deficiencias
en la atencion? No se ha hallado una respuesta para el cancer en particular, pero
si hay elementos que sugieren que la familia cobra un rol protagénico cuando se
aborda la problemética del sistema de salud publico peruano. A continuacion una

breve resefia.

1.2. La salud publica y su relacion con la familia

En el Perd el gasto publico en salud es 46,9% del gasto total,
posicionandose en el 2004 por debajo de ocho paises latinoamericanos’ (Arroyo,
2007). Se presentan grandes desigualdades sanitarias entre los diferentes
departamentos del pais que generan por ejemplo, que en Lima Metropolitana la
tasa de mortalidad infantil sea de 17 por 1,000 nacimientos vivos, mientras que en
departamentos rurales pobres como Huancavelica y Cuzco sea de 71 y 84
respectivamente (Hunt, 2005: 8). Los servicios oficiales en las zonas menos

favorecidas no son reconocidos por su eficacia y eficiencia.

" Chile (47%), Nicaragua (47,1%), Brasil (54,1%), Honduras (54,9%), Bolivia (60,1%), Costa Rica (77%),
Colombia (86,0%) y Cuba (87,8).
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Es posible que esta situacion del sistema de salud publico tenga que ver
con la retraccion de la demanda de consulta institucional que se ha venido dando
en los ultimos afios y que termina afectando a las familias. Segun las cifras de
ENAHO tomadas entre los afios 1994 y 2005, menos de un tercio de la poblacion
debié atender algun problema de salud sin apoyo del estado (Arroyo, 6p.cit). ¢ Qué
pasa entonces con esta fraccién de la poblacion? ¢ Quiénes se hacen cargo de su
atencion?

Una aproximacion a estas interrogantes puede estar dada por Anderson
(6p.cit.: 246) cuando argumenta que ante el impedimento de eleccion entre las
alternativas institucionales de salud para el tratamiento de una enfermedad, el
enfermo o la enferma “se cura en casa”, acudiendo a la red familiar o vecinal como
los principales soportes antes que a elementos de la biomedicina moderna. Esto
nos demuestra que en situaciones de inasistencia a los establecimientos oficiales
de salud, la familia cumple un rol protagénico en asumir las responsabilidades en
la atencién de su pariente enfermo o enferma, generando el desarrollo de
multiples practicas de autocuidado familiar. Hay que destacar, que este cuidado
familiar suele reposar en las mujeres que forman parte del hogar. No es nuevo que
el cuidado del enfermo o la enferma pase por la madre, la hermana, la abuela o
cualquier otra mujer que sustituya este rol. Por lo que el ultimo eslabon de esta
cadena de responsabilidades tiene una identidad mayormente femenina (ibid.).

Pero, ¢lo mismo sucede en contextos donde el estado se hace presente?,
¢, Qué peso en las responsabilidades en la atencién tienen las familias cuando sus

parientes son tratados o tratadas por las instituciones oficiales de alguna
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enfermedad? Una respuesta tentativa ante esta situacion, es que las familias
siguen manteniendo un rol protagénico, dado principalmente por la deficiente
gestion que mantienen las instituciones sanitarias publicas en la atencion de sus
pacientes. Este es un tema que el presente estudio pretende comprender, en un
escenario donde el sistema oncoldgico peruano deposita un gran peso de las
responsabilidades del cuidado sobre las familias de las personas tratadas por esta

enfermedad.

Grafico 3

Nivel de responsabilidades en la atencion a la salud

T (-) El Estado
Politicas publicas de salud insuficientes

La Familia
Principal soporte ante la problemética de la
salud

La cuidadora
v (*) Principal actor en la cadena de responsabilidades en la
salud

Fuente: elaboracion propia.

En sintesis

Los datos que se han venido presentando hasta ahora muestran, por un
lado, la situacion en que se encuentra la enfermedad del cancer en el Peru, con
cifras alarmantes sobre su incidencia y mortalidad, y por otro lado, la relacion que

mantiene el sistema de salud publico con la familia. Al respecto de este ultimo, la
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experiencia de lo que sucede en la salud publica con relacién a la familia, al
depositar en ellas gran parte de las responsabilidades del cuidado, hace pensar
gue lo mismo se repite para los casos de cancer durante su tratamiento, debido a
una serie de ineficiencias que también ocurren en este sector. ¢,Pero qué es lo que
pasa con las familias en estos contextos?, ¢Existen estudios que respondan a
esto? A continuacion se presentaran algunos estudios realizados sobre el cancer

en el Perd.

1.3. Estudios sobre el cancer en el Peru

De la escasa bibliografia que se ha hallado sobre el cancer en el Peru, en
términos sociales, la enfermeria y la psicologia clinica han sido las especialidades
gue mas han ahondado sobre esta enfermedad, cada una con metodologias y
enfoques acordes a su especialidad. A continuacion se presentaran algunos de los
estudios revisados agrupados en tres lineas de investigacion®.

La primera linea la conforman las investigaciones relacionadas a aspectos
epidemiologicos de la enfermedad como pueden ser los factores
sociodemograficos y los antecedentes familiares que influyen en la incidencia del
cancer, sobre todo de los tipos de canceres mas frecuentes como el de cuello
uterino y de mama. En este grupo encontramos el estudio de Barragan (2002)
donde se demuestra, que entre los factores sociodemograficos de las mujeres

mas afectadas por cancer de cuello uterino estan, la edad (31-51 afios), el bajo

8 se optoé por presentar los estudios mas representativos para la presente investigacion, del conjunto de la
bibliografia revisada.
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nivel educativo, la iniciacion precoz de la vida sexual y las escasas practicas de
prevencion. También encontramos la investigacion de Alcantara y Viale (2000),
quienes estudian la relacion existente entre los factores reproductivos y los
antecedentes familiares, con respecto a la presencia del cancer de mama.

El segundo grupo lo conforman los estudios referentes a las
representaciones de la enfermedad y a las emociones que ésta genera. En este
grupo encontramos la investigaciéon de Ruda (1998), donde se concluye que para
un grupo de padres con nifios con cancer, se pueden tener hasta doce grupos de
representaciones. Algunos de ellos estan ligados a la sexualidad, al contenido
mitico-religioso, a la idea de cronicidad, a la idea de caos corporal y al vinculo
entre madre e hijo. Por otro lado, Rojas (2005), también trabaja con padres de
niflos enfermos, pero esta vez relacionandolos a las emociones que experimentan
durante un proceso llamado “duelo anticipatorio”®, el cual se encuentra
influenciado por una serie de elementos como el grado de instruccion de los
padres, el tiempo de tratamiento de la enfermedad o las recaidas que el nifio
sufre durante su tratamiento.

Finalmente, en el tercer grupo reunimos a las investigaciones que tienen
gue ver con estrategias de afrontamiento y con practicas de prevencion. De este
modo, tenemos a Delgado, Melgarejo y Villanueva (2005) que abordan las
principales estrategias de afrontamiento realizadas por un grupo de mujeres con

cancer de mama, y donde hallan como principal estrategia usada el “acudir a la

° En psicologia clinica, este concepto trata sobre un proceso por el cual las personas anticipan la muerte de
un ser querido, sea cual sea el pronoéstico de la enfermedad, experimentando sentimientos de tristeza,
afioranza o preocupacion.
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religion”, y como las menos usadas, el buscar apoyo social por “razones
emocionales” o por “razones instrumentales”. En cuanto al tema de prevencion, se
puede citar el estudio de Blossiers (2000) realizado en un grupo de mujeres con
sintomas de cancer de mama y de cuello uterino. Aqui se hallé, entre uno de los
datos a destacar, que mas de la mitad de las mujeres colaboradoras tenian
conocimientos o efectuaban practicas de prevencidbn como el autoexamen de
mamas o el de papanicolau.

A partir de la revision bibliografica podemos concluir que un numero
relativamente mayor de investigaciones se encuentran relacionados al caracter
explicativo en la incidencia y deteccién de la enfermedad, sobre todo en tipos de
neoplasias como el de mama y cuello uterino, y a aspectos psicolégicos que la
enfermedad produce, relacionados a las emociones y representaciones en padres
con nifios enfermos. En cuanto a los trabajos realizados sobre la familia y el
cancer, lo que se ha estudiado con relacion a ellas tiene que ver con los factores
familiares asociados al desarrollo de la enfermedad'®, es decir en cémo las
caracteristicas familiares y sociales afectan al desarrollo del cancer y su deteccion
o incidencia. Pero no se ha abordado el como estos tratamientos o la enfermedad
misma afectan a la familia. En otras palabras, no se han indagado temas
referentes a las respuestas familiares ante la enfermedad, los roles, funciones o

dificultades que se experimentan durante este proceso.

10 por ejemplo, el estudio realizado por Alcantara y Viale. Relacion que existe entre factores reproductivos y
familiares en la presencia de cancer de mama en mujeres mayores de veinte afios. Hospital Edgardo
Rebagliati Martins - EsSalud. Agosto - Noviembre de 1998. Lima, 2000.
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Las inquietudes generadas

En funcién a la problematica planteada, con respecto a la situacién del
cancer en el pais, a los niveles de responsabilidad adquiridos por las familias en la
atencién a la salud, y al vacio de informacion existente con relacion a los efectos
del cancer sobre la familia, el presente estudio se pregunta: ¢como se adapta la
organizacion del cuidado familiar de pacientes con céancer, especificamente
pacientes con cancer de cuello uterino? Ademas, ¢cuales son los factores que
influyen en esta organizacion durante el proceso de la enfermedad? A
continuacion fundamentaré la importancia de responder estas interrogantes y la

relevancia del estudio.

1.4. Relevancia del estudio

Se han abordado ciertos aspectos de la dimension familiar en el cancer,
pero que se han obviado algunos otros. En este sentido, existe una importancia
académica en no sélo estudiar a la familia y sus caracteristicas como una variable
independiente que afecta a la incidencia y prevalencia del cancer, sino verla
también como una variable dependiente de los impactos de la enfermedad. De
esta manera, podemos guiar el interés a temas relacionados a las respuestas
familiares y a las formas de organizacion en el cuidado que estas familias emplean
ante la enfermedad.

Asimismo, la investigacién mantiene una relevancia politica, relacionada a

las dificultades que las familias pobres experimentan en el cuidado de sus
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parientes enfermos. Esta caracteristica de pobreza familiar suele ser un elemento
muy tipico en los hospitales publicos como el INEN en donde la mayoria de las
personas tratadas suelen ser de escasos recursos. Debido a esta condicion
muchos de los y las pacientes ven limitadas sus posibilidades de cura o de un
tratamiento adecuado para superar la enfermedad. Recordemos que a esta
situacion de pobreza familiar se le suman las deficiencias del sistema de salud
publico y oncologico que terminan perjudicando adn mas a las familias
involucradas. Se espera que el comprender como las familias enfrentan el cancer
y su cuidado en el Perl sea un aporte importante desde las ciencias sociales en

mejorar las politicas institucionales para el tratamiento de esta enfermedad.

1.5. Marco Conceptual™

1.5.1. El cancer como crisis

Segun la OMS™ y el National Cancer Institute (NCI) 3, el cancer se trata de
una enfermedad crénica que agrupa mas de 100 enfermedades relacionadas que
pueden afectar a cualquier parte del organismo. Una caracteristica principal que
define al cancer es la generacién rapida de células anormales que se dividen sin

control ni orden y pueden invadir y destruir el tejido a su alrededor, diseminandose

| as ideas presentadas en el Marco Conceptual se han nutrido mayormente luego de analizar la informacion
recogida en campo, esto debido a que no se han encontrado demasiados estudios sobre el tema de cuidado.
Por otro lado, se han importando conceptos usados frecuentemente para las sociedades rurales, que han sido
adaptados para el tema en mencion. En esto, el estudio esta inspirado en las ideas presentadas por autores
como Orlove y Zoomers.

2 oms pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html

13 National Cancer Institute pagina web, http://www.cancer.gov/espanol/cancer/que-es/explicacion-basica
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desde el sitio primario para formar nuevos tumores en otros érganos, dandose un
proceso llamado metastasis.

Para la OMS™, la transformacion de una célula normal a una tumoral es un
proceso que abarca varias fases y suele consistir en una progresion de una lesion
precancerosa a un tumor maligno. Estas modificaciones celulares son el resultado
de la interaccién entre los factores genéticos de una persona y tres categorias de
agentes externos como son los carcindégenos fisicos, como la luz ultravioleta y la
radiacion ionizante; los carcindbgenos quimicos, como el asbesto y humo de
tabaco; y los carcinégenos biol6gicos, como las infecciones causadas por
determinados virus, bacterias o parasitos.

Esta definicion dada por la OMS y el NCI es una forma de entender el
cancer basada en lo que ocurre en el cuerpo a nivel celular y fisiolégico. Sin
embargo, también es importante ver que este tipo de enfermedad puede ser
entendida en otros términos observando sus efectos sobre la familia y el entorno
de la paciente.

Dado que nos interesa comprender cuales son las respuestas familiares, el
presente estudio define al cancer como una crisis que afecta tanto a la o el
paciente como a la familia, en diversos aspectos de su vida social, intrafamiliar y
personal. Una crisis se trata de un evento de emergencia que se presenta de
manera inesperada y que exige de los actores involucrados una serie de
respuestas para su solucién (Orlove, 1981: 29). Por tanto, el cAncer como crisis

involucra la imposicién de una serie de nuevos condicionantes y limitantes. Por

“ oms pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
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ejemplo, muchas de las personas que padecen cancer deben de dejar de trabajar.
Muchas de las familias que tienen a un miembro con esta enfermedad tienen que
reorganizar sus vidas en funcion a los altibajos que el cancer pueda describir.
Viéndose interrumpidos en sus horarios de trabajo, del cuidado de los nifios o
nifias, o de las actividades de ocio o domésticas (Baider, 2003: 7). Asimismo
tienden a hacerse responsables de las necesidades econdémicas del tratamiento.
Pueden caer victimas de otros aspectos como el estrés emocional, la depresion, el
desgano o la fatiga, que se generan durante el proceso de la enfermedad (ibid.: 6).
Todos estos son elementos que pueden influir en el tratamiento y en el cuidado de
la o el paciente.

Frente a circunstancias como éstas, muchos de los recursos familiares y
personales pueden sufrir mermas. Uno de los recursos mas afectados son los
activos familiares como el dinero y los bienes materiales (Anderson, ép.cit.: 254).
La necesidad de responder rapidamente a la enfermedad y seguir un tratamiento,
es un claro ejemplo de esta situacion, puesto que el o la paciente y la familia, con
la finalidad de iniciar el tratamiento rapidamente, gastan sus escasos ahorros en
los examenes iniciales y en la compra de medicamentos. Asimismo, el familiar al
cuidado de la o el paciente, hace uso de su tiempo como un recurso para realizar
las gestiones burocraticas y acompafiamientos al hospital descuidando muchas
veces otro tipo actividades domésticas o laborales (Rivero-Vergne, 2008: 815).

A su vez el cancer es una enfermedad que amenaza los planes, alternativas
y proyectos de vida que la o el paciente y su familia formularan antes de la

enfermedad. La planificacién de un hijo o hija puede que quede suspendida o
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truncada debido a los impactos generados por la enfermedad en los recursos
familiares y en las emociones de vida de pareja. Asimismo proyectos como la
compra de una casa o la incursién a un nuevo negocio quedan frustrados sobre
todo cuando se trata de familias pobres.

Por otro lado el cancer abre paso a nuevas metas u objetivos que se van
trazando a medida que trascurre la enfermedad. Estas pueden describir distintos
niveles y grados de jerarquia, y prioridad. De ahi que podemos diferenciar la
existencia de objetivos primarios de secundarios (Orlove 6p. cit.: 28). Un objetivo
primario podria ser la cura de la enfermedad, la cual necesitaria de una serie de
objetivos secundarios para su realizacion. Estos podrian ser: requerir la obtencion
del seguro integral de salud, que otro miembro de la familia consiga un trabajo
mejor remunerado o que la cuidadora principal obtenga informacion adecuada
sobre los cuidados que se deben tener con su pariente enferma. De estos
objetivos, no todos van a poseer el mismo grado de importancia o prioridad
(Zoomers, 2002: 70-71). Este va a estar sujeto a las variaciones en la motivacion
familiar y a las circunstancias que se den durante el transcurso de la enfermedad.
Probablemente en una situacion donde no se cuente con seguro de salud, el
conseguir un empleo o alguna actividad econdmica por uno de los miembros de la
familia, sea mas importante que acudir a charlas de informacién sobre el cuidado
de pacientes con cancer.

Hay que sefalar que los impactos que genera el cancer pueden ser vistos
en distintos niveles y en diferentes ambitos. Dos de ellos pueden ser a nivel

personal y familiar (Baider, Op.cit.: 507). Por un lado, a nivel personal, los roles,
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funciones y posiciones de las personas tratadas pueden cambiar drasticamente
dentro de la familia. Muchos pueden pasar, incluso, de ser cuidadores a cuidados,
dejando de trabajar y de ser agentes activos en la economia familiar. Estos
hechos involucran una serie de cambios en su autonomia, privacidad e identidad
personal, asi como en sus expectativas de vida y planes de futuro. Un ejemplo
pueden ser las mujeres diagnosticadas con cancer de cuello uterino que debido al
tipo de tratamiento que reciben para su cura ven afectada su sexualidad e
identidad femenina, ya que muchas de ellas quedan infértiles luego del
tratamiento.

A nivel familiar, se generaran una serie de respuestas para el cuidado de
los o las pacientes, lo que involucra una reorganizacion de las funciones y roles de
los miembros del circulo familiar (Rivero-Vergne 6p.cit.: 815-816). Puede que uno
de los miembros se encargue de la preparacion de la dieta e higiene de la persona
enferma. Otro se haga responsable de los temas burocraticos y acompafiamientos
al hospital. Mientras tanto otro sélo se dedique a trabajar con la finalidad de
sufragar los costos del tratamiento. Ademas se trata de una enfermedad que
genera una serie de cambios en la economia, en la estructura y en las emociones
familiares, puesto que el tratamiento ademas de descapitalizar y empobrecer a la
familia, puede terminar en el fallecimiento de la o el paciente generando una
variacion en la estructura y una serie de impactos en las emociones de los
miembros de la familia.

El caracter cronico que describe el cancer involucra una crisis de mediano o

largo plazo para las familias implicadas. Por este motivo los recursos familiares,
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los objetivos durante el tratamiento y las limitantes que se presenten sufriran una
serie variaciones y reconfiguraciones a medida que avance la enfermedad. De
esta manera, puede que se solucionen algunas limitantes y otras no, o que se
presenten otras nuevas durante el tratamiento, como la averia de una de las
maquinas de radioterapia o una huelga médica. Asimismo, puede que los recursos
familiares sufran cambios repentinos como la reduccién o cancelacion de algunos
de ellos o la aparicién de otros nuevos, como el apoyo en servicios, informacién y
donaciones provenientes de las redes sociales.

Por estos vaivenes que describe una crisis como el cancer, podemos
diferenciar situaciones de shocks o puntos &lgidos y situaciones de mayor
estabilidad. Este tipo de situaciones que se presentan durante la enfermedad van
a generar respuestas por parte de la familia involucrada, las cuales pueden ser
vistas como estrategias. Se definen a las estrategias familiares como la manera en
gue las familias manejan sus recursos, limitantes y objetivos en respuesta al
cambio generado por el cancer. Este concepto no involucra que todas las
estrategias vayan a ser resultado de una planificacion sistematica o consciente ya
gue también pueden ser parte de una accion no deliberada (Zoomers, 6p.cit.: 30).

Estas estrategias pueden ser divididas segun la fase que se atraviese
durante el proceso de la enfermedad. De esta manera, se tiene que para los
momentos de shocks, las estrategias a adoptar por parte de la familia, seran de
emergencia, mientras que para los momentos de mayor estabilidad de la
enfermedad, las estrategias practicadas seran de adaptacion (Orlove Op.cit.: 28-

29). Lo que puede diferenciar un tipo de respuesta de otro, son los niveles de
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planificacion o formulacion en las alternativas a tomar durante determinada
situacion en pos de resolver los efectos de la crisis (ibid.: 50).

En una situacion de shock, donde se tiene la necesidad de actuar
rapidamente, el tipo de estrategia familiar no tiende a ser producto de una
planificacion elaborada, pues se trata de una respuesta que intenta atender los
efectos inmediatos del shock (ibid.). En este caso, el tipo de respuesta que se da
es frente a un desastre o fracaso no calculado (Zoomers, 6p.cit.: 31). Por ejemplo,
un evento como las hemorragias inesperadas que se producen como primeros
sintomas de una céancer de cuello uterino avanzado, puede no generar una amplia
discusion y consenso entre los miembros de la familia; més bien lo que puede
suceder es que uno de ellos lleve a la persona enferma rapidamente al centro de
salud sin previa coordinacion, gastando sus ahorros en movilidad y medicamentos.

Diferentes son las estrategias que pueden producir estos mismos miembros
semanas después de las hemorragias iniciales, en un periodo de estabilizacién de
la enfermedad. Mas bien durante este periodo (el de estabilizacion),
probablemente los miembros de la familia coordinen previamente alternativas para
sufragar los gastos del tratamiento, buscando trabajos extras, donaciones o
realizando eventos como “polladas”. Estas actividades se buscaran mantener y
sostener de manera continia hasta el término del tratamiento. Del mismo modo,
otra estrategia de adaptacion puede ser la programacion de los horarios y rutinas
gue los miembros de la familia coordinan previamente para el cuidado de la
paciente dentro del hogar. De tal manera, estamos hablando de una estrategia

familiar deliberada para prevenir fracasos dentro del proceso de la enfermedad.
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Esto es, anticipar y responder al cambio (Zoomers, 6p.cit.: 53). Una de las
finalidades que tiene la estrategia de adaptacion es tratar de normalizar la
situacion de crisis, de manera que esta afecte en menor proporcion otras
dimensiones de la vida familiar.

Los distintos tipos de respuestas que adopten las familias durante la
enfermedad se van a encontrar influenciados por los contextos en que se
encuentren, los cuales proveeran de diversos recursos Yy limitantes. Estos
contextos pueden verse a un nivel macro, meso y micro (Orlove, 6p.cit.). Asi, para
una enfermedad como el cancer, el contexto del sistema de salud publico se
encontraria a un nivel macro, el contexto de la institucion hospitalaria donde se
trata la enfermedad, a un nivel meso, mientras que el contexto familiar, a un nivel
micro.

Por ejemplo, el hecho que el sistema de salud pubico no proporcione una
asistencia descentralizada para el tratamiento del cancer generara en las familias
provincianas una serie de respuestas para que su pariente pueda llegar a la
capital y ser tratado o tratada. De la misma manera, este mismo sistema de salud
publico proporciona una serie de recursos que pueden ser empleados por los
familiares como el Seguro Integral de Salud (SIS). Lo mismo puede pasar en un
contexto hospitalario, donde la infraestructura o la falta de camas para el
internamiento de los y las pacientes retrasen su tratamiento, pero por otro lado, la
misma institucion, a través del area de asistencia social, puede proveer
mecanismos de soporte para la obtencion de algunos medicamentos que son

necesarios para el tratamiento y que no son dables econémicamente para las

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

DEL FERU

familias y pacientes involucradas. Por otro parte, en un contexto familiar donde los
niveles de pobreza y educacion se juntan, pueden crear practicas inadecuadas de
cuidado, como no hervir las frutas o verduras durante las dietas o no aislar a la
paciente de determinados animales domésticos exponiéndola a contraer algun tipo
de infeccién y complicando con ello el tratamiento de la enfermedad. Pero de la
misma manera este contexto familiar puede proveer a los principales afectados de
una red familiar y social que sirvan de soportes econémicos o emocionales
durante la crisis.

Cabe sefialar que las respuestas generadas ante este tipo de crisis, no sélo
provienen del entorno familiar, sino también de un entorno institucional y comunal,
tales como hospitales, asociaciones religiosas y civicas de ayuda contra el cancer,
asi como de las municipalidades, vecinos y compafieros de trabajo. No obstante,
el presente estudio se concentrard bésicamente en analizar los tipos de
respuestas que se generan dentro del circulo familiar en un marco no sélo

estratégico sino del cuidado de la paciente.

Grafico 4

Modelo de situaciones de shock en el cancer

Intensidad

° Shocks

» Tiempo
Cancer = Crisis

Fuente: elaboracion propia.
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1.5.2. El cuidado familiar

Parte de las respuestas familiares que se dan frente al cancer estan dadas
por la organizacién familiar que giran alrededor del cuidado. Se considera el
cuidado familiar en contextos de enfermedad como el conjunto de acciones que
procuran desarrollo y bienestar en el enfermo(a) en su vida cotidiana. Si bien estas
acciones implican un trabajo fisico también se reconoce un trabajo afectivo y
emocional. Este cuidado familiar en la salud incluye tareas vinculadas a la
atencion de las necesidades fisiol6gicas, médicas y sociales (pasear y hacerles
compafia), asi como tareas de gestién en cuanto a la organizacion y distribucion
de tareas en la atencion (Aguirre y Batthyany, 2005). De esta manera, el cuidado
familiar involucra que las familias coordinen, deleguen y ejerzan una serie de
practicas orientadas hacia la atencion de la persona enferma, lo cual incluye hacer
una serie de distinciones con respecto a los roles y posiciones que ocupan las
cuidadoras y cuidadores a lo largo de la enfermedad. Esta caracteristica describe
una situacion muy ligada a una dimensién politica del cuidado (Williams en
Hughes, 2002). Cada rol que desempefie cada miembro del hogar puede
diferenciar los distintos niveles de jerarquia que existen entre ellos.
Distinguiéndose aquellos miembros con mayor capacidad o nivel de influencia en
las decisiones, organizacion y delegacion de tareas, de aquellos otros miembros
gue solo desarrollan labores de tipo practico como el cocinar la dieta o lavar la
ropa de la enferma, sin interceder mayormente en situaciones de coordinacion

para el cuidado.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL FrRU

De esta manera, podemos diferenciar aquellos cuidadores que se
encuentran en un nivel superior del escalafén de roles, dando o&rdenes,
designando funciones y maquinando alternativas para la solucion de las distintas
situaciones del cuidado, mientras que otros cuidadores se encuentran en una
posicidon menor al ejecutar funciones designadas sin mayor involucramiento en las
discusiones de tomas de decisién. Esto no quiere decir que los miembros que
toman las decisiones se encuentren exentos de cualquier esfuerzo fisico que
demande el cuidado como bafiar a la paciente o cambiarle la ropa, sino que ellos
también pueden ser participes directos. Esto dependeria del grado de
involucramiento de cada miembro y de cémo se han distribuido las tareas dentro
del hogar. Por ejemplo, en un caso de leucemia, donde el enfermo es uno de los
hijos de una pareja de esposos, puede darse que la madre no sélo es una de los
miembros que junto al padre gerencian el cuidado, sino que también puede ser
participe de las tareas fisicas que demanda la atencion (Rivero-Vergne 6p.cit.).

Por otro lado, el cuidado familiar también estd compuesto por una
dimensién econdémica (Thomas, en Hughes, 2002). Esta se refiere a los costos
monetarios y materiales en bienes, que son usados para el cuidado de la persona
enferma. Se trata también de una dimension relacionada a la calidad en la
atencion, ya que de no disponer de un presupuesto adecuado variarian las
maneras en que se dispone el cuidado hacia el o la paciente. Un ejemplo puede
ser el tipo de alimentacion que recibe en casa. Este puede que no sea el indicado

debido a la falta de dinero para la compra de los ingredientes adecuados para su
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preparacion. Lo mismo puede suceder con las medicinas, las cuales pueden ser
no administradas en su debido momento por falta de dinero para su compra.

Al respecto, un elemento muy relacionado a la dimension econémica son
las redes sociales que posee la familia. Se trata de un recurso que en situaciones
de urgencia pueden funcionar como un agente solucionador. Por ejemplo,
Anderson (Anderson, 1999) identifica que las respuestas de las familias rurales en
la serrania peruana afectadas por una crisis de salud materna suelen ser: solicitar
ayuda a los miembros de la familia extensa, a la red vecinal y amical, y a figuras
poderosas como los padrinos, empleadores y ex empleadores. Dandonos a
entender que la red social se sitia como un elemento indispensable en momentos
criticos de la salud. Ya que éstos pueden proveer, ademas de informacion,
servicios, favores y soporte emocional, de dinero que puede ser utilizado por la
familia para la solucién de sus problemas econdmicos durante este proceso.

Otra de las dimensiones que abarca el cuidado familiar es la cultura del
cuidado (Willams en Hughes, Op.cit.). Esta se encuentra referida a las
interpretaciones que hay sobre el sujeto y el objeto del cuidado; es decir, sobre los
significados que se tienen de las personas enfermas de cancer y del cuidado que
éstas reciben o deben recibir, pero a la vez del significado que la persona enferma
tiene sobre ella misma y de los cuidados que recibe o deberia recibir. Al mismo
tiempo se trata de una dimensidn que abarca las percepciones que se tienen
sobre la enfermedad ya sea sobre sus origenes, causas 0 consecuencias.

Dependiendo de cémo las familias conciban el cuidado y la enfermedad, las
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practicas en la atencién variaran e influirdn en otros aspectos, como por ejemplo,
en la calidad que se le da al cuidado.

Asimismo existe una dimensién moral del cuidado familiar (ibid.). Esta esta
referida a los dilemas morales que se presentan entre los miembros familiares
durante el proceso de la enfermedad; por ejemplo, las contradicciones
presentadas sobre el qué se debe hacer en determinadas circunstancias, quién
debe de realizarlo, o el porqué debe hacerse, es decir, de las motivaciones que
los impulsan a hacerse responsables de la situacién. Pero también encontramos
dilemas referidos al tipo de acciones o respuestas en el cuidado; por ejemplo, qué
acciones pueden ser tomadas como adecuadas o inadecuadas, cuando se puede
hablar de un estandar de calidad en el cuidado y cuando de uno deficiente que
pone en riesgo la salud de la persona enferma, e incluso la del cuidador o
cuidadora.

Por otro lado, existen otros aspectos que permiten entender la variacién que
existe en el cuidado familiar. En primer lugar estan los contextos en que se genera
el cuidado (Thomas en Hughes 06p.cit.), el cual no sélo va a provenir de la familia
sino también del cuidado hospitalario en que se encuentra el o la paciente. Por
ejemplo, al hablar del contexto hospitalario podemos referirnos a las situaciones
de inequidad que se dan en el acceso a centros especializados para el tratamiento
del cancer. Este contexto de la salud publica va a determinar las maneras en que
se organizan las familias para el cuidado de su parienta enferma. Del mismo modo
pasa con situaciones generadas en un contexto familiar, el cual puede encontrarse

influenciado por las realidades socioecondmicas en que se encuentran las
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familias. De alguna manera esta condicién familiar va a determinar distintas
variaciones en el cuidado intrafamiliar. En segundo lugar esta el proceso de la
enfermedad, esto se encuentra referido al conjunto de shocks que se dan durante
el trayecto de la crisis, creando variaciones en las dimensiones del cuidado.
Ademas hay que mencionar que todo este proceso que implica el cuidado
va a estar plagado de vicisitudes, dilemas y conflictos (Williams en Hughes 6p.cit.)
gue va a atravesar las distintas dimensiones del cuidado antes mencionadas. Por
ejemplo, con respecto a la dimensién politica, puede que los miembros de la
familia no se pongan de acuerdo sobre el como cuidar, sobre qué es lo que se
debe hacer o sobre cémo se deben dividir las tareas y responsabilidades. Puede
gue uno de los miembros no se muestre de acuerdo en asumir ciertas actividades
como el cuidado doméstico de la o el enfermo y exija que otro lo realice, creando
conflictos o discusiones, pudiendo generar el descuido de la persona enferma por

negligencia.

Grafico 5

Modelo Teobrico
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Fuente: elaboracion propia.

A continuacion, en base al conjunto de ideas y conceptos presentados,
paso a desarrollar algunas preguntas especificas con la finalidad de poder
ahondar mas en el estudio: ¢ Cudles son los recursos, las limitantes y los objetivos
gue se generan durante el proceso de la enfermedad?, ¢cdmo son las estrategias
familiares que se dan durante este proceso?, ¢qué tipos de estrategias son
privilegiadas por estas familias?, ¢qué factores afectan el desarrollo de las
estrategias familiares?, y ¢como se desarrolla la dimension politica, econdémica,

cultural y moral del cuidado familiar?.
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1.6. Metodologia

Para responder estas preguntas se eligié desarrollar un estudio de corte
retrospectivo. El interés por este tipo de disefio se fundamentdé en la
reconstruccién que se deseaba hacer sobre las “historias de la enfermedad” de
cada uno de los casos seleccionados. Este tipo de disefio nos posibilitaba dar
cuenta de la secuencia de los eventos pasados desde los primeros sintomas de la
enfermedad hasta la etapa actual en que se encontraba cada caso, ademas de los
factores que influyeron sobre las respuestas familiares en el proceso de la crisis.

El lugar que se eligioé para el desarrollo del estudio fue el INEN. Se decidio
considerar este hospital por ser el primer y Unico instituto especializado para la
prevencion, tratamiento y rehabilitacion de cancer a nivel nacional. Asimismo se
opt6é por tomar como muestra a los familiares cuyas pacientes sobrellevaran una
neoplasia maligna de cuello uterino. Esta eleccidn reposaba en los altos indices de
mortalidad que se tienen sobre este tipo de cancer'® y sobre las caracteristicas
socioecondmicas de las mujeres afectadas. La muestra estuvo compuesta por seis
(6) casos cuyos criterios de la seleccion estuvieron basados en los siguientes

aspectos:

= Recursos familiares.
=  Posicidn de la enferma dentro de la familia.
= Severidad de la enfermedad.

» Lugar de procedencia de la paciente.

!5 El cancer al cuello uterino es la neoplasia con mayor indice de frecuencia (1402 casos) y mayor indice de
mortalidad (112 casos). Fuente: Estadisticas INEN, 2002. Pagina Web INEN.
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= Periodo de la enfermedad.

= Disponibilidad y aceptacién del estudio por parte de los y las colaboradoras.

Este tipo de muestra que se trabajé consistié en hallar casos con diferentes
caracteristicas vinculados a los criterios de seleccion. Por ello, se busco familias
con mayores y menores recursos. Se priorizé en la posicion de la enferma dentro
del circulo familiar como agente proveedor o dependiente. Se busc6 que las
pacientes se encontraran en un punto intermedio o avanzado en la gravedad del
cancer, por ello se enfatizé en los estadios Ilb y 11Ib*. Asimismo se traté de hallar
pacientes de diversas procedencias (Lima o provincias). Y se opté por que un
grupo de pacientes respondieran a un tratamiento activo de la enfermedad y otro a
un estado de control. Este ultimo criterio fue uno de los Ultimos en afiadirse a la
muestra. La motivacion en sumarlo, fue ampliar mas el espectro de los
acontecimientos y los cambios ocurridos en la familia y la paciente después de
terminado el tratamiento en el hospital.

Como se trata de una investigacion que apela a la memoria de los y las
colaboradoras, se prefirid en que estos dos ultimos casos (los casos de control) no
pasaran del afio de la alta médica. De este modo, de los seis (6) casos que se
seleccionaron, cuatro (4) correspondian a pacientes en estado de tratamiento

activo y dos (2) a pacientes en estado de control.

16 Se consideran 4 estadios segun el grado de la enfermedad que son: estadio |, II, Il y IV, siendo el cuarto el
mas severo. Asimismo, todos los estadios poseen subdivisiones que describen el avance de la enfermedad, a
excepcion del estadio 1V. De este modo, para el estadio |, hay la y Ib; para el estadio Il, hay lla y IIb, y para el

estadio lll, hay llla y lllb. Se entiende que en la etapa “a” la enfermedad es menos avanzada que en la etapa
o
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Tabla 2

Casos segun criterios de seleccién

Posicion de . ,
(o]
N Recursos” | la enferma Severidad Lugar de Periodo de
Casos Familiares en la dela rocedencia la
. enfermedad P enfermedad
familia
1. Pobreza Proveedora 3b Provincia En_
extrema tratamiento
Pobreza . En
2. cronica Proveedora 2b Lima tratamiento
3. Pobreza Dependiente 2b Provincia Eq
extrema tratamiento
4, Popr_eza Dependiente 3b Lima En
crénica tratamiento
5. Popr(_eza Proveedora 2- Lima En control
cronica
6. Pobrezg Dependiente 2- Lima En control
coyuntural

Fuente: elaboracion propia.

Como se desprende de la tabla todos los casos se tratan de familias que
son catalogadas como pobres. Esto responde a que la gran poblacion atendida
dentro del INEN son personas de escasos recursos. Las categorias de pobreza
gue se manejan en la tabla han sido establecidas por el area de asistencia social
del INEN segun sus propios indicadores. Asimismo se puede observar que los
casos de control, son personas contactadas en la ciudad de Lima, debido a que a
las pacientes de provincia tendian a regresar a sus localidades, haciendo dificil la
tarea de recabar informacion.

El tipo de acceso que se uso para llegar a la muestra fue reputacional. Para
ello se contod con el apoyo de la asistenta social de ginecologia en radioterapia. El

proceso de reunir pacientes en situaciones diversas fue tedioso debido a que el

' Se usa la misma categorizacién de pobreza que la asistencia social proporciond a las pacientes.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

DEL FERU

area de asistencia social no guarda una base de datos sistematizada de los
pacientes atendidos en el hospital. Un elemento que fue fundamental en la
busqueda, fue el carisma y el grado de afinidad que la asistenta social de
radioterapia habia conseguido con algunas de sus pacientes. Recuerdo que ella
llevaba un cuaderno que por iniciativa propia habia disefiado para llevar un
recuento de los pacientes que asistian a su oficina. De alli se sac6 y se contactd
los casos que formaron parte de la investigacion.

Las técnicas que se usaron para la recoleccion de los datos estuvieron
dadas por entrevistas a profundidad y conversaciones informales dirigidas a
familiares y/o cuidadoras(es) y pacientes, esto con la finalidad de rescatar los
discursos en situaciones relativamente espontaneas y naturales acerca del
proceso de la enfermedad. De la misma manera se aplicd estas mismas técnicas a
proveedores(as) de salud del INEN con la finalidad de rescatar desde sus
experiencias el impacto que tiene este tipo de cancer sobre las pacientes tratadas
y sus familias. En la siguiente tabla se resume el nimero de aplicaciones de las

técnicas usadas.

Tabla 3

Numero de las aplicaciones utilizadas por caso

Entrevistas a profundidad Conversaciones informales*®

Dos conversaciones
individuales a familiares o
cuidadoras(es).

Dos entrevistas individuales, a la

Caso 1 paciente y al familiar o cuidadora.

'8 Todas las conversaciones informales fueron registradas en el cuaderno de campo.
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Tres entrevistas individuales, a la
Caso 2 paciente y a familiares o
cuidadoras(es).

Tres entrevistas individuales, a la
Caso 3 paciente y a familiareso | = e
cuidadoras(es).

Tres entrevistas individuales, a la
Caso 4 paciente y a familiares o

cuidadoras(es).

Una conversacion individual a
un familiar o cuidador(a).

Una conversacion individual a
un familiar o cuidador(a).

Dos entrevistas individuales, a la
Caso 5 : - S A —
paciente y al familiar o cuidadora.

Tres entrevistas individuales, a la
Caso 6 paciente y familiares o
cuidadoras(es).

Una conversacion individual a
un familiar o cuidador(a).

Proveedores de
salud

Fuente: elaboracion propia.

Cinco entrevistas individuales. Una conversacion individual.

En lo posible se procur6 que el nuamero total de colaboradores y
colaboradoras para las entrevistas y conversaciones por caso, fueran de cuatro
(4), esto con el proposito de obtener diversos angulos sobre un mismo proceso de
enfermedad, haciendo mas rica la informacion. Ademas, el tener mas de dos
participantes para un mismo caso posibilitaba un mejor cruce de la informacion,
desarrollando alegatos mas fidedignos. Sélo el caso numero cinco contdé con un
total de dos colaboradoras, esto debido a que algunos familiares no querian
participar de la investigacion. A pesar de ello, se consider6 no descartar el caso
porque reunia una serie de caracteristicas distintas a los demas.

Los casos se analizaron segun las estrategias familiares y a sus
componentes (recursos, limitantes y objetivos). Ademas se analizaron las diversas
dimensiones del cuidado (politica, econdmica, cultural y moral), comparando entre

los grupos de interés.
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CAPITULO 2

LOS CONTEXTOS DE LA ENFERMEDAD

En este capitulo se describiran los contextos que afectan a las pacientes de
cancer y sus familias cuidadoras. Cuando hablamos de contexto no s6lo estamos
refiriéndonos al entorno inmediato de la paciente, como el hogar, el barrio o la
comunidad, sino a una serie de elementos que influyen sobre el cuidado y que
tienen que ver con las politicas sociales en la salud, las propias caracteristicas de
la atencion, y el sistema de la atencién de cancer en nuestro pais. A continuacién
describiré estos contextos en que se enmarca el cuidado tratando de mostrar
algunas de sus deficiencias y ventajas para las pacientes y sus familias.

En primer lugar, esta el sistema de salud publico peruano, el cual tiene una
serie de limitaciones al exigir a las familias abonar un aporte considerable para la
atencion. Actualmente se considera que han bajado las tasas de aporte familiar
debido a la implementacién de politicas sociales concentradas en las poblaciones
mas pobres. Sin embargo, éstas no han resultado del todo eficientes debido a una

serie de elementos como la imposibilidad de cubrir los gastos generales o la
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imposibilidad de asegurar que los beneficios lleguen a quienes realmente lo
necesitan.

Ademas de otras particularidades vistas en el contexto macro, tenemos
como segundo tema las caracteristicas del sistema de salud oncolégico
representando por el INEN. Al respecto uno de los principales temas que
observamos en este sistema de salud del cancer es su carécter centralizador, el
cual genera que personas de diferentes lugares, independientemente de su
condicion social, tengan que desplazarse hacia Lima para ser atendidas,
afectando, no solo a las pacientes en su oportunidad de un tratamiento inmediato,
sino a sus familias que por cuidarlas desprotegen algunos aspectos de su vida
diaria, como su educacion, salud, trabajo, o la atencién de sus propias familias
(hijos y parejas).

Finalmente, para terminar este capitulo se presentaran dos Ultimas
secciones referentes a las etapas del proceso de la enfermedad y a los impactos
del cancer en las pacientes y familias colaboradoras. El propdsito de este acapite
es introducir algunas caracteristicas generales sobre la crisis de la enfermedad,
antes de pasar a ser desarrolladas en los capitulos posteriores correspondientes

al andlisis del estudio.

2.1. Salud, desigualdad y aporte familiar

Durante la ultima década el Perd ha experimentado un incremento

econémico que ha posibilitado revertir relativamente la tendencia de pobreza
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interna que se vive en el pais®®. A pesar de ello, las tasas o indices en salud
siguen estando en niveles muy bajos comparandose sélo con los paises mas
pobres de la region (Physicians for Human Rights, 2007). Por ejemplo, el 30% de
nifios menores de cinco afios en el pais, sufren de desnutriciéon crénica, llegando a
un 46% en las zonas rurales. Asimismo se refleja una diferencia del efecto de la
desnutricién por quintiles de riqueza, pues mientras en el quintil inferior, el 54% de
los nifios sufren de desnutricion crénica, en el quintil superior sélo el 5% de los
nifios se encuentra en similar situacion®.

Todos estos resultados en la salud tienen que ver con una serie de
aspectos como son el gasto social, la estructura del sistema de atencion de salud,
el sistema de pagos para la atencién publica, mas conocido como “gasto de
bolsillo”, y la efectividad del sistema de seguros médicos publicos como el SIS.
Todos éstos se tratan de factores que terminan depositando sobre las familias
afectadas, una mayor responsabilidad en el cuidado de su pariente enferma
durante el tratamiento de cancer. A continuaciébn se pasard a desarrollar

brevemente cada una de los factores mencionados.

2.1.1. Gasto social

El gasto social en el Perl es extremadamente bajo en comparacion con el
de sus vecinos sudamericanos. En el afio 2000, el Peru asigné tan solo el 2,9 de

su PBI a la educacion y el 1,4 al sistema de salud, mientras que Bolivia (la nacion

9 INEI pagina web, http://www1.inei.gob.pe/web/NotaPrensa/Attach/8316.pdf
2 INEI pagina web, http://desa.inei.gob.pe/endes/recursos/endes2004-06_informe.pdf
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mas pobre de Sudamérica) gast6 6,3% de su PBI en educacion vy el 3,7% en
salud. De hecho, el gasto peruano en salud ha disminuido proporcionablemente en
los afos recientes, y tan solo el 0,9% de su PBI se ha asignado a los programas
de salud en el 2005 (ibid.).

Para Amnistia Internacional (Amnistia Internacional, 2006), ademas del bajo
nivel de gasto en salud del Estado peruano, se suma la desigual distribucion del
presupuesto, el cual no se orienta hacia las personas de menos recursos. Segun
esta organizacion mientras que en Lima y Callao, el Estado habria destinado en el
2005 casi 169 nuevos soles (US$51) per capita, en algunos de los departamentos
con mayor porcentaje de poblaciones de bajos ingresos como Huancavelica,
Ayacucho y Huanuco, esta cifra no llegaria a los 80 nuevos soles (US$24).

Solo el departamento de Lima ha incrementado sustancialmente el gasto en
salud, mientras que en departamentos de la sierra como Puno, Huanuco, Junin,
Pasco y Ayacucho el promedio del presupuesto se habria reducido a un 18%, y en
la amazonia, en departamentos como Loreto, Madre de Dios y Ucayali, la caida
seria superior al 20% (ibid.).

Como se puede apreciar, estos patrones de gasto en salud refuerzan, en
vez de atenuar, las inequidades existentes. En el Reporte de la Salud Mundial de
la OMS en el afio 2000, el Peru estaba en el puesto 119 de los 191 paises en
términos de la equidad del desempefio de sus sistemas de salud, ordenados del

mas justo al menos justo (Physicians for Human Rights, op.cit.).
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2.1.2. Desigualdades en el sistema de atencion de salud: la segregacion

institucional

Con respecto al sistema de salud peruano, éste se caracteriza por ser una
mezcla de instituciones que se organizan segun sus propios estatus de empleo.
De ésta manera, el sistema de salud comprende: el Ministerio de Salud (MINSA);
el Sistema de Seguridad Social (ESSALUD); los servicios de salud para la policia
y las fuerzas armadas; seguros y proveedores privados; y las instituciones sin
fines de lucro (ibid.).

Para Anderson (2001) este sistema representa una de las maneras mas
obvias de trasladar la exclusion social, implicada en la pobreza, a la situacién de la
salud, ya que se trata de un sistema de atencién que provee servicios de calidad
notablemente diferentes segun la categoria del usuario, con una inversién per
cépita y gastos en atenciones de salud que difieren drasticamente segun cada
sistema.

De esta forma, ESSALUD brinda cobertura a los empleados y empleadas
del Estado, y aquellas personas que cuenten con un empleo formal. Y esta
financiado principalmente por los empleadores o empleadoras y empleados o
empleadas bajo la autoridad del Ministerio de Trabajo. Por otro lado, menos del
2% de los peruanos cuenta con un seguro privado, mientras que el 1,3% tiene una
cobertura a través de planes militares o de la policia. EI MINSA es responsable del
resto de la poblacién, es decir, de aproximadamente el 75% de los peruanos y

peruanas (Physicians for Human Rights, op.cit.).
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Por mas que la salud de la mayoria de la poblacion recae directamente
sobre el Estado, éste por una serie de deficiencias, no puede hacerse responsable
de la totalidad de los y las necesitadas. Siendo una de las principales limitantes

para el acceso publico, un mecanismo estatal denominado “pago de bolsillo”.

2.1.3. Cobertura y pago de bolsillo

Este bajo nivel de financiamiento para la salud ha dado como resultado las
denominadas tarifas impuestas a los pacientes. Segun las cifras del MINSA y de
National Health Accounts, hacia el 2004 un 37% de los pagos por servicios de
salud y medicinas provenian del bolsillo de los propios usuarios (Physicians for
Human Rights, op.cit.).

En el Perd son los hogares los que mas invierten en la atencion a la salud,
ya gque cerca del 40% del gasto en salud seria financiado por los hogares, frente a
un 25% por parte del Estado (Amnistia Internacional, op.cit.). Para Physicians for
Human Rights (ibid.), estas tarifas a pesar de que han sido disefiadas para
reforzar el sistema de salud mediante un aumento en los ingresos que captan los
diferentes establecimientos de salud (postas, centros de salud y hospitales), estos
han sido mas perjudiciales que Uutiles, puesto que su aplicacibon a menudo es
arbitraria y genera que muchos de los o las pacientes de bajos recursos no
puedan pagar por los servicios.

Hacia diciembre del 2004, el 25% de las personas encuestadas por la

ENAHO mencion6 como motivo por el cual no visitaba los establecimientos de
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salud, la falta de dinero (ibid.). Incluso, tal como lo sefiala Portocarrero (2000) en
un estudio sobre los financiamientos regionales en la salud publica, se debe tomar
en cuenta que en las otras respuestas posibles: “Queda lejos / Falta confianza /
Demoran” (14%), “No fue necesario / Remedios caseros” (69%) y “Otros” (12%)
donde se incluye “No tiene seguro”, se puede estar escondiendo la limitacidon
econdémica como la razén de fondo por la que no se asiste a los establecimientos
de salud.

De acuerdo con la ENAHO para los afios 2002-2005, dos factores
desempefiaron un rol central cuando se traté de acceder a los servicios de salud:
la capacidad adquisitiva del hogar y la distancia, tanto geografica como cultural, al
establecimiento de salud (MINSA/CIES, 2008). En el afio 2005, la no consulta,
cuando la persona consideraba importante concurrir, llegé a 56% en la sierra rural
y a 45% en la selva rural (ibid.).

No obstante, entre los afios 1995 y 2005, se ha observado un importante
efecto de incremento del financiamiento de parte del Estado con recursos del
tesoro publico, de 25,2% a 30,7, acompafiado de una disminucién del agente
“hogares” de 45,8% a 34,2%. En los ultimos afos puede que este efecto esté
asociado a la aparicion de los seguros publicos, el inicialmente denominado
Seguro Escolar Gratuito y seguros piloto materno-infantiles, luego fusionados y

desarrollados en el Seguro Integral de Salud o SIS (MINSA/CIES, op.cit.).

Tabla 4

Estructura de financiamiento de la atencion de salud. Pert, 1995-2005
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Porcentajes
Agentes 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2002 2003 2004 2005
Gobierno 25,2 26,0 23,1 24,3 24,3 24,1 28,1 28,7 28,9 30,7
Cooperantes 14 11 1,2 1,2 1,3 11 0,9 2,1 2,8 2,6

extranjeros
Donaciones 0,7 0,7 0,6 0,7 0,8 0,7 0,7 0,7 0,7 0,7

internas
Hogares 45,8 39,9 40,1 37,7 38,5 37,9 38,4 35,9 35,5 34,2
Empleadores 25,6 29,7 32,4 31,8 32,4 35,0 30,9 31,8 30,9 30,5
Otros 1,3 2,6 2,6 4,3 2,9 1,9 0,9 0,8 1,1 1,3

Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,06 100,060 100,0 100,0

Fuente: MINSA/CIES, 2008 (modificacion propia).
Nota: el autor omite el afio 2001.

2.1.4. Seqguro Integral de Salud

Durante los ultimos afios, la pieza central de los esfuerzos de los gobiernos
en reducir las barreras econémicas para la atencion a la salud ha sido la creacién
de los esquemas de seguros de la salud publica, que empezaron con las madres y
los nifios (Seguro Escolar y Seguro Materno-Infantil) a fines de los noventas y que
posteriormente fueron denominados Seguro Publico de Salud (SPS) durante el
gobierno de transicion de Valentin Paniagua en el afio 2000. En el 2001, la
administracion Toledo reemplazo el SPS por el SIS o Seguro Integral de Salud. En
abril del 2007, el gobierno de turno emitié un decreto supremo creando un nuevo
esquema de seguros que buscaba convertir al SIS, de un sistema de reembolso, a

un sistema de seguros con copagos Yy primas. Este nuevo esquema, incluye
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exoneraciones para las personas extremadamente pobres (Physicians for Human
Rights, op.cit.).

A pesar de que el SIS ha sido relativamente exitoso al extender la cobertura
de la atencion para los pobres, el programa presenta una serie de deficiencias,
incluyendo la imposibilidad de cubrir los gastos generales, la gestion ineficiente, la
imposibilidad de asegurar que los beneficios lleguen a quienes realmente lo
necesitan, y la falta de financiamiento general (ibid.).

Uno de los obstéculos identificados por Amnistia Internacional (op.cit.), esta
en el proceso de inscripcién a este tipo de seguro. En muchas ocasiones, los
requisitos y trdmites para identificar a las personas de bajos recursos se
convierten en una barrera que dificulta y retrasa el acceso gratuito a los servicios
de salud. Ademas, las personas que deseaban acceder al seguro debian aportar
un documento de identidad y un nuevo sol por persona (US$0.30) para realizar la
inscripcion. En caso de las personas de muy bajos ingresos y de personas
indocumentadas, estos requisitos representaban una barrera mas que dificultaba
Su acceso a estos servicios de salud.

Si observamos los obstaculos que tiene este seguro para un tipo de
enfermedad como el cancer podemos encontrar las demoras que se dan en su
activacion por un tema burocratico, puesto que el tramite para su uso demora no
menos de 30 dias habiles desde que uno ingresa a una institucion especializada
como el INEN dificultando el tratamiento inmediato de la enfermedad, vy la
insuficiencia de la cobertura que no llega a cubrir los altos precios de los

medicamentos oncoldgicos. Una paciente con cancer de pulmén puede llegar a
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gastar en medicamentos hasta mas S/. 11,000 de una cobertura tope que brinda el
SIS de S/. 5,400%. Lo que hace que pacientes y familiares deban afrontar los
costos de tratamiento con fondos de su propio bolsillo, propiciando en los casos de

mayor pobreza el abandono del tratamiento o una forma inadecuada de recibirlo.

Sintesis

El acceso a la salud publica estd marcado por un componente econémico
gue genera desigualdades en el derecho a la salud. En otras palabras, la
desigualdad en los ingresos de las personas genera una disparidad en el acceso a
la salud publica del conjunto de la sociedad peruana. Esto debido a que el sistema
de salud publico se ampara en un tipo de financiamiento como el “pago de
bolsillo”. Sistema que contempla que la familia y el o la paciente deban aportar una
importante proporcion para el tratamiento, tanto en dinero como en otros
elementos que no necesariamente entran en los calculos de costos como son: el
transporte, la alimentacion o la dieta, y el tiempo que se invierte en el cuidado de
la persona enferma.

Sin embargo, durante los ultimos afos las politicas sociales peruanas han
hecho que las tasas de participacion familiar en el gasto de la atencion de la
persona enferma hayan tendido a disminuir. A pesar de ello no en todas las
enfermedades las proporciones en el gasto se han visto reducidas, sobre todo en
enfermedades como el cancer cuyos costos de tratamientos han llegado a rebasar

la cobertura tope de los seguros sociales de salud.

% Tomado del diario EI Comercio, 03 de mayo del 2010.
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Todos estos elementos presentados para el sistema de la salud publica se
reproducen e inciden sobre otros subsistemas que tratan diversas enfermedades.
Uno de ellos lo representa el sistema oncoldgico peruano, el cual sera tratado a

continuacion.

Grafico 6

Algunos factores que afectan la igualdad en la atencién a la salud publica

Desproporciéon en el
presupuesto a la salud
publica \

Desigualdad en la
Atencion por “Pago de Bolsilo ——  atencion a la salud

publica
Deficiencias del
Seguro Integral de Salud | >

Fuente: elaboracion propia.

2.2. Sistema de atencioén y tratamiento del cancer

A continuacion presentaré el segundo contexto en orden de influencia. Aqui
se describiran los principales elementos que constituyen la realidad del sistema
oncologico peruano, y de su principal exponente que es el INEN, resaltando
situaciones como el centralismo de la atencion, los tipos de tratamiento para una
enfermedad como el cancer de cuello uterino, y los niveles de apoyo econdémico a

cargo del departamento de asistencia social de esta institucion.
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2.2.1. El cancer en el Pert

A nivel mundial la enfermedad del cancer ocupa la principal causa de
muerte, atribuyéndosele 7,9 millones de defunciones, aproximadamente el 13% de
las defunciones mundiales ocasionadas en el afio 2007. Se calcula que el nimero
de muertes ocasionadas por esta enfermedad seguira aumentando y llegara a
unos 12 millones para el afio 2030. Entre los principales tipos de cancer que
contribuyen a la mortalidad anual son: pulmén, estémago, higado, colon y mama?.

Segun la OMS, el 72% de las defunciones en el afio 2007 se registraron en
paises de ingresos bajos y medianos?3. Esto evidencia que en este tipo de paises,
en el cual se encuentra el Peru, el cancer se ha transformado en uno de los
principales problemas para la salud publica, que requieren de medidas adecuadas
para su control. Lamentablemente cada uno de estos paises debe afrontar el
problema del cancer segun sus propias realidades sociales y econdmicas. Entre
los principales tipos de cancer registrados en estos paises estan, para el caso de
mujeres: el cancer de cuello uterino, de mama y de estbmago; para el caso de
hombres: el cancer géstrico, de pulmones y de higado (Solidoro, 2001).

En el Peru el cancer es la segunda causa de muerte. De acuerdo al INEI,
para el afio 2000 las defunciones por neoplasias se presentaban como la segunda
causa de muerte en el pais (17,5%), debajo de las muertes por enfermedades del
sistema circulatorio (18,2)**. Segin el doctor Ebert Poquioma, especialista en

epidemiologia y estadistica del INEN, en promedio el nidmero de personas

2 oms pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
= omMSs pagina web, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
4 INEI pagina web, http://www1.inei.gob.pe/
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muertas al aflo por esta enfermedad es de 29,000 a nivel nacional. Mientras que el
namero de casos nuevos presentados por afio asciende entre 42,000 y 43,000
personas, de los cuales Unicamente 12,000 tienen acceso a un tratamiento
especializado®. Cifras que expresan el caracter protagonico que tiene esta
enfermedad dentro de la salud publica peruana.

Entre algunos de los problemas que acarrea esta enfermedad en la salud
publica, es que afecta a todas las edades. Segun el MINSA, en el periodo 1985-
1997, en el grupo de edad de 0-14 afios, se presentaron 3,919 casos, siendo las
leucemias y los linfomas representativos casi del 50%, mientras que en el grupo
etareo de 45 a 64 afos, de los 26,208 casos presentados, el 42% correspondieron
a casos de cuello uterino y de mama (Calderén, 2001).

Con respecto a las clases socioecon6mica afectadas, se encuentra que
existe un mayor riesgo de morir por cancer en las clases bajas que en la clase
media o alta. La mas grande brecha se da en formas frecuentes de cancer como
el de estébmago, de cuello uterino y de los pulmones. La mortalidad por céancer
gastrico es de 2 a 3 veces mayor en la clase baja que en la clase media; los
varones de la clase baja tienen 3 veces mas probabilidades de morir por cancer de
pulmén que de los de la clase media; la mortalidad por cancer pulmonar ha
aumentado en los estratos bajos, mientras que ha disminuido en las clases

sociales altas. Finalmente las mujeres del estrato social mas bajo tienen 3 veces

% Tomado del diario El Comercio, 03 de mayo del 2010; y El Comercio.com.pe,
http://www.elcomercio.com.pe/edicionimpresa/Html/2008-11-06/el-peru-pierde-us900-millones-al-ano-
cancer.html
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mas probabilidades de morir por cancer de cuello uterino que las de la clase alta
(Solidoro, op.cit.).

Asimismo, entre los problemas colaterales que acarrea tener cancer en el
Peru, esta el alto costo de las medicinas para su tratamiento. Esto deriva en que
muchos pacientes abandonen el tratamiento haciendo inutiles todos los esfuerzos
e inversion en el diagnostico de la enfermedad (Calderén, op.cit.).

Segun Solidoro (op.cit.), las debilidades que presenta el sistema de
atencién de cancer empiezan por la falta de un sistema coordinado nacional que
dirija los recursos que el pais destina a la lucha contra el cancer a la solucion de
problemas prioritarios. Como consecuencia de la falta de un sistema, los
problemas como el despistajes de cancer de cuello uterino, prevencion de cancer
de pulmén y del estbmago, y diagndstico oportuno del cancer de mama, aun no
han sido afrontados eficazmente.

En el Perd, cada uno de los hospitales del MINSA, y cada uno de los
hospitales de la Seguridad Social y de las Fuerzas Armadas tiene sus propias
facilidades, protocolos y rutinas, para afrontar la enfermedad del cancer (ibid.).
Segun el Registro de Cancer de Lima Metropolitana, de los casi 30, 000 casos
registrados en Lima durante los afios 1990 y 1993, 10,307 casos (35%)
provinieron del INEN, 22.6% de instituciones privadas, 16% de la Seguridad
Social, 9,5% de los hospitales del MINSA, y 6,6% de los hospitales de las FFAA
(ibid.).

Segun Pinillos-Ashton (2006), uno de los principales problemas en que

radica el tratamiento del cancer en el Perl se debe a su gran centralismo en la
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atencion, el cual dificulta e impide el acceso a los servicios especializados. Una
evidencia de este caracter centralizador lo representan los diecisiete equipos de
radioterapia con que se cuentan a nivel nacional, de los cuales solo tres de ellos
se encuentran fuera de Lima. Actualmente como soluciébn a este caracter
centralizador en la atencién del cancer, se ha dispuesto la construccién de dos
Institutos Macrorregionales de Enfermedades Neoplasicas, uno ubicado en la
ciudad de Trujillo para la macroregién norte y otro en la ciudad de Arequipa para la
macroregion sur. De la misma manera, se tiene proyectado la construccién de otro
instituto para la macroregién oriente en la ciudad de lquitos. Todos bajo el

asesoramiento técnico por parte del INEN (ibid.).

2.2.2. EI INEN

El Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas - INEN, desde su
creacion en el afio 1939 ha sido el principal centro de atencion especializado para
el tratamiento de esta enfermedad?®. Hoy en dia, tal como se estipula en su Plan
Estratégico Institucional 2007-2011, se trata de un Organismo Publico
Descentralizado del MINSA que tiene la misiébn de promover, prevenir y garantizar
la atencién integral del paciente oncolégico, dando prioridad a las personas de

escasos recursos econémicos; asi como, controlar, técnica y administrativamente,

% INEN pagina web, http://www.inen.sld.pe/portal/institucional/resena-historica.html
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a nivel nacional, los servicios de salud de las enfermedades neoplasicas, y realizar
las actividades de investigacién y docencia?®’.

A pesar de las buenas intenciones reflejadas en la mision del INEN, la
institucion posee una serie de carencias que obstaculizan sus esfuerzos. Una de
ellas esta relacionada a los recursos humanos del hospital, debido a que en los
altimos afios, muchos especialistas en cancer con gran experiencia han optado
por cambiarse a otras entidades a razén de una mejor oferta remunerativa®®. Esto
genera que el INEN no cuente con un numero de especialistas acorde al
incremento de pacientes, que sumado a las dificultades econémicas que puedan
tener los y las pacientes para el tratamiento de la enfermedad, hacen mas dificil un
servicio eficaz en la atencion. Tal como lo sefiala uno de los proveedores de salud

entrevistados:

Yo creo también, que aqui el hospital y otros hospitales que tratan
cancer, no hay mucha ayuda con pacientes con cancer, no porque no
quisiéramos hacerlo sino porque hay mucha cantidad de pacientes
con cancer. Entonces yo creo que el factor econémico (de los y las
pacientes) tiene que ver mucho, mucho con la recuperacion, y ya
secundariamente, el nimero de especialistas (...) Entonces, la parte
también de recursos humanos, porque no somos muchos, el pais
adolece mucho de profesionales de la salud en esta area de
oncologia ¢no? Tanto enfermeros como médicos...

(Proveedor de salud, INEN)

En cuanto al equipamiento e instrumentos médicos, a pesar de que ha

existido una implementacion con nueva tecnologia para el diagnoéstico y

" plan estratégico INEN 2007 — 2011, pag. 3 ; INEN pagina web,
http://www.inen.sld.pe/portal/institucional/resena-historica.html
8 plan Estratégico INEN 2007 — 2011, pag. 9.
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tratamiento del cancer, sigue pendiente la renovacion de equipos clave con mas
de 10 afios de antigliedad®. Al respecto, uno de los proveedores de salud del
INEN manifestaba que esta realidad en el equipamiento médico generaba una
limitante a la hora de salvar vidas o de dar una mejor calidad de vida a las

pacientes tratadas de cancer de cuello uterino:

El tema de recursos, también no contamos con unos recursos
adecuados como radioterapia que es importante para cuello uterino,
gue se salvarian mas vidas si tuviéramos mas equipos. De repente, o
les hariamos un mejor control, mejor calidad de vida con ese equipo.
Pero todo eso gira alrededor de la parte econémica.
(Proveedor de salud, INEN)
Con respecto a las atenciones realizadas durante el periodo 2001-2006,
este ha ido incrementandose anualmente, pasando de 212,996 atenciones durante
el afio 2001 a 258,979 en el afio 2006, marcando una tendencia claramente

creciente.

Tabla 5

Total de atendidos y atenciones en general en el INEN

2001-2006
AROS Total_ de Tota_l de
atendidos atenciones
2001 88,040 212,996
2002 93,847 226,653
2003 95,623 231,238

2 plan estratégico INEN 2007 — 2011, pag. 9.
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2004 97,013 233,595
2005 98,622 237,481
2006 100,084 258,979

Fuente: Plan Estratégico Institucional 2007-2011.INEN (modificacion propia).

Entre los afios 1985 y 1997, el INEN prest6 atencion especializada a un
promedio de 5,600 casos nuevos por afo, se estima que el 40% de estas
personas procedian de provincia (Solidoro, op.cit.). Sélo para el afio 2008, el INEN
registro 13,991 casos nuevos de los cuales el 47% fueron procedentes de
provincias®. En total, mas del doble de pacientes nuevos registrados en 10 afios
de atencion durante los afios 80 y 90°s.

Para Calderdn (op.cit.), que las o los pacientes provengan de provincias
acarrea dos problemas: uno, que las o los pacientes concurran cuando las
neoplasias ya estan avanzadas, y dos, que la estadia de las o los pacientes y sus
familiares en Lima agrava su problema econdémico. Para remediar esta situacion
se propone la descentralizacion en la atencion, un tema que implica, aparte de
resolver el problema de la adquisicion de costosos equipos de tratamiento, la
inversion para la preparacion de personal especializado para el manejo de los
mismos, lo que significa una inversion previa en la preparacion de este personal
(ibid.).

Durante el afio 2007 esta institucién detectd, entre los tipos mas frecuentes
de cancer, el de cuello uterino, el de mama y el de estdbmago, seguidos del de

leucemia y de proéstata. El 16% de los casos, corresponden a cancer de cuello

% INEN pagina web, http://www.inen.sld.pe/portal/estadisticas/datos-estadisticos.html
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uterino, que junto con el cancer de mama y el cancer de estémago hicieron el 36%

de los casos mas frecuentes®’.

Grafico 8

Obstaculos en el servicio de la atencién en el INEN

Obstaculos INEN
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Fuente: elaboracion propia.

2.2.2.1. Cancer de cuello uterino

El cuello uterino o cérvix se trata de una abertura estrecha que conecta el
utero con la vagina (canal de nacimiento). Por tanto, el cancer de cuello uterino o
cérvix viene a ser un tipo de cancer que desarrolla células cancerosas (malignas)
en los tejidos de esta cavidad®. Esta enfermedad se trata de una de las
neoplasias malignas mas prevenibles y curables en todo el mundo, sin embargo
en nuestro pais ocupa el primer lugar de incidencia entre las neoplasias

malignas*°.

% Oficina de Estadisticas del INEN

32 Nacional Cancer Institute, pagina web,
http://www.cancer.gov/espanol/pdg/tratamiento/cuellouterino/Patient#Keypointl
% plan Estratégico 2007-2011 INEN, pag. 4.
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En el afio 2002 en todo el Peru se estim6 que ocurrieron 5,400 casos de
cancer de cuello uterino, de los cuales mas de la mitad de las mujeres afectadas
(2,663 mujeres) habrian fallecido por esta causa. De acuerdo a los informes de
mortalidad del MINSA, en el afio 2000, el cancer de cuello uterino fue la segunda
causa de muerte por cancer en mujeres peruanas, siendo precedido por el cancer
de estdmago®'. Segln reportes estadisticos del INEN, durante el afio 2004, se
registraron 1,380 casos de mujeres con cancer de cuello uterino, posicionandose
entre las neoplasias mas frecuentes entre las mujeres tratadas en dicha

institucion®>.

Tabla 6

Neoplasias malignas mas frecuentes en mujeres en el INEN

2004
Localizacion Numero de %
casos
Cuello uterino 1380 42.4
Mama 1026 31.5
Estobmago 320 9.8
Otros tumores malignos de 204 6.3
piel

Bronquios, pulmén 189 5.8
Leucemia linfoide 136 4.2
Total casos mujeres 3255 100

Fuente: INEN (modificacién propia)

34 plan Estratégico 2007-2011 INEN, pag. 4.
% INEN pagina web, http://www.inen.sld.pe/portal/estadisticas/datos-epidemiologicos.html

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

DEL F2RU

Entre los afios 1997 y 2001, el INEN recibié en promedio 1,250 casos por
afo de cancer de cuello uterino. Lamentablemente 9 de cada 10 de las pacientes
llegaron en estadios avanzados, con pocas probabilidades de tratamiento
curativo®®.

Entre la poblacién mas afectadas por este tipo de cancer estan las mujeres
de estratos socioeconémicamente mas bajos. Para uno de los proveedores de
salud entrevistados del Departamento de Promocion de la Salud, Prevencion y
Control Nacional del Cancer, la razon de esta asociacidn se encuentra en que
estas mujeres no tienen la costumbre de asistir a consultas médicas periddicas, lo
gue se puede leer como una falta de prevencion. En cambio, lo que si ocurre es
gue acuden al servicio médico cuando la enfermedad se manifiesta,

lamentablemente cuando esto sucede, la enfermedad ya se encuentra avanzada:

...pero lamentablemente, en nuestro pais, la gente (...) no tenemos
la costumbre de salud o de ir a un médico antes de que se presente
la enfermedad. Esperamos que la enfermedad esté encima de
nosotros. La mujer espera sangrar por la vagina o tener un tumor en
la vagina para recién ir donde un doctor o al hospital, pero cuando
lleg6 al hospital, ya la enfermedad esta avanzada y no hay nada més
gue hacer.

(Proveedor de salud, INEN).

Otro de los especialistas del mismo departamento de prevencion
argumentaba, que el motivo por el que las mujeres de los sectores

socioecondmicos mas bajos eran las principales afectadas por este tipo de cancer

% plan Estratégico 2007-2011 INEN, pag. 4.
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se debia a su poca educacion y falta de “actitud” para adoptar medidas

preventivas.

...ese es el tema muy dramatico de esta enfermedad, un problema
social, que generalmente las familias que estan sumisas o
comprometidas por estos son familias pobres, generalmente,
generalmente, y lamentablemente esto, tiene una traduccion de la
poca educacidon. Todos los estudios epidemiolégicos que hacemos
nos damos cuenta que las mujeres, muchas de ellas incluso conocen
el Papanicolaou, saben lo que es el Papanicolaou, pero nunca en su
vida se han hecho uno. Hay mucho desconocimiento, mucho, mas
gue desconocimiento es una actitud, o sea la poblacién todavia no
asume una actitud preventiva al respecto.

(Proveedor de salud, INEN)

Por otra parte, otros especialistas en cancer argumentan, que si bien la
poblacién en riesgo se trata de mujeres de bajos recursos, que el 70% de ellas
lleguen a un hospital con la enfermedad avanzada, es consecuencia de la falta de
un programa eficiente de citologia cervical o test de Papanicolaou por parte de los
especialistas y las autoridades sanitarias (Olivares, 2003). Segun estos
especialistas, habria primero que hacer un servicio de deteccion disponible y
aceptable; habria que informar y educar a las mujeres sexualmente activas; habria
gue reformar las estructuras de los establecimientos de salud adecuandolas a la
realidad nacional, antes de seguir imitando programas aplicados a otras realidades
(ibid.).

Durante el afio 1993 solamente el 14,64% (281,450) del total de 1, 922,426
mujeres mayores de 20 afios de Lima tuvieron examen de Papanicolaou. Con

relacion a las provincias solo el 3% de 3, 642,374 mujeres habian tenido la prueba

de Papanicolaou. Esto quiere decir que a nivel nacional de 5, 564,800 mujeres
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consideradas como poblacién en riesgo de cancer de cuello uterino, sélo 388,860
(6,98%) se realizaron la prueba (Solidoro op.cit.).

Con respecto a las edades, la mayor cantidad de casos tratados en el INEN
por cancer de cuello uterino, se ubican entre los 30 y 64 afios de edad (ver tabla
7). Esto sugiere que muchas de las mujeres afectadas por esta enfermedad son
personas econdmicamente activas.

Para darnos una idea sobre cémo afecta esta situacion a la economia del
pais, en el afio 2008, en una entrevista realizada por un diario local al doctor Ebert
Poquioma, especialista en epidemiologia y estadistica del INEN, determiné que
aproximadamente el Peru perderia 900 millones de dolares al afio por muerte
prematura y vida con discapacidad a causa del céancer. Segun este mismo
especialista, esta situacion podria ser revertida en un 40% o 50%, ya que muchos
de los canceres que mas se sufren en el pais son prevenibles, tales como: el de

estémago, el de cuello uterino, el de mama y el de pulmén®’.

Tabla 7

Cancer de cuello uterino: incidencia por edades

INEN, 2004
Edades Numero de % %
casos acumulado
[0-14] - - -
[15 - 19] - - -

%" Tomado de El Comercio.com.pe, http://www.elcomercio.com.pe/edicionimpresa/Html/2008-11-06/el-peru-
pierde-us900-millones-al-ano-cancer.htmi
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[20 — 29] 21 15 15
[30 — 44] 385 27.9 29.4
[45 — 64] 709 51.5 80.9
[65 — 84] 248 18 98.9
85 afios a 15 1.1 100
mas
Total 1378 100 -

Fuente: INEN (modificacién propia)

Asimismo, que el grupo etareo mas afectado se trate de mujeres activas
econdmicamente, significa que la enfermedad afecta principalmente a mujeres y
madres que aun son proveedoras de hogar, y que ven interrumpida su labor de
generar ganancias para la canasta familiar a raiz del tratamiento o muerte por la

enfermedad. Al respecto, uno de los especialistas de cancer del INEN expresaba:

...es un drama serio porque las mujeres que tienen cancer son
mujeres que estan entre los cuarenta a sesenta afios, son mujeres
gue todavia tiene actividad econdmica, entonces muchas de ellas
sufren esta enfermedad y fallecen, entonces abandonan un hogar,
abandonan una familia por esta enfermedad...
(Proveedor de salud, INEN)
Otro de los datos a considerar con respecto a la poblacion afectada es que
una importante proporcion se trata de mujeres en edad fértil. Durante el afio 2004,
ésta representd aproximadamente el 30% de los casos en el INEN (ver tabla 7).

Esta situacion conlleva a multiples consecuencias asociadas a la sexualidad y a

las emociones de las mujeres afectadas. Tal como lo expresaba una de las
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proveedoras de salud del area de psicologia, algunas de las mujeres tratadas
manifestaban un sentimiento de quedar “vacias por dentro” a causa de los
procedimientos médicos para el control de la enfermedad. Una de ellas es la
histerectomia®, procedimiento que no sélo generaria la esterilidad de la mujer,
sino también sentimientos de temor al rechazo o abandono por parte de las

parejas o esposos debido a una supuesta insatisfaccion en la vida sexual:

... muchas de las creencias que se suele escuchar es decir, de que
ellas al tener un histerectomia, que es sacar todo el Gtero, significa
guedarse vacias y que la penetracion del varbn no va a ser
satisfactorio para su pareja, entonces que la pareja se va a dar
cuenta que ella ya no es simbolo de satisfaccién y que pueden ser
rechazadas, entonces ellas ya, generan un sentimiento de poca
valoracion, su miedo posible de ser rechazadas. De que el esposo
las deje se incrementa bastante.

(Proveedora de salud, INEN)

De la misma manera, algunas de las pacientes creen que reiniciar la vida
sexual con la pareja luego del tratamiento significa que el cancer vuelva aparecer,

tal como lo sefiala una proveedora de salud del area de ginecologia:

...creen que iniciar la sexualidad con el esposo significa de que
vuelva a aparecer el cancer o se pueda incrementar el dolor y es
l6gico que el dolor, de por si, se mantiene por un buen tiempo hasta
gue la paciente finalice completamente el tratamiento; no sélo el
dolor por el tratamiento de la quimio, de la (...) sino el propio dolor
emocional que se presenta.

(Proveedora de salud, INEN)

% procedimiento quirdrgico que consiste en la extraccion del Gtero, lo cual provoca la imposibilidad de anidar
algin ovulo fecundado, feto o embrion, causando en la mayoria de las veces la esterilidad de la mujer.
Pueden haber casos en que, aun perdiéndose el Utero, pueden subsistir los ovarios pudiendo permitir la
fecundacion asistida de 6vulos y la anidacién en un Utero de otra mujer.
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Los resultados que pueden traer este tipo de emociones y actitudes con
relacion a la sexualidad de la mujer y la pareja, puede ser extendido a un conjunto
mayor como la familia. Al respecto, tal como me lo afirmaba uno de los
proveedores de salud del area de prevenciébn, muchos hogares tienden a
desintegrarse como consecuencia de la supresion de una vida sexual, debido a la
desinformacion o falta de educacion, ya que una vez terminado el tratamiento, la

paciente puede volver a tener una vida sexual activa si lo desea:

...entonces, hay muchos casos que he visto que por causa de la
enfermedad ha habido hasta separacion ¢no?, o sea desintegracion
de la familia ¢ no?; porque el marido, obviamente, ya no hay una vida
intima o una vida sexual como antes y eso por desconocimiento
porque el hecho de que tenga cancer de cuello uterino o que tenga
tratamiento no quiere decir que se va a suspender o se va a anular la
actividad sexual, eso es falso, sobre todo es por una falta de
educacion a la gente, pero sea cual fuere el motivo, esta
enfermedad, por la enfermedad, por el tratamiento o por el
desconocimiento de la gente, se rompen hogares.

(Proveedor de salud, INEN)

2.2.2.2. El tratamiento de la enfermedad

El tratamiento que recibe la paciente de cancer de cuello uterino en el INEN
va a depender del estado clinico en que se encuentre al llegar al hospital. En este
sentido, dependiendo del avance de la enfermedad en la paciente, los

especialistas la catalogan en uno de los cuatro estadios que se manejan para la
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enfermedad: estadio I, II, 1l y IV¥, siendo el ltimo estadio el mas severo de todos
debido la gravedad en la salud de la paciente®.

Por lo general, las pacientes en estadio | pasan por una cirugia quirdrgica
en la cual se les realiza una histerectomia parcial o total; para las pacientes de los
estadios mas avanzados como el 1l y lll, el tratamiento que se les suele aplicar es
de periddicas sesiones de radioterapia y/o quimioterapia; por ultimo, a las
pacientes del estadio IV, las de mayor gravedad, o que se suele realizarles son
sesiones de radioterapia con una finalidad paliativa®.

Segun uno de los proveedores de salud del departamento de radioterapia,
las pacientes que mayormente acuden al INEN con diagndéstico de cancer de
cuello uterino, son pacientes que se encuentran en estadios avanzados, s6lo un
porcentaje muy reducido del total de los casos son tratados con cirugia médica, el

resto, es decir el grueso de los casos, son tratados con radioterapia:

...la mayor parte de los pacientes que llegan a este hospital llegan en
estadios avanzados que estan fuera de la cirugia, solamente un
porcentaje que es menor de 10 % pueden ser sometidos a la cirugia,
el 90 %, 94 % restante todos vienen aqui a radioterapia.

(Proveedor de salud, INEN)

Las consecuencias que tiene el presentar un cancer avanzado de cuello

uterino para el organismo de las mujeres afectadas, es que no sélo compromete el

% Cada estadio mencionado cuenta con dos subdivisiones que describen el avance de la enfermedad, a
excepcion del estadio IV, catalogado como el mas severo. Por lo tanto, se tiene que para el estadio |, existe
estadio la y Ib, para el estadio Il, estadio lla y IIb, y para el lll, llla y lllb. Se entiende que en la etapa “a” la
enfermedad es menos avanzada que en la etapa “b”.

9 Nacional Cancer Institute pagina web,
http://www.cancer.gov/espanol/pdg/tratamiento/cuellouterino/Patient/page2

“! Tomado de anotaciones de campo y de la pag. web del Nacional Cancer Institute,
http://www.cancer.gov/espanol/pdg/tratamiento/cuellouterino/Patient/page2
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lugar donde se origina el tumor, sino que destruye todos los 6rganos adyacentes a
éste como son la vejiga, el colon y el recto™.

Para el afio 2000 el INEN registro 1198 casos de mujeres con cancer de
cuello uterino de las cuales no menos del 90% correspondieron a casos
avanzados. De aquellos, aproximadamente el 85% se trataban de casos en

estadios Il y I, tal como lo demuestra la siguiente tabla:

Tabla 8

Cancer de cuello uterino: distribucion por estadios

INEN, 2000
Estadio Nl](:r;iz)osde v acurr(:/alado
la 28 2.3 2.3
b 79 6.6 8.9
I 511 42.6 51.5
I 505 42.2 93.7
v 75 6.3 100
Total 1198 100 -

Fuente: Revista DIAGNOSTICO (modificacién propia)

Por lo general, las mujeres en estadios intermedios y avanzados, como el Il

y el 1ll, reciben en el INEN un tratamiento sélo de radioterapia, el tratamiento de

2 Tomado de anotaciones de campo.
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guimioterapia ha sido incorporado ultimamente, por lo que su aplicacién no es muy
frecuente por el momento.

Con respecto, a la radioterapia, los tipos que se manejan para su aplicacion
son dos: radioterapia externa, llamada Uunicamente como “radioterapia” o “radio”, y
radioterapia interna, llamada comunmente como “braquiterapia” o “braqui”’. Cada
una de estos tratamientos conserva procedimientos distintos y consecuencias
diversas en las mujeres que lo reciben. Por ejemplo, el nimero de sesiones
estandar que se aplican para la radioterapia externa son de un total de veinticinco,
las cuales son aplicadas cinco veces por semana, solo se descansa dos dias a la
semana. Esto quiere decir que la paciente va estar expuesta a una radiactividad
externa por 5 semanas de manera ambulatoria. El tiempo que dura cada sesion es
en promedio de diez a quince minutos.

Luego, al terminar esta primera parte del tratamiento, va una segunda parte
gue es la modalidad de braquiterapia o radioterapia interna, aqui se le introduce a
la paciente por la vagina un material radiactivo muy cercano al tumor, siendo el
estandar sugerido de tres sesiones en total. Para que la paciente pueda recibir
este tipo de tratamiento debe ser internada en el INEN de tres a cinco dias por
cada sesién*’. Este (ltimo tipo de tratamiento, si bien es fundamental para el de
tratamiento de casos de cuello uterino, también tiende a generar algun desbalance
emocional en las mujeres tratadas, tal como lo sefiala uno de los proveedores de

salud del departamento de prevencion:

3 Tomado de entrevista a especialista de cancer del INEN.
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...Introducen unos dispositivos, unos fierros a través de la vagina de
la mujer, con unas capsulas que llegan hasta el Utero y eso pues,
desprende radiacion; eso, obviamente, ala  mujer le causa una
alteracion, un desbalance emocional, tiene que estar hospitalizada,
aca, unos 2 dias, no tiene por qué moverse en esos 2 dias porque
tiene implantados esos fierros dentro de la vagina.

(Proveedor de salud, INEN)

Entre algunas de las consecuencias secundarias en el organismo que
tienen estos dos tipos de radioterapias en las mujeres son: diarreas, nauseas,
vomitos y decaimiento, las cuales dejan de producirse una vez que las pacientes
comienzan el periodo de recuperacién al término de todo el tratamiento®. A
continuacion, la comparacion que hace uno de los proveedores de salud del area
de radioterapia entre el grado de severidad que tiene este tipo de tratamiento para
los casos de cancer de cuello uterino con respecto al aplicado para los canceres

de mama;

Si uno lo compara con cuello uterino el cancer de mama tiene otra
connotacion. Digamos, con relacion al tratamiento es totalmente
diferente porque el cancer de mama generalmente, primariamente lo
tratan con quimioterapia, después de la quimioterapia, puede ser
operado ¢,no? o cuando el estadio es temprano inicia su tratamiento
con una cirugia que puede ser conservadora, te sacan solamente el
tumor después irradiar la mama, pero la irradiacion no tiene mayores
efectos, digamos secundarios porque es estéatico, en cambio acé no,
el problema (...) que hay el utero estamos irradiando pura (...) y €so
puede producirte un dafio generalmente, diarreas ¢no? porque
generalmente el  intestino se esta irradiando, nauseas, vomitos,
decaimiento ¢no? astenia, pero que son reversibles, son reversibles,
una vez que termina el tratamiento se comienzan a recuperar.
(Proveedor de salud, INEN)

4 Tomado de entrevistas a especialistas de cancer del INEN.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEI . #2RU

Por otro lado, las pacientes que llegan al INEN, por lo general, retrasan su
tratamiento por dos motivos. Uno es por la anemia que suelen presentar, sobre
todo las pacientes en estadios avanzados, puesto que llegan al hospital con un
historial de hemorragias continuas. Solo después de haberse realizado una serie
de transfusiones, se inicia el tratamiento. EI segundo motivo, es un factor de
fondo, el factor econdmico. Las pacientes no pueden iniciar un tratamiento si no
disponen del dinero necesario para el pago de los diferentes trdmites, exdmenes y
tratamiento en general. Recordemos que el INEN deriva del MINSA y por lo tanto
mantiene un estructura de financiamiento a través del “pago de bolsillo” de los y

las pacientes y sus familiares.

...la familia tiene que estar preparada econdmicamente porque
imaginate si es una mama que trabaja. Para empezar la mama ya no
va a trabajar, va a dejar el trabajo por un tiempo. Probablemente se
va a hacer dependiente y no solo eso, sino que los diferentes
tratamientos, los examenes, los diferentes estudios que se le realizan
tienen un costo importante, muchas veces ellos no pueden realizar o
en todo caso por el afan de conseguir el dinero muchos pueden
retrasarse. Eso es lo que sucede.

(Proveedor de salud, INEN)

Para citar un ejemplo con respecto a como se puede dilatar el tiempo de
tratamiento a causa del factor econdmico, tenemos el tema de las donaciones de
sangre. Como ya se menciono lineas arriba, las pacientes en estadios avanzados
requieren, por lo general, de transfusiones de sangre para el inicio de su
tratamiento. La llamada “donacién de sangre” es una modalidad que requiere de

tiempo, esfuerzo y dinero por parte de las familias. La idea de esta modalidad es
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conseguir personas aptas que puedan donar sangre al Banco de Sangre de la
institucion. Por cada unidad de sangre donada, a la paciente le corresponde una
unidad de su tipo de sangre para la transfusién. La problematica en este asunto es
que, por cada persona que se acerca a donar sangre, el INEN debe realizar un
analisis de ésta para asegurarse que no esté infectada. Cada andlisis tiene un
costo que debe ser cubierto por la paciente o la familia, el cual oscila entre los
68.00 y 75.00 nuevos soles®. De ser un tipo de sangre infectada, la paciente no
recibiria la transfusion, por lo que se tendria que volver al inicio del proceso:
buscar personas que quieran donar, llevarlas al hospital y pagar por el andlisis.
Solo en casos de emergencias, la institucion adelanta la transfusion de sangre a la
paciente, pero de no reponer este préstamo de sangre, suele no otorgéarsele
facilidades para una préxima oportunidad®.

Como se puede apreciar del ejemplo, el retraso del tratamiento no sélo
sucede por una sintomatologia propia del cancer avanzado, sino por un tema
economico. El no tener suficiente dinero para los analisis de sangre retrasa el
inicio del tratamiento, sumado al tiempo que uno pueda demorarse en la busqueda
de personas aptas para donacion, y el tiempo en reunir el dinero necesario para
los andlisis de sangre de los donadores.

Por este motivo, el proceso de tratamiento suele ser de mediano aliento,
cuando en términos facticos deberia tomar no mas de dos meses. Para los casos

abordados en este estudio, el tiempo aproximado de tratamiento se extendié de

*> El monto sefialado corresponde al precio regular por analisis de sangre. Pueden existir descuentos
gependiendo de la categorizacion social de la paciente en el hospital.
® Tomado de anotaciones de campo.
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cuatro a siete meses. Ante ésta y otras problematicas asociadas a temas
econdémicos, las pacientes y los familiares suelen acudir al departamento de
asistencia social, donde se brinda, segun las posibilidades, asistencia en
descuentos para cada tipo de examen y tratamiento en el INEN.

A continuacion presentamos una tabla donde se registra, de manera
estandar, los montos que una paciente y su familia pueden llegar a gastar en el
INEN segun los estadios de la enfermedad, para formarnos una idea sobre las

dificultades monetarias que las familias pobres pueden llegar a afrontar:

Tabla 9
Costos durante tratamiento de cancer de cuello uterino segun estadio. INEN, 2007

(Monto en nuevos soles)

Estadio Estadio Estadio Estadio Estadio
Concepto

Ib lla IIb 1l \Y
Costos por consulta 35.00 35.00 35.00 35.00 35.00
Costos por analisis 213.00 213.00 213.00 213.00 213.00
Cogsi;"escionliocgi?;es 38.00 38.00 38.00 38.00 -
Costos otros examenes 178.00 178.00 178.00 178.00 178.00
Costo preoperatorio 91.00 91.00 - - -
Costos operacién 764.00 764.00 - - -
Costos de radioterapia 667.00 899.00 619.00 439.00 189.00
Costos de quimioterapia - - 868.00 868.00 -

Costos por seguimiento 210.00 182.00 210.00 182.00 210.00

Costo total 2,196.00  2,400.00 2,161.00 1,953.00 825.00

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

DEIl . fsRU

Fuente: Oficina de Contabilidad, INEN (modificacion propia)

Es importante mencionar que las pacientes luego de haber cumplido el
tratamiento en el INEN pasan a una etapa de control. Esta etapa consiste en el
monitoreo de la enfermedad de la paciente a través de citas peridédicas. Durante
esta etapa la paciente se realiza los examenes pertinentes para ser informada
sobre su estado de salud. Por lo general, durante el primer afo, luego del alta de
tratamiento, los controles son cada 3 meses; durante el segundo afio, son cada 6

meses; finalmente, durante los afios posteriores los controles son anuales.

2.2.2.3. La asistencia social

Para los casos de cancer de cuello uterino que estamos tratando en el
estudio, la encargada de brindar un soporte econémico es la asistenta social de
ginecologia en radioterapia. Al respecto, las funciones que cumple la asistenta
social para este tipo de casos son, en apoyo econémico, y en consejeria 0 apoyo
emocional para las pacientes y los familiares.

Con relacion al aspecto econémico, una de las primeras tareas que debia
realizar la asistenta social para proporcionar algun tipo de ayuda econdémica, era
categorizar a la paciente segun su condicibn de pobreza. Para ello, las
trabajadoras sociales del INEN manejan hasta cuatro tipos de categorias que son:
no pobreza, pobreza coyuntural, pobreza cronica y pobreza extrema. Cada
categoria describe de menor a mayor el grado de pobreza de una paciente y por lo

tanto los grados de ayuda econdmica por parte de la institucion. Por ejemplo, para
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las pacientes catalogadas en pobreza coyuntural o pobreza croénica, el apoyo
maximo llegaria hasta en un 30% del precio total; cuando se trataba de pacientes
en extrema pobreza la ayuda podria llegar hasta en un 50% de los gastos®*’. En el
caso de las pacientes catalogadas en, no pobreza, el hospital no subvencionaba
ninguno de los gastos.

Ante este panorama, el SIS seria la mejor opcion de apoyo econémico para
la mayoria de las familias y pacientes, lo cierto es que este tipo de seguro no se
constituye como la mejor solucion para todos los casos. Se podria decir que
las pacientes que gozaban de mayor ventaja para el uso efectivo de este seguro,
eran aquellas mujeres que llegaban por primera vez al INEN con una afiliacion de
antemano, es decir pacientes que por alguna razén reclamaron tiempo atras su
seguro en sus respectivas localidades. La problemética se originaba cuando las
pacientes que querian hacer uso inmediato de este seguro, debian esperar
aproximadamente un mes para la activacion de este seguro en el INEN por
motivos burocraticos. Tiempo vital que muchos familiares y pacientes de cancer no
podian esperar, sobre todo si se encontraban en estadios avanzados.

Ante estas circunstancias algunas familias solian idear una serie de
alternativas para el sufragio de los gastos primarios que implica la enfermedad
hasta que el SIS fuera activado. Obviamente las pacientes que se encontraban en
mayor desventaja eran aquellas que llegaban al INEN sin una afiliacién previa al
SIS. Incluso, muchas de ellas ignoran la existencia de este seguro. Cuando eran

informadas sobre los beneficios de este seguro, la situacién se tornaba mucho

" Estos porcentajes maximos en los descuentos corresponden a ciertos examenes hospitalarios.
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mas dificil para adquirirlo, ya que no solo debian esperar el mes que la burocracia
demoraba en la activacion del SIS para los casos oncoldgicos sino que, ademas,
previamente debian afiliarse a este seguro en sus respectivas postas de salud de
sus localidades. Es decir, pasar por todo el proceso de registro y verificacion de
datos realizados por la asistenta social de la localidad donde provenia la paciente.
Esto implicaba que la familia se movilizara para acelerar los tramites en la
localidad correspondiente. En algunas ocasiones esta tarea involucraba viajar
hasta localidades lejanas (pacientes de provincia), para solicitar este seguro y
retornar nuevamente a Lima con los papeles actualizados. Esta labor, no solo
denota esfuerzo, dedicacion y un desgaste emocional del cuidador o cuidadora,
sino también tiempo y dinero que eran sumamente escasos para estos casos de
salud.

Este tipo de adversidades con respecto al SIS, en los casos estudiados,
generaban diferentes respuestas en las pacientes y familiares, segun la posicién
en que se encontraban. En pacientes afiliadas de antemano, las respuestas
variaban mientras se daba la activacion del seguro en el INEN. Algunas familias
ideaban las maneras de pagar los costos iniciales del tratamiento hasta la
activacion del SIS. En otros casos la estrategia era esperar la activacion del SIS,
s6lo dandole cuidados domeésticos a la paciente para paliar los sintomas de la
enfermedad. Con respecto a las pacientes no afiliadas, las respuestas solian ser
dos. Una, era abandonar cualquier esperanza de afiliacién, autofinanciandose todo
el tratamiento a través de diversas estrategias familiares para el costeo. La

segunda, era buscar afiliarse al seguro a pesar del tiempo que este pudiera
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demorar. El adoptar uno u otro criterio dependeria, ademas del presupuesto
familiar, de la red social que disponga la paciente como soporte.

Un caso que puede ejemplificar el impacto que tiene la demora de la
activacion SIS en el INEN, es el de la sefiora Isabel. La sefiora Isabel es derivada
de un hospital de Iquitos al INEN en mayo del 2008 con sintomatologias propias
de la enfermedad, es decir con hemorragias constantes que llevaron a la paciente
a sufrir cuadros de anemia. Meses antes en su ciudad natal sus familiares habian
tramitado el SIS, por lo que cuando la paciente llega a Lima, a casa de su
hermana, la familia se sentia muy confiada del inicio inmediato de su tratamiento.
El problema sucede cuando se informa a los familiares que para que el SIS tenga
cobertura en el INEN, se debia esperar aproximadamente un mes para Su
activacion. Ante esta noticia, la familia simplemente opt6 por esperar a la
regularizacion del seguro. Mientras tanto, las hemorragias de Isabel eran
atendidas como se podia con medicina casera y algunas pastillas recetadas por el
hospital. Las razones de esta respuesta familiar se debian principalmente al nivel
de pobreza en que se encontraba la familia y a diferentes factores en la
convivencia familiar. Isabel no era el unico miembro con la salud resquebrajada,
sino que también se debia atender a su sobrina que sufria de discapacidad y a
una nifia recién nacida. La responsabilidad de todo este cuidado recaia tanto en
su hermana como en su cufiado que se repartian las labores. A esto se sumaba el
tiempo que el cufiado debia de disponer para su trabajo como peluquero, lo que
garantizaba la manutencion de todos los miembros de la casa, ya que Isabel solo

recibia de manera irregular algo de dinero que era enviado por sus dos hijos
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desde Iquitos. Luego de un mes, Isabel pudo ser atendida gratuitamente en el
INEN, pero lamentablemente el inicio de su tratamiento sufri6 de mas retrasos
debido a sus bajos niveles de hemoglobina y a todo el proceso que implicaba la
donacién de sangre. Finalmente, Isabel estaba a puertas de recibir su primera
radioterapia en el mes de setiembre, es decir cuatro meses después de su ingreso
al INEN.

Si bien es cierto que dentro de las funciones de la asistencia social el
manejo del SIS no es una responsabilidad que le competa, si cumple un rol
complementario en orientar e informar sobre las ventajas y desventajas que tiene
este tipo de seguro para los casos de cuello uterino. Ademas, en casos de
pacientes de provincias de extrema pobreza, donde el SIS se encuentra cubriendo
los costos del tratamiento, la asistencia social muchas veces cumple un papel
complementario en conseguir alimentacién, movilidad y alojamiento gratuito para
las pacientes en albergues comprometidos como son: La Asociacion Albergue
para Enfermos de Cancer Sefor de la Divina Misericordia (ALDIMI), La Fundacion
Peruana de Cancer, y La Casa Hogar Beato Padre Enrique Rebuschini. Sin
embargo, no todas las pacientes tienen un acceso inmediato a los albergues
debido al elevado nimero de personas que requieren de estos servicios, el cual
sobrepasa el limite de vacantes.

Otro de los aspectos en que la asistencia social brinda apoyo es en la
consejeria. Algo que se pudo notar en las visitas que se realizaron a la asistencia
social fue que en cada reunién la asistenta trataba de crear un ambiente de

empatia con las pacientes y sus familiares con la finalidad de crear en ellas
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seguridad y confianza para el afrontamiento de la enfermedad. Era durante estos
momentos que la asistenta explicaba y describia en palabras simples las ventajas
y desventajas que traia consigo el tratamiento de radioterapia para la paciente en
términos fisiolégicos y emocionales. Un aspecto importante que se generaba en
estos espacios, era la invitacién que la asistenta social realizaba a las pacientes y
familiares al programa de “Educacion Continua”. Este programa consistia en
charlas semanales dirigidas por profesionales de la salud para la orientacién e
informacion sobre cuidados a pacientes con tratamientos de radioterapia.

De esta manera, cada dia de la semana los familiares con sus pacientes
acudian a estas charlas segun las teméticas que se dictaban. Los encargados de
dirigir estas capacitaciones eran: una enfermera que orientaba sobre todo el
proceso de radioterapia en el INEN, sus ventajas, desventajas y cuidados; una
nutricionista que daba consejeria sobre el tipo de alimentacién que debian recibir
las pacientes durante su tratamiento; y una psicéloga que se encargaba de brindar
charlas con relacion a las consecuencias y cuidados emocionales.

Otra de las labores que se desarrollaban en este programa consistia en la
recreacion de las pacientes, las cuales estaban dirigidas por algunas de las
voluntarias del INEN y la asistenta social. Habian dias de la semana que las
actividades a realizar consistian en manualidades o bailes entre las pacientes y
sus familiares que amenizaban las mismas voluntarias. Asimismo, un dia de cada
mes la asistenta social programaba salidas recreativas con las pacientes al centro
histérico de Lima, que con la ayuda de la Municipalidad Provincial de Lima, al

proporcionar gratuitamente el servicio de los llamados MIRABUS, podian
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entretenerse con paseos alrededor de la cuidad. Segun la asistenta social, esta

actividad cumplia una funcion integradora entre

Grafico 9

las pacientes y sus familiares.

Recursos en el servicio de atencion al paciente en el INEN: concentrados en el

area de Asistencia

Social

Asistencia social

Soporte econémico

Charlas Asistencia en
Descuentos en: informativas albergues
medicinas, analisis (tratamientos, externos
examenes dietas y cuidado

familiar)

Soporte en consejeria

A 4

Charlas psicolégicas

Fuente: elaboracion propia.

En resumen, lo que se ha venido presentando a lo largo de este capitulo

son algunos elementos que influyen sobre el proceso de la enfermedad.

Abarcando los planos macros y mesos como el

gasto social, el gasto de bolsillo, el

papel que desempeiia el SIS dentro en la salud publica, el centralismo en la

atencion del cancer y el rol que desempefia el INEN para los casos de cuello

uterino. Pero ¢,como afectan todos estos elementos al proceso de la enfermedad y
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a las respuestas familiares para el cuidado? Esta es una pregunta que tratara de

ser respondida en los siguientes capitulos.
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Gréafico 10

Contextos que influyen en las estrategias y cuidado familiar

CONTEXTO DE ATENCION EN LA SALUD PUBLICA

Desigualdad de presupuesto asignado a la salud publica
Sistema de salud publica basado en “gasto de bolsillo”
Seguro Integral de Salud ineficiente

CONTEXTO DE ATENCION DEL CANCER

-Sistema de Salud Oncoldgico-
Falta de un sistema coordinado oncoldgico a nivel nacional
Centralismo en la atencién del cdncer
-INEN-
Falta de recursos humanos suficientes para la demanda en la atencién del cancer
Falta de renovacion de equipos clave
Incremento afo a afio de casos y atenciones
-Cancer de Cuello Uterino-
Mayor cantidad de atenciones en estadio avanzados
Falta de programas eficientes en prevencion por especialistas
Falta de conocimiento o “actitud” en practicas de prevencidn por parte de las pacientes
Retrasos en los inicios de tratamiento de radioterapia
Limitado apoyo econdmico institucional para tratamiento
Ineficiencia en la activacion del SIS para casos oncoldgicos
Apoyo institucional en consejeria y orientacién para el cuidado

CONTEXTO FAMILIAR *

Niveles de pobreza familiar
Numero de miembros en la familia
Posicidn de la enferma dentro de la familia: proveedora o dependiente
Estado de aseguramiento médico: afiliada o desafiliada al SIS
Lugar de procedencia (Lima o Provincias)

PROCESO DE LA ENFERMEDAD: RESPUESTAS FAMILIARES PARA EL CUIDADO

Fuente: elaboracion propia.
*El contexto familiar sera desarrollado en el siguiente capitulo
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2.3. Etapas del proceso de la enfermedad

Este acapite sirve para visualizar la tendencia desarrollada por la crisis de
cancer de cuello uterino para el conjunto de los casos estudiados, introduciendo al
lector en algunas de las etapas de la enfermedad y sus caracteristicas. Las etapas

gue se identificaron dentro de la trayectoria de la enfermedad son las siguientes:

Etapa 1: Este periodo lo comprenden los primeros sintomas de la
enfermedad, es decir desde que la paciente tiene los primeros sangrados que la
motivan a asistir a algun centro médico, ya sean moderados 0 severos
(hemorragias), hasta momentos antes de su llegada al INEN. Segun los casos
estudiados este primer periodo puede abarcar entre 15 dias y 5 meses. Puede ser

definido como el momento cuspide de la crisis.

Etapa 2: Es el periodo de la llegada al INEN hasta la alta médica o fin de su
tratamiento, que puede abarcar entre 4 y 7 meses. Se trata del momento de
estabilizacion de la crisis propiciado principalmente por el inicio del tratamiento de
la enfermedad, por medio de la radioterapia y braquiterapia. Asimismo es el
periodo donde se generan las principales actividades familiares para la
recaudacion de fondos (polladas, préstamos, colectas). Tanto en la etapa uno
como en ésta, los cuidados familiares son caracteristicos, aunque con ciertas
variaciones en los niveles de eficiencia, motivadas principalmente por el estadio

de la enfermedad, recuperacién de la paciente, carga laboral y la carga familiar®.
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Etapa 3: Esta etapa lo constituye el tiempo después de terminado el
tratamiento, y es conocida por ser el tiempo de control de la enfermedad con
asistencias periédicas al INEN. Para los casos estudiados, lo constituye el lapso
de un afio luego de la alta médica. Es la etapa donde se aprecia mas claramente
la relativa vuelta al autocuidado con cierta recuperacion de la autonomia de la
paciente. Aunque lo mas visible son los cambios registrados en la vida diaria de la
afectada, quien se vuelve incapaz de realizar tareas familiares y laborales,
afectando el cuidado y la economia familiar. Asimismo se trata del periodo de los
cambios en la vida sexual de la afectada, que por temor a una “reactivacion de la

enfermedad”, suspende o disminuye los encuentros sexuales con su pareja.

A continuacion se presenta un diagrama del proceso de la enfermedad con
la finalidad de visualizar en conjunto los momentos claves que generaron

variaciones en la respuesta familiar.

Grafico 11

Esbozo de la tendencia de la intensidad de la crisis
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Primeras
manifestaciones
(sangrados,

hemorragias)

—» Inicio de tratamiento de radioterapia
—

—» Inicio de tratamiento
de braquiterapia

»
»

Antes de la ‘
enfermedad Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3

De 15 dias a 5 meses De 4 a 7 meses Un afio después del
tratamiento

Fuente: elaboracion propia.

Lo que se pretende demostrar con este esbozo, mas alla de obtener alguna
idea sobre la intensidad de la crisis, es identificar los puntos claves que generan
una curvatura en el proceso como son las primeras manifestaciones de la
enfermedad vy el inicio de los tratamientos especializados. Lo que nos demuestra
la importancia de estos Ultimos para generar un quiebre en la ascendencia de la
crisis, y por efecto, la muerte precipitada de la paciente. Asimismo, con este
gréfico se puede evidenciar la prolongacion que describe esta misma crisis,
aunque en menor intensidad, al término del tratamiento, y que llega extenderse a
largo aliento. Si bien este campo ha sido poco explorado por el estudio, resulta
relevante conocer los efectos generados por esta enfermedad en las familias

pobres del pais a largo plazo.

2.4. Los impactos de la crisis

A continuacion se presentard de manera muy puntual los diversos impactos

generados en las pacientes y familias colaboradoras debido a la enfermedad y el
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tratamiento. La primera parte la componen los impactos en la paciente, a nivel
corporal, y a nivel social y emocional, tanto durante como después del tratamiento.
La segunda parte, estara referida a los impactos familiares donde se aprecian
variaciones en la economia familiar, los cambios en los habitos familiares, la

afectacion en las emociones y en la vida personal de los miembros.

2.4.1. Impactos en la paciente

Entre los impactos que se han podido registrar en las pacientes a causa de

la enfermedad y el tratamiento tenemos:

A nivel corporal:
Por la enfermedad
- Dolores fisicos que impedian realizar cualquier tipo de actividad fisica,

incluso dormir.

- Sangrados moderados o intensos (hemorragias) que generan impedimento

para caminar o realizar cualquier esfuerzo fisico. Ademas producian

cuadros de anemia (baja hemoglobina) que originaban en los casos

severos la necesidad de transfusiones de sangre.

- Falta de apetito, y por ende la disminucién del peso corporal.

Por el tratamiento
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- Fiebres y dolores fisicos, sobre todo por las sesiones de braquiterapia. En
uno de los casos la paciente acusoé a este tipo de terapia de ser la causa de

una cojera por un tiempo prolongado.

- Agotamiento, debilidad, mareos y somnolencia luego de las sesiones de
radioterapia, que generaba en las pacientes dormitar prolongadamente. Es
por este motivo que resultaba tan importante bridar acompafiamientos al

hospital para evitar algun tipo de accidentes como las caidas.

- Nauseas y ardor estomacal luego de las sesiones de radioterapia. Lo que
origind el repudio del alimento por parte de las enfermas, y dificultades para

su administracion.

A nivel social y emocional:
Durante el tratamiento
- Afectacion en las actividades cotidianas, en todos los casos las pacientes
dejaron de realizar una serie de actividades relacionadas al hogar o al
trabajo que cambiaron sus rutinas y afectaron fuertemente la manutencion
familiar. Esta situacion, de pasar de ser cuidadoras del hogar a cuidadas,

origind en la mayoria de las mujeres afectadas sentimientos de inutilidad.

Después del tratamiento
- Limitacién en las actividades cotidianas, motivadas por una prohibicion

médica en realizar cualquier esfuerzo fisico, cocinar o acercarse al fuego, y
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por el mismo organismo de las afectadas, que no las dejaba cumplir
cabalmente alguna de estas tareas debido a los dolores corporales y al
agotamiento que sufrian a los minutos de iniciadas las actividades. Esta
condicidon no solo las limitaba de realizar tareas del hogar sino también

diversas actividades laborales que involucraban esfuerzo fisico.

- Afectacion en la vida de pareja, en los dos casos que se estudiaron para
este periodo, las relaciones sexuales se suspendieron o bajaron en
frecuencia por miedo a la activacion de la enfermedad. Asimismo, en uno
de los casos se presentaron sentimientos de inseguridad con respecto a la

pareja, manifestando desamor o fingimiento por parte de éste.

- Sentimientos de hipocondria, y temor a una recaida. Se tratan de
sentimientos que demuestran una mayor sensibilidad a la enfermedad. Lo
gue genera limitaciones en las préacticas cotidianas de las pacientes, para
no reactivar la enfermedad, y a la vez, temor cuando este autocontrol es

guebrantado.

2.4.2. Impactos en la familia
Dentro de los impactos ocurridos en la familia podemos apreciar cambios
en el cuidado domeéstico, en la economia familiar, en los habitos familiares y en las

emociones y vida personal de los miembros. Asi tenemos:
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- El descuido de otros miembros, sobre todo de nifios y nifias, restandoles
tiempo en su atencién y supervision por brindar mayores cuidados a la
pariente enferma. Esto ocurri6 mayormente con las cuidadoras principales
que desatendieron a sus hijas o hijos menores, o hermanas o hermanos

menores.

- El descuido de la salud de las propias cuidadoras(es), que por causa de la
crisis vieron intensificadas algunas enfermedades (gastritis, bronquitis,
hernias) sin la oportunidad de asistir a un centro hospitalario por la falta de
tiempo y presupuesto (el presupuesto se veia mermado a causa de la

paciente enferma de cancer).

- Afectacion en la economia familiar, dado por la falta de ingresos que
signific la pérdida de un miembro activo econémicamente (la enferma),
como al incremento de gastos generados por la crisis para el pago del
tratamiento, de las dietas y los pasajes, y por la cancelacion total de los
ahorros familiares que sirvieron para el pago de algunos gastos
hospitalarios. Asimismo la economia familiar se vio afectada por la
inasistencia de algunos miembros a sus trabajos por cuidar de la enferma

durante algunos pasajes de la enfermedad.

- Afectacion en la vida personal, por ejemplo algunos miembros tuvieron que
suspender viajes al interior del pais por motivos vacacionales y de trabajo,

otros dejaron de asistir eventualmente a sus clases de colegio, mientras
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que otros vieron finalizadas sus relaciones de enamoramiento (rupturas con
el enamorado). Todo ello por el tiempo que demandaba la atencion de la

pariente enferma durante el proceso de tratamiento.

- Cambios en los habitos familiares, entre algunos de los casos estudiados
los miembros dejaron hébitos como el de fumar dentro de casa, por no
perjudicar la salud de la paciente. También se dejo de discutir (rifas entre
hermanos o hermanas) dentro del hogar o frente a la paciente para no
afectarla emocionablemente, y finalmente se registraron cambios
alimenticios en la familia compartiendo la misma dieta de la paciente,
motivado por la falta de presupuesto para la preparaciéon de otros platos y

por solidaridad con la paciente para no provocarla con otras comidas.

- Afectacion en las emociones, esto esta referido a las emociones negativas
de los familiares expresadas como “preocupaciones” o “estrés”. Estos son
sentimientos que se presentan a lo largo del proceso motivados
mayormente por la imposibilidad del inicio inmediato del tratamiento. En
algunos casos lo relacionaron a eventos puntuales como: la falta de
donantes para las transfusiones de sangre y la espera por la activacion del

SIS en el INEN.
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CAPITULO 3

CUIDADO FAMILIAR E HISTORIAS DE LA ENFERMEDAD

En este tercer capitulo se agrupara lo referido a las familias cuidadoras y al
cuidado de la paciente enferma. En este sentido, la primera parte estara
compuesta por los contextos familiares de las pacientes que colaboraron con el
estudio, con la finalidad de comprender, coOmo sus caracteristicas particulares
influyeron sobre los cuidados familiares realizados durante la crisis. Entre algunos
de estos elementos estan, el nimero de miembros o tamafio de la familia, los
cuales pueden llegar a afectar la distribucion de los roles y responsabilidades en el
cuidado, y el reducido nivel econémico familiar, que llega a limitar las posibilidades
de un tratamiento inmediato.

En la segunda parte del capitulo, se abordaran las familias que fueron
responsables del cuidado de la paciente enferma, las cuales pueden dividirse en
dos tipos segun los miembros que componen el cuidado. Asi tenemos las familias
cuidadoras matrifocales y las familias cuidadoras extensas. Las razones del

porqué se dan estas situaciones, responden a factores relacionados al centralismo
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de la atencion de esta enfermedad, y a caracteristicas propias de algunas
viviendas pobres de la capital.

La tercera parte del capitulo esta referida al andlisis de cuatro aspectos del
cuidado familiar como son, las funciones del cuidado, en su ambito doméstico y
extramural, los gastos familiares en el tratamiento y cuidado, las percepciones
sobre la atencién familiar, y las motivaciones que influyeron en las
responsabilidades del cuidado principal de la persona enferma de cancer de cuello
uterino.

Finalmente en la cuarta parte del capitulo se presentaran tres de los casos
mas representativos de la muestra, correspondientes a dos casos de tratamiento
activo y a uno de control o con alta médica. La idea de su presentacion, es
visualizar la secuencia de eventos y respuestas que se dan durante el tratamiento

de esta enfermedad en pacientes con escasos recursos.

3.1. Las familias colaboradoras y sus realidades

La trayectoria de la enfermedad no sélo se ha encontrado influenciada por
elementos del sistema de salud publico peruano o el subsistema oncolégico, sino
por una serie de caracteristicas propias de las familias que han llegado a impactar
sobre el proceso de la crisis como han sido los niveles de pobreza de los y las
colaboradoras o el niumero de miembros competentes para brindar el cuidado. A

continuacion una breve descripcion de estos elementos.
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3.1.1. Caracteristicas familiares

Todas las familias colaboradoras han correspondido a casos de pobreza,
aungue unas con mayor grado que otras. Dos elementos que nos han demostrado
esta situacion han sido los lugares de residencia o las actividades laborales que
los miembros de la familia y las pacientes realizaban. A excepcién de un caso,
todas las familias vivian en asentamientos humanos o invasiones en los conos de
la capital o de las ciudades de provincia donde procedian. En algunos de estos
hogares, los servicios basicos como agua potable y desagiie eran muy limitados,
haciendo mas dificil las tareas en la atencion domeéstica durante la enfermedad.
Entre algunas de las actividades desarrolladas por las pacientes y miembros de la
familia tenemos: el de agricultora de café, ambulante de golosinas, lavandera,
empleada domeéstica, mesera de restaurante, vendedora de mercado, peluquero,
ayudante de construccion y lavador de carro. A diferencia de los casos de Lima,
los casos de provincias tenian que superar una limitante mas dado por la barrera
geografica para ser atendidos, asentando aun mas sus dificultades para acceder a
un tratamiento especializado.

De los seis casos que se estudiaron sélo dos reunian un nimero mayor de
dos hijos, en el resto, el numero de hijos fluctuaba entre los cuatro a nueve. La
presencia de hijos en las familias representaba algunas ventajas, como también
algunas desventajas, relacionadas a la distribucion de tareas en el cuidado y a la
carga familiar.

Cuando se realizé la investigacion, cinco de las seis mujeres afectadas por
la enfermedad eran separadas. Algunas de ellas contaban que habian tenido que

criar solas a sus hijos e hijas desde muy pequefias, dejando entrever una
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significativa cantidad de afios de separacion conyugal. Por lo que podriamos
definir a estas familias como familias matrifocales. Esta situacién conyugal
también puede entenderse como una limitante en este contexto de la enfermedad,
ya que perder un miembro como éste en la familia, significa en algunas
situaciones, perder toda una red social que se desprende del conyuge, y que en
situaciones de salud resulta muy influyente.

Hasta momentos antes de la enfermedad todas las mujeres trabajaban,
ocupando asi una posicion activa en la economia familiar. A raiz de la enfermedad
se dieron trastornos en la canasta familiar debido a su ausencia. Esta situacion se
agudizé para cuatro de los casos estudiados, donde las mujeres afectadas eran
los principales sostenes de sus menores hijos. S6lo en dos de los casos, las
mujeres afectadas por la enfermedad poseian el seguro médico gratuito o SIS
desde antes de la crisis. Si bien el poseer este seguro con anterioridad no
garantizaba el inicio del tratamiento inmediato, si permitia ciertos beneficios
econdmicos desde el inicio de ingreso al hospital, ventajas que no se daban en los
demas casos por carecer de este seguro social. A continuacién se presenta un
cuadro donde se detallan algunas de las caracteristicas mencionadas

anteriormente segun la paciente.

Tabla 10

Datos generales de las pacientes colaboradoras en el estudio

Nombre* | Edad | Procedencia | Estado civil | Numero Trabajo Con SIS
de hijos (desde antes

de la
enfermedad)
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Jesusa 31 | San José — Separada | 8 (todos Agricultora Si
Satipo menores
de edad)
Isabel 61 | lquitos Separada | 2 (ambos | Ambulante Si
mayores
de edad)
Justina 52 | Villael Separada | 5 (dos Negociante No
Salvador — menores
Lima de edad)
Dora 49 | Comas — Separada | 9 (tres Lavandera No
Lima menores
de edad)
Flor 34 | SanJuan de | Conviviente | 4 hijos Empelada No
Lurigancho — (todos doméstica
Lima menores
de edad)
Carmen 47 | San Juan de Separada | 1 hijo Hace No
Lurigancho — (mayor de | queques
Lima edad)

Fuente: elaboracion propia.

3.2. Las familias que proveen el cuidado

Anteriormente se han descrito algunas de las caracteristicas familiares que
han influido sobre el proceso de la enfermedad como son, los niveles de pobreza,
el numero de integrantes por familia o la posicion de la enferma dentro del circulo
familiar. Todas estas particularidades descritas se han tratado de caracteristicas
correspondientes a las pacientes y a sus familias matrifocales, compuestas por la
madre (la paciente) e hijos o hijas. A pesar de esta cercania en el parentesco, no
en todos los casos las familias matrifocales han sido las protagonistas del cuidado
de la enferma. Mas bien en algunos otros, el cuidado principal ha reposado sobre
las familias extensas, compuestas principalmente por las hermanas, los cufiados y
las primas de las pacientes. Esta afirmacion nos permite distinguir dos tipos de
familias al mando del cuidado como son: las familias cuidadoras matrifocales, cuya

atencion primaria proviene de las hijas e hijos de la mujer afectada, y las familias
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cuidadoras extensas, cuya atenciOn primaria proviene mayormente de las

hermanas, cuiiados y primas de la enferma.

Gréafico 12

Diagrama de parentesco sobre los tipos de familias cuidadoras

Familia cuidadora matrifocal Familia cuidadora extensa
(Caso Justina) (Caso Isabel)

‘ Paciente (Ego)

’ ACuidadoras(es) principales

: * Entorno del cuidado

Yann®

Fuente: elaboracion propia.

Pero, ¢por qué en algunos casos la familia extensa ha venido a suplir a la
familia matrifocal?, considerada tal vez como la encargada natural para el cuidado
principal de la paciente. Para los casos estudiados, esta suplencia ha respondido
a tres razones. Una de ellas esta relacionada a la procedencia de la paciente, es
decir por tratarse de casos de provincia. Como ya se ha visto en el capitulo
anterior, el centralismo que padece la atencion del cancer, obliga a muchas

pacientes a viajar a Lima para recibir una atencion especializada. Si bien no todas
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las pacientes con cancer logran viajar, un porcentaje de aquellas que si lo hacen,
es debido a la garantia de contar con algunos parientes en la capital prestos a
brindar alojamiento y cuidado. La segunda razon esta dada por la dificultad que
tienen algunas pacientes de Lima de permanecer en su propia vivienda por
motivos topograficos. Este se trato de un caso, donde la paciente debido a una
sintomatologia avanzada de la enfermedad se vio impedida de subir a la cima del
cerro donde quedaba su residencia. Esta caracteristica habitual de algunas zonas
pobres de la capital, hizo que la paciente fuera alojada y cuidada en casa de unas
parientes (primas) en una zona residencial durante todo el periodo del tratamiento.
La tercera razon se debe, a que las familias extensas, en algunas circunstancias,
componen la familia habitual en la convivencia diaria. Me refiero a las pacientes
gue comparten la misma vivienda con parientes distintos a sus hijos o hijas desde
tiempos anteriores a la enfermedad, con una serie de normas y roles domésticos
anteriormente establecidos. Esto se dio en un caso donde la paciente vivia
Unicamente con una de sus hermanas desde muchos afios atras, luego de una
separacion conyugal y del alejamiento de su Unico hijo por motivos de trabajo.

Un elemento que podria diferencia los casos antes expuestos, es que los
dos primeros suponen una mudanza de residencia transitoria para la atencion de
la enferma, mientras que el Ultimo caso, Unicamente recibe cuidados sin sufrir
mayor traslado. Si bien, esta afirmacién puede resultar muy simplista, debemos
pensar en todas las dificultades, impactos y cambios que puede conllevar una
mudanza de este tipo sobre la paciente, su familia, y la familia receptora. Con
respecto a los casos de provincia las dificultades en la mudanza son muy claras.

Por ejemplo, pensemos en la dificultad que involucra trasladar a las pacientes
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desde localidades muy alejadas y con sintomas severos de la enfermedad
(hemorragias continuas), sin la asistencia del aparato de salud oficial
(ambulancias). Con respecto a los casos de Lima, pensemos en los efectos de
esta mudanza sobre la familia de la paciente. Por ejemplo, en casos de madres
solteras enfermas, ¢ quién se hace cargo de las hijas o hijos menores, cuando
éstos no pueden acompafarla a la residencia donde se la alberga por motivos de
espacio y gastos? Tal vez se los confian a sus ex parejas (padres), o se los
reparten entre diversos familiares. Sea cual sea la decision, es posible que ambas
circunstancias causen fuertes trastornos en las responsabilidades diarias de los
nifos o nifas. Como por ejemplo, en el tema educacion, puede que estos nifios
dejen de asistir a la escuela teniendo serias repercusiones sobre sus
calificaciones, obligandolos a jalar el afio en curso. Con respecto a las familias
receptoras, el ingreso de una pariente enferma al hogar, generara cambios
evidentes en estos miembros. Afectando las actividades de tipo laboral y

domeéstico de cada uno de los miembros que integran esta familia.

Tabla 11

Tipos de familias cuidadoras por caso

Caso Familia cuidadora Cuidadoras o
cuidadores principales
Jesusa F. matrifocal Hija mayor
Isabel F. extensa Hermana y cuiiado
Justina F. matrifocal Hijas mayores
Dora F. matrifocal Hija mayor
Flor F. extensa Primas
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Carmen
F. extensa Hermana

Fuente: elaboracion propia.

Finalmente, hay que subrayar un aspecto importante de los cuidados de las
familias matrifocales, y es que, para que éste se haga efectivo, los miembros no
necesariamente tienen que compartir la misma residencia. En otras palabras,
puede suceder que tanto, algunas de las hijas como de los hijos cuidadores, no
vivan en la misma vivienda con la madre enferma, y en cambio compartan sus
vidas con sus respectivas parejas e hijos o hijas. Tal como sucede con el caso de

la sefiora Justina que sera graficado a continuacion.

Gréfico 13

Familia cuidadora matrifocal por espacio residencial
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Caso Justina

Za @A

" 52 %

12 30 17

il b
O A

. Paciente (ego)
‘ A Cuidadoras(es) principales

Espacio residencial

Fuente: elaboracion propia.

Como se aprecia en el grafico, los miembros cuidadores no soélo viven fuera
del entorno fisico de la familia matrifocal, sino que a la vez comparten su espacio y
sus vidas con sus hijos e hijas y parejas respectivas, formando asi sus propias
familias. Esta situacibn va a generar en la mayoria de casos, importantes
limitaciones a la hora de dar cuidado a la paciente enferma, ya que las cuidadoras
por no descuidar las atenciones hacia su propia familia terminan por descuidar a

Su paciente.
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3.3. El cuidado familiar de las pacientes con cancer de cuello uterino

Esta tercera seccion trata de desarrollar los diversos aspectos del cuidado
familiar de las pacientes afectadas por el cancer de cuello uterino. A pesar de que
esta dimensién no ha sido lo suficientemente explorada, nos deja algunas ideas
importantes sobre las cuales reflexionar. Para ello el andlisis partié de dividir las
practicas del cuidado en cuatro aspectos como son, el politico, el econémico, el
cultural y el moral.

El aspecto politico esta referido a las funciones del cuidado familiar, a los
tipos de cuidadores, y a las tareas del cuidado desarrolladas durante el proceso de
tratamiento. Por otro lado, el aspecto econdmico tiene que ver con las cifras de los
gastos por tratamiento y cuidado, asi como las cifras de los ingresos familiares
gue sirvieron para cubrir estos gastos. En cuanto al aspecto cultural analizaremos
un conjunto de practicas familiares percibidas como elementales para alcanzar un
“buen cuidado” de la enferma. Aqui se presentaran algunas ideas familiares que
se adoptan como guias para el éxito del control de la enfermedad. Finalmente, el
aspecto moral tratard sobre las motivaciones en las responsabilidades del cuidado
y algunos dilemas que se dieron con respecto a la colaboracion en la atencién.
Asimismo se han analizado algunas de las vicisitudes presentadas en el cuidado,

el cual conformara la Ultima parte de esta seccion.
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3.3.1. Funciones en el cuidado familiar

Para este acapite, el estudio se concentré en identificar y agrupar los
distintos tipos de funciones de cuidado realizados por los miembros de las
familias, y los factores que influyeron en su designacion y desempefio. De esta
manera, podemos distinguir que las funciones del cuidado pueden ser directas o
indirectas. Las directas estan compuestas por aquellas actividades cuyo contacto
con la paciente es constante y de tipo asistencial, como el bafiarla, cambiarla,
darle de comer o acompafarla al hospital. La indirecta en cambio son todas
aguellas actividades que funcionan como un complemento al cuidado antes
mencionado y que no supone un contacto directo y continuo con la paciente. El
principal ejemplo para este tipo de funcién es el trabajo estable que mantienen
algunos integrantes de la familia durante la enfermedad, el cual las o los mantiene
ocupados y distanciados de las paciente durante gran parte del dia.

Estos dos tipos de funciones en el cuidado, nos permiten distinguir dos tipos
de actores en las familias que son: las o los cuidadores principales y las o los
cuidadores secundarios o complementarios. Correspondiendo el primero a las
funciones directas en el cuidado y las segundas a las funciones indirectas. Siendo
el género mayoritario para los cuidados principales, las mujeres de las familias,
representadas por las hijas mayores, las hermanas o primas de la enferma. Para
el caso de los cuidados secundarios 0 complementarios no se vio una mayor
inclinacion por género ya que existio casi el mismo nimero de mujeres y hombres
en esta funcion.

Hay que destacar que las cuidadoras principales cobran un rol mas

protagdnico y activo en los cuidados que los segundos actores, debido a una
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mayor presencia en las relaciones y actividades fisicas con la paciente, e inclusive
tienden a ser una especie de lideresas por donde pasan las designaciones de
roles para los demas miembros o los acuerdos grupales que se deben mantener
durante gran parte de la enfermedad. En uno de los casos, se aprecié que la
cuidadora principal, desde el primer momento de la enfermedad, convocé e inst6 a
los demas miembros a no llorar, pelear o generar algun tipo de acciéon que
preocupara a la paciente a lo largo del tratamiento, con la finalidad de no propiciar
algun desequilibrio en su salud emocional.

Al concentrarnos en las tareas que cumplian las cuidadoras principales,
éstas se han agrupado en dos tipos de cuidados segun el espacio donde se
desempefiaban. Asi tenemos funciones correspondientes al cuidado doméstico y
otras correspondientes al cuidado extramural. El cuidado domeéstico esté referido a
todas aquellas tareas fisicas relacionadas mas al &mbito del hogar como son, la
preparacién de los alimentos o dietas, la administracion de las medicinas, el aseo
personal de la enferma, ademas de otras exigencias fisicas como pueden ser
cargar a la paciente hacia los diversos espacios del hogar para los casos de
mayor severidad. En cambio el cuidado extramural esta referido a todas aquellas
responsabilidades relacionadas a un ambiente publico como es el espacio
hospitalario. Aqui las tareas consisten mas en acciones como, la tramitacion de
documentos, la realizacion de las colas para los diferentes servicios, la realizacion
de los pagos de examenes, analisis y medicinas, y las reuniones con los doctores
durante las citas médicas o con las asistentas sociales para obtencion de
descuentos. En ambos tipos de cuidado existe, ademas de la atencion directa

(fisica), el trabajo emocional hacia las pacientes, dado principalmente por los
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acompafniamientos de las cuidadoras tanto en casa como en el hospital, y por las
conversaciones constantes de tipo animico y religioso que se mantenian con la
enferma.

En algunos casos se ha podido observar que ambos tipos de cuidados han
sido desarrollados por un sélo miembro de la familia, mientras que en otros casos
las funciones han sido compartidas, generalmente por dos miembros. ¢Pero de
gué ha dependido esto? Béasicamente, del ciclo de vida familiar, es decir del
namero de miembros aptos en asumir este tipo de responsabilidades, quedando
excluidos miembros menores de edad o con impedimentos fisicos o mentales.
Para los casos con miembros que compartian el cuidado principal de la paciente,
la designacion de quién ejerceria cual cuidado, si era el doméstico o el extramural,
dependié de la carga familiar con que se contaba, es decir de la atencién
demandada por otros miembros de la familia como nifios, parejas o miembros
discapacitados. Es asi que las mujeres que ocuparon el puesto de cuidadoras
domésticas se trataron de aquellas con hijos o hijas menores de edad o con
miembros con limitaciones mentales o fisicas que las obligaban a quedarse en
casa. Mientras que aquellos miembros sin 0 con menos carga familiar eran los
designados para hacer los cuidados extramurales.

En la mayoria de los casos estudiados se notaron cambios en los niveles de
desempeiio en el cuidado con respecto a las cuidadoras principales, que
respondieron basicamente a los primeros sintomas de recuperacion de la
paciente. Es decir, que ante una primera mejoria de la paciente (a partir de la
sexta o decima radioterapia), algunos cuidadoras principales tendieron a disminuir

sus grados de eficiencia con respecto al cuidado, dejando de acomparfiar a la
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paciente al hospital, siendo menos rigurosas con los horarios de las dietas y con
los acompafiamientos en casa, actividades que son tan importantes para el
estimulo emocional. En cambio comenzaron a atender otras responsabilidades
gue habian sido suspendidas o0 mal atendidas a partir de la enfermedad (y que
también forman parte de los elementos que propician la variacion en los niveles de
desempefo), como era el cuidado de sus propios hijos, hijas y pareja (cuando se
trataba de cuidadoras ya casadas o comprometidas), o del trabajo o negocio.
Finalmente, una tarea transversal y coman que cumplian casi la totalidad de
los miembros, era el apoyo en las emociones de la paciente, expresadas en las
conversaciones informales, ya sea presencialmente o telefénicamente. Esto con la

finalidad de estimular animicamente a la enferma.

Gréfico 14

Tipos de funciones en el cuidado
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TIPOS DE CUIDADOS Y
TAREAS EN EL CUIDADO

CUIDADO DIRECTO CUIDADOS
O PRINCIPAL INDIRECTOS O
COMPLEMENTARIOS

Factores de
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Tarea transversal entre todos los miembros

v

(Acompafiamientos y conversaciones continuas con la paciente en el hogar)

Fuente: elaboracion propia.

3.3.2. Gastos en el tratamiento y el cuidado de la paciente

Esta dimensién es una de las menos exploradas en la investigacion, a
pesar de ello nos puede dar algunas cifras e ideas que sirvan como referencia. El
primer aspecto que se analizé fueron los gastos con relacion al tratamiento y el
cuidado.

Con respecto a los gastos del tratamiento, las familias manifestaron tres

gastos principales que fueron, los gastos iniciales (andlisis y examenes
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hospitalarios), los gastos de radioterapia y los gastos de braquiterapia, cuya suma
aproximada estuvo entre los 1200.00 y 1220.00 nuevos soles™ (ver tabla 12). A
pesar que no se ha podido obtener mas informacion sobre los gastos por
tratamiento, se debe tener en consideracion que los costos familiares aumentan
aun mas si consideramos los pagos por medicinas o transfusiones de sangre. A
esto hay que sumarle otros costos hospitalarios realizados desde antes de la
llegada de la paciente al INEN, como por ejemplo, el pago que se realiza por
atencion o consultas en otros hospitales o clinicas, por los analisis de sangre, por
examenes clinicos como el papanicolaou o biopsias y por medicinas que son
recetadas ante las primeras manifestaciones de la enfermedad.

En suma, lo que se pretende argumentar es que los gastos que se generan
en el tratamiento de la enfermedad causan un gran golpe en los “bolsillos” de la
paciente y de los familiares generando la cancelacion de sus recursos y por tanto
serias dificultades en la obtencién de mas dinero a tiempo para la solucion de este
problema en la salud. En los casos de mayor pobreza se ha podido observar la
nula capacidad econdémica de la paciente y las familias, para responder a los
costos de la enfermedad. Teniendo como mejor alternativa realizar el tramite del
SIS. Lamentablemente, en estos casos si la paciente no contaba con el ingreso de
algun agente externo (beneficencias o empresas) que la apoye con los gastos
iniciales, debia esperar el tiempo necesario (un mes aproximadamente) que
duraba la activacion de este seguro en el INEN, dilatando asi el inicio de su

tratamiento y por ende su pronta recuperacion.

%0 Esta variacion en las cifras se debe a los descuentos realizados por la asistencia social segun los niveles de
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Con respecto a los gastos en el cuidado, las familias basicamente
manifestaron dos elementos principales que fueron, el alimento o dietas de la
paciente, y el transporte en microblus para dos personas (la paciente y la
cuidadora) durante los dias de tratamiento de radioterapia. Ambos conceptos,
durante una semana sumaban entre S/. 70.00 y S/. 90.00 nuevos soles (ver tabla
12). Los cuales si son calculados por las seis u ocho semanas que puede llegar a
durar so6lo este tratamiento (radioterapia), las familias podian llegar a gastar hasta
S/. 720.00 nuevos soles. También se menciond, en aquellos casos con mayores
recursos, el uso de taxis como medio de transporte durante los primeros dias en el
INEN, debido a situaciones de emergencia que debian ser atendidas
inmediatamente (hemorragias). En aquellas oportunidades se gastaba en la ida y
vuelta, alrededor de S/. 50.00 nuevos soles debido a la lejania entre la residencia
de la paciente (conos de la capital) y el hospital. Asimismo, en uno de los casos de
provincia, se menciond sobre el alquiler de un cuarto por las inmediaciones del
INEN a S/. 300.00 nuevos soles al mes. Si bien en este caso, la familia obtuvo el
dinero de una empresa benefactora, sirve como ejemplo para calcular los costos
adicionales a las pacientes y familiares que provienen de provincia y que no
cuentan con un soporte familiar en la ciudad para su alojamiento.
Afortunadamente existen albergues de fundaciones y entidades religiosas que
pueden albergar a este tipo de pacientes, pero de ello también dependera el
namero de vacantes, ya que en algunas ocasiones se encuentran copadas, y de
sus niveles de informacién para saber donde pedir esta clase de apoyo.

Tal como pasa con los gastos de tratamiento, los costos por cuidado

también ocasionan un gran forado en los “bolsillos” de las pacientes y las familias,
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gue idean nuevas formas para obtener fondos para afrontar estos tipos de gastos.
Hay que reconocer que estas cifras sdélo representan un porcion de los gastos por
cuidado, ya que no se han considerado los gastos hechos durante otras etapas
como, el periodo de braquiterapia (seis semanas aproximadamente), donde
también la paciente gasta en dietas y pasajes en ir al hospital, o el periodo
correspondiente a antes del INEN, donde se gasta mayormente en transporte a los
hospitales de turno.

Si sumamos las cifras que se han obtenido de los testimonios de las
colaboradoras, tanto en gastos de tratamiento (S/.1220) y de cuidado (S/.720),
obtenemos alrededor de S/ 2000.00 nuevos soles, cifra que no resultd para
ninguno de los casos estudiados, alcanzables para el tiempo que se requeria. Con
esto me refiero basicamente a los gastos por tratamiento (radioterapia) cuyos
montos (hasta S/.620) no pueden ser pagados de la “noche a la mafiana” debido a
una falta de fondos familiares, generando un retraso muchas veces significativo
del inicio de este tratamiento. Debemos recordar que todos estos costos son un
presupuesto aparte de los gastos rutinarios de la familia que muchas veces viven
‘el dia a dia”, y que ven afectada su estabilidad econémica ante una crisis externa
como ésta.

¢, Pero de donde han provenido los ingresos familiares que contrarrestan
estos tipos de gastos? Principalmente de tres fuentes. La primera, es a partir de
los ahorros de la paciente o de la familia, la segunda, a partir de actividades como
las colectas y las “polladas”, y la tercera, de los préstamos o empefios. Con
respecto a los ahorros, no todas las familias o pacientes han dispuesto de ellos,

sélo los casos considerados con mayores recursos. De éstos, todos gastaron la
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totalidad de sus ahorros entre la trayectoria antes de llegar al INEN y los primeros
dias en el INEN, vale decir, antes de hacer el pago considerado mas importante
por las colaboradoras, que era el pago por tratamiento de radioterapia, por lo que
todas las familias tuvieron que realizar algun tipo de accion para recaudar el dinero
necesario para este tipo terapia. De los casos donde se pudo obtener informacion
sobre los ahorros, se declararon sumas entre S/. 400.00 y S/. 4000.00 nuevos
soles. Este rango en los ahorros nos puede dar una idea de hasta cuanto como
maximo una familia puede llegar a gastar desde manifestada la crisis hasta los
primeros momentos en el INEN. Con relacion al otro grupo de ingresos, tenemos a
las actividades como las “polladas”, colectas o donativos. La primera actividad, se
trata de la mas practicada en todos los casos estudiados, donde se lleg6 alcanzar,
montos entre S/. 300.00 y S/. 720.00 nuevos soles. Aqui, el cuanto se obtenga por
“pollada” dependia principalmente de los soportes sociales con que contaba la
paciente y la familia, llamese red familiar, laboral o vecinal. Lo mismo pasé con
actividades como las colectas o donaciones de dinero, donde las redes sociales
jugaron un papel fundamental a la hora de acumular fondos, sobre todo la red
familiar extensa. Algunos montos que se obtuvieron al respecto, oscilaron entre los
S/. 70.00 y S/. 300.00 nuevos soles. Ademas de estas actividades, encontramos
otras formas de recaudar dinero como los préstamos y empefos. Cuya fuente no
s6lo consistié en la familia extensa, sino de agiotistas o prestamistas, e inclusive
de instituciones financieras como los bancos. Aqui los montos recaudados
estuvieron entre los S/. 600.00 y los S/. 1000.00 nuevos soles.

Si bien de estas ultimas sumas (sin incluir la de los ahorros), producto de la

iniciativa e inventiva de las propias familias, alcanzaron para pagar los gastos del
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tratamiento y del cuidado, el conseguirlas demandé tiempo; factor que influyé

principalmente sobre el inicio del tratamiento.

Tabla 12
Algunos gastos aproximados en el tratamiento y cuidado

(En nuevos soles)

Gastos durante el tratamiento en el INEN Gastos en el cuidado
Por todo el tratamiento Por semana
- Gastos iniciales (biopsia y - Alimento
analisis)........ccoeeveiiinininnn 200.00 (dietas).........cceuvnnn. 40.00 - 60.00
- Radioterapia (25 - Transporte a
SESIONES)....vivieiiiiiiiiiians 600.00 - sesiones de
620.00 radioterapia ida y
vuelta 30.00*
(“micro”)....ccceviinnnnne
- Braquiterapia (3 sesiones,
medicinas y Total (aprox.)......cccveveuenenne. S/. 70.00 -
hospitalizacion).................... 400.00 90.00
Por dia
- Transporte en casos
Total (Aprox.)....c.ccvvviiiviniiiiiiinnnn. S/. 1200.00 de emergencias
- 1220.00 (taxi).euereeieeenn, 50.00
*Los gastos cuentan con descuento de la asistencia Por mes
social. - Alquiler de cuarto
(para pacientes de
provincia)................ 300.00

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 13
Rango de los ingresos para el tratamiento y cuidado

(En nuevos soles)

Conceptos Montos

(min. - max.)

= ANOITOS. . 400.00 — 4000.00

® La unidad en pasaje promedio es de S/. 1.50. En estos casos, una semana se considera los 5 dias en que
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- Polladas.....cccooiiii 300.00 — 720.00
- Colectas/

Donacion.......ccoooveiiiiii . 70.00 — 300.00
- Préstamos/

EmMpefnos.......cccoviiiiiiii, 600.0 — 1000.00

*Estos ingresos son exclusivos para los gastos en la
paciente (tratamiento y cuidado)

Fuente: elaboracion propia.

3.3.3. Percepciones sobre el cuidado familiar

En esta seccion se han analizado algunas de las préacticas familiares
percibidas, tanto por la paciente como miembros de la familia cuidadora, como
“‘buenas” o “correctas” para el cuidado durante el periodo de tratamiento. Ademas
de algunos significados de las pacientes sobre su condicion de enferma,
provenientes desde las mismas pacientes y las familias.

Con relacién a las practicas familiares percibidas como “buenas” o
“correctas” para el cuidado, podemos encontrar tres aspectos que resultaron

primordiales para el conjunto de los casos estudiados, y son:

- El no exponer a la pariente enferma a cualquier tipo de situacion que le
genere “preocupacion”. Por ello los miembros cuidadores tendian a filtrar
informacion, dejando de contar o narrar algunos hechos familiares o
laborales a la paciente relacionados a conflictos o problemas. Asimismo,
tendian a no llorar, discutir, o generar espacios de tension cuando la

paciente se encontraba presente. Estas practicas se realizaban con la idea

de que la “preocupaciéon”, traducido por algunas pacientes como “estrés”,
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no afectara al organismo bajando asi los niveles de hemoglobina, lo que

desembocaria en la interrupcion de su tratamiento.

- Acompanfar a la paciente frecuentemente, tanto en el hogar como en el
hospital compartiendo conversaciones. Asi como recibir visitas de amigos y
familiares lejanos. En algunos casos resultaba importante la comunicacion
con sus “seres queridos” (hijos, hijas, padre, madre, hermanas, hermanos)
via telefénica, sobre todo para los casos de provincias. Segun algunos
familiares y pacientes, esto servia como apoyo animico para el
fortalecimiento emocional de la paciente en el afrontamiento de su
enfermedad. Ya que para la mayoria de ellos y ellas, el garantizar el “buen
animo” o “buen estado emocional” de su pariente enferma era sinénimo de
asegurar el éxito del tratamiento, debido a que se reducia la tendencia al
“estrés” y garantizando con ello los niveles éptimos de hemoglobina para
recibir el tratamiento de radioterapia y braquiterapia (y asi no interrumpir el

proceso de tratamiento).

- Finalmente, seguir las indicaciones médicas con rigidez. Esto incluia que
las cuidadoras principales implementaran nuevas dietas que debian ser
preparadas y administradas con puntualidad, que la paciente no dejara de
asistir a ninguna terapia del tratamiento (radioterapia y braquiterapia), y que
la paciente guardara reposo absoluto tanto fisico como emocional,
traducido en cero actividades domésticas y laborales, y cero

“preocupaciones”.
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Estos tres aspectos han sido vistos en todos los y las colaboradoras como
“principios guias” para garantizar el éxito del tratamiento en general. En otras
palabras, se han tratado de tres principios que las familias han percibido y
declarado como ‘“vitales” para la recuperacién de su pariente enferma, y cuyo
cumplimiento regular podria ser simbolizado como el “buen cuidado familiar”. A
pesar de ello, en algunos casos el mantenimiento de una regularidad en el “buen
cuidado”, no era del todo frecuente.

¢A qué ha respondido esta irregularidad en el cuidado? basicamente a dos
elementos que son, el estadio moderado de la enfermedad y los primeros signos
de recuperacion de la paciente. El primer elemento era la causa para que los
familiares no dispongan de mayor tiempo en los acompafiamientos domeésticos u
hospitalarios, es decir del compartir conversaciones o experiencias “cara a cara”
gue resultaban tan importantes para la enferma en cuestién de emociones. Esto
se daba durante gran parte del trayecto del tratamiento, que iba desde el
diagnoéstico de la enfermedad hasta su alta médica. En segundo lugar, era la
causa de una mayor desorganizacion en los horarios, con impuntualidades en las
preparaciones de las dietas, lo cual gener6 en uno de los casos, respuestas
iracundas por parte de la paciente hacia sus cuidadoras. Todas estas situaciones
descritas sucedian en aquellos casos en estadios intermedios, donde los sintomas
de la enfermedad no eran exteriorizadas. Recordemos que estas pacientes a
diferencia de las que se encuentran en estadios avanzados, no padecen de
hemorragias externas, sintoma visual que para los casos estudiados, resultaba el

mas impactante y el causante principal de los inhabilitamientos totales para
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caminar, comer o bafiarse por si sola. Es tal vez por este motivo, que en este tipo
de casos, las cuidadoras no se hacian responsables de una atencion rigurosa de
sus parientes enfermas, ya que podrian estar percibiendo en ellas, a raiz de la
falta de sintomas exteriores, las condiciones necesarias para cumplir ciertas
responsabilidades, como el acudir solas a sus terapias de radioterapia. Esto a
pesar de los mareos o fatigas que padecian como sintomas propios de la
enfermedad y el tratamiento.

La misma respuesta familiar se tuvo con las pacientes que comenzaban a
evidenciar sus primeros signos de recuperacion por beneficio del tratamiento (en
estos casos se trataba de las pacientes con mayor severidad de la enfermedad),
dado principalmente por la suspensién de las hemorragias y por la recuperacion
fisica para caminar. El cuidado se volvi6 menos riguroso y constante, por lo que
los acompafamientos tanto en el hogar como en el hospital tendian a disminuir
gradualmente. De la misma manera sucede con los horarios para la preparacion y
administracion de las dietas, el cual se iba volviendo mas flexible.

Con respecto a los significados sobre la condicion de la pariente como
enferma, se ha encontrado que los miembros cuidadores, sobre todo en los casos
de estadios avanzados, tendian a asociar a su pariente con la figura de una “nifa”
0 una “bebe”, por dos motivos. Uno dado por los tipos de cuidados que se le solia
administrar durante la primera etapa de la enfermedad (primeros sintomas e inicio
del tratamiento) como era el bafarla, peinarla, o darle el alimento. Y otro, por la
conducta que asumia la enferma, haciendo “berrinches”, “renegando” o “llorando”
por diversos motivos del cuidado, sobre todo cuando se les administraba la dieta o

cuando se les cambiaba de ropa luego de alguna hemorragia inesperada. Imagen
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pueril gue también era compartida por algunas de las propias pacientes, debido a
los grados de dependencia que habian desarrollado con sus cuidadoras. Inclusive
en uno de los casos, la paciente comenz6 a llamar “madre” a sus cuidadoras

principales, a pesar de que se trataban de sus primas.

Gréfico 15

Principios guias para un “Cuidado Correcto”: percepcion del cuidado familiar

Principios guias para un “Cuidado Correcto”

Cuidado e No exposicién a preocupaciones o “estrés”
emocional: - Filtrar informacion relacionados a conflictos o
problemas (laborales y familiares).
Apunta a - Evitar escenas emocionales y de tension en la
mantener familia (llantos, rifias).
Optimos los
niveles de e Acompafiamientos en el hogar y hospital.
hemoglobina - Visitas de amigos cercanos. Fortalecimiento
(para no - Comunicacion telefénica con seres queridos .
retrasar el (pacientes de provincias). emocional
tratamiento) - Comunicacién con miembros del hogar.

~—

e Segquir indicaciones médicas con rigidez
- Puntualidad en la administracion de dietas y
medicinas.
- No interrumpir el tratamiento.
- Guardar reposo absoluto emocional (cero
preocupaciones) y fisica (cero actividades
domeésticas vy laborales)

Fuente: elaboracion propia.

3.3.4. Motivaciones para el cuidado principal y algunos dilemas morales

En esta seccidon se han analizado dos temas, uno relacionado a las

motivaciones en las responsabilidades del cuidado, y otro a algunos dilemas
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En primer lugar, tenemos algunas de las causas que motivaron a las o los
cuidadores principales, en asumir una total responsabilidad con la pariente
enferma. Las cuales estuvieron relacionadas al tipo de vinculos y tipos de roles
entre estos miembros y su pariente desde antes de la enfermedad. Asi tenemos
aguellos casos, donde la motivacion para asumir las responsabilidades del
cuidado se fundaron, en la retribucién del afecto antes dado por la enferma. Segun
uno de los cuidadores principales, él asumia un rol protagonico debido a los
“favores” que la paciente afios atras le diera “dandole hospedaje y comida”. El
afirmaba que ahora (en momentos de la enfermedad) le tocaba atender a su
pariente con “gusto” y “corazén” como ella lo habia hecho anteriormente,
haciéndola sentir como una “princesa”. Una segunda causa se encontraba en los
roles desempeiiados por los miembros de la familia antes de la enfermedad, que
llegaba a posicionarlos en un estatus jerarquico del cuidado. Esto ejercia, por
ejemplo, que en las familias con madres solteras que padecian la enfermedad,
pasaran a ser cuidadas por el miembro subsiguiente a ellas en el “escalafén de
roles”, recayendo el cuidado principal, sobre todo en las hijas mayores. Por
ejemplo, en uno de los casos estudiados, la cuidadora principal resulto ser la hija
mayor de la paciente, miembro que ademas, desde antes de la enfermedad,
gozaba de un rol protagonico dentro del hogar aportando en la manutencion,
supervision y cuidado de los hermanos y hermanas menores. Esta situacion de
experiencia anterior en el protagonismo del cuidado del hogar, es tal vez la
motivacién por el que algunas hijas mayores se autoadjudicaban el cuidado
principal de la enferma apenas generada la crisis. En dos de los casos, las

cuidadoras principales me expresaban un sentimiento de “deber” para con el
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cuidado de la madre, adjudicAndose frente a los demas miembros, la
responsabilidad primaria en la atencidbn de la enferma, por sentirse mas
preparadas para ello.

Asimismo, se ha notado en otros casos, que la motivacién en el cuidado
respondié a normas o preceptos arraigados en la religién cristiana como pueden
ser el altruismo, la caridad o la compasién. Esto se dio en un caso donde el
cuidado recay6 sobre una pareja de pastoras evangélicas, familiares de la mujer
afectada (primas), las cuales asumieron la responsabilidad total de la atencion,
incluso mudando a la enferma a su hogar y asumiendo algunos gastos en el
cuidado. Todo ello a pesar del poco contacto y vinculo que se tenian los
protagonistas del cuidado y la paciente desde antes de la enfermedad.

Estas referencias que se han dado con respecto a las motivaciones por el
cuidado principal puede ser leido también como una forma de reciprocidad
generalizada (Sahlins, 1983: 211- 212), en la cual los favores ahora otorgados en
la atencién, son “pagados” o retribuidos de una manera desinteresada, por
aguellos favores que la enferma otorgara tiempo atras a sus ahora cuidadoras(es).
Esto se puede apreciar en los casos donde las hijas atienden a la madre
autoadjudicandose el cuidado, tal vez como respuestas de las atenciones pasadas
dadas por la madre durante sus primeros afos de lactancia y alimentacion; o en el
caso del cuilado que devuelve los afectos anteriormente otorgados por la enferma
dandole carifio como si fuera una “princesa”. En esto se estaria basando el

sistema de cuidado familiar, en los ciclos de reciprocidad.

Grafico 16
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Motivaciones para el cuidado principal

Motivaciones

Retribucion del
afecto antes dado
por la enferma

Fuera del

nucleo familiar Preceptos
Motivaciones / (familia extensa) arraigados en la
para el Reciprocidad religién cristiana
cuidado > generalizada (altruismo, caridad)

(atencion “pagada” de

rincipal :
P P manera desinteresada)

Rol en la familia de
Dentro del ——— Ila hija mayor antes

nucleo familiar de la enfermedad
e Cuidadora de
hermanos(as)

menores

(Se autoadjudican
el cuidado de la
enferma por sus
niveles de
experiencia)

Fuente: elaboracion propia.

Con respecto al tema de los dilemas, se ha podido notar que éste se
encuentra relacionado principalmente al cuanto, en materia de responsabilidades,
la cuidadora o el cuidador es capaz de renunciar para involucrarse en la atencion
de su pariente enferma. Viéndose grados de involucramiento y renuncia que
originaban en algunas de las cuidadoras, dudas sobre las decisiones tomadas.

Es asi que se ha podido notar renuncias que iban:

- Desde uno mismo, sobre todo en temas de salud. Por ejemplo un cuidador
suspendio su operacion de dos hernias por aproximadamente dos meses, a
pesar de los fastidios y dolores, por ser el acompafante principal de la

enferma al INEN.
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- Pasando por el descuido de la propia familia de la cuidadora, es decir en la
desatencion o falta de supervision de sus propios hijos o hermanos
pequenos, e inclusive, en algunos casos, de la pareja. En otras palabras, se

llegaba a descuidar el propio hogar por cuidar a la pariente enferma.

- Hasta diversas actividades cotidianas de la cuidadora, que podian darse en
la inasistencia a los trabajos o negocios, hasta en la inasistencia al colegio,
para aquellos miembros menores con algunas responsabilidades en el

cuidado.

Sobre los niveles de renuncia para cada caso, se puede decir que estos se
encontraban directamente afectados por los niveles de gravedad de la paciente.
Dandose mayores grados de de renuncia y por lo tanto mayor cuidado, a mayor
gravedad de la enfermedad. En otras palabras, para los casos en estadios
avanzados, las obligaciones para con uno mismo, en el hogar, o con actividades
laborales, quedaban casi suspendidas o en un segundo plano, por atender el
cuidado de la pariente durante gran parte de la trayectoria del tratamiento. En
cambio en casos de estadios intermedios, esta renuncia no era del todo
suspendida, sélo durante los primeros dias del tratamiento. Luego, se podria decir
gue los miembros dedicaban mas tiempo a sus quehaceres familiares o laborales
antes que dar atencién a la enferma. Al respecto, se noté que adoptar este ultimo
tipo de decision traia consigo una carga emocional sobre la cuidadora que podria

ser traducida como sentimientos de “culpabilidad”. Esto se vio mas claramente en

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg?m

DiiL F2RU

uno de los casos donde una de las cuidadoras principales decidi6 darle mas
tiempo a las responsabilidades del hogar, atendiendo a sus hijos menores y
esposo (por presién del esposo), y a las obligaciones de su negocio, antes que al
cuidado de su madre en los acompafiamientos al INEN. Situacion que trajo
consigo una serie de reprimendas y reproches de la madre en son de reclamo,

gue terminaron afectando emocionalmente a la hija.

Gréafico 17

Niveles de desempefio en el cuidado familiar

EN qué casos y Elementos que propician

cuando? la variacion en los
£ niveles de desempefio
Nivel de Estadios « Carga familiar de la
desempefio |avanzados -~ 3 cuidadora (hermanos,
en el A hijos menores,
cuidado - esposo)
familiar (en SO » Carga laboral de la
~ . .

: cuidadora (trabajos,
tareas _y Estadios Primeros signos de negocios)
renuncias i ' i6

) | intermedios recuperacion de las . Aparente estado de
pacientes avanzadas :
v () salud de la paciente

(se puede movilizar)

v

Tiempo
(Transcurso del tratamiento)

Fuente: elaboracion propia.

3.3.5. Algunas vicisitudes en el cuidado

Algunas de las vicisitudes que se han dado con respecto al cuidado durante
la trayectoria del tratamiento, pueden ser divididas a partir de quiénes las originan.

Unas tienen como agentes principales a las mismas pacientes, v otras, al conjunto
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de los miembros cuidadores. Desde las mismas pacientes, se ha podido distinguir
principalmente un tipo de accion que ha sido muy comun y que dificulté las tareas
en la atencién. Es el repudio o negativa al consumo de las dietas prescritas
medicamente. Se trata de un tipo de alimento que por su composicion
(menestras, verduras, algunas viseras de animales: vaso, higado, “sangrecita”),
forma de preparacién (sin o muy bajo de condimentos, nada de frituras) y
frecuencia en su administracién (a lo largo del tratamiento) ha tendido a ser la
principal causa de rifias protagonizadas por las pacientes, sobre todo en los casos
de estadios avanzados. Aqui segun los testimonios, las pacientes, lloraban,
hacian “berrinches” e inclusive se escondian para no comer esta dieta, causando
un gran malestar entre las cuidadoras. Con respecto a las vicisitudes provenientes
de los miembros cuidadores, éstas se han originado por una falta de organizacion
en las responsabilidades del cuidado, sobre todo en temas de acompafamientos
al INEN y preparacion de dietas, y a la disminucién gradual en los tiempos para el
cuidado, dando como resultado menos control sobre las pacientes y su exposicion
a riesgos en la salud (esfuerzos fisicos medicamente prohibidos: lavar, planchar,
limpiar; exposicion a animales medicamente prohibidos: perros o gatos; y
concurrencia a lugares potencialmente infecciosos: mercados). Lo que genero, en
algunas de las pacientes afectadas, sentimientos de amargura motivadas por una
deficiente atenciéon familiar, y en otras, sentimientos de depresion causadas por
una creciente soledad durante gran parte del dia, debido a una ausencia
mayoritaria de los miembros en el hogar, que mas bien aprovechaban en atender
obligaciones preexistentes relacionadas a sus actividades laborales o familiares

(cuidado de hijos o hijas menores).

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DiiL FSRU

3.4. Historias de la enfermedad

Los tres ejemplos que han sido tomados para el desarrollo de esta seccion,
han conformado los casos mas representativos del estudio por la variedad de
situaciones evidenciadas. En éstos se aprecian diversas respuestas familiares
para el cuidado, ademas de los factores que influyeron en las atenciones. Para
una mejor lectura, se ha dividido cada descripcién en tres partes respetando la
secuencia de los hechos. Teniendo como eje central la llegada de las pacientes al
instituto especializado, INEN. De esta manera, tendremos una estructura repartida
en: un antes del INEN, un durante el INEN y un después del INEN.

Entre los casos escogidos, se tienen a pacientes en estado activo de la
enfermedad, es decir a pacientes que durante la investigacion recibian
tratamiento, por lo cual, en la secuencia antes mencionada, estas descripciones
llegaran hasta un “durante el INEN”. Estos se tratan de los dos casos iniciales de
la presente seccidn, que corresponden a un caso de provincia y otro de Lima. El
principal objetivo de seleccionar estos dos casos como ejemplos esta en exponer
las diferencias de los tiempos de atencion segun la procedencia. De la misma
manera, se ha tomado un caso de una paciente en estado de control, es decir, de
una paciente que durante la investigacion ya se encontraba con alta médica o con
término del tratamiento. Por lo que seré el Unico caso que respetara cada uno de
los puntos de la secuencia mencionada. La importancia de su eleccion radica en
presentar los cambios generados por la enfermedad luego del término del

tratamiento.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

DiiL FsRU

3.4.1. Casos activos de la enfermedad

3.4.1.1. Isabel: la espera como mejor opcidn

La sefiora Isabel es natural de la ciudad de Iquitos. Alli vive junto a sus dos
hijos y sus cuatro nietos en un terreno invadido. Ella es madre soltera. La hija, que
también es madre soltera, trabaja en un restaurante y mantiene a sus tres hijos
menores de edad. El hijo no tiene trabajo estable y tiene un hijo bebé. Hasta antes
de la enfermedad, Isabel se dedicaba a la venta ambulatoria de golosinas en la
vereda de su casa. Ademas tiene cuatro hermanos que residen en Lima, situacion
gue llegado el momento, se tornd decisivo para su tratamiento en Lima. Isabel fue

diagnosticada en el INEN con cancer de cuello uterino es estadio 2B.

Los primeros meses de espera al tratamiento especializado

Los primeros sintomas que padece la sefiora Isabel se dan durante el mes
de febrero del afio 2008. Recuerda que aquel dia se encontraba sola en casa
lavando sus platos cuando de repente sinti6 que mucha sangre le bajaba por la
vagina. Contaba que en esos primeros momentos comenzé a temblar y “agarrarle
los nervios”. Su primera reaccion fue sentarse y esperar que cese el sangrado.
Luego de algunos minutos llamé a uno de sus nietos que se encontraba en casa.
Ocultando el evento y sin explicarle lo que sucedia le mandé donde la vecina para
gue viniera a la casa. Cuando llegé la vecina, tampoco le manifesté lo del
sangrado solo le indicé que llamase a la casa de su sobrino para que alertase a su

hija. Su hija, llegd a los minutos del llamado, eran aproximadamente las cinco de
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la tarde. Recién en ese momento Isabel le explica a su hija sobre su repentino
sangrado.

La primera decision que tomoé la hija fue llevarla a la posta, pero en ese
momento ni la madre ni la hija tenian el dinero suficiente para el transporte. Ante
esta eventualidad, la hija decidi6 ir a su trabajo y prestarse dinero. Luego de 20
minutos la hija lleg6é con 30 nuevos soles, dinero con el cual fue posible trasladarla
a la posta mas cercana. En el puesto de salud los sangrados fueron cortados
eventualmente con una ampolleta. Ademas le suministraron tranquilizantes debido
a los nervios que presentaba Isabel. Ya de noche, y con dos horas transcurridas,
la enfermera les indic6 que vuelvan al dia siguiente para la tramitacion del SISy la
entrega de una orden de transferencia para su atencion en el hospital de Iquitos.

En el hospital de Iquitos, Isabel y sus hijos recibieron dos noticias
desalentadoras. La primera consistia en el diagnéstico de la enfermedad, es decir
el cancer que habia desarrollado en la cavidad uterina. La segunda noticia fue
sobre el impedimento de su tratamiento en dicho hospital debido a la falta de
equipamiento especializado. Ante estas circunstancias el médico tratante les
indico, que de tener un familiar en Lima, la mejor opcidn seria viajar a esta ciudad
para ser tratada en el INEN.

Pasaron aproximadamente tres meses antes que Isabel pudiera viajar a
Lima. Mientras tanto, en lquitos recibia un tratamiento paliativo con pastillas para
evitar las hemorragias. La demora se dio principalmente a motivos econémicos.
Tanto su hija como su hijo no alcanzaban a costear un pasaje por avion. La
eleccion por este tipo de transporte respondido a los continuos sangrados que

Isabel seguia presentando, por lo que el viaje en este tipo de medio, se
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transformaba en el de menor sufrimiento. Finalmente, se logr6 comprar el pasaje
de avidén por una colecta realizada entre sus familiares de Iquitos. La suma que se

lleg6 a recaudar fue de US$ 100 dblares americanos.

A la espera del SIS oncoldgico y a las donaciones de sangre

Isabel llega en el mes de mayo a la casa de Rosa, una de sus hermanas de
aproximadamente 50 afios de edad. Ella vive en el distrito de Independencia junto
a su esposo Rubén y a su uUnica hija llamada Ana, quien sufre de sordera y que
recientemente acababa de dar a luz. El Unico integrante que trabajaba en la familia
era Rubén como peluquero. Mientras que Rosa se dedica a los quehaceres del
hogar, y ultimamente al cuidado de su nieto debido a la imposibilidad de Ana de
escuchar los llantos de su recientemente hijo nacido.

Por esta ultima razén, la persona que mayormente se hace cargo de los
acompafamientos de Isabel al INEN es su cufiado Rubén. Es él quien al segundo
dia de su llegada, lleva a Isabel al INEN para hacerle valer sus SIS y rdpidamente
iniciar su tratamiento. Lamentablemente es aqui donde se le presenta el primer
obstaculo para la atencién. Luego de dirigirse a distintas aéreas del hospital
preguntando por dénde se tenia que presentar el SIS, Rubén llega a enterarse, en
la dependencia correcta, que el tramite para la activacion de este seguro en el
INEN duraba aproximadamente un mes.

Por este motivo, la familia y la paciente no tuvieron mejor opcion que
esperar el ingreso del SIS en el sistema del hospital. Mientras tanto fueron
realizando algunos examenes iniciales como la biopsia y los analisis de sangre,

gue con la ayuda de los descuentos de la asistenta social del INEN pudieron ser
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pagados. Es también por este mismo personaje hospitalario, que a través de
charlas educativas, posibilita en Rubén la instruccion necesaria para la
preparacion de diversas dietas adecuadas para la paciente, ademas de la
orientacion sobre los efectos de la radioterapia en el organismo, y de la
participacion de la propia paciente en talleres de manualidades como un medio
distractor y relajante.

Lamentablemente esta fuente de informacion y de terapia alternativa, tuvo
gue ser suspendida debido a los costos que producian en el presupuesto familiar
por el tiempo que se invertia en los acompafiamientos. Para que Rubén pudiera
acompafar a Isabel, tenia que dejar de trabajar y de percibir un ingreso diario, lo
gue afectaba a toda la familia. Ademas Isabel no contaba con el dinero necesario
para su manutencion durante su estadia en Lima, siendo sus hijos los que
eventualmente la ayudaban enviandole algo de dinero para cubrir parte de los
gastos alimentarios, lo que complicaba ain mas la situacion econémica de la
familia cuidadora.

Es por esta razon, que Rubén se vio en la necesidad de conversar con la
asistenta social, tratandola de convencer sobre el traslado de su cufiada Isabel a
uno de los albergues colaboradores del hospital. Lastimosamente esto no se llevo
a cabo debido a una falta de vacantes en estos centros. El sefior Rubén
manifestaba que se habia enterado del programa de albergues por medio de las
conversaciones que mantenia con otros pacientes del INEN. Segun él, era debido
a su personalidad amigable y comunicativa que pudo enterarse de los distintos
beneficios del hospital, como por ejemplo, de la existencia del departamento de

asistencia social y de sus distintos apoyos, y de la donacion de almuerzos por la
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parroquia del hospital que le permitié ahorrar en alimento cada vez que asistia al
hospital.

Por otro lado, en casa, la paciente seguia presentando continuas
hemorragias que eran tratadas con pafales, hierbas caseras y algunas pastillas
recetadas en el hospital. A pesar de los esfuerzos en el cuidado domeéstico, Isabel
seguia bajando de peso y perdiendo las fuerzas para movilizarse por si misma,
decayendo en sus &nimos y aumentado su preocupacion.

Entre junio y julio se activa el SIS de la sefiora Isabel, lo que le posibilitaba
iniciar su tratamiento sin mayores costos. Lamentablemente este tratamiento tuvo
gue esperar hasta finales del mes de setiembre por el bajo nivel de hemoglobina
gue presentaba la paciente producto de sus continuas hemorragias y por falta de
donantes aptos para las transfusiones de sangre, tan importantes para
contrarrestar su anemia. Segun Rubén ésta fue la segunda problematica que se le
presenté en el trayecto, puesto que, tanto dentro como fuera de la familia, la
posibilidad de encontrar un donante se tornaba muy dificil, no sélo porque muchas
de las personas que se presentaban a donar sangre tenian infecciones o tatuajes,
sino porque se negaban a hacerlo. Finalmente, luego de muchas semanas de
ardua busqueda, la sefiora Isabel obtuvo su ultima transfusion gracias a una de
sus sobrinas, obtenido asi luz verde para el inicio de su tratamiento. Como una
accion preventiva, Rubén siguié buscando donantes para futuras transfusiones en

caso que Isabel los volviera necesitar.

Tabla 14
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CASO ISABEL

Febrero 2008

IQUITOS

» Primera manifestacion de la enfermedad
cuando lavaba platos en su casa.

» lIsabel llega a la posta de salud con su
hija. Aqui tramita su SIS. La derivan al dia
siguiente al hospital de Iquitos.

» En el hospital de Iquitos le informan que
tiene cancer de cuello uterino y que debe
vigjar a Lima para un tratamiento
especializado. No puede ser tratada en el
hospital de su regién por falta de equipos
especializados.

» Se organiza una colecta de dinero entre
familiares sus familiares de Iquitos para la

» Setiembre 2008
LIMA

Llega a la casa de su hermana en el distrito
de Independencia quien se hace responsable
de sus cuidados.

Su cufiado hace los tramites en el INEN para
que el SIS tenga validez en casos
oncoldégicos. El tramite demora un mes.

Le diagnostican anemia a la sefiora Isabel,
por lo que no puede iniciar su tratamiento de
radioterapia.

Su cuflado busca donadores de sangre.
Labor que le toma mucho tiempo porque las
personas consultadas no desean donar
sangre o porque tienen tatuajes o alguna

compra de un boleto en avion. infeccion. Deja de ir a su trabajo
! eventualmente como peluquero por sus roles
» La sefiora Isabel viaja en avion hacia la en el cuidado.
ciudad de Lima en el mes de mayo.
- » La sefiora Isabel recibe sus transfusiones de

sangre a mediados del mes de setiembre.

Fuente: elaboracion propia.

3.4.1.2. Justina: problemas en la organizacién familiar

La sefiora Justina tiene 52 afios de edad y es viuda de su primer
matrimonio y separada de un segundo compromiso. Del primero de éstos tuvo
cuatro hijos, de los cuales tres son mayores de edad. Del ultimo, Unicamente una
nifia de 12 afos. De todos sus hijos, Claudia de 25 afios y Julia de 32 afios viven
de manera independiente con sus familias. El resto de los hijos viven con la
madre, y son: José de 30 afios aproximadamente, Victoria con 17 afios y Clara

con 12 afos. Su lugar de residencia esta en el distrito de Villa el Salvador. Justina
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antes de la enfermedad se dedicé a la venta de pollos en un puesto de mercado
de Villa Maria del Triunfo, actividad que desempeiio luego de dedicarse al negocio
de las verduras por mas de 20 afios. Su diagnéstico en el INEN fue de cancer de

cuello en estadio 2B

Las primeras reacciones ante la noticia

Los primeros sintomas que comienza a sentir la sefiora Justina se dan
alrededor del mes de mayo del 2008 y no es hasta el mes de agosto que acude a
un centro de salud. Segun su hija Julia, su madre durante todo ese tiempo
presentaba sangrados moderados pero seguidos. Por esta razén y ante la
creciente preocupacion de Justina, su hija Claudia decide llevarla a una clinica
conocida donde le realizan la prueba del papanicolau. En los dias siguientes, la
doctora tratante les informa sobre la presencia de una carnosidad cancerigena,
recomendandoles asistir al INEN para un chequeo mas exhaustivo.

Esta noticia resulté detonante para la sefiora Justina que enseguida se
puso a llorar. Claudia contaba que en el camino a su casa, lo primero que pensaba
su madre, era sobre quiénes se harian responsables del cuidado y de la
manutencion de sus dos Ultimas hijas de morir a causa de esta enfermedad.
Dando a conocer su idea del cancer como una enfermedad incurable. Esa misma
noche se enteran sus demas hijos de lo sucedido. Es recién cuando la madre se
va a su cuarto que todos comienzan a llorar. Claudia argumentaba que a partir de
ese momento se pusieron de acuerdo en no hacerla renegar o preocuparla, ya que
de no hacerlo la enfermedad avanzaria mas rapido. También acordaron estimular

y darle animos a su madre que se encontraba muy decaida por la noticia. Esa
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misma noche se comenzaron a repartir algunas obligaciones en el cuidado, como
quién llevaria a la madre al hospital, que seria Julia la hija mayor, y quién se

encargaria de cocinarle, que seria Claudia la segunda hija mayor luego de Julia.

Descoordinaciones en el cuidado familiar

A diferencia de otras pacientes Justina no sufri0 severos sangrados ni las
secuelas fisicas que éste produce como cansancio, debilitamiento o impedimento
para caminar, de manera que acude al INEN junto a su hija Julia por sus propios
medios. Esto fue a mediados del mes de agosto. Durante esta fecha se le
realizaron todos los examenes iniciales para finalmente confirmarle su diagndstico
de céncer al cuello uterino. Durante este periodo Justina hizo uso de todos sus
ahorros (que habia juntado para remodelar su casa) con la finalidad de no perder
mucho tiempo para el inicio de su tratamiento. Julia quien era la encargada de
acompanfarla al hospital, realizaba las colas para los pagos en caja, las
conversaciones con los doctores, y también con la asistenta social que le
proporcionaba de descuentos en algunos examenes clinicos. Asimismo es quien
la apoyaba emocionalmente cuando decaia animicamente por el triste panorama
del hospital. Es por este momento que Julia deja de trabajar en su puesto de
mercado para estar gran parte de la mafiana acompafiando a su madre en el
hospital. Julia contaba que cuando llegaba a su puesto, a las tres o cuatro de la
tarde, ya no habia compradores a quién venderle su mercaderia, ya que los
mejores momentos eran en las mafanas. Julia vendia productos de bazar y de de

colegio.
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Durante estos primeros momentos en el INEN, la familia tuvo que resolver
un primer problema. Este se trato de los pago por radioterapia. Tanto Julia como el
resto de la familia esperaban que los pagos se hicieran diariamente, a medida que
la madre recibia sus sesiones de terapia. Pero para sorpresa de ellas el pago no
era fraccionado, por lo que tuvieron que idear alternativas para su cancelacion. La
mejor solucién que tuvo la familia fue empefar una serie de electrodomésticos
como fueron una television, un DVD y un minicomponente, ademas de hacer
algunos préstamos, con lo que llegaron a juntar alrededor de 600 nuevos soles.
Esto posibilitd una salida inmediata al problema y el pronto inicio de la radioterapia
a inicios del mes de setiembre.

Mientras tanto la familia realizaba nuevos acuerdos para el cuidado de la
madre. Victoria (la tercera de las hijas) se comenzé a encargar del negocio de la
madre por lo que ocupaba gran parte del dia vendiendo pollos, que iba desde las
cinco o seis de la mafana, hora que su proveedor llevaba los pollos, hasta las
siete u ocho de la noche, hora en que cuadraba cuentas. Esto posibilitaba
ingresos no solo para el tratamiento y cuidado de la paciente, sino para la
manutencion de la familia de Justina (conformado por ella y por tres de sus hijos).
De otro lado, Claudia comenzé a preparar las dietas aprendidas en las charlas de
la asistencia social. Y Julia siguié acompafando a su madre a sus sesiones de
radioterapia. Ademas, entre todas las hermanas mayores se acordd asignar 5
nuevos soles diarios para los gastos de pasaje y alimentacién de la madre.
Victoria, ademas del monto asignado, daba un pollo para la dieta de la madre, y

José, como recibia su sueldo mensualmente, se encargaba de ponerse al dia
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comprando cualquier “pan llevar” que necesitara la madre durante los fines de
mes.

A partir de la sexta radioterapia se comenzaron a avizorar ciertas
dificultades en el cuidado de la enferma. Julia, debido a problemas con su marido
por los descuidos constantes hacia su menor hija y hacia su negocio en el
mercado, tuvo que reincorporarse a estas labores y abandonar los
acompafamientos al hospital. De tal manera que Justina comenzé a asistir sola al
INEN. Claudia tampoco podia acompafar a la madre enferma porque tenia que
cuidar a sus tres hijos pequefios. Victoria tampoco podia acompafiarla porque
trabajaba todo el dia en el puesto del mercado vendiendo pollos. José€, igualmente
se encontraba imposibilitado debido al horario estructurado de su trabajo. Y la
menor de las hijas estudiaba en las mafianas en el colegio. Por todas estas
razones, la mejor alternativa que tuvo la sefiora Justina fue de ir sola al hospital.

Emocionalmente esto trajo una serie de consecuencias. Entre las mas
comentadas por sus hijas, fue la depresién y la mayor irascibilidad de Justina
hacia ellas. Inclusive se comenzaron a presentar las primeras descoordinaciones
en los horarios de alimentacion debido a que Justina dejaba de ir a la hora
indicada, como una respuesta a su mala atencion. Justina me comentaba que
luego de sus radioterapias, preferia quedarse un tiempo mas en el INEN, sentada
en alguna banca viendo pasar a la gente hasta que fuese la hora de almuerzo,
antes de ir a su casa y estar sola, sin la compariia de ninguna de sus hijas. Por
esta razon Justina comenzo a frecuentar mas el mercado donde tenia su puesto
de trabajo, con la finalidad de distraerse con sus amigos y amigas. Segun Julia

esta compafia le aporto distraccion y a la vez consejos que la motivaban.
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Un hecho que desaté la ira de Justina, debido a esta falta de compafiia al
hospital, fue la pérdida de su primera cita de control a mitad del tratamiento, donde
se le informaria sobre sus avances clinicos. Segun las politicas del hospital es
obligacion de todas las pacientes asistir con algun familiar durante estas citas,
pero aquella vez, Justina y sus hijas lo ignoraban. Esta situacién generd que se
preparan para una proxima vez y coordinaran con una tia de Cafiete, hermana de
Justina, el acompafiamiento a este tipo de citas. A cambio sus hijas se
comprometian a cuidar y alimentar a los hijos de su tia durante estas fechas. Otro
agravante que se da durante este tiempo es la pérdida de dos sesiones de
radioterapia a causa de las averias de los equipos del INEN. En aquellas
circunstancias lo Unico que podia hacer la sefiora Justina era esperar la pronta
reparacion de las maquinas e insistir telefonicamente preguntando por este hecho.
Por suerte sdlo tuvo que esperar un dia por cada averia de los equipos.

A inicios del mes de octubre Justina se encontraba proxima a acabar sus
veinticinco sesiones de radioterapia y con ello dar inicio al tratamiento de
braquiterapia. Para estar preparados econdmicamente para esta nueva terapia, la
familia organizé con semanas de anticipaciéon una “pollada”, con la finalidad de
reunir el dinero necesario para el pago de esta nueva terapia y para la
recuperacion de un porcentaje de los ahorros de la madre invertidos en el

tratamiento.

Tabla 15

HISTORIA DE LA ENFERMEDAD
CASO JUSTINA
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Agosto 2008

» Octubre 2008

ANTES

» Los primeros sintomas de Justina, los :

malestares y sangrados.

» Justina asiste con una de sus hijas |
mayores a una clinica donde le detectan :
cancerigena, y le

una carnosidad
recomiendan asistir al INEN.

> Justina asiste al INEN junto con una de sus
hijas mayores, Julia, donde se realiza los |
examenes primarios para quedar lista para !

su primera radioterapia.

DURANTE

Los ahorros de Justina no alcanzan para el
pago total del tratamiento de radioterapia, por
lo que la familia realiza el empefio de algunos
electrodomésticos y préstamos de dinero.

Alrededor de la sexta radioterapia la paciente
deja de ser acompafiada por su hija Julia al
INEN. Asimismo su hija Claudia comienza a
ser impuntual en los horarios de la
preparacion de dietas. Ambas acciones
generan en Justina depresion e irascibilidad.

Justina pierde una cita de control por no
encontrarse acompafada de algun familiar.

Justina pierde una sesion de radioterapia por
la averia de una de las maquinas de
radioterapia del hospital.

Se realiza una “pollada” entre sus familiares y
comparieros de trabajo para recaudar fondos
para el pago de otros gastos del tratamiento
(braquiterapia).

Fuente: elaboracion propia.

3.4.2. Caso de control de la enfermedad

3.4.2.1. Flor: La red conyugal como un recurso

La sefiora Flor tiene 34 afios de edad y vive junto a sus cuatro hijos en una
casa prefabricada en un cerro de San Juan de Lurigancho. Todos ellos son
menores de edad, siendo la mayor Milagros con 17 afios y el menor Pedro con 5
afios de edad. Todos de un matrimonio anterior. Actualmente la sefiora Flor se
encuentra casada con Mario, persona con la que lleva 7 afios de convivencia.

Antes de la enfermedad Flor trabajaba limpiando casas y lavando ropa. Ella
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contaba que con el dinero que ganaba en estos trabajos mantenia a toda su

familia. A Flor le diagnostican en el INEN cancer de cuello uterino en estadio 3B.

No aceptacion de la enfermedad

Los primeros sintomas de la sefiora Flor comienzan en enero del afio 2007,
con dolores intensos en el vientre y sangrados relativamente moderados. Esto
genera que la paciente asista por primera vez al Hospital de la Solidaridad donde
luego de realizarsele algunos examenes le informan sobre un tumor cancerigeno.
La sefiora Flor cuenta que esta noticia le cayé como un “baldazo de agua fria”, y
sin creer en este resultado, asistié a otro hospital para confirmar el diagnostico. Es
asi que acude al hospital Arzobispo Loayza, lugar donde le rectifican el
diagnéstico. Ante la reconfirmacion de su enfermedad, Flor decide seguir
insistiendo y por una tercera vez visita otro nosocomio, asistiendo al hospital
Cayetano Heredia. Alli nuevamente le confirman la enfermedad y ademas le
recomiendan hacerse tratar en el INEN. Para este momento, Flor ya habia dejado
de trabajar debido a la intensificacion de sus sintomas. Convencida de su
enfermedad asiste al INEN a mediados de febrero. Pero es a partir de una
conversacion que mantiene con un paciente del hospital, que Flor decide
abandonar este nosocomio. Segun Flor, este paciente le advirti6 sobre la
deficiencia en los tratamientos, que lejos de curarla la mataria. Ante el miedo que
esto le genero, Flor tomo la decision de hacerse tratar con un médico naturista.

Para estos momentos, Flor se encontraba viviendo sola junto a su esposo y
una de sus hijas, Lizbeth, de 10 afios de edad. El resto de sus hijos habian viajado

donde su padre a Tarma debido al deterioro de su salud, lo que le posibilitaba
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ahorrar mas dinero para ser dispuesto Unicamente en su cuidado y tratamiento.
Para entonces, Flor ya no podia movilizarse por si misma debido a la pérdida de
sus fuerzas a causa de los continuos sangrados.

A finales de mayo, luego de tres meses consecutivos de hacerse tratar por
el naturista, Flor comenz6 a manifestar los avances de la enfermedad. Ella
recuerda que aquel dia, luego de haber tomado una sopa preparada por su hija, le
comenz6 a venir una hemorragia que no pard por ocho horas. Esa vez usaron
polos y todo tipo de ropa que tenian al alcance para limpiar la sangre expulsada
por Flor. Aproximadamente, a las nueve de la noche, luego que unos pastores
evangeélicos le aplicaron una ampolleta, la hemorragia se detuvo. La primera
reaccion de su esposo, que ya se encontraba en casa fue llevar a Flor al hospital
“Bravo Chico” en el distrito del Agustino donde le administraron mas medicinas
para detener la hemorragia. Al dia siguiente los doctores le comunican a Mario
gue debia trasladar a su esposa al INEN inmediatamente por la gravedad del

caso.

La presencia de la familia extensa como soporte para el cuidado

Flor llega al INEN aproximadamente a mediados de junio para iniciar su
tratamiento. Y es durante esta etapa que se muda a la casa de unos familiares de
Su esposo para ser atendida. Este traslado respondia a las malas condiciones
donde vivia Flor. Por un lado, su residencia se ubicaba casi en la cima de un
cerro, haciendo dificil su permanencia y traslado al hospital, y por otro lado, la falta
de agua potable y desagie en el lugar hacia que sus condiciones de cuidado e

higiene no fueran las mas 6ptimas. La casa donde fue trasladada pertenecia a una
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prima de Mario llamada Angelina de 50 afios de edad, que junto a su hijo Jorge de
18 afios, su cufiada Socorro de 40 afios y su pequefio sobrino Jesus, de
aproximadamente 6 afios, compartian la vivienda. Ademas, tanto Angelina como
Socorro pertenecian a una pequefia iglesia evangélica de 50 miembros donde
ambas eran las pastoras principales.

Durante el tiempo que Flor estuvo a los cuidados de Angelina y Socorro se
dividieron algunas tareas en el cuidado. Socorro, era la encargada de hacer los
acompanamientos al hospital durante las sesiones de radioterapia, siendo la
encargada de una serie de acciones relacionadas como son: las gestiones
burocraticas, las conversaciones con los doctores, las solicitudes de los
descuentos, la asistencia a charlas psicologicas o de nutricién, entre otros. En
cuanto a Angelina, sus deberes de cuidado se limitaban mas al entorno casero
como eran: la preparacion de dietas, aseo e higiene de la enferma y la
administracion de medicinas. A su vez, ambas mujeres cumplian la funcién de
apoyo espiritual, generando en la paciente una mayor estabilidad emocional
durante sus momentos mas dificiles. Jorge en cambio estudiaba, por lo que su rol
en el cuidado era limitado. Mayormente intervenia en situaciones de demanda
fisica, como cuando se bajaba a Flor de su cuarto en el segundo piso, o supliendo
en algunas de las responsabilidades de las cuidadoras principales cuando éstas
se encontraban ausentes. Por ejemplo, en una oportunidad fue él quien tuvo que
llevar de emergencia a Flor al INEN al no encontrarse Socorro en casa. Por otro
lado, Jesus no tenia ninguna responsabilidad aparente, mas bien demandaba
cuidado por parte de Socorro y de Angelina que duplicaban sus esfuerzos en la

atencion. A todo este cuidado familiar hacia Flor, se sumaba el aporte de algunos

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DiiL FERU

miembros de la iglesia evangélica con apoyos en conversaciones, oraciones,
cambio de ropa y administracion de alimento.

Desde que Flor llega a la casa de Angelina los esfuerzos por su cuidado
eran muy denodados debido a la fragilidad de su salud. Segun Socorro y Angelina,
la sefiora Flor diariamente sufria de hemorragias que la dejaban muy deteriorada,
por lo que tenian que vestirla, darle de comer y asearla como si fuera una “bebe”.
Inclusive tenian que llevarla en taxi al INEN durante sus primeras sesiones de
radioterapia por el riesgo de sangrados inesperados.

De la misma manera, durante todo este periodo, Flor y la familia a cargo del
cuidado tuvieron que afrontar una serie de dificultades para el tratamiento como el
conseguir donadores de sangre, dinero para el pago de la radioterapia y
braquiterapia, y fondos para su manutencion y transporte. A pesar de que Flor
tenia ahorrado aproximadamente S/.4,000 nuevos soles para la compra de un
terreno antes de su enfermedad, para este momento no le quedaba lo necesario
para el pago de su tratamiento, gastos de dieta y transporte. Recordemos que Flor
pasé por cuatro hospitales antes de llegar al INEN donde tuvo que pagar
examenes y medicinas, ademas del gasto que signific6 su tratamiento con el
naturista que le cobraba S/.180 nuevos soles por consulta. Hay que afadir, que
durante el primer mes en casa de Angelina, Flor ya gastaba en transporte cerca de
100 nuevos soles en ir y venir al INEN en taxi debido a la fragilidad de su salud.

Por este motivo, durante este periodo, la familia a cargo y el esposo
posibilitaron a través de una serie de acciones los recursos que facilitaron el
financiamiento del tratamiento de Flor. Primero, para la problematica de las

transfusiones de sangre, se presentd la familia extensa de Mario con tres
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donaciones, ademas de una transfusion de sangre donada por la asistencia social
del INEN. Para el tema de pago del tratamiento, manutencién y pasajes
colaboraron una serie de personas vinculadas a Flor como sus padres, quienes
vivian en Huancayo, donando S/.300 y S/.150 nuevos soles, ademas de cuyes y
otros alimentos que mandaban para su dieta. También colaboré uno de sus
exjefes de Flor donando S/.100 nuevos soles al enterarse de la enfermedad. Asi
como los miembros de la iglesia evangélica de Angelina que a través de colectas y
de la organizaron de una “pollada” obtuvieron cerca de S/.720 nuevos soles.
Ademas, de los S/.1000 nuevos soles que Flor tuvo que prestarse de un banco
local para poder culminar su tratamiento.

Estos aportes hicieron que Flor termine su tratamiento en el lapso de cuatro
meses. Durante este tiempo, ella me contaba que su desconfianza y temor hacia
el tratamiento y la medicina occidental habia decrecido, sobre todo cuando por
efectos de ésta habia dejado de sangrar. Esto fue alrededor de la sesién nimero
diez de radioterapia. Recuperando paulatinamente sus fuerzas y la propiedad de
movilizarse por si misma. Como ella afirmaba, habia dejado de ser una “bebe”
para recuperar en algo su autonomia. Inclusive dejo de ir a sus sesiones de
tratamiento en taxi para ir en “micro”, aunque siempre bajo el acompafiamiento de
Socorro.

Lamentablemente, estos sentimientos de confianza sufrieron un reveés
cuando por una negligencia médica encontraron una gasa olvidada en su cavidad
uterina. Por suerte, la infeccion no atraso su tratamiento, pero si generé dudas
hacia éste, los médicos y sus procedimientos. Finalmente en el mes de diciembre

le dieron de alta médica, luego de veintiocho radioterapias y tres braquiterapias.
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Los cambios en la vida de Flor luego del tratamiento

Luego de un afio de haber terminado su tratamiento, Flor volvié a convivir
juntos a sus hijos y esposo en su casa en San Juan de Lurigancho, pero en medio
de una serie de cambios. En el aspecto laboral, Flor se vio obligada a no retomar
sus trabajos anteriores a raiz de los dolores fisicos que éste le producia. Contaba
gue a pesar de la prohibicion médica de hacer cualquier esfuerzo fisico, intenté en
una oportunidad trabajar lavando ropa, pero tuvo que dejarlo porque no pudo
soportar un dolor en la pierna. A pesar de ello, para sentirse productiva e
incrementar los ingresos familiares, Flor improvisé una pequefia bodega en su
casa. ldea que surgié de una conversacion con la asistenta social del INEN, que
para evitar que la paciente haga esfuerzos fisicos trabajando como lavandera, le
recomendo que ponga una “bodeguita”. A pesar de todo, el ingreso que generaba
este negocio era muy escaso, por lo que comenzé a trabajar en su propia casa
cuidando a una sobrina de 5 afios mientras la madre de ésta trabajaba.

Por este mismo tiempo y para aumentar mas los ingresos familiares, que no
bastaban con las actividades de Flor y el salario de 150 nuevos soles semanales
de su marido como ayudante de construccion, se vio obligada a conversar con el
padre de sus hijos para que mandase una pension de manutencion. Luego de
muchas discusiones por teléfono, el padre comenzé a mandar 100 nuevos soles
mensuales, que segun Flor “no le servia para nada” considerando los gastos que
generaban sus cuatro hijos.

Por otro lado, en el aspecto intrafamiliar, a causa de los mismos malestares

gue le producia la actividad fisica, Flor dejé de cocinar para su familia, por lo que
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su hija mayor tuvo que asumir esta labor. Asimismo, sus demas hijos comenzaron
a repartirse algunas funciones domeésticas como el lavar la ropa, limpiar la casa,
dar comida a los animales, etc. Lamentablemente esto traia consigo una serie de
discusiones entre los miembros, generados por el incumplimiento de los deberes
entre los hijos y por la iniciativa de Flor en realizarlos. Flor contaba que se “sentia
en la obligacién” de hacer esas tareas para sus hijos, pero que cuando lo hacia,
recibia reproches por parte de ellos.

Con respecto a su vida de pareja también se dieron ciertos cambios. Flor
sefialaba que a pesar de no existir una prohibicion médica, dejo de tener
relaciones sexuales con su esposo debido al miedo que esto le producia a una
reactivacion de la enfermedad. A pesar de esta decision, Flor afirmaba que su
esposo nunca tomo6 una postura contraria, mas bien se mostraba comprensivo,
pero sentia que ella no cumplia todos sus roles como esposa.

Finalmente, Flor siente que a pesar de haber terminado su tratamiento y
haber recuperado relativamente su salud no se encuentra curada de la
enfermedad, temiendo de alguna recaida. Por esta razén argumentaba que no
habia faltado a ninguno de sus controles en el INEN desde el término su

tratamiento.

Tabla 16

HISTORIA DE LA ENFERMEDAD
CASO FLOR

Enero 2007 » Octubre 2008
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ANTES

Se dan los primeros :
sintomas de la enfermedad !
con dolores en el vientre y
sangrados moderados.

Flor acude a tres
hospitales para confirmar
su diagnéstico de cancer
de cuello uterino.

Flor finalmente acude al
INEN, donde se desanima
de seguir un tratamiento
por desconfianza y miedo.

Flor opta por tratar su
enfermedad con un médico !
naturista, con el cual llega

a tratarse por cuatro

meses aproximadamente.

Luego de cuatro meses de
tratamiento alternativo
(naturista) Flor sufre de
una hemorragia por el
lapso de 8 horas.

Por este motivo, y luego de
ser atendida por :
emergencia en un hospital
del agustino, Flor acude al
INEN.

DURANTE

Flor se muda a la casa de
unas primas de su pareja,

debido a las dificultades de |

acceso a su propia
residencia.

Las primas se reparten las
obligaciones del cuidado
de Flor.

Se realiza una transfusion
de sangre, cuya donacion
provino de la familia de la
pareja de Flor.

Se realizan una serie de
acciones para el pago del

tratamiento y cuidado de la

enferma, como préstamos,
colectas y eventos
(“polladas”).

Alrededor de la décima
sesion de radioterapia,
encuentran en la cavidad
uterina de Flor, una gasa
olvidada. Retorna la

desconfianza de Flor hacia

la medicina tradicional.

Al término del tratamiento,
Flor recupera las fuerzas
necesarias para caminar y
hacer algunas actividades
por si sola.

DESPUES

: » Flor improvisa una

pequefia bodega en su
casa para generar
ingresos en la economia
familiar.

Flor se da cuenta que no
puede realizar actividades
gue impliquen fuerza fisica
debido a los dolores que le
genera. Esto implica
cambios en la vida
intrafamiliar.

Se genera una
reorganizacion de las
tareas en el hogar entre
los hijos, que ahora deben
de cocinar, limpiar y
alimentar a los animales.

Flor suspende las
relaciones sexuales con su
pareja debido a un miedo
de la reactivacion de la
enfermedad.

Flor asiste periddicamente
al INEN, sin perder
ninguno de sus controles
médicos. Siente que su
enfermedad no esta
curada y teme de alguna
recaida.

Fuente: elaboracion propia.
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CAPITULO 4

ESTRATEGIAS FAMILIARES EN EL CUIDADO DEL CANCER

En el presente capitulo se examinan las acciones del cuidado familiar en un
marco de estrategias, las cuales se desarrollan en cuatro planos. El primer plano
lo conforman los obstaculos de la enfermedad. Aqui veremos algunas limitantes
relacionadas a la severidad de la enfermedad y al ciclo de vida familiar con
respecto al cuidado. Segun cuan grave sea el cancer y el nimero de miembros
aptos para colaboracién en el cuidado, las atenciones de la enferma variaran
haciéndolo méas deficiente. Ademas encontramos a los activos econdmicos
familiares como una limitante para el éxito en el tratamiento y cuidado. La falta de
ahorros y el bajo valor de algunos bienes durables como electrodomésticos y
muebles (que les posibilitaria acceder a préstamos mayores o créditos) hacen que
las familias no obtengan el dinero necesario para financiar el costo inmediato de la
enfermedad. Finalmente, estan los agentes hospitalarios como ultimo obstaculo
analizado, donde se destacan algunas deficiencias en la atencién relacionadas a

los recursos médicos disponibles para tratar esta enfermedad.
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EL segundo plano trata sobre las estrategias familiares para el
enfrentamiento de la enfermedad, las cuales estdn dadas por la minimizacion de
los gastos del presupuesto familiar, por la realizacion de actividades (en el cual
destacan las “polladas” para la mayor acumulacion de fondos), por la habilidad de
los cuidadores en “ganarse a la gente” (para obtener beneficios sobre todo en
temas de informacion), y por el manejo flexible del tiempo. Todas éstas se tratan
de acciones que los familiares emplean para contrarrestar los obstaculos que se le
presentan en el proceso de la crisis.

El tercer plano esta referido a las redes de intercambio en el cuidado, en las
cuales se destacan aquellas con vinculos preestablecidos con la enferma, como
son la red familiar extensa, la red vecinal y la red laboral. Cada una con aportes
mas significativos que otras segun la estreches de los lazos. Estas redes han sido
fundamentales a la hora de afrontar las diversas limitantes presentadas durante el
tratamiento.

Finalmente en la dltima seccién se identifican los principales objetivos
planteados por las familias durante la enfermedad, las cuales en la mayoria de los
casos, han tenido una culminacion exitosa debido a la propia inventiva e iniciativa

de las familias para llevarlos a cabo.

4.1. Obstaculos durante la enfermedad

A lo largo del estudio hemos ido notando una serie de limitaciones que se
han presentando en la trayectoria de la enfermedad causando algunas variaciones

en el cuidado. En esta seccidn se agruparan algunos de estos factores de
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variacion provenientes tanto del &mbito familiar como hospitalario, con la finalidad
de no sélo poder identificar los elementos que fueron decisivos a la hora de
prestar atencion, sino también los obstaculo que las familias tuvieron que afrontar

y superar para lograr un tratamiento especializado de esta enfermedad.

4.1.1. Grados de dependencia de la paciente

Dependiendo del estadio de la enfermedad, las pacientes manifestaran
sintomas relativamente moderados o avanzados que incidiran sobre los cuidados
y estrategias familiares. En aquellos casos donde las mujeres afectadas han
presentado sintomas con sangrados moderados, el tiempo entre las primeras
manifestaciones y el inicio del tratamiento ha sido relativamente corto. Se podria
decir entre 15 a 20 dias, tiempo que es aprovechado para los exdmenes primarios
como biopsias, analisis, radiografias, entre otros. Muy al contrario de lo que
pasaba con las pacientes en estadios avanzados, que sufrian de un retraso
considerable en el tratamiento debido a las hemorragias constantes producto de la
enfermedad. En algunos casos, desde el ingreso al INEN hasta su primera
radioterapia el lapso de tiempo ha llegado a extenderse hasta en tres meses.

Estas situaciones hacen que las practicas familiares sean disimiles. Por un
lado, en los casos donde los sintomas son moderados, los familiares tendian a
concentrar sus esfuerzos basicamente en los acompafamientos al hospital y en
los cuidados dentro de casa, pero sin mayor rigor a lo largo del tratamiento. Los
acompafamientos durante este lapso tendian a no ser regulares, dejando de

acompafar a la paciente entre la quinta y sexta radioterapia, e inclusive en
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algunos casos, no se acompafiaba excepto el primer dia. Lo mismo pasaba con
los cuidados dentro de casa, donde en la mayoria de los casos, las pacientes se
encontraban solas, sin mayores atenciones mas que una dieta ya preparada lista
para comer. Esto al parecer se encuentra motivado por tres razones. La primera
es por la situacion laboral de los miembros de la familia (sobre todo de las
cuidadoras principales), la cual no se llegaba a descuidar para no afectar los
ingresos del hogar y los fondos para el tratamiento. El segundo es la carga familiar
gue tenian algunos de los miembros de la familia, principalmente las hijas mujeres
(que ademas podian ser las cuidadoras principales) para con sus hijos pequefios y
Sus esposos. Y el tercero, que se considera la causa principal de esta respuesta
familiar, es el aparente goce de salud de la paciente, que fuera de los sangrados
moderados, no mostraba ningdn otro sintoma que representara alguna
discapacidad mayor. Por ejemplo, la paciente podia caminar y desplazarse por si
misma sin necesidad de ayuda (a pesar de algunas fatigas y mareos), requisito
principal para que los miembros de familia abandonen algunas tareas del cuidado
y se aboquen mas a sus tareas cotidianas.

Por otro lado, en los casos donde los sintomas eran avanzados, los
familiares tendian a presentar respuestas mas constantes en el tiempo con
respecto a los acompafiamientos y al cuidado en el hogar. Esto debido a la
discapacidad que presentaba la paciente. Aqui por ejemplo, las pacientes no
dejaron de asistir al hospital sin un acompafiante antes y durante el tratamiento.
Lo mismo pasaba con los acompafamientos dentro del hogar donde no se dejaba
sola a la paciente. Sin embargo esta exigencia en el cuidado tendia a disminuir

cuando la salud de la pariente mejoraba durante las radioterapias finales,
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reincorporandose los distintos miembros a sus labores cotidianas. Algunos
retomaban trabajos dejados, otros se dedicaban mas a sus labores de escuela,
mientras que otras al cuidado de sus hijos y esposos.

Un tema importante dentro de los casos avanzados y que influye sobre las
estrategias familiares es la donacién de sangre, la cual resulta fundamental para el
inicio del tratamiento de radioterapia (ya que sin los niveles adecuados de
hemoglobina la paciente no podria soportar el tratamiento). Para ello basicamente
lo que las familias realizaban era la activacion de sus redes familiares para la
basqueda de donantes adecuados. Esta tarea se presentaba mas dificil cuando se
tratan de casos de provincia, para ellos sus redes familiares y sociales tendian a
ser mas limitadas por lo que la busqueda de un donante se dilataba mas,
repercutiendo en la salud de la paciente. Por lo general, estas pacientes
necesitaron entre dos a cuatro donadores de sangre lo que hacia mas complicada
la busqueda. Uno de los cuidadores contaba que en repetidas oportunidades sus
donadores se le “caian” porque eran portadores de alguna infeccion o no
alcanzaba el minimo requerido de hemoglobina para donar, haciendo mas dificil la

bdsqueda.

4.1.2. Grados de dependencia dentro de la familia

El ciclo de vida familiar permite diferenciar dos tipos de actores dentro de
las familias afectadas por el cancer, que influyen sobre las estrategias familiares.
Por un lado, tenemos a los miembros que cobran mayor importancia dentro de las

estrategias familiares, y por otro lado, a los miembros que mas bien forman parte
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del conjunto de personas cuidadas dentro de la familia. ¢Pero qué diferencia un
tipo de actores de otros? Basicamente la capacidad para colaborar en las
funciones y responsabilidades familiares.

Dentro de los miembros con mayor injerencia en las estrategias familiares
podemos encontrar a las hijas mayores de la paciente cuyas edades iban desde
los 17 afos hasta los 30 afios aproximadamente. En el caso del miembro de 17
afos se trato de la mayor de las hijas de una paciente de provincia que no solo fue
fundamental para su cuidado, sino también para propiciar una serie de acciones
para recaudar fondos para su tratamiento. Al igual que el caso de la hija de 30
afos cuyas funciones ademéas estaban en organizar a sus otras hermanas y
hermanos para los deberes de cuidado y recaudacion de fondos.

Con esto podemos ir notando que dentro de los miembros de la familia, la
mayor responsabilidad recae sobre la mayor de las hermanas, asumiendo un
liderato durante gran parte de la trayectoria del tratamiento. Pero también hay que
recalcar, que por lo general, se necesitaba una coordinacién o consenso entre los
demas miembros cooperantes para la realizacion de eventos claves para la
recaudacion de dinero para el tratamiento, como por ejemplo, las “polladas”, las
colectas, y hasta los préstamos y empenios.

A la vez se ha podido notar que el nimero de miembros con capacidad para
la colaboraciéon tiende a ser un soporte importante para desconcentrar
responsabilidades a través de la distribucién de tareas como en la preparacion de
las dietas, en la higiene de la enferma, en las comparfias al hospital, en las
gestiones burocréticas o en el mantener un trabajo estable. En cuanto a los demas

miembros, es decir aquellos que requieren cuidados, nifios o nifias menores de 17
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afios o miembros con alguna discapacidad fisica o0 mental, no suele incluirseles en
algun tipo asignaciones. Ellos mas bien representaban parte de la carga familiar o
“preocupacion familiar”. Para visualizar esta carga familiar, en uno de los casos la
paciente decidi6 mandar a sus cuatro hijos e hijas menores donde su ex pareja
para que él los mantuviese mientras ella se encontraba en tratamiento. La idea era
redirigir sus gastos hacia el tratamiento y no hacia sus hijos e hijas menores como

comunmente lo hacia.

4.1.3. Activos econdmicos familiares

En lineas generales, los activos familiares han representado un bien escaso
para todos los casos estudiados, sobre todo si nos referimos a los activos de
capital financiero, que han incidido notoriamente sobre las estrategias familiares.
En otras palabras, esta escasez en los recursos financieros ha propiciado una
serie de mecanismos por parte de las familias para el afrontamiento de la
enfermedad que ha posibilitado sufragar una serie de gastos como las medicinas,
el tratamiento, el transporte y las dietas. ¢Pero cuales han sido estos activos con
los que contaban las familias para el afrontamiento de la enfermedad? En términos
generales, las familias solian contar con ahorros personales, mobiliarios como
sillas 0 mesas, y algunos electrodomésticos como televisores, radios o DVDs que
podian ser empefiados o vendidos para obtener fondos y asi poder lidiar con
algunos pagos. A pesar de que estos activos no sumaban una cantidad suficiente
para poder lidiar con los gastos totales del tratamiento, si fueron un recurso

importante para sobreponerse a los momentos de mayor coyuntura donde se
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necesitaba de dinero inmediato. En otros términos, funcionaban como una “caja
chica familiar” para los momentos de mayor crisis.

Se ha podido notar, que en la mayoria de los casos, esta “caja chica
familiar” llegd a esfumarse prematuramente en los momentos iniciales de la
enfermedad, es decir desde que se presenta la crisis, con las hemorragias, hasta
la llegada al INEN. En este periodo, los gastos lo conforman los primeros
recorridos hospitalarios, usando los escasos recursos en el transporte, en los
examenes, en los andlisis y en las medicinas. Sélo en algunos casos esta caja
chica llegé aunque con fondos minimos al INEN, donde sirvid para sufragar los
examenes iniciales antes del tratamiento, y como cuota parcial para el pago de
radioterapia.

Luego de este primer periodo, los activos econdémicos familiares se
agotaban por lo que las familias tendian a idear nuevas formas para los
subsiguientes gastos, como eran la cancelacion total de la radioterapia, algunos
examenes y analisis posteriores, la dieta de la enferma y el transporte de la
paciente del hospital a su casa y viceversa. Inclusive en algunos casos, la falta de
estos activos para el resto de la trayectoria de la enfermedad ha generado
pérdidas de sesiones de radioterapia de la paciente debido a la falta de dinero
para el transporte, que por mas econémico que pareciera (pasajes en “micro”) no
alcanzaba para pagarlo.

Hay que sefialar que en la mayoria de los casos, estos tipos de activos
familiares fueron usados exclusivamente para los diversos gastos de la paciente.
Tanto los ahorros, como el empefio o venta de mobiliarios y electrodomésticos,

eran usados para que la paciente pudiera obtener un tratamiento adecuado de su
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enfermedad y no para los gastos familiares. Por lo general, los gastos familiares
eran secundados por una fuente que dependia de los trabajos estables de algunos

miembros de la familia que se encargaban de la manutencion del hogar.
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Fuente: elaboracion propia.

4.1.4. Los agentes de salud y sus limitaciones

Los agentes de salud han presentado, en casi la totalidad de los casos, mas
limitantes que recursos a la hora de prestar atencidén especializada a la paciente,
tanto en el INEN como en otros hospitales de Lima y provincias. Con respecto a
los limitantes, estos podemos reunirlos en deficiencia en la atencion y falta de
recursos hospitalarios. El primer limitante lo conforman un namero de situaciones
descritas por las participantes en las cuales la atencién hospitalaria ha significado
un obstaculo para los intereses de la paciente y la familia en ser atendida
eficientemente. Asi encontramos tres situaciones. La primera la conforma la
negacion de un hospital de Lima en atender a la paciente por emergencias. Esto
se dio debido a una falta de “signos evidentes” para ser ingresada por esta area.
En esta ocasion, la paciente que llegaba de provincia junto a su hija, traia un tapén
en la vagina que evitaba el sangrado. A pesar de que la paciente necesitaba
atencién debido a lo avanzado de su enfermedad, la indicacion que recibi6 fue que
retornase cuando los sangrados se presentaran nuevamente.

Una segunda situacién, aunque de menor gravedad, estd en la nula
orientacién que existe para las pacientes y familiares nuevos que llegan al INEN.
En esta oportunidad el familiar acompafante no sabia cuales eran los pasos a
seguir para que su pariente sea atendida. Esto no sélo generd desconcierto en la
paciente y el familiar, sino que la falta de informacion hizo que perdieran desde el
inicio de la crisis ciertos beneficios como el que representa la asistencia social en

descuentos y orientaciones sobre los tratamientos. Una tercera situacion lo
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representa el tiempo de espera de las pacientes y sus familiares durante sus citas
de control. Segun una cuidadora, en reiteradas oportunidades, debia esperar junto
a su pariente desde las 8 a.m. hasta las 12 p.m. para ser atendidas. Mas alla de la
desesperacion que esto les causaba, el familiar me contaba que perdia dinero
debido al tiempo prolongado de la espera. Aunque esta confesion suene muy
frivola, el excesivo tiempo de espera resulta para muchos hogares pobres una
disminucién de sus ingresos diarios, que podrian ser revertidos en un porcentaje si
se agilizaran los tiempos en la atencion.

Con respecto al segundo grupo de limitaciones (falta de recursos
hospitalarios), éste basicamente se concentra en tres aspectos. Uno esta en la
inexistencia de equipos necesarios para el tratamiento del cancer en hospitales del
MINSA en Lima, lo que genera una mayor concentracion de pacientes en el INEN
y con ello una serie de dificultades para una atencion eficiente (debido al gran
namero de pacientes reunidos en un solo nosocomio). El segundo aspecto es que
la inexistencia de equipamiento necesario para el tratamiento del cancer en Lima
(excluyendo al INEN) se extiende a los hospitales MINSA de provincia. Lo que
genera dos tipos de pacientes, aquellas que no pueden viajar a la capital,
incrementando asi las tasas de mortalidad de cancer sin tratamiento, y aquellas
gue si pueden viajar y obtener un tratamiento especializado. A pesar de ello, este
ultimo grupo tiende a llegar al INEN con un retraso significativo debido a la falta de
un tratamiento especializado en sus respectivas regiones. En los dos casos
estudiados de provincia, ambas familias demoraron tres meses antes de su
llegada al INEN, motivado en uno de los casos, por falta de recursos para el viaje,

y en el otro, por una seguidilla de negligencias médicas en no derivar a la paciente
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directamente al INEN, derivAndosele hasta en tres oportunidades a hospitales sin
los recursos necesarios para tratar esta enfermedad. El tercer aspecto tiene que
ver mas con la situacion del INEN con respecto a sus equipos para el tratamiento
del cancer. Segun los testimonios, las maquinas de radioterapia se averiaban
causando la pérdida de sesiones y la reprogramacion de éstas para otros dias. Lo
gue generaba en las pacientes y familiares preocupacién por el retorno de los
sintomas de la enfermedad como es el sangrado continuo por la vagina.
Afortunadamente, en estos casos la interrupcién del tratamiento no signific6 mas
de dos dias de pérdida. A pesar de ello, este tipo de falencias demuestran las
serias limitaciones que tiene el INEN expresadas en su falta de mantenimiento o
renovacion de equipos.

Asimismo, podemos encontrar otros obstaculos adicionales como eran las
largas horas de viaje que significaba el trayecto al INEN, debido a la distancia
entre este instituto y los lugares de residencia de las afectadas, como son los
conos norte y sur de Lima, y los medios de transporte que usualmente usaban
como los “micros”. Este medio, no sélo implicaba mayores horas de viaje, sino
incomodidad y un riesgo a contraer algun tipo de infeccion debido al uso
prolongado del transporte publico. Medio que se transformaba, para todos los
casos estudiados, en el mas recurrente debido a su bajo costo. En algunos casos,
las pacientes y cuidadoras se despertaban a las 5 a.m. para llegar a tiempo a sus
sesiones de radioterapia programadas para las 7.45 a.m., debido a las dos horas
de trayecto que duraba ir hasta el hospital. En otros casos esto se recortaba a

cuarenta minutos o una hora.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz%sﬁggmo

Dril- FERU

Finalmente, encontramos la activacion del SIS para casos oncoldgicos,
como una de las mayores desventajas para todos los casos estudiados, por el
mes de duracion que demoraban los tramites. Situacion que gener6 dos tipos de
respuestas. La primera era esperar el mes de activacion, sin hacer mayores
gastos en el tratamiento, la segunda, ignorar este tipo de subvencién y empezar el
tratamiento con dinero propio.

En cuanto al tema de recursos generados por los agentes de salud, la
mayoria de éstos se concentraron en el area de la asistencia social. Aqui, el
aporte més valorado por los familiares consistié en los descuentos realizados para
los diferentes gastos hospitalarios, que a pesar de no ser considerables
significaban un auxilio para las familias, sobre todo para el tema de las
radioterapias y braquiterapias que eran los gastos de mas alto costo. Asimismo,
este departamento se encargé de difundir charlas informativas a los familiares y
pacientes sobre temas relacionados a cuidados y emociones. Ademas cada cierto
tiempo realizaban paseos recreativos, talleres de manualidades o cualquier otro
evento con la finalidad de distraer a la paciente y animarla.

En resumen, los agentes hospitalarios se han caracterizado mas por sus
deficiencias que ventajas al entorpecer el tratamiento eficaz de la enfermedad, no
sb6lo por sus desventajas en la atencién, ya sea en materia de orientacion,
renovacion de recursos o atencion inmediata en situaciones de emergencia, Sino
por sus bajos niveles de cobertura, que han hecho de éste un servicio centralista y

excluyente.
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4.2. Lo que hacen las familias para enfrentar la enfermedad

Las familias a lo largo del tratamiento han implementado estrategias que
han servido para superar una serie de limitaciones presentadas en el trayecto.
Algunas de éstas han tenido mayor organizacion y planificacién, mientras que
otras han surgido en medio de coyunturas de emergencias con tiempos muy
reducidos para que aquello suceda. A continuacion presentaré algunas estrategias
familiares presentadas durante la trayectoria de la enfermedad diferenciandolas

por sus objetivos a alcanzar y momentos en que se realizaron.

4.2.1. “Hacer economia”: hacer alcanzar el dinero

Para la gran mayoria de los casos, el “hacer economia” ha servido como
una estrategia de contencion para las circunstancias mas criticas de la
enfermedad que exigian de un gasto inmediato. ;Pero en qué consiste “hacer
economia” para los casos afectados?

Esta estrategia esta referida a la minimizaciébn de los gastos familiares
durante la trayectoria de la enfermedad para el beneficio exclusivo de la paciente.
Entendiéndose también, como un ajuste presupuestal familiar para la acumulacion
de dinero destinado al cuidado y al tratamiento de la paciente. Una caracteristica
de este tipo de respuesta es que se puede presentar en cualquier etapa del
tratamiento, ya sea antes, durante y después. Dandose con mayor intensidad y
frecuencia durante la primera etapa de la enfermedad. De manera que podemos
apreciar temporalidades, frecuencias e intensidades de esta dimensién de la

estrategia familiar. En esta primera etapa, el “hacer economia” suele tener mayor
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frecuencia debido al shock producido por la enfermedad. Durante este lapso, la
escasez de los recursos y la inestabilidad de la salud de la paciente generan en
las familias un mayor recorte o reduccion en los gastos familiares con la finalidad
de garantizar un “colchon de ahorros” para cubrir las eventualidades de su
pariente. De la misma manera sucede con los niveles de intensidad, los cuales
estan referidos a cuanto los miembros de la familia son capaces de “soportar”
ajustando su presupuesto en los gastos. Estos niveles al parecer no soélo
dependerian de cuanto la familia esté dispuesta a dar o renunciar, sino también a
los niveles socioecondémicos de la misma. Indudablemente los mayores niveles de
intensidad correspondieron a las familias de mayor pobreza.

Entre uno de los casos de pobreza extrema, el objetivo de la cuidadora
apuntaba a maximizar la economia excluyendo gastos “innecesarios”, tales como
la compra de menus o paga de alojamientos durante sus estadias en hospitales de
provincia, llegando a comer sélo “papa con huevo” y a dormir en las bancas de los
hospitales (mientras que su pariente estaba hospitalizada). En este caso, esta
accion le posibilitaba al miembro de familia realizar menos gastos aunque en
perjuicio de su salud. Luego, una vez que la paciente pasaba a tratamiento (en el
INEN), y su salud se estabilizaba, los recursos solian incrementarse debido a una
serie de acciones realizadas por la cuidadora para la recaudacion de fondos
(polladas, préstamos, etc.), lo que posibilitaba que las medidas de reducciéon de
gastos fueran menos frecuentes e intensas en las demas etapas de la
enfermedad.

Por esta razon, “hacer economia” se convierte en una medida familiar muy

usada para hacer alcanzar el minimo de dinero que se tenga para los gastos
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iniciales de la crisis. Obviamente el cuanto un familiar o el conjunto de los
miembros es capaz de renunciar o resistir dejando de invertir dinero en otros
gastos que resultan fundamentales para la vida como el alimento, dependera en
gran medida no solo del tiempo que dure la inestabilidad, sino de la intensidad de
los vinculos existentes entre la cuidadora y la enferma, los cuales pueden ser

traducidos en valores morales como la solidaridad, la caridad y el amor.

4.2.2. Actividades para la recaudacion de fondos

El desarrollar actividades para la acumulacién de fondos es un mecanismo
muy usado por las familias para los pagos de tratamiento y alimentacion de la
paciente. Este tipo de respuesta familiar se genera principalmente en las
situaciones de mayor estabilidad de la enfermedad, ya que implica una mayor
planificacion y organizacion de los eventos a realizar y un mayor consenso entre
los miembros para adoptar una u otra medida.

Entre las actividades familiares que menos demandas organizativas
generaban estan los préstamos de dinero, ventas de mobiliario y empefio de
artefactos eléctricos como televisores o DVDs. Por lo general, en los casos donde
se presentd este tipo de actividades, la participacion correspondia mas a un
miembro de la familia que al conjunto. En la mayoria de veces solo se ha tratado
de una actividad desarrollada por el cuidador o la cuidadora principal.

Entre las actividades que demandaron una mayor planificacion y
organizacion familiar estan principalmente las “polladas” y secundariamente las

“colectas”. El nivel de planificacion de las “polladas” es mayor debido a que los
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miembros de la familia evallan los mejores momentos para su realizacion.
Primero, éstas no debian coincidir con otros eventos del vecindario o del lugar de
trabajo de los organizadores, y segundo se debia medir el lapso de tiempo entre la
realizacion de una “pollada” y otra con la finalidad de no cansar al comprador con
repeticiones muy seguidas. Estas dos medidas se adoptaban con la finalidad de
captar la mayor cantidad de gente al evento y poder recaudar de ellos los mayores
montos de dinero posible. A nivel organizacional, el de la “pollada” también tendia
a ser mayor debido a la distribucién de funciones que se daba entre los miembros
de la familia antes, durante y después del evento. Algo que se pudo apreciar en
una de las “polladas” a la que se asistio, fue que casi la totalidad de los miembros
de la familia tenian asignados una responsabilidad durante el evento. En aquella
ocasion se observaba a una de las hijas encargada de freir el pollo, mientras que
otras dos se encargaban de servir los platos para los comensales, finalmente una
Ultima se encargaba de cobrar el dinero a los asistentes. Por otro lado, las
colectas tendian a ser menos planificadas y organizadas. Aqui basicamente se
realizaba la recoleccion de dinero a través de un circulo de personas que por lo
general se trata de la familia extensa o de miembros de alguna iglesia evangélica
con vinculos muy estrechos con la persona afectada.

Ademas de la fomentacion de actividades, algunas familias tendian a
promover como medio para la recaudacion de fondos el trabajo temporal o estable
de algunos de sus miembros. Con el trabajo estable lo que se pretendia era que
los miembros que trabajaban desde antes de la enfermedad siguieran
manteniendo esta posicion a lo largo de la crisis para poder recaudar de ellos los

fondos necesarios principalmente para la manutencion de la familia y
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secundariamente, cuando se podia, para algunos de los gastos del tratamiento de
la enfermedad (medicinas, andlisis, pafiales, alimento-dieta, pasajes). En cuanto al
trabajo temporal, esta referido al trabajo que realizaban algunos miembros del
hogar por un corto plazo durante el proceso de crisis. Esto con la finalidad de
recaudar fondos Unicamente para la enferma. Por lo general, éste terminaba
cuando los objetivos eran alcanzados. Por ejemplo, en uno de los casos
estudiados, algunos miembros de la familia trabajaron vendiendo chicles y
cigarrillos en las puertas de algunas discotecas con la finalidad de recaudar el
dinero necesarios para el pago del tratamiento de radioterapia. Una vez que se
lograba este pago, los familiares dejaban estos trabajos.

La diferencia entre el trabajo estable y temporal es que el primero era
necesario para el equilibrio economico del conjunto de la familia. Se tiene que
tomar en cuenta que en la gran mayoria de los casos, la mujer afectada se trataba
de un miembro fundamental de la economia familiar y que la entrada de una
enfermedad como el cancer significaba para la familia un gran impacto en sus
ingresos. Es por ello que durante todo el lapso del tratamiento, el conseguir un
trabajo estable era clave para generar una menor descompensacion en los
ingresos familiares. A diferencia del trabajo temporal que respondia a objetivos
transitorios durante la enfermedad, como el acumular dinero para una medicina
especifica o para un tipo de tratamiento como el de radioterapia o braquiterapia.

Hay que sefialar que estas acciones de las familias en generar menos
impactos sobre sus economias, hizo que algunos miembros retomasen los
trabajos dejados por la mujer afectada. En estos casos, los miembros que se

ponian a trabajar venian a cubrir el puesto dejado por el miembro afectado. En un
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caso se suplié en actividades de limpieza doméstica en las casas dejadas por la
paciente, y en otro vendiendo pollo en un puesto de mercado. En ambos, el

miembro afectado se trato de la madre.

4.2.3. “Ganarse a la gente”: manipular la imagen del suplicante

Este tipo de respuesta familiar se refiere basicamente a un tipo de
interrelacion que mantienen los familiares hacia el personal del hospital. La idea
de este tipo de relacion, era crear por parte de los familiares, ciertos niveles de
confianza con el personal hospitalario con la finalidad de obtener ciertos beneficios
de ellos. ¢Pero como es este tipo de relacion? En uno de los casos, la cuidadora
mantenia siempre un trato “respetuoso” hacia las enfermeras o doctoras del
hospital, lo que le posibilité no sélo la confianza por parte de ellas, sino también su
‘carino”, que le sirvid posteriormente para obtener desayunos, almuerzos y
comidas donados por estos proveedores de salud. Si bien en este ejemplo no
guedaban claros los niveles de intencionalidad para obtener esta clase de
beneficios en especifico, la cuidadora mencionaba el trato respetuoso hacia el
personal del hospital como una manera de “ganarse a la gente” y con esto poder
recibir un mejor trato por parte de ellos y ellas, y en algunas ocasiones, como se
refleja en el ejemplo, recibir mayores beneficios que iban mas alla de las
obligaciones del personal.

En otras circunstancias este trato respetuoso también implicaba una
sobreactuacion con niveles de pasividad. Se adopta adrede una actitud de

necesitado o necesitada. En un caso especifico, uno de los cuidadores me
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contaba que tenia que actuar como un “baboso” para que los guardianes del
hospital le dieran una informacion que €l necesitaba. Aqui la consigna era pedir
servilmente, lo que también podria implicar, pedir sin reclamar.

En otros casos este tipo de interrelacion se extendia a los pasillos del
hospital entre cuidadores, miembros de familia y pacientes. Aqui también
resultaba muy importante la habilidad de generar confianza entre los pares del
hospital debido al tipo de informacion que estos actores podian brindar. Sobre
todo, informacion que resultaba rica para los que recién llegaban al hospital, en
aspectos como las donaciones de alimentos por parte de la iglesia del hospital, la
existencia de los albergues para pacientes de provincias, los descuentos en
medicamentos, exdmenes, andlisis y tratamientos por parte de la asistencia social,

e inclusive sobre la existencia del SIS.

4.2.4. Manipular flexiblemente el tiempo

Una de las caracteristicas de las estrategias familiares es su trato con el
tiempo. Es decir, el cuanto y el cdmo una familia dispone del tiempo en respuesta
a cierta circunstancia durante la trayectoria de la enfermedad. Es asi que para los
casos analizados se ha podido distinguir dos tipos de temporalidades segun las
estrategias familiares. La primera ha sido catalogada como prontitud y la segunda
como dilacién o espera.

La prontitud esta referida a la celeridad de una estrategia familiar para
atender una coyuntura de la enfermedad, y se trata de la caracteristica mas

notoria en todos los casos. En otras palabras, todas las familias actian para que

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

Diil FsRU

su pariente sane lo mas rapido posible. Una de las particulares de esta prontitud
en las estrategias es que guarda una estrecha relacién con la intensidad de la
crisis. Recordemos que segun nuestra definicion de crisis, ésta esta compuesta
por una serie de puntos algidos que segun la coyuntura, pueden describir mayores
0 menores intensidades. Es por este motivo, que un punto algido sumamente
intenso como las primeras hemorragias presentadas por las mujeres en estadios
avanzados demandan una rapida estrategia familiar. Durante este momento las
familias actian lo mas r4pido posible por llevar a su pariente a una posta u
hospital, a pesar de ello el realizar esta accion con mayor prontitud dependera de
los recursos con los que cuente la familia. Por ejemplo, en una de las familias, a
pesar de los sangrados constantes, la hija no pudo llevar a su madre a la posta
hasta después de ir a su trabajo, prestarse dinero y volver a su casa, luego de 20
minutos de presentadas las manifestaciones.

Pero méas alla de ser un tipo de respuesta a una coyuntura critica
especifica, la prontitud es también una cualidad que acompafia a los objetivos
familiares a lo largo de la enfermedad. Por ejemplo, cuando se trata de iniciar el
tratamiento, muchas familias agotan sus escasos recursos para que esto suceda
lo mas pronto, disponiendo de sus ahorros, empefando electrodomésticos o
prestando dinero. A pesar de ello, si bien existe el deseo de prontitud en todas las
familias, que éste se haga mas o menos rapido, dependerd no solo de los
recursos econdémicos que se cuenten en el momento, sino de una serie de
limitantes como son la gravedad de la paciente (por el tema de las donaciones de

sangre) o las trabas burocraticas en los hospitales.
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La segunda tipologia temporal en las respuestas familiares es la dilacién o
espera. Basicamente este tipo de accion se refiere a la extension en el tiempo de
una respuesta familiar como Unica alternativa o como mejor eleccién. Cuando se
habla de la dilacibn como Unica alternativa nos estamos refiriendo a los casos
donde las pacientes y los familiares dependen de una agente externo como unico
medio solucionador. ElI mejor ejemplo para describir esta respuesta, es la espera
gue adoptan las familias y pacientes para el inicio o reanudacion de su tratamiento
a causa de las averias que sufren las maquinas de radioterapia en el INEN. Si
bien los dias de espera no eran muy prolongados en estos casos (de uno a tres
dias), la angustia en los familiares y las pacientes solia incrementarse debido a
esta causa.

En cuanto a la estrategia de dilacion como mejor eleccion, se refiere a las
situaciones donde las familias optan por la espera como mejor medida. En estos
casos la estrategia se encuentra afectada por elementos como los recursos y los
conocimientos familiares. En uno de los casos de mayor pobreza, esta estrategia
fue empelada debido a la escasez de dinero para las necesidades de salud. En
una de ellas, los familiares y la paciente no encontraron mejor alternativa que
esperar un mes a los tramites del SIS en el INEN, mientras que su pariente sufria
de continuas hemorragias a causa de la enfermedad. En este caso si bien no
existio la posibilidad de ir adelantando el tratamiento por falta de dinero, tampoco
existio un mayor bagaje de respuestas a la crisis como el recaudar fondos a través
de eventos o préstamos. En todo caso la familia sopeso y eligié la espera como

mejor estrategia.
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Estrategias en el cuidado familiar

Minimizar gastos familiares para la
acumulacién de fondos.

e Polladas.
e Colectas familiares.
e Préstamos o empefios.

e Ser respetuoso (para con los
agentes de salud).

e Sobreactuar con niveles de
pasividad (para con los agentes
de salud).

e Generar confianza (entre pares
del hospital: enfermas y sus
familias 0 acompanfantes).

e Prontitud

e Dilacion o espera

4 3. Las redes de intercambio en el cuidado

Crear un “colchon de
ahorros” para cubrir
eventualidades.

Financiamiento del
tratamiento (radioterapia,
braquiterapia), transporte y
dietas.

Crear niveles de confianza
para obtener beneficios
(mejor trato médico,
recaudar informacion
informal de tipo asistencial).

Celeridad en las estrategias
para atender una coyuntura.

Unica alternativa (caso de
equipos dafiados en el
INEN).

Mejor eleccidn (caso SIS).

El cuidado familiar ha dependido en gran forma del aporte, no soélo

proveniente de la misma familia, sino de otros agentes externos como son la red

familiar extensa, la red vecinal, la red laboral, y de instituciones religiosas,
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privadas y publicas. Haciendo de esta relacion una manera de intercambio
asimétrico, en donde las familias, y por lo tanto las pacientes afectadas por la
enfermedad, resultaban mayormente beneficiadas.

Segun cuan distante era el espacio social que separa a las familias con sus
redes sociales, el tipo de reciprocidad variaba, dandose distinciones entre los
servicios generados por cada red (Sahlins, Op.cit.: 214). Si bien en algunos casos
los favores otorgados han tendido a ser “desinteresados”, en algunos otros ha
prevalecido un intercambio simultaneo, en donde la familia afectada retribuia de

alguna manera los “favores” otorgados por los agentes externos.

4.3.1. Interdependencia asimétrica entre la familia cuidadora y otros agentes

Se considera interdependencia asimétrica a la mayor dependencia que se
crea en momentos de crisis por parte de la familia y la paciente, hacia otros
agentes externos a éstas. Asi como se crea una mayor dependencia por parte de
la paciente y familia, los beneficios también suelen ser mayores para estos
actores. En este sentido, la familia y la paciente llegan a conseguir el éxito de sus
objetivos durante el tratamiento con la cooperacion de los agentes externos. ¢ Pero
en qué aspectos se produce esta cooperacion? Segun los casos estudiados, ésta
cooperacion suele ser en diversos aspectos y modalidades.

La primera y tal vez la mas importante es en el aspecto econémico, siendo
las modalidades mas concurrentes, la donacion, los descuentos o los préstamos.
Un segundo aspecto es la colaboracion en el cuidado, y ésta se puede dar en

acompafamientos al hospital y en las atenciones domeésticas, representadas en la
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preparacion de dietas o higiene de la paciente. Un tercer aspecto esta en la
cooperacion en las emociones, ya sea a través de charlas psicoldgicas o mediante
conversaciones y acompafamientos. Por ultimo, esta la contribucion en la salud,
ya sea a través de las donaciones de medicinas o de transfusiones de sangre.
Estas colaboraciones mencionadas, parten de dos fuentes. La primera,
parte de agentes vinculados a la familia afectada desde antes de la enfermedad, y
la segunda, de agentes externos que aparecen en escena a partir de la
manifestacion de la crisis. Entre aquellos primeros agentes, con vinculos
preestablecidos tenemos primariamente a la red familiar extensa. En ésta se
agrupan principalmente los primos, primas, tias y tios. Por lo general ellos y ellas
han sido agentes colaboradores en los cuidados y en los acompafiamientos, pero
también en aspectos como las transfusiones de sangre y sobre todo en eventos
como las “polladas” a través del consumo. Entre otros de los agentes
colaboradores de este tipo se encuentran la red vecinal y comunal. Estas redes
han aportado sobre todo en el tema de emociones a través de las conversaciones
con la paciente, pero también entre las amigas mas cercanas, el aporte ha
consistido en la atencidbn doméstica. En algunos casos, este tipo de redes ha
posibilitado el cuidado y supervision de los hijos menores en ausencia de la madre
enferma. Asimismo han contribuido, al igual que la red familiar, en la acumulacién
de dinero a través del consumo en las “polladas”. Por otro lado, encontramos la
red laboral, mayormente en estos casos el aporte ha consistido en préstamos de
dinero o adelantos de sueldo para los gastos de tratamiento, pero también en

algunas ocasiones, han colaborado donando medicinas.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

Dril . FERU

Entre los agentes sin vinculos preestablecidos que aparecen en escena a
raiz de la enfermedad tenemos principalmente a la institucion hospitalaria bajo la
representacion de la asistencia social. Los aportes que este agente brinda durante
la enfermedad son descuentos en los gastos de tratamiento y orientacion a los
familiares y pacientes a través de charlas informativas sobre temas de cuidado,
emocional y del tratamiento mismo (los tipos de equipos que se usan durante el
tratamiento y sus impactos en el organismo). Pero también son los gestores para
el traslado de las pacientes mas necesitadas a diversos albergues. Asimismo,
tiende a convertirse para algunas pacientes y familiares en una especie de
confidente donde expresan sus problemas economicos, familiares y emocionales.
También encontramos como parte de este grupo a las autoridades locales,
instituciones de beneficencia y empresas privadas. Aunque este tipo de agentes
s6lo se presentaron en uno de los casos estudiados, fueron fundamentales a la
hora de proporcionar recursos.

Si bien en no todos los casos la dependencia se deposité en cada uno de
los agentes anteriormente mencionados, los que si presentaron una mayor
regularidad fueron la red familiar extensa y el agente hospitalario (asistencia
social). Lo que demuestra la importancia que tienen estas dos instituciones en las
familias cuidadoras. Algo que se aprecia de esta interdependencia es que la
relacion de intercambio no resulta mutua sino mas bien desproporcionada. La idea
gue se maneja al respecto, es que para los casos de agentes externos mas
cercanos a la familia afectada como la red familiar y vecinal, el beneficio que ellos
obtienen es a futuro y no en el momento. En otras palabras, el apoyo que se da

durante esta crisis tenderia a ser pagado (o cobrado) mas adelante por éstas
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redes durante alguna necesidad futura. Como dice el refran: “Hoy por mi, mafana
por ti”. Dandose de esta forma un tipo de reciprocidad mas bien indefinida (ibid.),
donde el favor otorgado es pagado sin estipulaciones de tiempo y tal vez también
de cantidad y calidad. A la vez es posible que dependiendo de la cercania entre

los “seres queridos” no exista una contraobligaciéon en devolver el favor.

Gréfico 20

Intercambio asimétrico durante el tratamiento de la enfermedad

Agentes colaboradores

Agentes con vinculos
Agentes beneficiados preexistentes

Red familiar extensa

Red vecinal
. Pacientes y . Red laboral
familias
\ afectadas por el I —
cancer Agentes sin vinculos
preexistentes

el Qué aportan los agentes

colaboradores: o, . .
Institucion hospitalaria

Autoridades locales

- Cuidado fisico oo P
Instituciones benéficas

- Cuidado emocional

- Acompafiamientos

- Dinero (donacion,
préstamo, descuento)

- Albergue

Fuente: elaboracion propia.
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4.3.2. Las negociaciones entre las familias cuidadoras y sus redes sociales:

intercambio simultaneo en el cuidado

La negociacion esta relacionada al pacto o trato que realiza uno o varios de
los miembros de la familia afectada con algun otro miembro de sus redes sociales
para el éxito del tratamiento o beneficio de la paciente. Mecanismo que genera
una relacion de intercambio reciproco entre las partes. En este caso, el
intercambio no estaria tan centrado en una reciprocidad generosa o altruista, sino
mas bien en una reciprocidad que demanda una contraprestacion de los favores
otorgados de manera casi inmediata.

La idea de la negociacion es la comunicacion diadica entre las partes donde
el éxito dependeria de los costos y beneficios para la solicitada, de la estrechez de
los lazos entre los tratantes y del como se negocia por el miembro de la familia.
Pero, ¢qué se negocia? En la mayoria de los casos, por los vinculos de confianza
y de amistad preexistente entre las familias afectadas y sus redes, lo que se ha
negociado han sido “favores” en bienes o servicios.

En casos donde los “favores” afectaban a la familia extensa, lo negociable
eran los acompafiamientos de la enferma, ya sea en acompafnamientos al hospital,
donde las tareas consistian en preguntar y recibir informacién de los médicos
tratantes, o de acompafiamientos dentro del hogar, donde las funciones
basicamente se concentraban en estimular animicamente o emocionalmente a la
enferma a través de conversaciones. En ambos casos el beneficio para la persona
solicitada, involucraba alimentacion, alojamiento y cuidado de sus hijos o hijas por
parte de los familiares de la enferma. Asimismo este “favor” podia extenderse a los

jefes de trabajo. En estos casos lo que se pedia como “favor” era el adelanto de
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sueldos o préstamo de dinero, el cual podia ser pagado posteriormente con
descuentos mensuales en sus salarios. Esto sucedia mayormente en situaciones
de shock de la enfermedad, es decir durante las primeras manifestaciones (para el
transporte y gastos médicos iniciales) o cuando tenian que realizar algin pago

médico de suma urgencia como los pago para las radioterapias.

Tabla 18
Algunos ejemplos de negociacion familiar

;Con qui_én se ¢ Qué se negocia? ¢, Qué se pacta?
negocia?

Se pacta la alimentacion y
cuidado de los hijos de la
tia por parte de las hijas
de la enferma durante los

dias de acompafiamientos

Tia que vive en Acompafiamiento de la
Cariete enferma al hospital
(Red familiar extensa) durante dias de cita

El descuento de un
Adelanto de de sueldo porcentaje de su sueldo
hasta el pago total de la
deuda

Jefe de trabajo
(Red laboral)

Alojamiento de la comadre
e hija en la casa de la
enferma.

Comadre Acompafamientos
(Red de parentesco) dentro del hogar

Fuente: elaboracion propia.

4.3.3. La red familiar extensa como recurso

La red familiar extensa ha sido, en todos los casos, un recurso importante
dentro la trayectoria de la enfermedad. Siendo la red por parte de la paciente, en
su condicién de madre soltera, la méas frecuente para la mayoria de los casos.

So6lo en dos de los casos estudiados se ha presentado el aporte de la red
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conyugal como un elemento de soporte con diferentes grados de involucramiento.
En el caso de la sefiora Jesusa, quien se encontraba conyugalmente separada
desde hace dos afios, el Unico aporte que llegd a obtener de la red de su ex pareja
fueron 150 nuevos soles que le sirvieron para la compra de algunas medicinas. El
segundo caso, que corresponde a la sefiora Flor (la Unica pareja no separada), los
niveles de apoyo fueron mayores llegandose alojar a la paciente en casa de los
familiares del conyuge para su atencién durante todo el tratamiento. Mas alla de
estos dos ejemplos ninguno de los otros casos present6 algin apoyo por parte de
la red de la ex pareja.

Entre las funciones realizadas por los distintos actores de la red familiar
extensa encontramos dos grupos diferenciados por los tipos de tareas y grados de
involucramiento. El primero esta conformado por aquellos miembros con vinculos
mas estrechos con la familia afectada, cuyo aporte a la pariente enferma se
concentra en proveerle cuidado, sea éste de tipo doméstico o extramural. Esto
implica tareas como el aseo de la enferma, la preparaciéon de dietas, la
administracion de medicinas, ademas de los acompafiamientos al hospital y todo
lo que esto involucra (gestiones burocraticas, responsabilidades en los pagos por
examenes Yy analisis, conversaciones con los médicos). Este tipo de
responsabilidades hace que estos miembros de la red extensa también se
caractericen por el tiempo que invierten en el cuidado de la paciente, haciendo que
éste sea mas continuo y directo.

El segundo grupo lo conforman todos aquellos miembros de la red extensa
con lazos afectivos menos fuertes, que son fuentes para la recaudacién de dinero

o donacion de sangre, lo que los transforman en elementos necesarios para el
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éxito del tratamiento. Ellos y ellas son personajes claves a la hora de desarrollar
eventos tipo “polladas” para la recoleccion de fondos, convirtiéndose en el
“publico objetivo” a quien se dirige esta clase de eventos. Igualmente conforman
un importante soporte cuando se trata de buscar donadores de sangre. En casi la
totalidad de los casos con necesidades de transfusiones, la primera alternativa se
centraba en la familia extensa como fuente de recaudacion. Como ya se ha visto
anteriormente, los donadores de sangre conforman una pieza fundamental en el
inicio del tratamiento de la enfermedad, sobre todo cuando se trata de pacientes
en estadios avanzados. Estas funciones que desempefian estos miembros hacen
gue su presencia en la trayectoria del tratamiento sea temporal con participaciones
puntuales.

En esto radica la importancia de la familia extensa, no s6lo como un soporte
de cuidado (cuando no existe una familia troncal que desarrolle esta funcion), sino
como un complemento necesario para el costeo del tratamiento a través de
eventos que funcionan como medios para la recaudaciéon de fondos. Sin embargo,
no en todos los casos la red familiar extensa ha bastado para resolver las
problematicas presentadas durante la crisis. Por lo que se ha tendido a recurrir a
otro tipo de redes para lograr los objetivos del tratamiento. Para estos casos, las

redes vecinales y laborales han sido las segundas mejores opciones.

4.3.4. Lared vecinal y laboral como recurso

Algunos de los vinculos que las pacientes y miembros de la familia han

mantenido con sus redes vecinales y laborales les han valido para alcanzar una
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serie de beneficios durante el tratamiento. En primer lugar, al igual que las redes
familiares, éstas han sido el “publico objetivo” para la recaudacion de fondos a
través de eventos como las “polladas”. En el caso de la sefora Dora, donde la
participacion de la red familiar era casi nula, la familia afectada dirigia todos sus
esfuerzos en vender la mayor cantidad de “polladas” a sus vecinos, repitiéndolo
hasta en tres oportunidades, lo que posibilité, ademas de acumular dinero para el
pago parcial del tratamiento de radioterapia y de una braquiterapia, disponer de un
fondo econdémico para el transporte y alimentacion de la enferma.

Mas alla de la participacion que la red vecinal y laboral ha tenido en este
tipo de eventos, cada una se ha diferenciado por tipos de apoyos otorgados. De
esta manera, el aporte vecinal se ha concentrado mas en algunas tareas de
cuidado y en donaciones de medicinas, mientras que la red laboral en préstamos y
donaciones de dinero. A pesar de ello, en algunos casos, ambas redes coinciden
en ser una fuente de limitaciones a través de las conversaciones o “chismes”. En
estos casos, las conversaciones han servido para desmotivar a la paciente
causandole algun decaimiento en el animo. En algunos casos estas
conversaciones trataban sobre otros casos de mujeres con cancer que habian
fallecido a causa de la enfermedad, lo que causaba en las pacientes
preocupaciones y pensamientos de muerte; en otros, se trataba de “chismes” o
“habladurias” sobre su recientes cambios fisicos (ya que las pacientes tienden a
bajar de peso por la enfermedad), lo que las afectaba animicamente, causandoles

verguenza y depresion.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

Dril  FERU

4.3.5. La presencia de agentes externos a la familia

Los agentes externos a la familia también han conformado un componente
importante a la hora de afrontar la enfermedad, aportando diversos recursos para
el cuidado de la paciente. En este sentido presentaremos, por un lado, el papel
desempeiiado por los agentes religiosos, con la donacion de alimentos y
organizacion de eventos, y por otro, la presencia de agentes como
municipalidades, empresas y beneficencias publicas, que si bien conformaron
parte so6lo de un caso de la investigacion, fueron importantes en el curso del
tratamiento de la enfermedad.

Los agentes religiosos han significado para la mayoria de los casos una
fuente importante de recursos que han permitido aminorar las dificultades
familiares en diversos aspectos. En primer lugar tenemos al grupo de religiosos
catélicos que colaboran con el INEN como son: la Casa Hogar Beato Padre
Enrique Rebuschini, y la Fundacion Peruana de Cancer, manejada por madres
franciscanas de la Inmaculada Concepcién. La primera asociacion ha proveido, a
casi la totalidad de los casos, de almuerzos gratuitos servidos en su local a
espaladas del INEN. Lo que les posibilitaba tanto a las pacientes como familiares,
el ahorro de dinero destinado para su alimentacién. Con respecto a la segunda
asociacion, esta sirvio para que uno de los casos de provincias tuviera un albergue
durante gran parte de su tratamiento, recibiendo alimentacion y cuidados
gratuitamente. En este caso, esto permitié que la cuidadora principal, que era su
hija, retornara a su localidad a hacerse cargo de sus hermanos menores que

habian sido dejados al cuidado de los vecinos de su comunidad.
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Un segundo grupo de agentes religiosos lo conforman las iglesias de los
vecindarios de las pacientes. Este tipo de apoyo sélo se presentd en uno de los
casos donde la paciente y la familia guardaban una estrecha relacién con una
iglesia evangélica de su distrito. Aqui el aporte consisti6 en la organizacion y
ejecucion de eventos como las “polladas”, cuyo dinero obtenido era donado a la
paciente para sus diversos gastos, y de la donaciéon de algunas medicinas.
Ademas de la colaboracién en el cuidado doméstico de la paciente, ya sea
dandole de comer, bafidndola o cambiandola de ropa.

Hay que sefalar que ambos grupos tenian como prioridad aportar en el
estado animico de la paciente a través de conversaciones espirituales. Es tal vez
por esta razon, que las pacientes que eran atendidas por estas agrupaciones
tendian a depositar la confianza de su tratamiento y de su cura en la fe en Dios.

En cuanto al aporte realizado por agentes como las municipalidades,
empresas Yy beneficencia publica, a pesar de que s6lo se presentaron en uno caso
de provincia, éstos fueron pieza clave para el éxito de la culminacion del
tratamiento. Con respecto al aporte municipal, éste consistié en la realizacion de
contactos claves con instituciones benéficas para el apoyo de la paciente durante
su estancia en Lima y en las donaciones de viveres para la manutencion de sus
hijos pequefios en su comunidad mientras durase el tratamiento. Entre estas
instituciones benéficas encontramos a la empresa San Ignacio de Huancayo y a la
Beneficencia Publica de Huancayo. En un primer momento, la paciente logro
obtener de la empresa el dinero necesario para sus gastos en medicinas,
alojamiento y manutencion en la capital, ademas del pago completo del

tratamiento de radioterapia. Con la intervencion de la Beneficencia, la paciente
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logré obtener el SIS oncoldgico, con lo que se logré subvencionar el resto de su
tratamiento, y su traslado al albergue de la Fundacion Peruana de Cancer, donde

se le brindé cuidados hasta el término de su tratamiento.

4.4. Objetivos familiares

Los objetivos conformaron parte primordial de las estrategias familiares, que
permitieron a las familias el pretender consumar una serie de acciones para la
atencion de la pariente enferma durante la trayectoria de la enfermedad. Es asi
gue a partir de los testimonios familiares sobre sus experiencias durante la crisis,
podemos agrupar sus objetivos en dos tipos, que son: los objetivos familiares
globales y los objetivos familiares complementarios.

Los objetivos familiares globales comprenden algo asi como el fin primario a
conseguir dentro de la trayectoria de la enfermedad, mientras que los objetivos
complementarios son mas bien una sucesion de metas que permiten llegar hasta
los objetivos globales. Segun los casos estudiados, las mayorias de las familias

apuntan como primer objetivo global una vez conocida la enfermedad a:

- Iniciar lo més pronto el tratamiento en el INEN.

Entre los objetivos complementarios las familias concentraban mas sus fuerzas

en:

- Trasladar a la pariente enferma a Lima (para los casos de provincias).
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- Minimizar los gastos y maximizar el presupuesto para el tratamiento a
través de colectas, ventas de mobiliarios y artefactos, u organizaciones de
“polladas”.

- Solicitar apoyo a las redes sociales como a la familia extensa, vecinal y
laboral para temas principalmente econémicos y de cuidado.

- Aplicar al SIS oncoldgico (aungque esto se da en la minoria de los casos)

- Buscar donadores rapidamente para las transfusiones de sangre (esto para

las pacientes en estadios avanzados)

Se debe sefalar que estos objetivos familiares complementarios no
necesariamente respetan una secuenciacion, es decir que la realizacion de un
objetivo no va detras de otro, sino que mas bien responden a coyunturas propias
de la enfermedad por lo que algunos de estos pueden ser objetivos planteados

casi simultaneamente.

Grafico 21

Objetivos, obstaculos y estrategias familiares en el proceso de la crisis
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Fuente: elaboracion propia.
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CONCLUSIONES

A lo largo de este estudio se ha tratado de tener un acercamiento a las
practicas familiares de las pacientes afectadas de cancer de cuello uterino en
nuestro pais, que lograron obtener un tratamiento médico especializado, con el
propésito de analizar su organizacién en el cuidado. Este concepto reunia para la
investigacion, no solamente algunas de las dimensiones del cuidado como son, la
politica, la econdmica, la cultural y la moral, sino también las principales
estrategias adoptadas por los familiares cuidadores para hacer frente a esta crisis
en la salud.

Ya en el primer capitulo se habia presupuesto la idea, a través de un
ejercicio deductivo, de que la familia ocupaba un rol protagénico en el contexto del
cancer debido a una serie de evidencias que provenian de un marco mas general
como era el contexto mayor de la salud publica. Debido a una serie de deficiencias
en su sistema (en cuanto a presupuesto, cobertura, y calidad de atencién) se

justificaba plantear como supuesto inicial que gran parte de las responsabilidades
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del cuidado terminaban siendo depositadas en las familias de los y las parientes
enfermas. Luego de realizar esta investigacion, se puede afirmar que la suposicion
gue se mantenia con respecto a las familias y el cancer, era en gran parte
acertada, las familias si cobran un rol sumamente vital cuando se trata de esta
enfermedad.

En este estudio nos preguntdbamos, no por aquellas pacientes que
desafortunadamente se quedaban sin atencion especializada, sino por aquellas
gue pese a grandes limitaciones, principalmente econdmicas y geogréficas,
llegaban a ser atendidas en el Unico establecimiento publico especializado ubicado
en la capital, y que muy a pesar de esta presencia estatal, debian de soportar un
gran peso en las responsabilidades del cuidado. Considerando esto, ¢qué se
puede concluir de la organizacion del cuidado familiar de este grupo de familias
colaboradoras con el estudio? Para dar una respuesta a ello se ha agrupado en
tres grandes temas las principales conclusiones del estudio, de los cuales, dos de
ellos, han sido los principales ejes del analisis. Asi tenemos un tema referido a las
estrategias familiares, otro a los cuidados familiares, y un tercero referente a los

soportes del cuidado.

a) Sobre las estrategias familiares

Ya hemos visto estadisticamente que una de las principales caracteristicas
de las familias y mujeres mas afectadas por el cancer de cuello uterino en el Peru
es su condicién pobreza. Es por esta razén que, de los casos estudiados, ninguna

de las familias cont6 con los recursos monetarios suficientes que demandaba la
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institucion sanitaria para el tratamiento inmediato de la pariente enferma una vez
presentado los primeros sintomas externos.

Se ha presentado en el capitulo 4, cémo ni siquiera los ahorros de los casos
de mayores recursos, posibilitaron el tratamiento de esta enfermedad en un tiempo
prudente. Quedando éstos reducidos en su totalidad durante los primeros dias de
la enfermedad por motivos de gastos médicos (examenes iniciales) y de
transporte. Lamentablemente, esta situacion se vio agravada mucho mas cuando
se tratd de pacientes de provincias, que debido al centralismo en la atencién,
dilataron aun mas el inicio de su tratamiento. Por el alto costo que significaba para
los familiares el traslado de su pariente a la capital. Ademas, para las fechas en
gue se llevé a cabo el trabajo de campo (2008), el SIS se habia transformado para
las familias en una “esperanza de vida entrampada”, que llevaba a algunas
pacientes a soportar sintomas de la enfermedad muy severos, mientras duraba la
burocracia en activar este seguro en el instituto del cancer. Este panorama es por
el que pasaron aquellas mujeres enfermas de cancer que colaboraron con el
estudio: pobreza familiar, falta de cobertura en enfermedades neoplasicas, y un
seguro muy deficiente. ¢ Qué es lo que hicieron entonces?, pues autogestionarse.

Esta autogestion familiar que se hace referencia trata de una caracteristica
gue fue en la mayoria de los casos una constante en el tiempo. Con esto no se
busca afirmar que las familias en todo momento eran un motor de activismo, sino
gue tan bien, sufrian eventualmente de variaciones en el camino, mostrandose
laxas y sin una mayor respuesta aparente, esperando que el tiempo transcurra. Un
ejemplo claro de esto, puede ser el caso de la sefiora Isabel que ha sido descrito

en el tercer capitulo. Para estos casos se podria afirmar que la familia se
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transformé muchas veces en un agente de gestién de oportunidades, que a través
de una serie de estrategias, apuntaban a cumplir ciertos objetivos durante la crisis.

En esta escena de la salud, si bien el aparato estatal de la atencién médica
era muy necesaria para el control de la enfermedad, ésta se mostré inmovil ante la
problematica de una atencidon inmediata, al no brindar los soportes necesarios
para que éste se haga efectivo (en el sentido de un aparato asistencial publico que
llegue a las personas que mas lo necesitan). Ante este peligroso papel que
desarrollaba la entidad publica sanitaria, la familia es la que finalmente resolvia
estas distancias de acceso a la salud, pero con costos que resultaron realmente
altos para la paciente y la familia.

La pregunta que se desea realizar ahora es, ¢cudles fueron aquellas
estrategias en la autogestion familiar que sirvieron para encarar la crisis? Si bien
en el analisis del estudio se ha tratado sobre algunas de éstas, esta vez
concentraremos nuestra atencion sobre las mas representativas debido a su
recurrencia.

Las evidencias sugieren que las estrategias familiares apuntaban a cumplir
dos objetivos principales, uno era generar el presupuesto necesario para el
tratamiento especializado de la enfermedad, y dos era generar el presupuesto
necesario para el cuidado familiar. Por lo que podriamos decir que estas
estrategias desarrolladas tenian un corte principalmente econémico y funcional.
Una de las estrategias mas destacadas podriamos decir que era la légica de
‘hacer economia” que adoptaban las familias una vez presentada la crisis,
minimizando sus gastos para procurar una mayor acumulacion destinada al

tratamiento y cuidado de la enferma. En las familias mas pobres este ajuste
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presupuestal respondia a medidas realmente extremas como desmejorar la
calidad en la alimentacién de la familia y por ende afectar la salud del resto de los
miembros. Otra de las estrategias mas usadas en los casos estudiados era la
fomentacién de eventos populares como las “polladas”. Esta actividad se conforma
como el evento por excelencia al cual recurrian las familias para recaudar los
fondos necesarios, principalmente para el pago del resto del tratamiento, pero
también para asuntos como la dieta y el transporte de la enferma. Este evento
posibilitaba reunir sumas importantes de dinero (cuando era debidamente
organizado) que resolvian eventualmente gran parte de los problemas econémicos
de la enfermedad. ¢ Pero qué habia detras de estas dos estrategias?, basicamente
los niveles de organizacion y planificacion. Ya se habia mencionado en el marco
conceptual inicial, que las estrategias podian diferenciarse segun la fase por la
gue pasaba la familia dentro de la trayectoria de la crisis, ya fuera ésta de
emergencia o de adaptacion (Orlove, op.cit.). Si mantenemos esta misma
clasificacion, las dos estrategias mencionadas podrian ser ordenadas como
estrategias de emergencia y estrategias de adaptacion respectivamente. Mas alla
de las clasificaciones que nos posibilita esta conceptualizacion de la crisis, lo que
nos demuestra es que las familias no pueden responder a la crisis de una forma
efectiva durante sus primeros momentos, por el shock que significa el ingreso de
una enfermedad a sus vidas. ElI ‘hacer economia”, es una de las primeras
medidas que puede ser implementada por la familia ya que es relativamente
menos dificultoso ajustarse en los gastos, que organizar una “pollada”. Las
“polladas” en cambio, han sido en todos los casos que lo realizaron, una evento

dado durante los periodos de estabilizacion de la crisis, esto significa, cuando las
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familias ya se habian adaptado a la crisis debido a un tratamiento parcial de la
enfermedad. Lo que les posibilitaba de mayor tiempo para ser dispuesto en la
organizacion, en la busqueda de “publico objetivo”, y en el planeamiento de las
fechas a realizar la actividad.

Algo que se desea sumar a esto, es que si bien las familias realizaron
estrategias en pos de la recuperacion de su pariente, también se dieron algunas
otras respuestas orientadas a no desestabilizar mas la economia familiar, por lo
gue se implementaron trabajos temporales y se mantuvieron los trabajos antiguos
de algunos miembros. Podriamos decir, que las estrategias familiares apuntaron
en realidad hacia dos directrices al mismo tiempo: hacia la recuperacion del

miembro enfermo y a la estabilizacién del conjunto familiar.

b) Sobre el cuidado familiar

Mas alla de algunas clasificaciones que podemos llegar a resumir sobre las
practicas del cuidado, lo que se quiere proponer es una discusion sobre el tema de
la calidad del cuidado familiar. Segun los testimonios, en el “buen cuidado familiar”
se agrupan basicamente tres ideas principales. Una era, no generar ningun tipo de
“preocupacion” a la paciente, por lo que se le filtraba informacién y se le evitaban
escenas de conflicto o de flaguezas (como peleas y llantos entre los miembros de
la familia); dos, acompafarla dentro de casa y del hospital, compartiendo
conversaciones; Yy tres seguir al “pie de la letra” las indicaciones médicas con
respecto a la puntualidad (para las citas al hospital y para la administracion de

dietas) y el reposo absoluto de la paciente.
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Aunque la gran mayoria de las y los cuidadores dominaban este discurso,
argumentando la importancia que éste tenia para la recuperacién de su pariente,
en la practica la regularidad era dificil de sostener. La condicién de carencia en la
gue se encuentran estas familias hace que las practicas de cuidado en este tipo
de crisis, sean muy dificiles de mantener en el tiempo, sobre todo si nos referimos
a familias que poseen una gran carga familiar, con hijos e hijas menores que
también demandan cuidado, y con una carga laboral, que por su situacion social
resulta dificil de descuidar.

Si bien todas las practicas presentaron un descuido familiar, el mas
significativo para las pacientes termind siendo el poco tiempo invertido en los
acompafiamientos en casa y en el hospital. ¢, Pero qué es lo que les brindaba este
acompafamiento que lo hacia tan significativo para ellas? Por lo que se pudo
notar, el acompafamiento familiar no solo resulta ser aquel soporte practico de
asistencia fisica que es tan importante para personas discapacitadas, sino que
también se trata de una accién que promueve el intercambio de conversaciones
cotidianas entre la afectada y la cuidadora, y que por momentos se trasladaba a
un trato confesional, transformando el didlogo a una forma de apoyo espiritual y
emocional para la paciente. Podriamos decir que se trata de una practica que
transmite seguridad a la paciente, no sélo por el acompafiamiento en si mismo,
sino por lo que implica emocionalmente esta accién que lo hace tan valorado por
la paciente.

Hay que mencionar que este recorte en las practicas del cuidado se dio
durante los momentos de estabilidad de la crisis, es decir cuando la paciente ya

habia recobrado en algo su salud debido al tratamiento especializado. Antes,
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durante los momentos mas inestables, el cuidado familiar tendia ser mas riguroso
con la enferma, respetando las practicas antes mencionadas, tanto asi, que el
cuidado domeéstico intrafamiliar era descuidado, afectando a otros miembros que
lo necesitaban como hijos o0 hermanos menores o discapacitados, y esposos 0
parejas.

Lo que se pretende plantear con esto es que, en el proceso de la crisis, el
momento clave para que se produzca este giro en la calidad del cuidado, esta
justamente después que externamente la paciente comienza a recuperarse
(mejoria fisica - corporal aprehensibles a la vista). Este hecho conforma la primera
sefial de la transicion del cuidado familiar al autocuidado de la enferma, que se va
dando progresivamente dentro del periodo de tratamiento, esto quiere decir, en
una etapa en que la paciente aun se encuentra delicada de salud y con sintomas
fisiologicos que la impiden realizar esfuerzos fisicos mayores. A pesar de ello, la
atencién familiar se va aligerando. Cabe sefialar que este giro en la calidad de la
atencibn es mas evidente para los casos de las pacientes con sintomas
avanzados. En las pacientes de estadios intermedios, el descuido que se da
tiende a ser mas regular en el tiempo, casi desde el inicio de la crisis, con
deficiencias en la organizacion, y sobre todo, en el tiempo dispuesto en la
compafia diaria.

Otro de los aspectos que se desea destacar es el protagonismo de las
mujeres en el cuidado familiar. Ya en el primer capitulo, habiamos presentado el
argumento de Anderson (2001), cuando afirmaba que el cuidado familiar reposaba
sobre las mujeres del hogar. Coincidiendo con este argumento, las personas que

mayormente se ocuparon de la atencion de las parientes enfermas de cancer para
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el estudio fueron, las hijas mayores, las hermanas y las primas de la enferma. A
pesar de que detrds de esta afirmacién se encuentra el desarrollo de toda una
teoria de género relacionado a la cultura y los roles en las sociedades
latinoamericanas, lo que se puede sefalar a partir del estudio, son algunas de las
motivaciones morales que llevaron a estas mujeres a autoadjudicarse muchas
veces el cuidado principal de su pariente enferma, como son el “deber” para con la
madre enferma, o los sentimientos de madurez que sentian algunas mujeres para
la gestion del cuidado frente a los demés miembros (que venian a ser hermanos o
hermanas menores, entre adultos y nifios), acompafiado algunas otras veces, con
sentimientos de compasion y altruismo religioso que impulsaban a hacerse cargo
de la administracién principal de la enferma. Un componente importante que se
encuentra como fondo de estas motivaciones es la nocién de reciprocidad
generalizada (Sahlins, op.cit.), donde los favores pasados son retribuidos en el
presente casi con la misma intensidad que fueron dados. En esto se estaria
basando el cuidado familiar en situaciones de cancer, en la relacién de
reciprocidad que existe entre sus miembros, ya sea dentro del circulo intrafamiliar

como interfamiliar.

c¢) Los soportes del cuidado

Hemos visto a través del estudio como la familia se ha posicionado como
uno de los actores principales donde reposa el cuidado de las pacientes con
cancer, pero también a lo largo del andlisis, hemos podido notar algunas sutilezas

con respecto a estos actores. Si bien en algunos casos estudiados la familia

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

Diil. PIRU

matrifocal ha sido la encargada de la atencién de la enferma, en otros, la familia
extensa ha sido la gran protagonista del cuidado con grandes demandas en la
atencion, por lo que se llegé a tener dos tipos de familias cuidadoras para el
cancer de cuello uterino.

Las principales causas de esta diferenciacion en las familias cuidadoras se
debié al centralismo de la atencién médica especializada, que generé que familias
extensas se hagan cargo de sus parientes provenientes de provincias. Otra causa,
aunque en menor magnitud, estuvo en las zonas geogréficas donde se
construyeron algunas de las viviendas de familias afectadas en la capital
(residencias en cerros sin acceso a servicios publicos como agua, desagie, y
rutas de acceso como escaleras), que por su dificil acceso y permanencia, tendian
a derivar a sus enfermas a viviendas de parientes en zonas mas accesibles para
su albergue y cuidado.

Es por ello que un gran aliado del cuidado directo de esta enfermedad,
fuera de las familias matrifocales que se hacen cargo por lo general de las
pacientes enfermas en la capital, son las familias extensas con residencia en
Lima. Como hemos visto, no solo para las pacientes que provienen de provincias,
sino también para aquellas que residen en la capital.

Asimismo se debe destacar que la familia extensa no ha sido Unicamente la
protagonista de una atencién directa para con la paciente, sino que también se ha
transformado en un gran soporte para la complementariedad de este cuidado,
pues en ella se han concentrado una serie eventos como son las “polladas” y las
colectas, como medios para recoleccion de fondos, tan importantes y necesarios

para los costos del cuidado y el tratamiento. Asimismo han sido las fuentes de
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donde han partido las diversas donaciones orientadas a la alimentacion y
principalmente a las transfusiones de sangre.

En suma podriamos decir que la familia extensa se ha presentado como
uno de los principales recursos al cual estas pacientes y sus familias han acudido
durante el proceso de la crisis. Dado principalmente al poco alcance que tiene la
salud publica en brindar atencion a un tipo de enfermedad como ésta, que pese al
incremento de casos registrado en los Udltimos afios, se sigue mostrando
ineficiente en su cobertura y promocion.

A pesar de ello hemos podido notar algunos alcances de este sistema
publico, que se han configurado como recursos a medias para estas pacientes y
familias, como era el SIS para los casos oncoldgicos, que debido al periodo que
tomaba activarlos en el INEN, se convertia mas que en un recurso familiar, en
una parodia de seguro para los mas necesitados, que finalmente agravaba mas la
enfermedad y jugaba con las esperanzas de las pacientes y familiares. En un
aspecto menos controversial estaba el apoyo que brindaba la asistencia social del
hospital, que si bien se presentaba muy limitado sobre el tema econémico con los
descuentos, era un recurso muy valorado por las familias y pacientes cuando se

trataba sobre el tema de capacitaciones y consejerias.

Para finalizar hay que sefalar que, conociendo la situacion del cancer en
nuestro pais, y en algo la realidad de las familias, sus pacientes y cuidados, es
necesario profundizar mucho méas la problematica de esta enfermedad con
respecto a la familia en futuras investigaciones. Y que éstas puedan concentrar

mMAas su interés en los diversos tipos de cancer que se dan no so6lo en mujeres y

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

Dl PiRU

hombres adultos, sino también en nifios y niflas por espacios de tiempo de
tratamiento muy largos. Sin la necesidad de concentrarnos Unicamente en los y las
pacientes de Lima, sino también en aquellos y aquellas pacientes de provincias
gue muchas veces no logran obtener un tratamiento especializado. Igualmente
hay que prestar real interés en los estudios longitudinales para la enfermedad,
considerado que el cancer es una enfermedad crénica que impacta fuertemente
en la y el paciente con periodos de gran inestabilidad y recaidas. Sélo asi
podremos comprender la real dimension de esta enfermedad en el pais.

Asimismo debemos hacer hincapié en las desigualdades que se presentan
en nuestro actual sistema de salud publico, haciendo de las familias pobres del
Peru las menos beneficiadas. ¢Se da realmente salud para mas peruanos, como
sefialan los slogans del gobierno cada vez que se inaugura algun establecimiento
especializado u hospital general en algunas de las capitales principales del pais?
Lo cierto es que muy poco se ha avanzado en incluir a las personas mas
necesitadas. Solo miremos como en este estudio, un aspecto tan importante de
inclusion a la salud como es (o deberia ser) el SIS, dilata y frustra los tratamientos
del cancer, engatusando y jugando con las esperanzas y emociones de las
familias, y sobre todo, la de las y los pacientes que padecen esta enfermedad.
Viéndose en la necesidad de idear, partiendo de sus escasos recursos, nuevas
formas de obtener una atencién especializada en el menor tiempo posible.
Teniéndose este ejemplo como premisa nos preguntamos, ¢cual es el reparto de
las responsabilidades que deberia hallarse en el cuidado del enfermo o la
enferma? En términos de igualdad de derechos ¢ es justo que los mas afectados y

los menos incluidos tengan que lidiar con gran parte del cuidado, que incluye
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responsabilidades que deberian ser asumidas eficientemente por las entidades de
salud como son el acceso, cobertura, promocién y tratamiento inmediato de la
enfermedad? En la actual situacion en la que se encuentra la salud publica, tanto
el MINSA como el INEN tienen un gran tramo que recorrer si se pretende tener
salud para mas peruanos, frase que en realidad deberia apuntar a ser mas

inclusiva e igualitaria como salud para todos/as los peruanos.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diil. FsRU

BIBLIOGRAFIA

AGUIRRE, Rosario y BATTHYANY, Karina

2005 Uso del tiempo y trabajo no remunerado. Montevideo: Udelar, 2005

ALCANTARA, Catherine y VIALE, Elena

2000 Relacion que existe entre factores reproductivos y familiares en la presencia
de cancer de mama en mujeres mayores de veinte afios. Hospital Edgardo
Rebagliati Martins - EsSalud. Agosto - Noviembre de 1998. Tesis. UPCH.

Lima.

ANDERSON, Jeanine
2000 Mujeres de Negro. La muerte maternal en zonas rurales del Perd. Lima:

Ministerio de Salud-Proyecto.

2000 Narrativas de afliccibn de mujeres andinas. En: Allpanchis, 56, p. 75-106.

Cuzco.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diil. P:RU

2001 Escenarios de enfermedad, salud, muerte y vida. En: Plaza, Orlando ed.

Peru: actores y escenarios al inicio del nuevo milenio. Lima: PUCP.

2001 Tendiendo puentes: calidad de atencion desde la perspectiva de las
mujeres rurales y de los proveedores de los servicios de salud. Lima:

Manuela Ramos.

AMNISTIA INTERNACIONAL
2006 Peru Mujeres pobres y excluidas. La negacion del derecho a la salud
materno-infantil.

http://www.forosalud.org.pe/reddepacientes/Peru_Mujeres.pdf

ARROYO, Juan

2007 La salud inmovil: Paralisis del Sistema de Salud en un Ciclo Expansivo de la
Economia. En: Informe de los DESC a un afio de gobierno. APRODEH.
Lima.

http://www.forosalud.org.pe/Informe_desc_salud_2007_Juan_Arroyo.pdf

BAIDER, Lea
2003 Cancer y familia: aspectos tedricos y terapéuticos. En: Revista Internacional

de Psicologia Clinica y de la Salud, volumen 3, numero 1, p. 505-520

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.forosalud.org.pe/reddepacientes/Peru_Mujeres.pdf
http://www.forosalud.org.pe/Informe_desc_salud_2007_Juan_Arroyo.pdf

PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Dril . FERU

BARRAGAN, Teodora

2002 Caracteristicas sociodemogréficas de pacientes con diagnoéstico citologico
de lesiones pre malignas y malignas en cuello uterino utilizando en método
de papanicolaou en el Hospital de Emergencias Grau afio 2002. Tesis.

UPCH. Lima.

BARRIGA, Paola

2009 Funcionamiento de Cooperativas Cafetaleras y su impacto en la vida
familiar de sus asociados: casos de familias de dos sectores de la provincia
de La Convencién vinculadas a la Cooperativa Maranura y a la central de

cooperativas COCLA. Tesis. PUCP. Lima.

BOTT, Elizabeth
1990 Familia y red social: roles, normas y relaciones externas en las familias

urbanas corrientes. Madrid: Taurus.

BUICK Deanna L. y PETRIE Keith J.
2002 | know just how you feel: the validity of healthy women’s perception of
breast - cancer patients receiving treatment. En: Journal of Applied Social

Psychology, Vol. 32, 2002.

BLOSSIERS, Carolina

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diil . 1*RU

2000 Factores determinantes del cancer de la mujer en el Perd. Lima: Grafica

horizonte.

CACEDA, Espinoza y VIRGINIA, Soledad
1998 Factores socio econdémicos y culturales en las mujeres en edad fértil y su
relacion con la préactica regular del despistaje del cancer cervico uterino en

el Asentamiento Humano Precursores — Independencia. Tesis. UPCH. Lima

CALDERON Velasco, Rolando
2001 Cancer en el Per(: Una dura realidad. En: Diagnostico, volumen 40, nUmero
6, noviembre - diciembre.

http://www.fihu-diagnostico.org.pe/

DELGADO, Ana; MELGAREJO, Giovanna y VILLANUEVA, Juliana.
2005 Relacion entre la estrategia de afrontamiento mas utilizada por las mujeres
con cancer de mama y algunas caracteristicas sociodemogréficas.

Tesis. UPCH. Lima.
DIARIO EL COMERCIO
2010 Altos precios de farmacos aumentan drama y dolor de pacientes con

cancer. Lunes 03 de Mayo, p. al4

EL COMERCIO.COM

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.fihu-diagnostico.org.pe/

PONTIFICIA

F, 4
TESIS PUCP = gz}\gﬁg?m

Diil I'eRU

2008 EIl Peru pierde US$ 900 millones al afio por cancer. Visualizado octubre
2009
http://www.elcomercio.com.pe/edicionimpresa/Html/2008-11-06/el-peru-

pierde-us900-millones-al-ano-cancer.html

ESCOBAL, Javier; SAVEEDRA, Jaime y TORERO, Maximo

1998 Los activos de los pobres en el Pera. Lima: GRADE

GUZMAN Changanaqui, Alfredo
2001 Atencion en el primer nivel. En: Politicas de Salud 2001 — 2006. CIES. Lima.

http://cies.org.pelfiles/diagnostico5.pdf

HELGESON Vicki S. y LEPORE Stephen J.
2004 Quality of life following prostate cancer: the role of agency and unmitigated

agency. En: Journal of Applied Social Psychology, Vol. 34, 2004.

HUGHES, Christina

2002 Key concepts in feminist theory and research. London: Sage Publications.

HUNT, Paul
2005 Los derechos econdmicos, sociales y culturales. El derecho de toda
persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental.

Consejo Econdmico y Social. Naciones Unidas.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.elcomercio.com.pe/edicionimpresa/Html/2008-11-06/el-peru-pierde-us900-millones-al-ano-cancer.html
http://www.elcomercio.com.pe/edicionimpresa/Html/2008-11-06/el-peru-pierde-us900-millones-al-ano-cancer.html
http://cies.org.pe/files/diagnostico5.pdf

PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diil FERU

http://www.forosalud.org.pe/Informe%20Paul%20Hunt%20CHR2005Peru%o

20-%20versin%20espafiola.pdf

INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA E INFORMATICA
Peru en cifras. Indicadores Sociales - Salud. Principales causas de muerte.
Visualizado 24 Noviembre 2008.

http://www.inei.gob.pe/

INSTITUTO NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS
2007 Plan Estratégico Institucional 2007-2011.0ficina General de Planeamiento y

Presupuesto. Lima: INEN.

Estadisticas. Datos epidemiolégicos. Visualizado Noviembre 2008.

http://www.inen.sld.pe/intranet/estadepidemiologicos.htm

LOMNITZ, Larissa

1978 Como sobreviven los marginados. México, D.F.: Siglo Veintiuno.

MATTINGLY, Cheryl
1998 Healing dramas and clinical plots. The narrative structure of experience.

Cambridge: Cambridge University Press.

MINSA

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.forosalud.org.pe/Informe%20Paul%20Hunt%20CHR2005Peru%20-%20versin%20española.pdf
http://www.forosalud.org.pe/Informe%20Paul%20Hunt%20CHR2005Peru%20-%20versin%20española.pdf
http://www.inen.sld.pe/intranet/estadepidemiologicos.htm

PONTIFICIA

TESIS PUCP 571 gz}\gﬁg?m

Diile PIRU

Estadistica. Indicadores del Estado de Salud. Visualizado Febrero 2009.

http://mwww.minsa.gob.pe/portada/estadistica.htm

MINSA/CIES

2008 Cuentas Nacionales de Salud Peru, 1995-2005.Ministerio de Salud. Oficina
General de Planeamiento y Presupuesto / Consorcio de Investigacion
Econdmica y Social. Observatorio de la Salud. Lima: Ministerio de Salud
http://www.forosalud.org.pe/CUENTAS_NACIONALES DE_SALUD_agosto

pdf

MORALES, Sandra
2005 Percepciones sobre la muerte en un hospital. Informe final de trabajo de

campo. PUCP. Lima.

NACIONAL CANCER INSTITUTE

---- Informacion general sobre el cancer de cuello uterino. Visualizado
Noviembre 2008
http://www.cancer.gov/espanol/pdg/tratamiento/cuellouterino/Patient#Keypoi

ntl

NICHTER, Mark
2006 Reduccién del dafio: una preocupacién central para la antropologia médica.

En Desacatos, Enero-Abril, 109-132. México.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.forosalud.org.pe/CUENTAS_NACIONALES_DE_SALUD_agosto.pdf
http://www.forosalud.org.pe/CUENTAS_NACIONALES_DE_SALUD_agosto.pdf
http://www.cancer.gov/espanol/pdq/tratamiento/cuellouterino/Patient#Keypoi
http://www.cancer.gov/espanol/pdq/tratamiento/cuellouterino/Patient#Keypoi

PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diile FiRU

ORLOVE, Benjamin

1981 El suicidio de Juanita. En: América Indigena, n® 41 (1), p. 25-52. México.

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD
Viral Cancers. Visualizado Abril 2009.

http://www.who.int/vaccine_research/diseases/viral_cancers/en/index3.htm

Cancer. Visualizado Abril 2009.

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html

PINILLOS-ASHTON, Luis
2006 Cancer en el Peru retos para el milenio. En: Acta Médica Peruana, mayo —

agosto, vol.23, no.2, p.55.

PORTOCARRERO Grados, Augusto
2000 La Equidad en la Asignacion Regional del Financiamiento del Sector
Puablico de Salud 2000 — 2005. CIES

http://www.forosalud.org.pe/Equidad_en_Asignacion_de_financiamiento.pdf

PORTOCARRERO Gutiérrez, Julio

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.who.int/vaccine_research/diseases/viral_cancers/en/index3.htm
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/index.html
http://www.forosalud.org.pe/Equidad_en_Asignacion_de_financiamiento.pdf

PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg?m

Diils PiRU

2006 Un juego de preguntas y respuestas: tuberculosis, narrativas de afliccién
y el encuentro médico en dos de los penales mas hacinados de nuestro
pais. CIES.

http://cies.org.pe/investigaciones/salud/penales

PHYSICIANS FOR HUMAN RIGHTS

2007 Demoras Fatales. Mortalidad Materna en el Perd. Un enfoque desde los
derechos humanos para una maternidad segura. Physicians for Human
Rights. EE.UU.

http://www.forosalud.org.pe/reddepacientes/Demoras_Fatales.pdf

RIVERO-VERGNE, Alicia; BERRIOS, Reinaldo y ROMERO Ivonne
2008 Cultural Aspects of the Puerto Rican Cancer Experience: The Mother as the
Main Protagonist. En: Qualitative Health Research, volumen 18, nimero 6,

Junio, p. 811- 820. SAGE.

ROJAS, Noemy

2005 Duelo anticipatorio en padres de nifios con cancer. Tesis. PUCP. Lima.

RUDA, Lourdes
1998 Representaciones acerca del cancer y su origen en padres de nifios

diagnosticados con esta enfermedad. Tesis. PUCP. Lima.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.forosalud.org.pe/reddepacientes/Demoras_Fatales.pdf

PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:_:_\(lsELl:gIEAD

Diil FERU

SOLIDORO, Andrés

2001 Cancer en el Pera del 2000: Hechos, cifras y realidades. En: Diagnostico,
vol. 40, no.6, noviembre — diciembre.
http://www.fihu-diagnostico.org.pe/revista/numeros/2001/novdic01/306-

317.html

SOLIDORO, Andrés; OLIVARES, Laura; CASTELLANO, Carlos; BARRIGA,

Oscar; GALDOS, Ricardo y CACERES Graziani, Eduardo.

2003 Cancer de cuello uterino en el Perl: Impacto econémico del cancer invasor.
En: Diagnostico, vol. 42, no. 5y 6, setiembre — diciembre.
http://www.fihu-diagnostico.org.pe/revista/numeros/2004/ene-feb04/29-

33.html

SAHLINS, Marshall

1983 Economia de la edad de piedra. Madrid: Akal editor.

SISTEMA INTEGRAL DE SALUD
2008 Estadisticas por Regiones y Unidades Ejecutoras. Documento de Trabajo.
Oficina de Informatica y Estadistica.

http://www.sis.gob.pe/PDF/Estadistica/EstadisticasSIS 2008 01.pdf

TORREJON, Sandra

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis



http://www.fihu-diagnostico.org.pe/revista/numeros/2004/ene-feb04/29-33.html
http://www.fihu-diagnostico.org.pe/revista/numeros/2004/ene-feb04/29-
http://www.fihu-diagnostico.org.pe/revista/numeros/2004/ene-feb04/29-
http://www.sis.gob.pe/PDF/Estadistica/EstadísticasSIS_2008_01.pdf

PONTIFICIA

TESIS PUCP : gx_}\gﬁg&:m

Diil FERU

2009 Representaciones sociales de la maternidad. Un estudio de las
representaciones de nifos, nifias y sus madres en la ciudad de Cuzco.

Tesis. PUCP. Lima.

ZOOMERS, Annelies
2002 Vinculando estrategias campesinas al desarrollo, experiencia en los andes

bolivianos. La Paz: Plural Editores.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




