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Resumen

La presente investigacion analiza la influencia del sistema de salud, particularmente del
subsistema privado, en el apoyo social que experimentan las mujeres adultas jovenes
diagnosticadas con enfermedades cronicas genitourinarias en Lima, Pert.

El estudio se bas6 en una perspectiva critica y sociocomunitaria que entiende los procesos
de salud-enfermedad de forma integral y busca abordarlos desde la propia voz y
experiencia de las mujeres. Se emplearon métodos cualitativos, especificamente entrevistas
a profundidad con seis mujeres que permitieron la reconstruccion de sus itinerarios
terapéuticos adhoc a la enfermedad genitourinaria.

A nivel de resultados y conclusiones se afirma que la relacion con el sistema de salud
privado, mediada por el vinculo médico-paciente, fue accidentada pero constante y formo
parte de la red social de cada una de las mujeres. Sin embargo, no contribuy¢ al proceso de
apoyo social mientras ellas transitaban la etapa inicial y la etapa mas critica de la
enfermedad. Por el contrario, las falencias en la atencion por parte del sistema asi como las
propias visiones y formas de las mujeres de vivir su salud-enfermedad obstaculizaron los
alcances y esfuerzos de la red de apoyo e impactaron negativamente en la experiencia de
ellas, pues conseguir médicos confiables y capaces de diagnosticar y brindar un tratamiento
adecuado se configurd en un factor estresor constante. Debido a esto, el establecimiento de
nuevas y mejores relaciones médico-paciente en determinado momento del itinerario de las
mujeres se configura en una condicion fundamental para que el resto del sistema de apoyo
social tenga el impacto esperado en el restablecimiento de la salud, a la par que se afianzan
aprendizajes personales vinculados con la comprension y abordaje de los propios procesos
de salud-enfermedad surgidos de la experiencia.

Se propone continuar investigando sobre apoyo social y el impacto que tiene en la salud y
bienestar de las personas con algin tipo de morbilidad cronica, en un contexto de
desatencion del Estado y la urgencia de problematizar sobre como estd respondiendo el
lado institucional del tejido social y como dialoga con otras estrategias y formas de
solucion de las mujeres.

Palabras claves: perspectiva sociocomunitaria, apoyo social, sistema de salud y

enfermedad crénica genitourinaria.



Abstract

This research analyzed the influence of the health system, particularly the private system,
on the social support experienced by young adult women diagnosed with chronic
genitourinary diseases in Lima, Peru.

The study relied on a qualitative approach and a critical and socio-community perspective
that considers health-disease processes integrally and addresses them from the women’s
voices and experiences. In-depth interviews with the six participating women allowed the
recreation ad hoc of their therapeutic itineraries of the genitourinary diseases.

The findings showed that the relationship with the private health system, mediated by the
patient-practitioner link, was uneven but constant and took part in the interview partners’
social network. However, the link did not contribute to the social support process
throughout the disease’s early and most critical stages. On the contrary, health service
shortcomings, such as practitioners’ views and how the women lived their health-disease
processes, hindered the support network’s reach and efforts and negatively impacted the
women’s experiences. Difficulties contacting trustworthy practitioners capable of
diagnosing and providing treatment according to the women’s needs were crucial.
Accordingly, establishing new and better patient-practitioner relationships at a certain point
significantly improved the itineraries because they established a fundamental and necessary
condition for the rest of the social support system, enabling the expected impact on
restoring their health. At the same time, better patient-practitioner relationships
strengthened personal learning linked to the understanding and approach of their health-
disease processes arising from the experience.

The analysis allows recommending the continuation of research addressing social support
and its impact on the health and well-being of people with some type of chronic morbidity
in a context of neglect by the state and the urgency of problematizing how the institutions
within the social fabric respond and how they dialogue with other women’s strategies and
solutions.

Key words: socio-community perspective, social support, health care system and chronic

genitourinary disease.
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Introduccioén

El campo de la atencion en salud y de la practica médica en nuestro pais responden
a un paradigma imperante de desarrollo que privilegia la ldgica de mercado, la eficiencia en
la administracion de los servicios de salud, asi como la superioridad del conocimiento
objetivo y técnico-cientifico (Avila, 2017). Montori (2019), Perales (2018), Quiroz (2018)
entre otros autores debaten sobre como la industrializacion de la medicina y la salud ha
generado un proceso de deshumanizacion y despersonalizacion del cuidado del paciente,

que supone una problematica de caricter global.

Este proceso marco, en términos de la atenciéon en salud, ha dado lugar al
establecimiento de una dinamica médico-paciente donde estos ultimos son receptores de un
servicio y los profesionales de la salud han perdido la perspectiva del paciente como un ser
ecobiopsicosocial, por lo cual dan poco valor a la profundidad de la relaciéon que pueden
establecer con ¢l (Montori, 2019, p. 1) Asimismo, en sintonia con el enfoque biomédico
imperante en el sistema de salud y en los pacientes, el proceso de salud-enfermedad se ve
como un fendmeno individual que debe abordarse desde la especializacion y la mirada
biologicista que, aunque mejora la eficiencia, centra su foco en o6rganos y enfermedades

mas que en las personas y su realidad (Montori, 2019, p. 1).

Debido a lo mencionado, en la linea de lo que sostienen Baquero y Bafios (2019), el
sistema de salud debe pasar por un proceso de cambio y adaptacion para atender de una
manera mas completa, integral y social al paciente cronico y, a partir de esto, reducir la
apariciéon y agravamiento de las enfermedades (Del Castillo et al., 2020). Mantener el
modelo biomédico asistencial es preocupante debido a que, por sus caracteristicas, las
personas con estos problemas de salud y su entorno familiar o més intimo requieren una

relacion sostenida con sus médicos', asi como cuidados continuos, tratamientos y controles.

1 Lo cual implica, desde lo que comentan Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya (2018): “estar conscientes de los multiples

aspectos de la vida del paciente: la persona (historia de vida, problemas personales y de desarrollo), el contexto proximal
(familia, empleo, apoyo social) y el contexto distal (cultura, comunidad, ecosistema)” (p.90).



Sumado a lo anterior, se ha identificado que en el Perti no es posible caracterizar y
dimensionar la situacion real de las enfermedades genitourinarias cronicas en mujeres, pese
a que existe una mayor prevalencia de estos problemas de salud en este grupo y su
incidencia aumenta con la edad, la comorbilidad y la institucionalizacién (Malpartida,
2020). La evidencia de estudios realizados en otros paises de la region y de la realidad
espafiola expone una serie de falencias y dificultades en la interaccion que tienen las
pacientes mujeres con el sistema de salud para hacer frente a estas enfermedades. Ademas,
es importante mencionar que existe una motivacion personal por indagar sobre este tipo de
enfermedades y la practica médica debido a una experiencia de salud-enfermedad que me

aquejo hace varios afios.

Ahora bien, debido a lo complejo que resulta todavia implementar la perspectiva
comunitaria en el sistema de salud, por la cantidad de ejes, actividades y agentes que deben
estar involucrados (Cotonieto y Rodriguez, 2021, p. 405), un paso fundamental es
comprender y adentrarse desde algunos pilares, enfoques e instrumentos propios de esta
perspectiva a la experiencia de salud-enfermedad de mujeres con un diagnostico crénico
relacionado con el sistema genitourinario. Para esto, resulta pertinente la reconstruccion de
itinerarios terapéuticos; es decir, la recreacion de historias de enfermedad y trayectorias que
siguen mujeres -asi como sus familias y comunidades- para dar solucion a sus problemas de
salud, partiendo de la comprension de sus visiones, decisiones y practicas y la interaccion

con los distintos sistemas sanitarios.

En tanto la apuesta de salud comunitaria contempla el desarrollo de las redes de
apoyo como uno de sus instrumentos del nivel de atencidon a pacientes cronicos, esta
investigacion va a concretar su andlisis de los avances y desafios del sistema privado de
salud para la atencion de enfermedades cronicas genitourinarias, a la luz de la influencia
que tiene la relacion médico-paciente en el proceso de apoyo social que acompafia a las

mujeres con este tipo de diagndstico.

El énfasis que tendré el andlisis mencionado también se sustenta en la relacién que

existe entre apoyo social y mejora de la salud y bienestar de las personas que atraviesan



situaciones criticas. Como evidencia la literatura, el rol del sistema de salud en el sistema
de apoyo social de una persona con una enfermedad crénica es sumamente clave porque
condiciona y facilita el desarrollo de otros procesos: adherencia y continuidad en el

tratamiento, recuperacion, restablecimiento a nivel emocional, entre otros.

Pese a lo descrito y a existir una basta produccion de conocimiento en torno al tema
de apoyo social desde la psicologia, la medicina y las ciencias sociales, no se han
identificado estudios de enfoque cualitativo que vinculen al sistema de salud y el apoyo
social en el Pert para el caso de la experiencia de salud-enfermedad de mujeres; menos atin
para la situacion de aquellas que desarrollan itinerarios terapéuticos al afrontar sus

padecimientos cronicos.

La presente investigacion aborda, en primera instancia, el marco referencial donde
se profundiza en el planteamiento de la perspectiva socio-comunitaria e integral para
entender y reconstruir los procesos de salud-enfermedad, pero también para aproximarse al
funcionamiento del sistema de salud y la dindmica médico-paciente en la atencidn sanitaria.
También desarrolla el marco tedrico y conceptual alrededor de apoyo social, red social y
salud, que responde a la perspectiva inicial trabajada. Finalmente, se presentan de manera
breve los estudios recopilados que se aproximan al fendémeno investigado y permiten

vincular apoyo social, enfermedades cronicas y salud de las mujeres.

Seguidamente, se desarrolla el planteamiento del problema, los objetivos y se
describe detalladamente la metodologia de trabajo. Por tltimo, se presentan los resultados
articulados con la discusion especialmente a nivel tedrico, asi como las conclusiones y las

recomendaciones del estudio.
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Marco Referencial

El tema de estudio se sitiia en el paradigma de transformacion y construccion critica
que caracteriza a la psicologia comunitaria. A partir de este se comprende a las mujeres que
participaron en el estudio como actoras sociales, como sujetos activos en la construccion de
su realidad, con conocimientos y recursos variados, asi como con capacidad reflexiva

transformadora y agencia para ser protagonistas de sus vidas.

La investigacion se ha configurado como un proceso de construccion conjunta de
conocimiento entre las mujeres y la investigadora, en el cual se ha procurado el intercambio
entre ambas partes, asi como el respeto y la empatia por conocer las historias de las mujeres
desde su propia voz y sus particulares formas de concebir y actuar en la realidad social

(Montero, 2004).

2.1.  Perspectiva sociocomunitaria ¢ integral para entender y reconstruir los procesos de

salud-enfermedad?

2.1.1. Perspectiva socio-comunitaria e integral de la salud-enfermedad y la salud de las

mujeres

El 4mbito de la salud en el Pert, asi como en toda la region latinoamericana,
continua atravesando por un periodo de transicion del paradigma tradicional y biomédico a
uno integral y sociocomunitario, que empez6 a promover la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) desde la década de los setenta, bajo una coyuntura de crisis econdomica y de
baja efectividad de los sistemas sanitarios tradicionales. Si bien a nivel discursivo y
normativo, los principales actores -Estado, agencias intergubernamentales, sociedad civil,

entre otros- han incorporado conceptualmente el nuevo paradigma, la mayor complejidad se

2 Autores como Cotonieto y Rodriguez (2021) concuerdan que la salud comunitaria es un concepto ambiguo e impreciso
porque involucra una diversidad de practicas, el uso de diversos enfoques e instrumentos de los niveles de atencién, entre
otros. En este sentido, en esta seccion se hablara de una perspectiva socio-comunitaria e integral de la salud como una
apuesta que busca mejorar el estado de salud de una colectividad o sociedad y se retoman ciertos pilares, asi como
enfoques e instrumentos que componen y caracterizan esta perspectiva. Es crucial aclarar que no se pretende un
planteamiento exhaustivo sino de aquello que resulta funcional a la problematica estudiada.
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da en la implementacion técnica y practica de este a través de como funciona el sistema de

salud y el campo médico (Leiva, Rubi y Vicente, 2021, p.5).

La perspectiva sociocomunitaria, en la linea de la definicion de la OMS, entiende la
salud como un estado de bienestar completo -fisico, social y mental-, el cual no es
unicamente determinado por la ausencia de enfermedades, sino también por la promocion
de una salud integral y de bienestar (OMS, 2024). Asimismo, enfatiza la comprension de
los determinantes sociales como aquellas condiciones en que nacen, viven, trabajan,
envejecen y se desenvuelven cotidianamente las personas, las cuales impactan en su salud
(Leiva, Rubi y Vicente, 2021, p. 1-2). Precisamente, el sistema de salud es uno de esos

determinantes sociales.

En sintonia con lo anterior, entonces el proceso de salud-enfermedad se comprende
mas alld del ambito individual y se ancla a la persona en un contexto que puede estar
integrado por la familia, la comunidad, la localidad, entre otros. En palabras de Arce
(2015), se considera al enfermo como ser social, “vinculado a relaciones sociales que

condicionan y determinan su estado de salud, enfermar o morir” (p. 367).

Concretamente, para abordar sobre la enfermedad cronica, Baider (2003) sostiene
que este tipo de padecimientos suceden dentro de la familia y red de cuidado y no en el
aislamiento de una persona. Asi, aquellos que participan en el cuidado y ayuda del paciente

se vuelven parte de la trayectoria de la enfermedad (p. 505-506).
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Fuente: Elaboracion propia
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Esta perspectiva integral y social de salud comunitaria, en la linea de lo que sostiene
Arce (2015), también propone un nuevo modelo de organizacion del sistema de salud; es
decir, de enfrentamiento o de atenciéon de la salud que incluye la dimension médico-
curativa, que prima en el sistema de salud peruano, asi como la de prevencion y promocion
integral que involucra a las personas, familias, colectividades e instituciones (p. 420). En
ese sentido, busca superar la priorizacidon que tiene la perspectiva biomédica-asistencial en

atender unicamente la enfermedad.

El avance en la implementacion de este modelo depende del Estado, pero también
de la sociedad civil y su nivel de involucramiento dado que se parte de la premisa que las
personas y las comunidades son o deben ser agentes activos, responsables e interesados en
sus procesos sanitarios; por ejemplo: “(...) en la atencidn sanitaria, en la gestion estratégica
del sistema y en la formulacion y control de las politicas sanitarias que afectan a los
determinantes de su salud” (Martin, Ponte y Sanchez, 2006, p. 194). Bajo este modelo, las
personas son ciudadanos y la salud es un derecho que el Estado debe cuidar, garantizar y

atender en su complejidad.

Ahora bien, la perspectiva sociocomunitaria dialoga con la mirada critica del
feminismo hacia el modelo biomédico, dado que coinciden en marcar las limitadas visiones
y practicas que tiene la cultura biomédica sobre la salud de las mujeres. En la linea de lo
mencionado, como enfatiza Esteban (2006), la mirada biomédica es biologicista,
esencialista, reduccionista y ha tendido a priorizar los esquemas hormonales y
reproductivistas de la fisiologia femenina, para las interpretaciones médicas y sociales

sobre el ser mujer y su salud.

En concordancia con lo desarrollado hasta el momento, entonces, para efectos de
esta investigacion se entiende la salud de las mujeres desde una concepcion mas abierta e
integral y menos cercana a las definiciones dominantes y patriarcales de salud femenina:

cuidado, cuerpo, salud sexual y reproductiva, entre otros.
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Con esto, la apuesta es que el cuerpo femenino y la salud femenina dejen de ser
objeto del discurso de los hombres, y sea resultado de una subjetividad femenina que se
experimenta e identifica a si misma. Como enfatiza Fernandez (2012), en el orden patriarcal
las voces femeninas han sido desacreditas y sus vivencias no han formado parte de la

definicion de su salud y sus necesidades.

Finalmente, un aspecto fundamental de la perspectiva sociocomunitaria de la salud
es que permite visibilizar el rol de la red social o comunitaria en la configuracion y atenciéon
de la salud femenina. La activacion de la red social de las mujeres puede poner de relieve la
conexion entre las experiencias y el sufrimiento individual, asi como las causas y

estructuras sociales que las producen (Vindhya, 2001).

2.1.2. La reconstruccion de los procesos de salud-enfermedad a través de los itinerarios

terapéuticos

La comprension de los procesos de salud-enfermedad desde una perspectiva socio-
comunitaria conlleva a la profundizacion de las vivencias de las personas desde su propia
voz y sitia las experiencias en un contexto social e historico particular. Por este motivo, la
reconstruccion de los itinerarios terapéuticos de las personas es una estrategia holistica,
metodoldgica y analitica idonea para abordar las experiencias cronicas de salud-

enfermedad.

Los itinerarios terapéuticos posibilitan la recreacion de historias de enfermedad y la
identificacion de los aspectos que favorecen u obstaculizan la consecucion de mejoras en la
salud de las personas, abarcando el plano personal, familiar, colectivo e institucional.
Ademas, permiten identificar y analizar cbmo operan los distintos determinantes sociales en

el proceso de atencion de la salud.

Se entiende, desde este enfoque, que la enfermedad, especialmente la enfermedad
cronica, genera grandes impactos psicobioldgicos, econdmicos y sociales, asi como

alteraciones que resultan en sufrimiento e interrupciones en las trayectorias vitales de las
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personas (Bury, 1991, p. 452-453). Como respuesta a esto, las trayectorias de las personas,
familias y comunidades para dar solucion a sus problemas de salud suponen emplear los
distintos sistemas de salud -formal e informal- que operan en la sociedad (Bomfim, 2015, p.

61-62).

Los itinerarios presuponen una secuencia de decisiones y negociaciones basadas en
percepciones, conocimientos y la experiencia de la enfermedad en la vida de las personas
que la padecen; es decir, implica comprender los aspectos simbdlicos sobre la enfermedad:
los modos de entender el cuidado y la curacidon, las nociones de gravedad, las
incertidumbres y las expectativas de curacion. Estos elementos influyen en la eleccion de
distintas rutas y procesos terapéuticos que buscan satisfacer necesidades particulares

(Bomfim, 2015; Lobo, A., Martinez-Herndez, A., Gurgel, E. y Leal, M., 2011).

Adicionalmente, este enfoque permite abordar las fases de deteccion, diagnostico,
tratamiento y seguimiento que enfrentan las personas y pone énfasis en analizar los tiempos
y recursos implicados, la obtencion de logros y el surgimiento de barreras o dificultades de
todo tipo. Por este motivo, es una herramienta evaluativa en tanto permite identificar
fortalezas y debilidades de programas y servicios de salud a partir de la comprension de las
visiones y comportamiento de las personas y grupos, en relacion con el uso o no de los

diferentes sistemas sanitarios (Bellato, R., Araujo, L. y Castro, P., 2008, p. 172, 174).

Al poner como centro las vivencias y discursos de las personas que padecen la
enfermedad, la aproximacion a los itinerarios terapéuticos contribuye a develar significados
y experiencias cualitativas no registradas en otras formas de medicion; ademas, visibiliza la
agencia, formas de afrontamiento, recursos y estrategias terapéuticas valoradas y activadas

por las mismas personas (Arruda et al., 2019).

Por ultimo, la reconstruccion de las trayectorias terapéuticas de las personas
también es util para rastrear las redes de apoyo (familiares, conyugues y otras redes
sociales) y coémo funcionan, lo cual permite visibilizar la dimension social de los

itinerarios. Este abordaje puede implicar una mejor comprension de procesos vinculados a
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la busqueda y consecucion de recursos terapéuticos, la adherencia a los tratamientos o al
desarrollo de practicas y habitos de autocuidado en los pacientes, entre otros (Bellato, R.,

Aratjo, L. y Castro, P., 2008)

2.2.  Sistema de salud, calidad de la atencion en salud y relacion médico-paciente

La perspectiva sociocomunitaria de la salud alberga también un nuevo modelo de
organizacion y funcionamiento del sistema sanitario y del campo de la medicina, que
incluye una forma de entender la calidad de atencion en salud y de caracterizar la relacion

médico-paciente.

Dado que el campo de la salud es amplio y complejo, para efectos de esta
. . ., . , . . ., 3 ,
investigacion se abordard inicamente el ambito vinculado a la atencion en salud’ y como se
construye y funciona la relacion entre el sistema y las personas usuarias durante los
procesos de salud-enfermedad, lo cual suele analizarse desde lo que se conoce como “la

relacion médico-paciente”.

El sistema de salud se entiende como un sistema complejo integrado por una
multiplicidad de procesos, actividades y personas, cuyo accionar depende de varios factores
y el nivel de integracion entre los miembros de los equipos que tienen que operar dicho
sistema en todos sus frentes (Limo, 2018, p.40). Sobre esto, uno de los pilares mas
desafiantes para la organizacion del sistema de salud desde la perspectiva de salud
comunitaria es el abordaje multisectorial, que implica la participacion de las instituciones
gubernamentales, las instituciones privadas y los mismos ciudadanos en la gestion de la

salud (Cotonieto y Rodriguez, 2021)

Actualmente, el sistema de salud posee cuatro funciones esenciales: a) rectoria, b)
financiamiento, c) prestacion de servicios y d) generacion de recursos humanos y fisicos
(Rojas, Zamora y Sotomayor, 2018, p.146). La funcidén asociada a la prestacion del

servicio, que se traduce en la atencion sanitaria, se configura no Unicamente a partir del

3 Los niveles de promocion y prevencion de la salud no seran parte del andlisis propiamente.
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desempefio del personal de salud, sino que también entran a tallar otros aspectos asociados
a la coordinacion, el trabajo en equipo y los procesos de gestion que estan detrds y permiten

que se dé la atencion (Limo, 2018, p. 40).

Segtin Cotonieto y Rodriguez (2021), a partir de la apuesta socio-comunitaria, la
atencion en salud se define “como todas aquellas actividades asistenciales, diagnosticas,
terapéuticas y de rehabilitacion especificas de los distintos grupos de edad, sexo y grupos

de riesgo” (p. 402).

Las deficiencias asociadas a la calidad de la atencion en salud se explican por las
debilidades del sistema en su totalidad, cuya expresion mas notoria para los usuarios se
manifiesta en la atencion que brindan los actores sanitarios: médicos, enfermeras u otro

personal. Limo (2018) manifiesta sobre esto:

Aun cuando los resultados en la atencion de salud pueden ser atribuidos al personal
visible del sistema (médicos, enfermeras u otro personal de salud), en realidad
dependen de muchos otros factores. Por tal motivo, las desviaciones o eventos
indeseados que se presentan durante la atencion de salud no son solo consecuencia
de las acciones u omisiones del personal en forma individual, sino de una serie de

debilidades del sistema de atencion (...). (p.40)

Si bien se asume que no es posible abordar el problema de la calidad de atencidén
solamente cambiando el trato o mejorando el tiempo que brinda el personal de salud a las
personas, es decir, abocandose al dmbito del desempefio de los profesionales de la salud,
resulta crucial comprender desde la perspectiva humanista, social e integral de la salud el
papel y las implicancias que tiene la relacion entre médicos y pacientes en los procesos de

salud-enfermedad (Rojas, Zamora y Sotomayor, 2018, p.150).

Ahora bien, un punto de partida es definir la relacion médico-paciente. Esta se
entiende como aquel vinculo que tiene el proposito de “ayudar al paciente, fomentar su

curacion y entablar una relacion terapéutica” (Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya, 2018,
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p. 90). Se caracteriza por ser dinamica y de caracter sostenido; ademas, los roles que

asumen los actores inmersos en la relacion pueden variar con el tiempo.

Con el nuevo modelo de relacion asistencial hay un cambio de vision sobre el
paciente como alguien capaz, autbnomo y protagonista de su proceso de salud; por ello, la
dindmica que se construye debe basarse en el respeto y la participaciéon mutua en la toma de

decisiones sanitarias (Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya, 2018, p. 82).

Una buena relacion médico-paciente se concibe como aquella que logra satisfacer a
este ultimo al desarrollarse, fundamentalmente, un trato amable, horizontal y empatico, asi
como una explicacion clara y adecuada de los problemas y los tratamientos por parte del
médico (Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya, 2018, p. 87; Martin, Ponte y Sdnchez, 2006,
p. 194). Asimismo, se caracteriza por ser una relacion afectiva, comprensiva y de confianza,
en la cual la persona es vista como parte de un contexto familiar y comunitario que puede

influir en su situacion de salud (Arce, 2015, p. 429).

Una premisa importante es que la buena relacion y comunicacion médico-paciente
impacta beneficiosamente en la salud psicoldgica y fisica de este ultimo, en tanto aumenta
su confianza y su compromiso con el problema de salud y lo que se deriva a partir de ello

(Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya, 2018, p. 82).

Ademéds, dado que esta en juego la satisfaccion de una necesidad que involucra el
bienestar de la persona, la relacion médico-paciente se configura como una fuente
significativa de apoyo. En ese sentido, se torna como un vinculo mas dentro de la red social
del paciente y entra a tallar en el desarrollo del proceso de apoyo social (Schneider,

Pizzinato y Calderon, 2015, p. 458).

Precisamente, Cotonieto y Rodriguez (2021) mencionan que uno de los
instrumentos de trabajo de la perspectiva de salud comunitaria en el nivel de la atencién son
las redes de apoyo. Estas son idoneas para los casos de personas con enfermedades

cronicas.
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En efecto, con relacion al apoyo social que proviene de la atencion médica, algunos
autores como Dunkel-Schetter (1984) y Montserrat, Remesal y Torrico (2009)* sostienen
que los pacientes valoran, principalmente, de dos tipos: el informativo y el emocional. En
palabras de Gomez y Lagoueyte (2012) “(...) el que se da al proveer informacion en un
lenguaje comprensible (...) y el segundo tipo, que consiste en el apoyo emocional, al

permitirle al paciente llorar y expresar sus inquietudes respecto de la enfermedad” (p.39).

2.3.  Apoyo social, red social y salud de las personas

La relacion entre apoyo social y salud ha sido ampliamente estudiada y son varias
las disciplinas que se han dedicado a entender el fendémeno, tanto tedricamente como a
través del analisis de casos e intervenciones. Entre estas, se encuentran fundamentalmente

la epidemiologia, la medicina, la sociologia y la psicologia.

En la década de los 70’s, el surgimiento de una perspectiva ecoldégico-comunitaria
dentro del campo de la psicologia motivo la proliferacion de los estudios sobre la salud y el
ambiente social (Fernandez, 2005, p. 4). En esta época se desarrollan importantes
formulaciones tedricas a cargo de Cassel y Caplan, lo cual contribuye a acrecentar el interés
por este tema y su impacto en la mitigacion de la morbilidad. Estos autores permiten
“conceptualizar los recursos derivados de las relaciones sociales y establecer estrategias de
intervencion comunitaria dirigidas a mejorar los sistemas de apoyo” (Fernandez, 2005, p.

3).

Pese a existir una cantidad importante de estudios, no es posible encontrar una
definicion tinica y compartida sobre “apoyo social” en la literatura. Para Ranjan (2011), tras
recopilar diversos estudios tedricos y empiricos, existe un consenso entre los autores sobre

la complejidad y la multidimensionalidad del concepto “apoyo social” (p. 17).

4 Es importante mencionar que estos autores han realizado estudios con pacientes diagnosticados con cancer.
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Es importante enfatizar que el nucleo de la investigacion que se ha desarrollado en
este campo gira en torno a “the capacity of social support to protect human beings from the
noxious consequences of negative events” [La capacidad del apoyo para proteger a los
seres humanos de las consecuencias nocivas de los acontecimientos negativos] (Ranjan,
2011, p. 11). Al respecto, existen dos modelos que explican las condiciones en que los
distintos tipos de apoyo social influyen en la salud de las personas: a) el modelo de efecto

amortiguador y b) el modelo de efecto directo.

Por un lado, el primer modelo ofrece una explicacion teorica contundente para los
efectos positivos que tiene el apoyo social en el bienestar y la salud de las personas. En
términos generales, sostiene que el apoyo social puede amortiguar las reacciones
individuales a los impactos adversos que experimentan las personas al atravesar una

situacion de estrés (Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000).

Por otro lado, el modelo de efecto directo sostiene que el apoyo social favorece los
niveles de bienestar y salud de las personas independientemente de si esta atravesando o no
una situacion de estrés. Por ello, el efecto positivo del apoyo social puede preceder al
momento en que la persona se somete a una situacion dificil o particularmente estresante

(Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000, p. 11).

Entrando a como entender “apoyo social” para efectos de esta investigacion, se
adopta una mirada dindmica, procesual e integral, que permite analizar la dimension

cualitativa y subjetiva del fenomeno.

Un elemento importante e inicial para el abordaje de “apoyo social” es la
comprension de “red social”. En los estudios pioneros se partia de la premisa que la
existencia de una red social en la vida de las personas era un indicador de apoyo y beneficio
para la salud, asi por ejemplo Maguire (1980) se referia “(...) a las redes como “fuerzas
preventivas” que asisten a los individuos en caso de estrés, problemas fisicos y

emocionales” (como se citdé en Guzmén, Huenchuan y Montes de Oca, 2003, p. 40).
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Esta premisa inicial, que se sostuvo varios afios, fue reemplazada al constatarse que
la asociacion entre relaciones sociales y salud era mas compleja. Se dieron estudios que
evidenciaron que la pertenencia a una red social no garantizaba que el apoyo recibido sea
siempre beneficioso ni constante; ademas, demostraron que no era suficiente aumentar la
cantidad de contactos sociales (ampliar la red social) y la provision de recursos sociales

para proteger la salud (Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000).

Por lo descrito anteriormente, se entiende a las “redes sociales” como “el conjunto
de relaciones interpersonales que integran a una persona con su entorno social y
[potencialmente] le permiten mantener o mejorar su bienestar material, fisico y emocional”
(Guzman, Huenchuan y Montes de Oca, 2003, p.43). Las redes se configuran para la
transferencia o circulacion de diversos recursos, acciones e informacion entre las personas
y su importancia varia con el tiempo y segliin las coyunturas especificas que se suscitan en

la vida de los individuos y grupos humanos (Guzman, Huenchuan y Montes de Oca, 2003).

El “apoyo social” se entiende como un proceso que surge de la interaccion entre las
personas en condiciones propicias y favorables, lo cual da un significado solidario a dichas
relaciones. El “apoyo social” no puede reducirse a una mercancia que se entrega o se recibe
ni abstraerse de su contexto relacional pues las mismas relaciones le otorgan al
comportamiento un significado de apoyo (Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000, p.17). En
palabras de Cohen, Underwood y Gottlieb (2000): “the materialization and benefits of
social support are strongly influenced by many personal, relational, situational, and
emotional characteristics of the interactional context” [La materializacion y los beneficios
del apoyo social estan fuertemente influidos por muchas caracteristicas personales,

relacionales, situacionales y emocionales del contexto interaccional] (p. 8).

> Estas condiciones pueden estar asociadas a las dinamicas implicadas en la expresion y recepcion del apoyo social
cuando las personas pasan situaciones dificiles, asi como el contexto interaccional en el que se produce el apoyo y cémo
influye en el desarrollo de este. Sobre esto, por ejemplo, hay estudios que analizan cémo los estados de animo de ambas
partes afectan el tipo de apoyo o cédmo determinadas caracteristicas de las personas las hacen mas o menos hospitalarias
para la recepcién al apoyo, entre otros (Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000, p. 7-8).
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Retomando la visién amplia de Caplan (1974), se puede analizar el apoyo social en
diferentes sistemas de relacion que integra una persona: en la familia, la comunidad, el
trabajo, la escuela, las instituciones de salud, entre otras (citado en Ranjan, 2011, p.6). Se
suele clasificar las fuentes de apoyo social en a) informales o naturales y b) formales y

organizadas.

Las fuentes de apoyo social informales o naturales son aquellas que estan
integradas por las redes mas intimas y cercanas al individuo, como la familia, amigos,
compaifieros de trabajo, asi como las redes comunitarias no estructuradas como programas
de apoyo (Fachado, Menéndez y Gonzalez, 2013, p. 119-120). En cambio, las fuentes de
apoyo social formales u organizadas, como su nombre lo indica, son las que poseen una
forma de organizacion y tienen objetivos determinados; asimismo, pueden estar integradas
por los grupos de ayuda mutua, un voluntariado institucional y los profesionales que
pertenecen a los servicios sanitarios y de seguridad social (Guzmén, Huenchuan y Montes

de Oca, 2003, p. 49).



Fuente: Elaboracion propia
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Con el fin de analizar y caracterizar el concepto de “apoyo social” se han definido
dos dimensiones: la estructural y la funcional o cualitativa. La dimensién estructural
consiste en conocer la composicion y densidad de la red social; es decir, la cantidad de
personas y el tipo de interconexiones que se dan dentro de ella, asi como la frecuencia de
dichas interacciones. La dimension funcional supone conocer el caracter subjetivo del
apoyo social, lo cual contempla identificar las percepciones y nivel de satisfaccion que
tiene una persona al integrar una red e intercambiar recursos con sus miembros (Fachado,

Menéndez y Gonzélez, 2013, p. 119).

Ranjan (2011) enfatiza la dimension funcional del apoyo social en tanto puede
aportar en varios frentes al bienestar de las personas: a) proporcionar un sentido de
autoestima, seguridad y afirmacion mediante la validacion y el afecto que se recibe y b)
actuar como un refugio al que una persona puede volver para recuperarse en tanto lo
necesite (p. 6). Como resumen Cohen, Underwood y Gottlieb (2000), el apoyo social nutre
“positive psychological states are presumed to be beneficial because they reduce
psychological despair (...), result in greater motivation to care for oneself (...) and
enhanced immune function” [Estados psicologicos (...) beneficiosos porque reducen la
desesperacion psicologica (...), aumentan la motivacién para cuidar de si mismo (...) y

mejoran la funcion inmunoldgica] (p. 11).

Adicionalmente, los aportes tedricos también han definido distintos tipos de apoyo
o transferencias que puede necesitar una persona. Los principales tipos son: materiales
(recursos monetarios y no monetarios como comida, ropa, pago de servicios, entre otros),
instrumentales (la ayuda en labores del hogar, el acompafiamiento, el transporte, etc.),
emocionales (carifo, confianza, empatia, entre otros) y cognitivos (intercambio de
informacion, experiencias, consejos, etc.) (Guzman, Huenchuan y Montes de Oca, 2003, p.

49).

Considerando que las enfermedades cronicas son eventos altamente estresantes para

las personas, existe basta literatura que relaciona el apoyo social -como una fuente
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importante de sostén y ayuda- con calidad de vida, condiciones de vida y afrontamiento

(Goémez y Lagoueyte, 2012, p. 34).

Para el caso de personas con enfermedades cronicas, la variable de la duracion o el
tiempo en que es sostenido el apoyo social es especialmente importante. Bajo este
escenario, se suele necesitar el funcionamiento de un “sistema de apoyo social” que segin
Caplan (1974) “implica un patron duradero de vinculos continuos o intermitentes que
desempefian un papel significativo en el mantenimiento de la integridad psicologica y fisica
del individuo a lo largo del tiempo” (como se citd en Ranjan, 2011, p. 6). Entonces, cuando
entra a tallar un “sistema de apoyo social”, el individuo dispone de apoyo y ayuda de

multiples fuentes y de forma mas o menos sostenida (Ranjan, 2011, p. 6).

Ademas, para abordar la trayectoria de un paciente cronico se tendrd que analizar el
apoyo social en relacion con “las diferentes fases del afrontamiento [considerando ademas
que el] apoyo puede ser adecuado o no en funcién del momento en el que se preste y
perciba como tal” (Fernandez, 2005, p.13). Esto ultimo supone entender aspectos
personales y subjetivos de la persona (qué necesidades presenta, como es su estado
emocional, qué valora en las relaciones que forman parte de su entorno, entre otros) durante

su vivencia de salud-enfermedad.

2.4.  Estudios sobre apoyo social, sistema de salud y enfermedades cronicas en mujeres

en el contexto local e institucional

2.4.1. Estudios sobre apoyo social y enfermedades cronicas

Existen estudios que han buscado conocer como opera el apoyo social en las
situaciones de enfermedad cronica que atraviesan las mujeres, dando especial importancia a
los casos con diagnostico de cancer de mama y cancer de cuello uterino. La mayoria
prioriza el papel de la familia, de los vinculos intimos (como la pareja) u otro tipo de
cuidadores (enfermeras, por ejemplo) en la construccion del apoyo social y, a partir de ello,

en las condiciones favorables en que se afronta la enfermedad.
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En la revision de Canesqui y Barsaglini (2012), la mayoria de los articulos
estudiados retoman los efectos positivos del apoyo, principalmente en la
disminucion del estrés y los problemas psicologicos, en el enfrentamiento de las
enfermedades cronicas, en el mejoramiento de la calidad de vida, en la prevencion

de riesgos de enfermedades. (Schneider, Pizzinato y Calderdn, 2015, p. 455)

No se han identificado investigaciones que centren su analisis en el rol del sistema
de salud y, concretamente, en la relacion médico-paciente en el proceso de apoyo social
para casos de mujeres con enfermedades genitourinarias. No obstante, un estudio que se
acerca a los objetivos de esta investigacion, pero para casos de mujeres con cancer de

cuello uterino, en Medellin (Colombia), es el realizado por Gémez y Lagoueyte (2012).

El objetivo de Goméz y Lagoueyte (2012) es comprender cémo el apoyo social se
convierte en una estrategia de afrontamiento de mujeres diagnosticadas con cancer de
cérvix, en tanto les permite mitigar los impactos fisicos y emocionales de la enfermedad.
Las autoras analizan el apoyo social brindado por la familia, vecinos, amigos y también le
dan un papel especial al brindado por el personal de salud (médicos y enfermeras,
fundamentalmente). Ellas exploran las distintas fases (diagnostico, tratamiento y alta
médica) por las que atraviesan las mujeres y, a partir de ello, comprenden coémo funciona el

apoyo social y qué vinculos resultan cruciales por el tipo de apoyo que proporcionan.

Entre los hallazgos mas importantes de Goméz y Lagoueyte (2012), ellas
encuentran que la informacion y las explicaciones (también llamado “soporte
informacional”) que brindan los médicos a las pacientes impactan considerablemente en la
reduccion de su tension (les da cierta percepcion de control y conocimiento de lo que tienen
y qué deben hacer, por ejemplo) y el fortalecimiento de su confianza y su seguridad
(contribuye con el optimismo del paciente y reduce su sentimiento de vulnerabilidad).
Asimismo, identifican que el soporte emocional por parte de los médicos beneficia el

afrontamiento y adherencia a los tratamientos. Por tltimo, las autoras concluyen que:
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(...) mas alld de la deteccion y el tratamiento de la enfermedad, las pacientes
requieren espacios en los cuales se les brinde informacién sobre el tipo de cancer,
tratamiento, efectos secundarios y autocuidado, para comprender su estado y
afrontarlo en mejores condiciones. Los espacios de encuentro y comunicacion con
el personal de salud aliviaron (...) su carga emocional. (Goméz y Lagoueyte, 2012,

p. 39)

También se encuentran otras investigaciones que aportan en el reconocimiento del
papel crucial que juegan los profesionales de la salud en la red de apoyo y destacan los

beneficios que otorga al proceso de los pacientes.

Se encuentra el estudio de Schneider, Pizzinato y Calderén (2015) que busca
explorar las percepciones de mujeres brasileras con diagndstico de cancer de mama sobre el
apoyo social y la relacion que tiene con el autocuidado. Entre los hallazgos, se destaca que
los profesionales de la salud, en tanto fuentes significativas de apoyo social en los distintos
periodos de la enfermedad, deben ser conscientes de su funcion en la red de soporte para las
mujeres (p. 458). Mediante la reconstruccion de las narrativas de las mujeres se conoce lo
valioso que resulta para ellas tener un diagnostico precoz y certero, mayor conocimiento
sobre su enfermedad e informacion adecuada sobre el area de la salud, todo lo cual favorece
su estado emocional, el manejo de la incertidumbre, asi como sus acciones preventivas. Los
autores sostienen que el apoyo social influye positivamente en la adaptacion y el manejo de

las enfermedades cronicas, por ejemplo, una mayor adherencia a los tratamientos.

Adicionalmente, existe un grupo de investigaciones (Buitrago, 2011; Rios, Acevedo
y Gonzales-Pedraza, 2011; Soria, Vega, Nava y Saavedra, 2011), de enfoque cuantitativo,
respecto a los factores que influyen en la adherencia terapéutica® por parte de pacientes con
enfermedades cronicas, debido a que el incumplimiento es uno de los problemas

prioritarios de salud publica segun la OMS (Buitrago, 2011, p. 343). Estos estudios no

¢ La adherencia terapéutica incluye el cumplimiento de los tratamientos farmacoldgicos, asi como el seguimiento de las

recomendaciones vinculadas a la alimentacién u otros cambios vinculados al estilo de vida de las personas (Buitrago, 2011,
p.343).
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analizan el concepto “apoyo social” pero se centran en caracterizar la relacion médico-
paciente y demostrar coémo influye en el cumplimiento de las indicaciones terapéuticas, lo
cual impacta en el control de las enfermedades crdonicas y el mejor manejo individual y

social de las mismas.

De esta manera, el estudio de Buitrago (2011) reconoce que los factores asociados
con el incumplimiento terapéutico son multiples y pueden estar relacionados con: el
paciente, la enfermedad, la terapéutica, el entorno y el médico. Sobre este ultimo ambito,
algunas situaciones que juegan en contra son: la mala relacion médico-paciente, la baja
satisfaccion del paciente o la poca confianza que siente en su médico, la sensacion de no ser
escuchado y/o no ser conocido por su médico, entre otros (p. 344). Este autor recomienda
que las estrategias de prevencion del incumplimiento se sustenten, precisamente, en

mejorar la relaciéon médico-paciente y la calidad de las entrevistas clinicas.

Por su parte, Rios, Acevedo y Gonzalez-Pedraza (2011) analizan el caso de
pacientes con diabetes mellitus tipo 2 de una clinica en Coyoacan (México). Al igual que
Buitrago (2011), estos autores también retoman la idea que son diversos los factores
influyentes en el cumplimiento del tratamiento: sociodemograficos, caracteristicas de la
enfermedad, caracteristicas de la terapia y la relacion médico-paciente. No obstante, en este
caso, sostienen que existe bibliografia que posiciona al factor “relaciéon médico-paciente”
como el que tiene un potencial predictivo més fuerte en comparacion con los otros

mencionados (Rios, Acevedo y Gonzélez-Pedraza, 2011, p. 150).

Los autores enfatizan que el enfoque centrado en la enfermedad y la relacion
superficial que establecen los médicos con sus pacientes debe reemplazarse por una
atencion mas integral enfocada en las acciones de las personas, lo cual permitird tomar en
cuenta sus expectativas o los aspectos psicosomaticos de la enfermedad (Rios, Acevedo y
Gonzalez-Pedraza, 2011, p. 150). Adicionalmente, segun los autores, tanto el sistema de
salud como los profesionales deben cuidar el trato y la comunicacion con los pacientes, en
tanto esto incide en la eficacia de los tratamientos y en como se afronta la enfermedad (p.

153).
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En el caso del estudio de Soria, Vega, Nava y Saavedra (2011), ellos analizan la
situaciéon de pacientes que padecen distintas enfermedades crdonicas y provienen de
instituciones de salud publicas y privadas, en México. Los autores retoman el trabajo de
Roales-Nieto (1999) y parten por reconocer el impacto que produce en una persona el
padecimiento de una enfermedad crénica, lo cual incluye la afectacion en su calidad de vida

y en la de su entorno familiar o mas cercano:

(...) las enfermedades cronicas (...) no sélo alteran al paciente por el proceso de
adaptacion (...) sino que también pueden producir dificultades econémicas, cambiar
la vision que la persona tiene de si misma, y afectar las relaciones con los miembros
de la familia o amigos. (como se citd en Soria, Vega, Nava y Saavedra, 2011, p.

224)

Dentro de los hallazgos méas importantes se tiene que la relacion médico-paciente es
un factor que influye en el control de las enfermedades cronicas, las cuales suponen un alto
costo para el sistema de salud, asi como para los pacientes y sus familias. Los autores
encuentran que los pacientes de la muestra analizada le dan mayor relevancia a conocer con
detalle como controlar su enfermedad y asi prolongar su vida; en contraste, no le dan tanta
importancia a conocer las caracteristicas de su enfermedad. En este sentido, los autores
también reconocen que una vision de la atencion médica centrada fundamentalmente en la
enfermedad es insuficiente y un obstaculo para los servicios de salud (Soria, Vega, Nava y

Saavedra, 2011, p. 229).

2.4.2. Estudios sobre enfermedades cronicas y salud genitourinaria en mujeres

La salud genitourinaria de las mujeres ha sido poco explorada por las ciencias
sociales; por el contrario, es posible encontrar varios estudios provenientes de profesionales
de medicina, obstetricia y enfermeria en Pert y la region latinoamericana. Predominan las
investigaciones que abordan diversas problematicas de salud genitourinaria, pero como una

enfermedad que aqueja fundamentalmente a mujeres en periodo de gestacion. Si bien estos
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estudios no profundizan en el papel del apoyo social en los casos de mujeres con
enfermedades genitourinarias, si permiten caracterizar la prevalencia de este tipo de males
en grupos de mujeres, asi como los alcances y deficiencias del sistema de salud en la

atencion de esta area de la salud.

En la linea de lo mencionado, se ubica el estudio de Barragan (2015) a mujeres
gestantes jovenes de zonas urbano-marginales en Guayaquil (Ecuador), con reducida
escolaridad y nivel socioecondmico bajo, asi como un acceso deficiente a servicios de
salud. Barragan sitia las infecciones urinarias como un problema que afecta principalmente
a mujeres gestantes, por los cambios anatomicos y hormonales que atraviesan y cuyos
factores de riesgo para el grupo de mujeres -en comparacion a los hombres-, estan
asociados al inicio de su vida sexual (uso de diafragma mds espermicida, sexo anal, cambio
constante de pareja sexual, cunnilingus, entre otros). La autora detecta la necesidad de
promover un diagnostico oportuno de esta patologia, para evitar complicaciones en el
embarazo que afecten la salud de la madre y del recién nacido o, incluso, provocar la

muerte materna y perinatal, dadas también las condiciones sociales y econdmicas del grupo.

Algunos estudios encontrados en Pert son los de Pilco (2020) y Debanto (2020). El
estudio de Pilco (2020) se centra en analizar la situacion de gestantes, esta vez enfocando la
relacion de estas con la atencion en un centro de salud en Huamanga — Ayacucho. La tesis
confirma la alta prevalencia de infecciones del tracto urinario entre la poblacion de mujeres,
posiciondndose en segundo lugar en las consultas médicas recurrentes y en primer lugar
entre las causas de internamiento en hospitales para gestantes, especialmente en Lima. Pilco
(2020) concluye que el sistema de salud presenta dificultades en brindar un tratamiento
adecuado; ademas, persiste un desconocimiento de las caracteristicas epidemiologicas de la
enfermedad que posibilite una atencion apropiada al contexto. Sumado a esto, las mujeres
no cuentan con suficiente informacion sobre medidas de prevencion y las causas de este

tipo de infecciones.

Por su parte, Dabanto (2020) realiza un estudio con adolescentes gestantes pacientes

de un hospital en Lima, para identificar factores asociados a la amenaza de parto
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pretérmino. La investigacion confirma que las infecciones de tracto urinario resultan ser un
factor asociado al riesgo de parto pretérmino, lo cual es una causa considerable de muerte
neonatal en el Pert. Dabanto recomienda mayor énfasis en politicas de promocion y

educacion sexual con la poblacion de adolescentes.

También hay estudios realizados en paises europeos. Un aporte singular lo
constituye la tesis de Bochs (2017) que, si bien se sitia en Mallorca, Espafia, ofrece
hallazgos interesantes por la perspectiva social y feminista con que aborda la incontinencia
urinaria, otra de las enfermedades genitourinarias también frecuente entre las mujeres. La
autora sostiene que existe un silenciamiento y normalizacion de la incontinencia urinaria al
que contribuyen las mismas mujeres y el personal de salud, lo cual frena el acceso a un
tratamiento fisioterapéutico del problema. Pese a la sintomatologia, el sufrimiento y la
merma en la calidad de vida de las mujeres, la incontinencia urinaria no siempre es tratada
con la misma importancia que otros problemas de salud porque no compromete la vida de
este grupo. A esto se suma que las propias mujeres, debido a las normas sociales y
culturales, naturalizan este padecimiento, considerandolo como inevitable y esperado en
determinadas etapas de su ciclo de vida. Finalmente, la investigacion evidencia
desconocimiento en parte del personal sanitario, falta de unanimidad en los criterios de
atencion y derivacion y una atencion todavia heterogénea y fragmentada de esta
enfermedad, a causa de la alta especializacion del campo y los conflictos entre

especialidades médicas por las competencias para abordarla.
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Planteamiento del tema

El sistema de salud en nuestro pais se caracteriza por ser altamente fragmentado,
desigual y discriminador con las poblaciones que presentan dificultades de acceso
socioecondmico, y deficiente en la implementacion de una perspectiva integral y humana.
Estd conformado por dos subsistemas: el publico, que se fundamenta en la logica del
derecho ciudadano a la salud, y el privado’, que sigue la 16gica del mercado (Lazo, Alcalde

y Espinosa, 2016, p.13).

En tanto funciona con varios regimenes de financiamiento, el sistema alberga
también diferentes servicios y calidades en la atencion. Por esto, el acceso al sistema
privado y a una atencion de calidad depende de la capacidad de pago de las personas y las

familias, consideradas “clientes” en un contexto de mercado sanitario (Arce, 2015, p. 335).

La literatura sobre el desarrollo y funcionamiento del sistema de salud peruano
explica que, desde los afos 80’s, se fomentd un proceso de sustitucion de los sistemas
sanitarios publicos por servicios privados, orientados con la ideologia de mercado como eje
ordenador (Martin, Ponte y Sanchez, 2006, p. 194). Esto ha dado lugar a un proceso de
industrializacion de la medicina y de la salud, lo cual se define como un problema global
por haber generado en la salud y la seguridad social una tendencia a la masificacion,

despersonalizacion y deshumanizacion del cuidado del paciente (Montori, 2019).

Este proceso marco, en términos de la atencion en salud, ha dado lugar al
establecimiento de una dinamica donde los pacientes son meros receptores de un servicio
que da poco valor a la profundidad de la interaccion que pueden desarrollar estos con sus
médicos (Montori, 2019, p. 1). Asimismo, y en sintonia con el enfoque biomédico
imperante, el proceso de salud-enfermedad se ve como un fenémeno individual que debe
abordarse desde la especializacion que, aunque mejora la eficiencia, centra su foco en

organos y enfermedades mas que en las personas y su realidad (Montori, 2019, p. 1).

7 El subsector privado funciona de manera compleja pues considera tanto al sector corporativo -entidades prestadoras del

servicio, asi como aseguradoras- como al ejercicio privado que desarrollan profesionales en sus consultorios (Lazo, Alcalde
y Espinosa, 2016, p.50).
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El mantener este modelo médico asistencial en el abordaje de las enfermedades
cronicas es preocupante debido a que, por sus caracteristicas, las personas con estos
problemas de salud requieren una relacion sostenida con sus médicos®, asi como cuidados
continuos, tratamientos y controles y el sistema no estd preparado para ello (Baquero y
Bafios, 2018). Ademas, como indican Del Castillo et al. (2020) la prevencion a nivel
individual, familiar, del entorno cercano y de la sociedad es vital para reducir la aparicion y

agravamiento de este tipo de enfermedades (p. 445).

Tras lo descrito, existe consenso hace varias décadas sobre la necesidad de
transitar desde un paradigma biomédico a uno mas integral, humano y comunitario de la
salud, que permita hacer frente a la falta de efectividad e idoneidad del modelo tradicional y
eso impacte, finalmente, en la salud de las personas con padecimientos cronicos. En
palabras de Arce (2015): “no se puede enfrentar los problemas de salud-enfermedad solo
desde la perspectiva médico-asistencial e individual, aislada del entorno familiar y
comunitario” (p. 386). Esto es particularmente preocupante, porque con este abordaje no es
posible intervenir en otros determinantes de la salud (aspectos sociales, estilos de vida u

otros).

De esta manera, la presente investigacion se sitla en la perspectiva socio-
comunitaria para la comprension y el abordaje de la salud. Para esto, se ha decidido
estudiar el caso de mujeres adultas jovenes diagnosticadas con enfermedades cronicas
genitourinarias que, si bien no conforman una colectividad o comunidad como se entiende
desde la Psicologia Comunitaria, nos permiten aplicar un anélisis psicosocial de los
procesos de salud-enfermedad ubicando a ellas y sus experiencias en un tejido familiar,

social e institucional mas amplio que incluye al sistema de salud.

Como lo evidencian los estudios citados, la existencia de un sistema sanitario y de

profesionales de la salud integrados al proceso de apoyo social que acompana a los

8 Lo cual implica, desde lo que comentan Mejia, Miranda, Contreras y Huapaya (2018): “estar conscientes de los muiltiples
aspectos de la vida del paciente: la persona (historia de vida, problemas personales y de desarrollo), el contexto proximal
(familia, empleo, apoyo social) y el contexto distal (cultura, comunidad, ecosistema)” (p.90).
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pacientes cronicos resulta altamente beneficioso, pues les permite transitar mejor la
enfermedad. Martin, Ponte y Sénchez (2006) sostienen, por ejemplo, que el tratamiento,
especialmente para el caso de enfermedades cronicas, mejora si hay confianza y decisiones
compartidas entre médicos y pacientes (p. 196). Por el contrario, la falta de apoyo social
deriva en efectos negativos como el agravamiento de los problemas de salud, la falta de
adhesion al tratamiento o el debilitamiento emocional del paciente (Schneider, Pizzinato y

Calderodn, 2015, p. 455)

Para esta investigacion, se parte de la premisa que la relacion entre los pacientes y
el sistema de salud, materializada en la relacion médico-paciente, forma parte de la red
social que acompafia sus trayectorias terapéuticas, siendo vital entender cémo se desarrolla

el vinculo y si aporta o no al proceso de apoyo social.

Precisamente, Cohen, Underwood y Gottlieb (2000) sostienen que es necesario
saber qué estructuras de red y qué funciones de apoyo funcionan, ademas en qué
condiciones y por qué razones (p.14). Por su parte, otros autores reconocen la necesidad de
realizar mas estudios sociales sobre los procesos de salud-enfermedad y la calidad de
atencion y, concretamente, mas investigaciones cualitativas sobre apoyo social como
fendmeno que aporta a la mitigacion de la morbilidad e incluso la mortalidad (Ranjan,

2011)

A partir de lo desarrollado anteriormente, el objetivo principal de esta investigacion
es analizar en qué medida esta influyendo el sistema de salud, en particular el sistema
privado, en el apoyo social que experimentan las mujeres adultas jovenes que son
diagnosticadas con enfermedades cronicas genitourinarias y que atraviesan itinerarios
terapéuticos para mejorar su salud. La pregunta que guiard el estudio es: jen qué medida el
sistema privado de salud influye en el proceso de apoyo social que acompana a las mujeres

adultas jovenes con enfermedades cronicas genitourinarias en Lima?
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En particular, esta investigacion se plantea tres objetivos especificos:

e Describir los principales hitos y caracteristicas de la historia vivida por las
mujeres adultas jovenes diagnosticadas con enfermedades cronicas
genitourinarias, a través de la reconstruccion de sus itinerarios terapéuticos

e Explicar como se configura el proceso de apoyo social a lo largo de la
experiencia de salud-enfermedad de las mujeres y, concretamente, cOmo
funciona e influye en este proceso la relacién que tienen ellas con el sistema
privado de salud

e Identificar los aprendizajes que la experiencia de salud-enfermedad brinda a las
mujeres adultas jovenes y, a partir de ello, plantear oportunidades de abordaje

social-comunitario de la salud femenina

Es importante destacar que este estudio pretende aportar conocimientos en torno a
un campo poco explorado que se asocia con la experiencia de salud y enfermedad vinculada
al sistema urinario en las mujeres. Se conoce que hay una mayor prevalencia de
enfermedades urinarias en las mujeres, cuya incidencia aumenta con la edad, la
comorbilidad y la institucionalizacion (Malpartida, 2020). De hecho, las enfermedades del
sistema urinario junto con la neoplasia maligna de utero y de mama se encuentran entre las

principales causas particulares de mortalidad en mujeres (MINSA, 2019).

De esta manera, se desea dar lugar a otro tipo de enfermedades también prevalentes

9 , . . .
en este grupo” y que no estan directamente asociadas a un rol materno. La perspectiva es
conocer, desde la voz y vivencia de las propias mujeres, trayectorias particulares y
experiencias compartidas en torno a sus procesos de salud y enfermedad. En ese sentido,
sera posible comprender sus problemas y enfermedades especificas, asi como entender su

queja, malestar y dolor.

9 Si se profundiza sélo en la prevalencia de las infecciones del tracto urinario (ITU); a nivel mundial, este tipo de infecciones
se consideran mas comunes después de las respiratorias, configurandose en una carga para la salud publica. Segun
Malpartida (2020), alrededor del 50 — 60% de las mujeres adultas tendran al menos un episodio de ITU en su vida y el 25%
tendra un incidente recurrente -cuyo cuadro puede volverse crénico o configurarse en una patologia complicada. La elevada
incidencia de infeccidn urinaria en la mujer se explica tradicionalmente por el tamafio mas corto de la uretra y la vecindad
con el recto y la vagina, los cambios hormonales en sus distintas etapas (embarazo, postparto, menopausia) y la vida
sexual activa (Burstein, 2019).



36

Finalmente, de los pocos estudios identificados, aportes como el de Bosch (2017)
revelan un conjunto de falencias en la interaccion que tienen las mujeres con el sistema de
salud para hacer frente a enfermedades genitourinarias, tales como situaciones de falta de
diagnostico, falta de acceso al tratamiento y escasez de medidas preventivas necesarias para
evitar el sufrimiento y el agravamiento de las patologias. A esto se agrega el hecho de que
la atencién médica se desarrolla en un contexto principalmente androcéntrico, autoritario y
violento, que conserva la vision de fragmentar el cuerpo de las mujeres en especialidades, a
la vez que omite informacion sobre los tratamientos mas efectivos y sus efectos adversos,

entre otros.



37

Metodologia

Esta investigacion se enmarca en el paradigma de transformacién y construccion
critica, puesto que contribuye, por su propuesta ontologica, epistemologica y ética, a la
comprension de la problematica abordada y a visibilizar el tipo de relacion entre sujeto o

actores protagonistas del estudio y la investigadora que facilitara el proceso.

Como indica Montero (2004), este paradigma concibe a las personas como sujetos
activos y protagonistas de su vida cotidiana, con capacidad y recursos para construir su
realidad y generar conocimientos sobre su medio social. Como sujeto de conocimiento,
también es un sujeto que critica, actiia y reflexiona desde la propia realidad que construye,

a partir del discurso y de las acciones (Montero, 2004: 44).

Ademas, pone de manifiesto que el proceso de generacién de conocimientos es
conjunto y se gesta en la relacion entre investigadores y sujetos. En palabras de Montero
(2004), el conocimiento se produce siempre en y por las relaciones y no como un hecho
aislado de un individuo solitario (Montero, 2004: 42). Sumado a esto, el proceso mismo
genera transformaciones en ambos actores; es decir, la investigaciéon en si es una
experiencia que los continlia construyendo socialmente. En este punto, se debe enfatizar
que el proceso de investigacion se concibe como dinamico y contextual, que responde a un

momento y a un espacio determinados, pues es producida historica y socialmente.

4.1. Método

La investigacion fue cualitativa y siguid el enfoque fenomenolodgico, a partir del
cual el objeto de estudio se posiciona como sujeto y especificidad del objetivo del estudio.
El proceso fenomenoldgico implica estudiar la experiencia vivida respecto a una
circunstancia por el propio protagonista; por ello, este método da pie al abordaje de las

historias de salud y enfermedad de las mujeres participantes (Mari, Bo y Climent, 2010).
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En consonancia con el paradigma de Transformacidon y construccion critica, la
fenomenologia apuesta por posicionar al investigador como un facilitador del acceso a lo

vivido por los sujetos. En palabras de Mari, Bo y Climent (2010):

El conocimiento obtenido por la via ideografica es derivado de un modelo dinamico
sustentado en la intersubjetividad, confirmandose que tanto el investigador como el
investigado intercambian puntos de vista, de manera que el uno pueda estar en el
lugar del otro y asi entender e interpretar de manera mas fidedigna la realidad

presentada. (p. 116)

Desde la fenomenologia, se asume la postura de que no es posible conocer la
realidad con objetividad. Por ello, la apuesta es aproximarse a los significados que cada
persona otorga a sus diversas realidades y, en este proceso, entra a tallar la interpretacion
del investigador. En esta linea, es imperativo que este haga conscientes las creencias,
intereses, valores, entre otros, que forman parte del proceso de generacion y analisis de la

informacion.

En relacion con lo anterior, es importante mencionar que la aproximacion a la
problemadtica planteada se basa en una experiencia personal de salud y enfermedad que
justamente atravesé desde el afio 2015, la que me permitido conocer de las enfermedades
genitourinarias y sus impactos en la calidad de vida y bienestar personal. Sumado a esto,
pude relacionarme con varios sistemas de salud para encontrar una solucién a mi problema:
el sistema biomédico occidental, la medicina ayurvédica, terapias energéticas, entre otros.
En la actualidad, todavia contintio tratindome, pero la etapa mas critica de la enfermedad

ya fue superada.

A partir de lo mencionado, ciertamente, mi involucramiento con el tema supone
sesgos para el proceso mismo, lo cual considero que forma parte de la perspectiva

epistemolodgica y metodoldgica que he adoptado.
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4.2. Contexto y participantes

Criterios de seleccion.

La investigacion se realizd con mujeres adultas jovenes residentes en Lima, que
contaban con 6 meses como minimo de haber sido diagnosticadas con alguna enfermedad
cronica del sistema genitourinario. Si bien en el disefio de la investigacion se indico que se
estudiarian casos de mujeres con cistitis cronica, no fue posible ubicar pacientes con este
diagndstico especifico. Por ello, se optd por trabajar con mujeres con problemas de salud en

un espectro mas amplio pero relacionado con el sistema genitourinario.

La construccion del perfil de las mujeres para la investigacion respondid a los
estudios que abordan la prevalencia de enfermedades urinarias en este grupo humano. En
principio, debian ubicarse dentro del grupo de edad entre los 25 y los 45 anos, dado que en
este rango se identifica una alta frecuencia de diversos tipos de padecimientos. Ademas,
debian contar con seguro de salud, ya sea privado o publico, y haber tenido cierta
aproximacion a algin tratamiento o asistencia médica para solucionar su problema, asi
como atender su salud ginecoldgica. En este punto, es importante, entonces, que las

mujeres hayan tenido un acceso real y mas o menos continuo al sistema de salud oficial.

Un criterio adicional para la conformacion del perfil fue contar con casos de
mujeres que no son madres. Esto responde a la necesidad de disociar en lo posible la
prevalencia de enfermedades urinarias con ciertas etapas y procesos asociados al rol
reproductivo de las mujeres, como es la gestacion, puerperio, postparto, entre otros. Con
esta investigacion, se busca dar mas énfasis a otros aspectos de la salud femenina y no a la
salud sexual y reproductiva, que es dominante en cuanto a la atencion sanitaria de este

grupo humano.

Sin el &nimo de equiparar los casos e historias de las mujeres, que claramente no
constituyen una comunidad o colectividad como se entiende desde la psicologia

comunitaria, si fue importante delimitar ciertos aspectos que permitan comparar las
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experiencias y encontrar puntos en comun como grupo. En este sentido, las variables de
edad, acceso a seguro y al sistema de salud, tipo de diagndstico y la relacion o no con el rol

materno son los que nos permitieron ello.

El grupo de mujeres funcion6 como una “muestra por conveniencia”; es decir, a
partir de las primeras informantes y el contacto con una institucion clave se busco ubicar

otros casos que cumplan con los criterios de seleccion mencionados.

Caracteristicas socio-econdmicas y aspectos basicos de salud de las mujeres

participantes

Caracteristicas socioecondmicas de las mujeres

El grupo de seis mujeres que participaron del estudio es heterogéneo a partir de
variables socioecondmicas, pero posee aspectos en comun que permitieron incluirlas en la
investigacion. Estos criterios de inclusion fueron: 1) que cuenten con por lo menos 6 meses
de diagnostico, 2) que estén dentro del grupo de edad compuesto entre los 20 y los 45 afios,
3) que no sean madres, 4) que cuenten con algliin seguro de salud, ya sea privado o publico,

y 5) que hayan tenido alguna experiencia de atencién con ginecologia.

Tres de las entrevistadas son de Lima Metropolitana, mientras que, las otras tres
provienen de Moquegua, Nazca (Ica) y Sullana (Piura). Sélo la joven de Nazca continta
viviendo en su region y el resto reside en distritos limefilos como Surco, Los Olivos, San

Martin de Porres, San Juan de Lurigancho, El Agustino y Jests Maria.

Las seis se ubican dentro del grupo etareo definido para el estudio; es decir, mujeres
que se encuentren en la etapa reproductiva, que segun la OMS se define entre los 15 y los
49 afios. La menor tiene 23 afios y la mayor, 43. Cuatro se ubican en el rango de 35 a 45

anos.
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Todas cuentan con educacion superior, cinco culminaron sus estudios y una sigue en
formacion. La mayoria ha accedido a estudios universitarios y s6lo una se formé en un
instituto técnico de provincia. Cuatro de ellas estudiaron en universidades de la ciudad de
Lima (2 en universidades publicas y 2 en privadas) y una estudidé en una universidad

privada de la region de Ica.

Las mujeres que culminaron sus estudios universitarios cuentan con trabajos
estables y ejercen su carrera, salvo la que estudié en Ica, quien va terminando la tesis de
pregrado. La mujer que estudidé enfermeria técnica no ejerce su especialidad hace varios

afios y se dedica a brindar servicios de limpieza y otras labores domésticas y de cuidado.

Las dos mujeres mas jovenes todavia dependen econdmicamente de sus padres,
mientras que las otras se hacen cargo enteramente de su economia. Una de las jovenes vive
con sus padres en Nazca; otra vive en Lima hace mas de 8 afios y recibe la visita de sus

padres, pues estos radican en provincia.
Tres de las mujeres tienen pareja. Dos de ellas conviven con sus parejas y la otra
vive con roommates, de forma independiente. Ninguna cuenta con hijos; no obstante, dos

salieron gestando hace unos afios, pero su embarazo se vio interrumpido.

A continuacidn, se resume en una tabla los datos mencionados:
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Tipo de
Lugar de LB Ocupacion UL , Tiene seguro
Seudénimo | Edad gar o donde cursé sus Carrera b relacion ¢Tiene hijos? | ¢ . 9
residencia - actual : privado?
estudios sexoafectiva?
superiores
Marla 23 El Agustino ’Umvermda.d Arquitectura Cont.lnua No tlgne No tiene No cuenta
Gomez publica en Lima estudiando pareja
R i i I ieri Realiza tesi No ti .
Rosa 75 Nazca, Ica Umveradad ngenierfa ealiza tesis o tiene No tiene No cuenta
Sanchez privada en Ica Ambiental de pregrado pareja
L, Trabajo
Universidad Comunicacion estable en
Luisa Pérez 35 Jestis Maria . . para el 1 Tiene pareja No tiene Si cuenta
privada en Lima sector publico.
Desarrollo .
Ejerce carrera.
Trabajo No tiene
Ana San Juan de Universidad . , estable en No tiene o .
\ 36 . - . Psicologia . Sufrio Si cuenta
Gonzales Lurigancho publica en Lima empresa. pareja L
. pérdida.
Ejerce carrera.
Trabajo
. . . . estable en
Ju} 1 36 Los Olivos y .Umver51da.d Derecho sector Tiene pareja No tiene Si cuenta
Fernandez Surco privada en Lima )
financiero.
Ejerce carrera.
Servicio
doméstico y/o No tiene
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43 . Enfermeria . Tiene pareja Sufrié No cuenta
Paredes Porres en Piura cuidado o
. pérdida.
No ejerce

carrcra.




43

Aspectos basicos sobre la salud de las mujeres

La mayoria de las mujeres participantes se consideran personas saludables y con
pocos problemas de salud o padecimientos graves; incluso, tres han tenido un estilo de vida
con practica del deporte. Precisamente, dos de estos casos identifican cambios entre su

etapa mas joven y un estilo mas sedentario conforme se acercaron a la adultez.

Para mi, primero fue bastante chocante, ;no? Porque soy una persona bastante
activa y como te contaba hacia deporte, ;no?, la bicicleta mas que nada. Y al tener
esa parte delicada, no podia (Sénchez, R., comunicaciéon personal, 5 y 6 de

diciembre de 2022).

Yo solia ser como bien saludable, me consideraba asi, ;jno?, porque toda la época
del cole y de la universidad yo hacia atletismo casi todos los dias. Competia.
Entonces, siento que eso me protegia todo el sistema inmune. Y en parte, joven
pues, (no? Cuando eres joven abusas y no... Tu cuerpo, el mejor momento de tu
cuerpo. O al menos yo lo sentia asi. Yo no voy a tener ningiin problema. Es como
que de repente descubres que estd eso, ;no? (Gonzales, A., comunicacion personal,

13 y 29 de enero de 2023).

Me choco6, porque siempre fui muy deportista. En el colegio, yo estaba en el voley,
en la danza, pre militar y hacia muchas cosas a la vez. En la universidad también
hacia muchas cosas a la vez. Entonces, ponte, mi estilo de vida era como que estar
en varias cosas. Hasta que tuve como que veintitantos afios, 23, 24 afios. Recién.
Mais o menos joven, no. Recién ahi cuando ya empecé a trabajar y a tener otro, un
estilo de vida como que ya un poco més sedentario. (Pérez, L., comunicacion

personal, 26 de noviembre de 2022).
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Dos de los casos si reconocen que son enfermizas y han tenido mas experiencias de
enfermedad a lo largo de su vida. Una de ellas incluso reconoce que ha tenido hébitos
incorrectos que le han generado mayor riesgo a tener enfermedades, como es el caso del
alto consumo de café o el atravesar por periodos prolongados de estrés. En el otro caso, hay
una asociacion entre los problemas géstricos y los antecedentes de cancer al estdmago de su

madre y abuela.

(...) ha fallecido mi madre de cancer al estdbmago, ;no? Porque ella también tuvo lo
de gastritis. Tengo familia, o sea, aparte de mi madre, mi abuela ha fallecido del
estomago, cancer. Después de la pandemia, yo tengo que ir este afio, pues, a
hacerme mi endoscopia a ver como esta todo. Tengo miedo también porque puede
ser hereditario y después me lamente. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de

enero de 2023).

Todas las mujeres participantes, salvo una de ellas, se han atendido con ginecologia
antes de tener la enfermedad cronica, aunque con distintos niveles de regularidad y por
situaciones diversas. Algunos de los motivos por los cuales han visitado ginecologia son:
ovario poliquistico, infeccion vaginal, realizacion de examen de Papanicolau y controles

perioddicos.

Dos casos experimentaron embarazos iniciales, pero sufrieron abortos; incluso, una
de ellas estuvo sometiéndose a un tratamiento para poder tener un bebé, pero tuvo que
abandonarlo porque su pareja perdio el trabajo y eso los desestabilizé econdmicamente. En
el otro caso, el aborto espontdneo se dio a los dos meses de gestacion y la experiencia fue

muy dificil:

Casi me muero. Entonces, después de eso me hicieron un legrado, ;no?, todo eso.
Me estuve en proceso de recuperacion y ahi dejé de tomar las pastillas. Yo estaba
como que pasando mi proceso de luto. Hasta que vino otra vez julio, agosto y no me

vino mi periodo otra vez. Y dije, estd muy raro. Y en septiembre, ya cuando



45

empezaron a hacer las atenciones presenciales, me fui con la ginecdloga. Y la

ginecdloga me detecté como un quiste. (Paredes, C., comunicacién personal, 30 de

enero de 2023)

Es importante mencionar que la experiencia de salud-enfermedad de dos de las

mujeres participantes tiene como hito inicial su atencion de un problema ginecologico.

Estos son los casos de Luisa y Ana.

Luisa es la persona que no recuerda haber tenido que ir a ginecologia anteriormente.

A los 23 anos, aproximadamente, tuvo por primera vez molestias asociadas a una infeccion

vaginal, que luego degenerd en un cuadro mas complejo de infeccidon urinaria crénica. Por

su parte, Ana, luego de haber sufrido la pérdida, continu6 atendiéndose con ginecologia,

por irregularidades en su periodo menstrual. Le detectaron un quiste y el endometrio

grueso; posteriormente, el diagnostico final fue endometriosis profunda.

Seuddénimo

Percepcion de cdmo es su salud

Otras enfermedades o condiciones
que describen situacién de salud’®

Maria Goémez

Persona saludable

Escoliosis

Estrefiimiento

Rosa Sanchez

Persona saludable - deportista

Asma (desde infancia)

Luisa Pérez

Persona saludable - deportista

Contractura muscular

Ana Gonzales

Persona saludable - deportista

Alergia (desde infancia)
Colon irritable

Migrana

Julia Fernandez

Persona enfermiza

Estrefiimiento

Carmen Paredes

Persona enfermiza

Gastritis

Calculos renales

10 Esta lista de enfermedades no es exhaustiva. Son algunas condiciones de salud que emergieron de los testimonios de las mujeres

participantes.
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Cuando se presentan enfermedades mas comunes, como gripes e infecciones
estomacales fuertes, las mujeres participantes suelen curarse con remedios caseros o
comprando medicinas en la farmacia. No obstante, si recurren a atenderse a clinicas cuando

este tipo de enfermedades se agudizan o se prolongan.

Cinco de las seis participantes suelen acudir a clinicas privadas para atenciones mas
especializadas. Solo una de ellas reconoce que por un tema econdémico no asiste mucho a

clinicas.

Es importante mencionar que, pese a que todas las mujeres son usuarias del sistema
privado de salud, solo 3 de ellas cuentan con seguro privado. Las que no cuentan con dicho
seguro asumen los gastos de la atencion de forma particular. Las mujeres que tienen seguro
privado reconocen que también se atienden con médicos particulares (sin seguro) para

ciertas especialidades, dado que no han recibido la atenciéon esperada en su red de clinicas.

También se indago sobre el uso del sistema publico de salud y se identificod que no
existe confianza en este servicio. En la mayoria de las mujeres existe poco interés o

dedicacion por conocer si tienen algin tipo de seguro publico.

Tres de las participantes lo han usado una Unica vez por motivos puntuales y la

experiencia no fue satisfactoria. Ademas, hay un caso que nunca ha usado este sistema.

Dos casos han usado mas de una vez el sistema publico de salud; no obstante,
ambas prefieren la atencion en el sistema privado por tener, en general, médicos mas
confiables y una atencion mas rapida. Una de ellas ha ido con cierta regularidad a las sedes
de SISOL (Sistema Metropolitano de la Solidaridad) que le ha servido para tratar ciertos
casos de salud, pero no el diagnostico cronico que es proposito de esta investigacion. La
otra participante sabe que tiene el seguro publico y que podria acudir para situaciones de

emergencia de forma muy excepcional.
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Experiencia de uso de

Seuddénimo servicio publico de Opinion sobre servicio publico de salud
salud
Tratamiento recibido para ciertas
Maria ) enfermedades fue bueno, pero es prolongado
, Algunas ocasiones .
Gomez Citas demoran en programarse
No se puede conseguir médicos confiables
Rosa
, Nunca
Sanchez
) . Citas demoran en programarse
Luisa Pérez Una vez ., pros
Atencién demora mucho
Ana Citas demoran en programarse
, Una vez Existen médicos muy buenos para ciertas
Gonzales - oy
especialidades, pero es dificil acceder
Condiciones de atencion son precarias (en
infraestructura, mobiliario, etc.)
Julia Atencion es masiva y te dedican poco
, Una vez k
Fernandez tiempo
Existen médicos muy buenos para ciertas
especialidades
Carmen . Los tratamientos y medicamentos son
Algunas ocasiones , .
Paredes basicos

A manera de sintesis, se puede afirmar que las seis participantes mantienen una

relacion con el sistema privado de salud; es decir, lo tienen como un sistema de referencia y

lo prefieren en comparacion al servicio publico. Este Ulltimo no constituye una fuente de

apoyo o de soporte para ninguna de ellas, porque no confian en poder solucionar sus

problemas de forma oportuna y con una atencion en condiciones Optimas. Esto aplica

incluso para quienes reconocen la existencia de médicos y profesionales de alta calidad en

algunos hospitales.

Ademas, las participantes no presentan dificultades de acceso a este sistema privado

pese a no contar con seguro de salud. Como se ha visto, se atienden de forma particular en

clinicas si es que el estado de salud lo amerita, dado que lo que buscan es la atencion de

médicos o profesionales especificos en quienes confiar.




48

Por lo anterior, el sistema privado en si -y para aquellas que tienen una red de clinicas
que les provee su seguro- no se configura como un sistema real de apoyo, pues presenta
dificultades que se profundizaran en la seccion de “Resultados y Discusion”, a partir de la
reconstruccion de la trayectoria que han seguido las mujeres participantes para tratar su

diagnostico cronico genitourinario.

4.3. Técnicas de produccién de conocimiento

Para el proceso de produccion de conocimiento se uso la entrevista como técnica
cualitativa primordial, dado que permite recoger informacidén sobre acontecimientos y
aspectos subjetivos de las personas, por ejemplo: opiniones, valores, conocimientos,
creencias, actitudes, entre otros aspectos que justamente se deseaban estudiar a lo largo de
las historias de enfermedad de las mujeres. Una estrategia metodoldgica para recuperar las
narrativas y vivencias de ellas ha sido reconstruir sus itinerarios terapéuticos orientados al

abordaje del diagnostico genitourinario.

La entrevista como técnica también posibilité identificar las condiciones en las que
viven las personas y el significado que le dan a los procesos y vivencias, privilegiando su

punto de vista y lugar de enunciacion.

Como indican Mari, Bo y Climent (2010) la entrevista es una técnica que permite
generar un espacio de encuentro, reconocimiento y empatia con el otro, en el que no cabe la
directividad sino el didlogo. Concretamente, se desarrolld la entrevista a profundidad con
las mujeres con quienes se recred sus historias y trayectorias de salud y enfermedad. Para
esto, fue fundamental procurar un vinculo y ambiente de confianza y empatia con las
actoras, para lograr que expresen y compartan sus experiencias y vivencias. Por ello, se

implemento la entrevista en la modalidad y el tiempo de preferencia de cada participante.

Se contd6 con una guia semiestructurada como instrumento para orientar y/o

conducir el didlogo entre sujetos e investigadoras; sin duda, la guia constituy6é una pauta
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para visualizar ciertos temas y se uso con flexibilidad para dar libertad al propio discurso y

énfasis de las participantes.

A fin de mantener la rigurosidad y orden en el proceso de generacion de
conocimiento, se registré la informacion surgida en las entrevistas en un cuaderno de

campo y, previo consentimiento, se realizaron grabaciones.

4.4. Aspectos éticos

Para Montero (2004) las investigaciones que se sitian en el paradigma de
Transformacion y construccion critica adoptan en su postura ética una concepcion del otro
basada en el respeto y reconocimiento asi como su inclusion en la relacion de produccion
de conocimiento, dandoles un rol activo y haciéndolos participes en la autoria de

conocimiento producido (p. 42).

En el segundo semestre del 2022, se presentd el proyecto de tesis al Comité de Etica
de la Investigacion (CEI — CCSSHHyAA) de la PUCP, para lo cual fue indispensable
elaborar: a) una declaracion de compromisos con principios éticos, b) un protocolo de
bioseguridad y una lista de verificacion de protocolo COVID, d) un protocolo de
consentimiento informado para las mujeres, y €) un protocolo de contencién emocional. El
3 de noviembre del 2022, el CEI-CCSSHHyAA aprobo el proyecto y esto permiti6 dar

inicio al proceso de levantamiento de informacion.

Se implementaron las herramientas y acciones pauteadas por el CEI -
CCSSHHyAA. En primer lugar, se explicité el consentimiento informado para las mujeres:
los objetivos del estudio, el uso de la informacion producida y las condiciones de
participacion de las personas En segundo lugar, se estd contemplando asegurar la
confidencialidad y el cuidado de los datos personales y la identidad de las personas con el

uso de codigos o seudonimos para identificar las entrevistas y al momento de dar a conocer
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publicamente los hallazgos y conclusiones del estudio.!' En tercer lugar, se ha tenido
cuidado con el abordaje de ciertos temas durante el proceso de dialogo y entrevistas,
considerando que las experiencias de salud y enfermedad también estan relacionadas con
procesos emocionales (como episodios de depresion y ansiedad) y susceptibilidades de las
personas. Se buscd no revictimizar a las personas y se hizo énfasis en que podian decidir no

abordar algunos aspectos o dimensiones durante el desarrollo de las entrevistas.

En el proceso de presentacion y consulta con las mujeres del estudio ha sido crucial
brindarles toda la informacidn necesaria para que, a partir de esto, puedan decidir participar
voluntariamente o no. Un aspecto necesario en aras de construir y fortalecer una relacion lo
mas horizontal posible ha sido el posicionamiento que tomé como investigadora; es decir,

como facilitadora y no como experta.

Vale destacar que, finalmente, como parte del proceso de respuesta e intercambio
con las personas y el instituto Pelvicare, se tiene contemplada la entrega de un resumen de
la tesis a cada participante y al instituto, asi como la realizacion de una presentacion de los
principales hallazgos y un taller formativo y de sensibilizacion con las mujeres

participantes, en coordinacion con Pelvicare.

4.5. Proceso de recojo de informacion

Luego de la aprobacion del CEI — CCSSHHyAA, se inici6 la busqueda de los casos
de estudio. Si bien en el disefio de la investigacion se declard sobre las primeras
comunicaciones con la clinica uroldgica Urozen, para que sea la institucion de enlace con la
muestra de mujeres participantes, se cambio la estrategia de trabajo. Se tomo¢ la decision de
no acudir a Urozen para la obtencidon de los casos de estudio y, por el contrario, acceder a
las mujeres con el perfil requerido mediante la consulta a redes cercanas o a través de las

redes sociales virtuales.

11 Sin embargo, se preguntd si las personas participantes deseaban ser reconocidos y/o identificados. En todos los casos se optd por el
anonimato.
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El proceso para ubicar a los casos de estudio fue complejo y tomd mas tiempo del
previsto. El decidir no trabajar con la clinica Urozen redujo la posibilidad de tener una
muestra sesgada de pacientes, seleccionadas por la misma institucion; no obstante, implicd
renunciar a los contactos previos que se tenia con urdlogos y fisioterapeutas. Al ser un
centro especializado en tratar enfermedades del sistema urinario, era mas factible encontrar

pacientes con el perfil requerido para el estudio.

Se decidié enviar una solicitud y carta de presentacion al Centro de Atencion
Primaria III Metropolitano del Callao — Red Prestacional Sabogal, donde se tenia a una
familiar como profesional del area de obstetricia. La respuesta fue negativa, debido a la

inexistencia de pacientes con el perfil solicitado.

También se tuvo una conversacion informal con un ginecologo del Hospital Militar,
quien recomendd contactar urélogos de alglin hospital o clinica para la identificacion de
casos con diagnostico cronico. El médico enfatizd que el acceso a datos de pacientes es
restringido, por los codigos de confidencialidad y privacidad de datos que tienen las

instituciones.

En el proceso de busqueda, se tom6 contacto con un médico urdlogo familiar de una
colega, con quien se pudo conversar para obtener recomendaciones sobre la ubicacion de
posibles casos de estudio. El doctor comparti6 el contacto de una paciente a quien atiende
hace afios pero que se ubicaba en un rango de edad mayor al buscado. De todos modos, fue

interesante dialogar con ella y conocer su historia.

Como tultima opcidn, se decidi6 enviar una carta y solicitud al centro de fisioterapia
Pelvicare, que anteriormente trabajaba en convenio con la clinica Urozen. A cambio del
apoyo solicitado, se ofrecié a Pelvicare lo siguiente: 1) elaborar un taller con las mujeres
participantes del estudio y 2) realizar una presentacion de los principales hallazgos de la

investigacion. También se ha asumido el compromiso de entregar una copia de la tesis.
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Gracias al apoyo de la institucion Pelvicare, se contactd a 4 pacientes con el perfil
requerido. Se ubico a 1 paciente mdas gracias al contacto con una fisioterapeuta ex

trabajadora de Pelvicare. La sexta persona fue ubicada en conversacion con colegas amigas.

En todos los casos, se tom6 contacto con las personas por teléfono y/o mensajes de
whatsapp. Después de compartir un breve parrafo del objetivo de la tesis, se ahondo6 en el
proceso y condiciones de participacion mediante una llamada telefonica. En la primera
comunicacion se compartieron las consideraciones éticas y de cuidado para con las
personas entrevistadas. Las 4 pacientes de Pelvicare fueron contactadas inicialmente por la
institucion, para pasar un primer filtro y conocer las intenciones de participacion en el

estudio.

Fue posible observar que 2 de las mujeres estaban un poco resistentes a contar su
historia y vivencia asociada a la enfermedad cronica, aunque finalmente accedieron. Una de
ellas comentd que le costaba hablar sobre ello porque fue una etapa dificil y no queria
recordarla. En el caso de la otra, habia mas la preocupacion porque sus datos personales se

revelaran.

La aproximacion y primera comunicacion con las pacientes contemplé revelar la
motivacion personal del estudio y, a partir de ello, dar a conocer que ellas habian sufrido
por afios de una enfermedad crdnica urinaria. Esto, en todos los casos, influy6 en el tono de
la conversacion y disposicion de las participantes. Fue interesante identificar que algunas se
mostraron agradecidas por interesarme en sus historias y darlas a conocer mediante mi
estudio. La mayoria estuvo de acuerdo en que era necesario abordar el tema y compartir
hallazgos que permitan mejorar la forma en que se abordan estas complicaciones de salud

en mujeres.

Sobre el desarrollo de las entrevistas: de las 6 participantes, 2 de ellas fueron
entrevistadas de manera presencial; tres, mediante la plataforma zoom y una prefiri6 hablar

por llamada telefonica. En promedio, las entrevistas duraron 1 hora y 15 minutos y fueron
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grabadas, luego del consentimiento de las participantes. En dos casos, se realizaron en dos

partes.

De acuerdo con lo previsto, las entrevistas fueron semi-estructuradas y se dio
espacio a intercambiar informacidon con las pacientes. Este intercambio fue propiciado
porque las mujeres sabian que mi experiencia presentaba un cuadro similar al de ellas; por
ejemplo, estuvieron interesadas en saber en qué habia consistido mi diagndstico, como me
habia tratado y como me encontraba actualmente. En un caso, también me consultaron por

especialistas fisioterapeutas y su calidad de atencion.

4.6. Yo, en el proceso

Todo el proceso descrito anteriormente ha tenido como telén de fondo mis propios
esfuerzos de sanacion, tras varios afos de padecer de una enfermedad urinaria cronica que
no puedo resumir con un nombre o término. Cada vez que me preguntan qué tuve, lo que
hago es describir las condiciones en que operaba mi sistema urinario, los sintomas que mi
cuerpo sentia y manifestar la explicacion que el urélogo me dio cuando tuve la cita para
confirmar el diagnéstico. Suelo decir que lo que tuve se fue complicando y eran varias las

afectaciones.

Para el momento en que me correspondia tomar contacto con los casos
identificados, mi predisposicion para encontrarme con historias de enfermedad no era la
mejor. Creo que eso dilatd el proceso. El ir enterandome que ya tenia informacién de
personas que podrian haber enfrentado por algo parecido me movilizaba. Recuerdo que una
licenciada fisioterapeuta me compartié el dato de 2 pacientes, pero me dijo que 1 de ellas
no se habia curado pese a haberse operado y seguir el tratamiento con el mismo ur6logo

que yo. No me senti capaz de acercarme a su historia y decidi no contactarla.

Durante los meses de buscar los casos, encontrarlos y entablar el contacto, mi
propio proceso de superacion de las secuelas post enfermedad ha sido intermitente e

irregular. A lo largo del 2022, por ejemplo, tomé la decision de olvidar lo que me habia
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pasado y no hablar de ello. A lo largo del 2023 entendi que mi alta definitiva en marzo del
2022 fue un paso a otra etapa y no un cierre decisivo; desde entonces, tengo que realizarme
controles y reforzar ciertos aspectos del tratamiento. En febrero del 2023, que terminé de
hacer las entrevistas a las 6 mujeres, volvi a tomar un descanso y distancia necesaria de la

tesis.

En junio del 2023 retomé la tesis, enfrentandome a la revision de las entrevistas
transcritas y dar pie al analisis. Desde entonces no he parado de avanzar con la
investigacion y eso me ha impulsado a llevar el curso de Seminario de Tesis durante el ciclo
2024-1. Desde noviembre del 2023, he regresado a mis consultas en Urozen, por episodios
similares a los que tuve hace unos afios pero reconociendo que mi cuadro ya no es cronico.
Ademas, continuo mis fisioterapias pélvicas, pero de forma mas espaciada y he comenzado
en setiembre un nuevo tratamiento para potenciar las mejoras a nivel de la musculatura del
suelo pélvico. Adicionalmente, en enero de este afio inici¢ una nueva terapia psicologica
desde el enfoque cognitivo-conductual, para hacerme responsable y saber como abordar las
secuelas del proceso de la enfermedad y los cuadros de ansiedad asociados a mi salud en su

conjunto.

El impacto de mi propio proceso de sanacion en el desarrollo de esta tesis o
viceversa es algo que no tengo muy claro. Escribirlo me permite hacerlo consciente y

ordenar la evolucidn personal y el proceso de la investigacion.

El conocer y escuchar las historias de las pacientes me ha suscitado varias
emociones y aprendizajes. Lo principal es que me he dado cuenta que no estoy sola y que lo
que me paso es algo parecido a lo que ellas padecieron, siendo a la vez en cada caso algo
unico y singular. Cada experiencia e historia ha sido comparable hasta cierto punto, pero
destacan por sus matices y diferencias. Esta caracteristica es un aspecto que me gustaria

conservar en el andlisis, al menos en la presentacion de los resultados.

El momento de las entrevistas ha sido liberador y reconfortante porque he podido

sentirme comprendida por ellas. Si bien he procurado contarles mi experiencia de manera
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breve y hacia el final del desarrollo de las entrevistas, tenia la seguridad y confianza de que
entenderian de qué les estaba hablando. Encontré a personas con las que, por primera vez,

compartia un lenguaje en comun asociado a nuestra experiencia de salud-enfermedad.

También he experimentado preocupacion al confirmar ciertos aspectos comunes en
nuestras historias, la mayoria de ellos asociadas a como el sistema oficial de salud aborda
estos problemas en las mujeres: el largo y accidentado proceso de diagnostico a cargo de

urologos, la ineficacia de los tratamientos tradicionales, entre otros.

Finalmente, me he sentido agradecida y privilegiada por los recursos y posibilidades
que he tenido para superar la etapa més critica de este cuadro, en comparacion a algunas de
ellas. A la vez de acceder a un servicio privado de salud (clinicas o incluso atencién en
consultorios de forma particular) en todos los casos, encontré que algunas de nosotras no
solo hemos contado con los recursos econdmicos para pagar los costosos tratamientos sino
también con otro tipo de condiciones favorables: comprension en nuestros centros de
trabajo, tiempo para acudir a lo que implicaba el tratamiento, cercania geografica (estar en
Lima y no en provincia era una ventaja), acceso a informacion asociada a tratamientos

especializados, entre otros.

4.7. Procesamiento y andlisis de la informacion

La informacién registrada en las grabaciones fue transcrita en un procesador de
textos. Posteriormente, se uso el software llamado Maxqda, para el primer procesamiento y
codificacion de la informacion en temas y subtemas. Esta categorizacion inicial respondio
al propio discurso de las personas entrevistadas; es decir, que los cédigos emergieron en lo
posible de lo que cada entrevistada iba relatando. Posteriormente, el sistema de codigos ha

sido relacionado con los temas y subtemas que la literatura revisada ofrecia.

Después de una primera correlacion del sistema de codigos con los temas y
subtemas identificados en la bibliografia, la informacién ha atravesado por nuevos ajustes

en el ordenamiento. Este proceso ha sido complejo, porque en el disefio inicial de la
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investigacion, el planteamiento del tema y la pregunta central se orientaban al analisis de
itinerarios terapéuticos. Las guias de entrevista se elaboraron con el fin de reconstruir el
recorrido de cada mujer y comprender los aspectos subjetivos asociados a cada experiencia.
Durante el curso de Seminario de Tesis, desarrollado en el 2024-1, han surgido
replanteamientos a la pregunta y el objetivo central del estudio; eso ha exigido adoptar y
visibilizar nuevos conceptos, asi como revisar nueva literatura para armar el marco

referencial a la luz de estos cambios.

El manejo de un marco conceptual reformulado implicé analizar nuevamente el
sistema de codigos y organizar la informacion recogida hasta donde ha sido posible.
También se han reconocido los limites en la informacion proveniente de las entrevistas y la
falta de profundidad de ciertos subtemas. Como parte de este proceso se clarifico que el
abordaje de los itinerarios terapéuticos actudé como una estrategia metodoldgica y en la
reconstruccion de las experiencias de salud-enfermedad se han identificado tres grandes

etapas o periodos, los cuales enmarcan el fenémeno de estudio y su analisis.

El contar con las transcripciones y el preandlisis de las entrevistas en Maxqda
permitié obtener testimonios o citas exactas de la narrativa de las mujeres y recuperar

detalles que habian sido obviados.

Dado que se trabajo con 6 casos o historias de mujeres, a la vez de conocer
particularidades y detalles, ha sido posible encontrar patrones o aspectos en comun en la
informacion. Asimismo, se ha efectuado una mirada comparativa entre los casos

estudiados.



57

Resultados y discusion

Esta seccion presenta los hallazgos y la discusion conceptual que se deriva del
analisis de los seis casos estudiados, tomando como referencia la teoria y estudios que
abordan el tema. Los resultados se analizan a partir de tres ejes: 1) percepciones y vivencias
de la enfermedad, que hace referencia a cOmo las mujeres experimentan las
manifestaciones del problema de salud y, a partir de ello, emergen necesidades que buscan
atender y hay un despliegue de acciones, 2) composicion y caracterizacion de la red social,
que busca dar a conocer quiénes integran y para qué la red social de las mujeres a lo largo
del proceso de salud-enfermedad, dando especial detalle a como se desarrolla la relacion
entre ellas y el sistema privado de salud, y 3) configuracion e impactos del apoyo social,
para abordar como funciona dicho apoyo, la importancia que va adquiriendo para transitar
la experiencia de la enfermedad y los impactos del rol que juegan el sistema de salud y

otros actores en este proceso.

Las enfermedades cronicas suelen ser problemas de salud que tienen una larga
duracion, mas de 6 meses, y una progresion lenta (OMS, 2024). Por esto, los procesos de
apoyo social en pacientes con enfermedades cronicas se abordan considerando sus
diferentes fases o etapas de afrontamiento, partiendo por entender los aspectos subjetivos y
vivencias que experimenta la persona en cada una de ellas, pues esto condiciona la

composicion de la red social y la experiencia del apoyo respectivo.

De esta manera, la presentacion de los resultados se organiza en funcion de las
principales etapas o hitos identificados en las trayectorias terapéuticas de las seis
participantes: a) una etapa temprana o inicial, b) una etapa critica y de mayor afectaciéon en
la calidad de vida y c) una etapa basada en el abordaje o tratamiento de la salud-

enfermedad.

Con este abordaje, es posible evidenciar ciertas caracteristicas y cambios que se dan

en la configuracion del proceso de apoyo social en la vida de las mujeres, teniendo como
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aspecto transversal de analisis la relacion que establecen ellas con el sistema de salud

oficial.

5.1. Etapatemprana o inicial de la enfermedad

Este acapite presenta las manifestaciones iniciales de la enfermedad en la vida de las
mujeres y como ellas enfrentan este primer escenario, partiendo de sus marcos de referencia
y experiencias previas. También describe la relacion que establecen las usuarias con el
sistema de salud, para la atencion en especifico de la enfermedad genitourinaria.
Finalmente, se evidencia la composicion de la red social intima en torno a las mujeres y los

impactos o alcances del fenomeno de apoyo que se experimenta en esta etapa.

Se parte de la nocién que toda persona esta anclada en un contexto social e historico
especifico y sus experiencias de salud-enfermedad también deben verse desde esta
perspectiva. Asi, entonces, la experiencia vinculada a la enfermedad genitourinaria no
puede darse de forma aislada, sino que tiene que entenderse como parte de una historia mas
completa de salud-enfermedad que han construido y seguirdn construyendo quienes son

pacientes.

5.1.1. Percepcionesy vivencias

En general, ellas empezaron a experimentar la enfermedad a partir de la presencia
de algunos sintomas o molestias que aparecian de forma esporadica. Por este motivo,

tampoco sintieron demasiada afectacion de las molestias en su estilo y calidad de vida.

Varias de las mujeres reconocieron no haber brindado suficiente atencion o
importancia a los primeros sintomas. Por ejemplo, Rosa Sanchez tenia la percepcion de que
era una enfermedad simple y de facil solucion. Por su parte, para Maria Gomez era normal

la presencia de algunos sintomas y gracias a su mama es que consider6 necesario atenderse.
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Es que yo la verdad no le habia dado nada de importancia. Recién en marzo me
atendi, porque mi mama me estaba diciendo no es normal (...) Y tampoco le di
mucha importancia hasta mayo; junio fue cuando empecé a empeorar, entonces ahi
si ya me asusté realmente. (Gémez, M., comunicacién personal, 10 de enero de

2023)

Yo no le hice caso porque me fui y dije ok, no, entonces no es importante, ya me va
a pasar. Por largo tiempo, no me volvio, no volvi a tener problemas. (Fernandez, J.,

comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

En correspondencia con el enfoque biomédico para cada una de las pacientes primo
la vision de la enfermedad asociada a la presencia o ausencia de sintomas fisicos. Por ello,
tras los tratamientos médicos que recibieron, los cuales lograban calmar los sintomas, no

consideraron dar mas dedicacidn a su situacion de salud.

En retrospectiva, todas las mujeres coinciden en que esta primera etapa de la
enfermedad fue enfrentada con profundo desconocimiento e ignorancia sobre el tipo de
problemas que tenian o la proyeccion de posibles complicaciones a futuro. Un ejemplo de
esto es que la mayoria optd por acudir a ginecologia, para tratarse las primeras molestias
pues las asociaron con este campo de la salud. Varias de ellas desconocian el campo de

aplicacion de la urologia o lo asociaban tinicamente con los hombres.

Si, ahi fue donde descubri; cuando tuve la infeccion urinaria, pensé que lo veian las
ginecologas. Y no, infeccion urinaria lo ven los urdlogos. (Pérez, L., comunicacion

personal, 26 de noviembre de 2022)

(...) pero, en lo que es el tema urologico habia escuchado grosso modo de las
infecciones de la mujer, no de padecimientos agudos. Bueno, a mi me hubiese
ayudado mas réapido, pienso yo, la informacion (...). (Sanchez, R., comunicacion

personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)
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Empecé con ciertas molestias. Yo creia con infecciones urinarias recurrentes o
pensaba que de repente tenia problemas ginecologicos. Fui a la ginecologa, me
atendian. O lo que hacian varios médicos generales, porque no iba en especifico a
un urdlogo; iba a médicos generales y me mandaban a inyectarme (...) Aproveché en
entrar a urologia, porque pregunté de casualidad y me dijeron para entrar. S6lo
porque en algin momento tuve curiosidad, porque ese tema ya se hacia repetitivo.

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Bueno, al menos a todas las personas que pregunté si tenian algo parecido me
dijeron que no, por eso me asustd también. Fui, este..., a los ginecdlogos a
preguntar porque pensé que se relacionaba, pero al final, este..., no, no se

relacionaba. (Goémez, M., comunicacion personal, 10 de enero de 2023)

Como se puede evidenciar, para encontrar una solucion, las mujeres se valieron de

sus experiencias previas en cuanto a enfermedades y eso explica por qué acudieron al area

de ginecologia o a los médicos generales de sus clinicas de confianza. En otros casos,

donde se presentaban antecedentes de salud y habia cierta regularidad en el consumo de

medicamentos, también se optd por la automedicacion.

5.1.2.

De mi vejiga, también. Esto ha sido parte de la vejiga, también. Porque yo no sabia.
Yo a veces tomaba antibioticos. Me calmaba, pero no me pasaba. Y entonces fui al
doctor. Vas a tomar esto y me mandd mas andlisis y me dijo tienes que recibir
terapias. Como yo sabia que la amoxicilina me hacia bien,... pero era antibidtico. Y
yo me perjudicaba (...) me perjudicaba bastante mi estomago. (Paredes, C.,

comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

Composicion y caracterizacion de la red social

En este periodo, la mayoria de las mujeres contaron con una red social acotada e

intima, que se explica por la forma silenciosa, privada e individual que afrontaron su

situacion de salud. De hecho, estas caracteristicas se encuentran presentes en los pacientes,
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dado que el sistema de salud, ain mas el privado, opera reforzando la nocion de la
enfermedad como experiencia individual (Schneider, Pizzinato y Calderon, 2015; Montori,
2019).

Algunas reconocieron que no solian hablar de lo que les estaba sucediendo o lo
hacian con unas pocas personas de su confianza: “Y también de mi parte, hablarlo; porque
en realidad yo no lo hablaba. No lo hablaba, simplemente lo dejaba pasar” (Sanchez, R.,

comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022).

Lo senalado anteriormente se explica, como también han estudiado Cohen,
Underwood y Gottlieb (2020), por la vergilienza, la incertidumbre o incluso el miedo que
sintieron ellas sobre su condicion de salud, de la cual no tenian mucha informacion. Lo que
se ha identificado es que todas lo asociaron a un posible problema ginecolédgico y este es un
ambito que suele abordarse de forma muy privada -en parte por la persistencia de tabues-,

lo cual limita la posibilidad de compartir mas libremente sobre el tema.

La experiencia previa y orientacion de las personas a las que confiaron sus
malestares y dudas fue importante para que algunas, principalmente las mas jovenes, sean
conscientes de que era necesario pedir ayuda médica. Tales personas fueron
fundamentalmente las madres, hermanas o mejores amigas. So6lo en un caso, también el
padre y el abuelo fueron personas de referencia y confianza, ya que son médicos; desde

pequetia, ella ha acudido a ellos para atender sus problemas de salud.

De esta manera, para la mayoria de las mujeres, sus familias nucleares (o miembros
especificos de ella) actuaron como un soporte principal que las acompafio desde la primera
etapa de la enfermedad. La ayuda social radico en la provision de informacién u orientacion
sobre médicos de referencia, pero, principalmente, en la posibilidad de lograr comprension

y soporte emocional.

Mis papas, también. Sobre todo, mi mama. La verdad es que ella siempre ha estado

ahi, cuando la necesito. Ella también es de tener infecciones. Entonces, me entendia
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totalmente. Se sentia identificada. Nunca ha tenido como yo, asi de salvajes. Pero de
vez en cuando, le viene. Entonces, si sabe lo que es y como es (...) O sea, si siento

que tuve red. (Pérez, L., comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Mi mama no se convencia, me llevaba no al ginecdlogo que me trataba de
adolescente sino al de ella; o habia otros que le recomendaban sus amigas ;no?

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022).

No obstante, como demuestran autores como Ranjan (2011), siempre hay una figura
de soporte constante y mas intimo que puede recaer en la familia nuclear o puede recaer en
la pareja. Precisamente, una situacion asi se evidenci6 en dos de los casos estudiados, para
quienes sus parejas actuaron como la principal fuente de soporte y apoyo emocional, desde
el inicio de la enfermedad: “Pero, claro, definitivamente fue mi pareja la que me ayudo. Se
pasod todo mi mal humor, mis frustraciones, mi llanto, no. Con él, con €I, basicamente”

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023).

5.1.3. Configuracion e impactos del apoyo social en esta etapa

Como se ha expuesto, las mujeres en esta etapa se concentraron en atender la
enfermedad Unicamente a través de la atencion de los sintomas y, en general, los

tratamientos que recibieron lograban calmar o aminorar las molestias.

En correspondencia con el enfoque biomédico asistencial con el cual opera el
sistema de salud, inicamente una de las mujeres recibid informacioén preventiva por parte
de un urdlogo, para evitar posibles complicaciones. El resto de los médicos se enfocaron en
la atencion de los sintomas, pero es importante recalcar que las mujeres tampoco exigieron
mas de estas primeras atenciones. La unica que recibid mayor orientaciéon no siguié las

recomendaciones.

Entonces, claro, en ese momento yo no sabia, no. Mi ignorancia y yo no sabia (...)

En el 2016 fue que un médico me advierte y me dice ti te tienes que hacer una
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cistoscopia, por si acaso, y yo no le hice caso y pasaron los afios. (Fernandez, J.,

comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

De manera retrospectiva, todas las mujeres reconocieron que hubiese sido
importante contar con mas informacion y explicacion de los médicos, asi como orientacioén
preventiva para reducir los riesgos de complicaciones. Sélo la experiencia posterior, que se
vera en las siguientes etapas del proceso de salud-enfermedad, es la que permite que ellas

identifiquen esa necesidad y la incorporen como parte de sus exigencias al sistema de salud.

También yo me dejé, me dejé pasar porque pensé que era algo solucionable, no algo
agudo. Pero, si hubiera yo tenido esa informacion, no s¢, ya sea de Internet, de
libros o personas que tengan conocimiento en lo que es salud, hubiera llegado un

poco mas rapido. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Entonces, esta situacion de desconocimiento o falta de claridad no fue atendida por
los profesionales de la salud, quienes en ese momento eran las principales fuentes de apoyo
a las que recurrieron las mujeres para atender su situacion. En contraste, ellas no se
preocuparon por generar otras redes de apoyo o no las activaron; es decir, no pidieron
ayuda a su entorno para solucionar su situacion de enfermedad, porque era una
circunstancia que solia atenderse en la esfera privada como un fenémeno médico y no

social.

El sistema privado de salud, a través de la atencion en clinicas recurrentes, se vio
superado por la reincidencia de sintomas y el agravamiento de algunos de los cuadros de
salud de las participantes. Esta es, justamente, una consecuencia que pueden vivir los
pacientes de enfermedades crénicas cuando no cuentan con una red de apoyo en la que
participen activamente los médicos u otro personal de salud, aportando con recursos

informacionales o también llamados cognitivos (Schneider, Pizzinato y Calderon, 2015).
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Ahora bien, si bien las mujeres del grupo investigado han tendido a activar su
vinculo mas cercano o intimo en la etapa inicial de la enfermedad, como se ha evidenciado,
varias de ellas la han vivenciado de una forma intima y silenciosa. Esto podria haber
complicado que experimenten tempranamente el apoyo social requerido. La situacion, si
bien esta en el ambito de las mujeres como usuarias, refuerza el enfoque individualista y
biomédico de la salud, que opera en el sistema en tanto proveedor: la salud es un asunto que

se maneja y se soluciona en el &mbito de lo privado y lo individual.

A manera de resumen, con lo presentado en esta seccion se puede sostener que el
camino terapéutico que ha seguido cada una de las mujeres forma parte de un itinerario y
proceso de salud-enfermedad més amplio y social, que integra la historia de vida de las
participantes en su conjunto. Por eso, es estratégico conocer sus antecedentes de salud, sus
enfermedades mas recurrentes, su relacion previa con el sistema o qué otras decisiones
vinculadas han tomado, pues todo ello ha servido como referencia al momento de afrontar y
buscar alternativas de solucidon a su enfermedad crénica genitourinaria desde la primera
etapa. Esto supone, pues, entender los procesos de salud-enfermedad, a través de situarlos

en un contexto social e historico especifico.

Concretamente, se puede indicar que la primera etapa de la enfermedad
genitourinaria, en el caso de las seis participantes, estuvo marcada desde un inicio por el
desconocimiento de lo que les estaba sucediendo realmente -es decir, el problema de salud
de fondo- y eso se combind con la falta de informacidén sobre otros aspectos, como el
campo de aplicacion de la urologia o la importancia de un enfoque preventivo y no solo
reactivo para atenderse. En todas también se identifico una vision limitada biomédica de su
situaciéon de salud, al concentrarse, en esta etapa, en la atencion de los sintomas

principalmente.

Finalmente, se puede considerar que transitar la fase inicial de la enfermedad de una
manera individual y aislada -por lo silenciosa, intima y casi sin involucrar a las personas de

su red- y experimentar el apoyo social a través de su entorno mas cercano, puso a las
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mujeres en una situacion de mayor riesgo y vulnerabilidad frente a los impactos que

implicaria la enfermedad en sus vidas, como se vera en el siguiente acapite.

5.2. Etapa critica y de mayor afectacion en la calidad de vida

Este acapite presenta las vivencias que experimentan las mujeres cuando la
enfermedad se vuelve critica e impacta su cotidianidad y calidad de vida. Ademas, se da
seguimiento a la relacion de ellas con el sistema de salud en este periodo, dando énfasis a
los motivos que caracterizan el vinculo médico-paciente y deterioran el encuentro. Se
muestra también la estructura que va tomando la red social y el aporte de esta a la

configuracion del apoyo social efectivo.

5.2.1. Percepciones y vivencias

En este periodo, los sintomas se vuelven mas repetitivos y los primeros tratamientos
médicos no hacen efecto, lo cual supone para las mujeres experimentar con mas frecuencia

los impactos y limitaciones que les acarrea la enfermedad.

Experimentar las enfermedades genitourinarias en estado cronico traen
consecuencias importantes en la vida cotidiana de ellas, afectando la interaccion que tienen
con determinadas personas o grupos de su red, asi como una regular participacion en
actividades rutinarias. De acuerdo con el ambito al que cada mujer le otorga mas valor
(vida académica, profesional, laboral, social, sexoafectiva, entre otras), el impacto puede
vivirse de forma mas dramatica, al verse mellada la salud mental y aspectos personales

como la autoestima, seguridad y autoconfianza.

En el caso de las mujeres de menor edad y en fase de estudios universitarios, la
enfermedad afect6 su asistencia regular a clases, asi como el desempefio y la continuidad
académica. En el caso de una de ellas, debi6 interrumpir sus estudios por la necesidad de

migrar a Lima para buscar mejores doctores.
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Hasta ya casi no queria tomar liquidos porque era un poco vergonzoso (...), estaba
en la universidad. Y me quedé¢ cerca de cuatro a cinco meses por Lima. Tuve que
dejar mi décimo ciclo. En los estudios, también, no podia concentrarme.
Préacticamente, queria estar s6lo echada, tampoco iba a la universidad (...) no me
gradué con mis amigos, fue frustrante. Y lloré mucho, recuerdo, y mi amiga estuvo

conmigo. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Entrando a las particularidades de este tipo de enfermedades, uno de los sintomas
mas comunes que experimentan las personas es la frecuencia urinaria y esto genera que
acudan al bafio mas veces de lo regular. En el caso de la mayoria de las mujeres, justamente
esta manifestacion de la enfermedad les generd sentimientos de vergiienza e incomodidad

frente al resto de su entorno, ya sea amigos o compaifieros de trabajo.

Algunas también vieron afectados su desempefio laboral y el tiempo de dedicacion
al mismo, por los permisos y visitas constantes al médico. Sumado a lo anterior, las
molestias diarias de la enfermedad afectaron negativamente la seguridad y la confianza en
si mismas, limitando sus oportunidades de crecimiento profesional. En una condicion asi,

era particularmente desafiante asumir nuevas responsabilidades o cambiarse de trabajo.

Yo siempre he sido muy dedicada al trabajo. Esta situacion de orinar continuamente
era que te restringias hasta para salir. Yo entraba a reuniones y tuve que comentarle
este tema a mi jefa para que eviten ponerme en reuniones. O tomaba desayuno
antes, para llegar a la oficina y no tomar nada de agua durante toda la reunién. Y
cuando yo veia que ya iba a acabar, recién empezaba a tomar agua porque me puse
muy ansiosa con eso. Me afectd muchisimo, porque te sientes insegura. No queria
que me encarguen mas cosas, no queria saber de reuniones, no queria aparecer...
No, pero ti has hecho el trabajo, ti preséntalo,... no, prefiero no entrar (...) En ese
lapso, me sale una oportunidad para ver un tema. Yo, en algin momento quise
dictar; un amigo me llama y me dice...Oye, fijate que era en una muy buena

universidad que me hubiese encantado. Pero, por este tema de ir y estar en plena



67

clase y querer irme al bafio,... me entiendes. Es mas, estaba viendo que cambiarme
de trabajo y en ese momento me llaman para algo. Pero era un tema de “no puedo”
porque sea como sea aca saben qué es lo que estoy pasando y no me van a decir

nada. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

En el caso de las mujeres que tenian una relacion sexoafectiva, la enfermedad
también perjudicd su vida sexual y la dindmica armoniosa con la pareja. Debido a la
conexion y cercania que existe entre el sistema reproductor y el sistema urinario, las
relaciones sexuales pueden volverse dolorosas y ser contraindicadas durante los periodos de

tratamiento.

Tal situacién generd sentimientos de frustracion, culpa y miedo en las mujeres y eso
complejiz6 su interaccion con la pareja. Este fue un ambito en el que ellas debian aprender
a autocuidarse y, a la vez, seguir cultivando la relacion con una fuente importante de

soporte dentro de su red.

Era bien frustrante no poder tener relaciones. Recuerdo que era como un mes sin
relaciones y en esa edad, es como que estds con todas las hormonas. Ahorita, me
dices un mes, tengo la excusa. Pero en esa época era como que, pucha, ;jno?
Entonces, si me frustraba. Y a veces era como que ya un poquito (...) porque yo
queria estar bien, saludable, no s€, pues, tener relaciones, ;no? Y €l, no era que me
exigia, pero si, obviamente, si yo le decia ya, pues ya, un ratito, le decia ya, ya. (...)
Y yo creo que también afect6 la relacion, ;no? El estar siempre mal, porque no me
curaba, ;no? Pero con la enfermedad, ¢l a veces me tenia que apoyar. Y ¢l apoyaba
bien, pero se alteraba la dindmica que habiamos tenido desde un inicio. (Pérez, L.,

comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Porque cuando tenia relaciones, yo lo hacia con miedo. Pero yo no disfrutaba tanto
porque el dolor era fuerte. Yo, a veces, para no preocuparme; yo, a veces, me
aguantaba el dolor. Tomaba mis hierbas, me tomaba una pastilla, pero no decia nada

para no estar preocupando (...) Preferia estar sentada en el water para que me
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calme, porque una vez que me paraba, me dolia. Me ardia. (Paredes, C.,

comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

Otro ambito que se vio impactado en todas las mujeres fue el de la vida social,
limitando su participacion en actividades que les generaba disfrute, asi como la interaccion
con sus amigos. Esta situacion de progresivo aislamiento que pueden experimentar los

pacientes cronicos influye en sus niveles de estrés y los vuelve propensos a la depresion.

En relacion con lo anterior, los casos estudiados evidenciaron como la enfermedad
produjo sentimientos de tristeza, incertidumbre y desanimo, que desincentivaron la
continuidad de hobbies u otras vivencias placenteras, generdndose una especie de circulo
vicioso, debido a que suspender estos espacios y practicas también alimento6 los cuadros de
bajon animico de las mujeres. El hecho fue particularmente dramatico para tres casos.

Como se desarrollard mas adelante, se produjo un impacto psicologico.

Salir, tomar alcohol, bailar, juerguear, y no podia. Tenia que estar con ropa holgada.
Igual, siempre he usado ropa holgada, pero como mas ropa holgada; este, no tomar.
A mi me encantaba tomar, juerguear. O sea, salir sin tomar para mi era como que

no. (Pérez, L., comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Ya no queria salir. Mis amigas me llamaban, para ir a bicicletear o para ir a jugar
voley, hacer deporte. Ya no podia, porque apenas si caminaba normal y me dolia.
Tampoco queria ver a nadie, ;jno? Por ejemplo, si me invitaban a salir algunos
chicos, asi salia tal vez. Pero ya, como te digo, ya mi vida social se cortd totalmente
porque yo quise que sea asi. Era bastante incomodo. Y ya, lo que mas me gustaba
hacer, que era una de esas cosas como te comentaba, la musica; a los ensayos, ya no
iba. Ya no me presentaba. Me sali y ya ellos iban a buscarme a la casa, mis primos.

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Y es como que te frustra, pues no, porque tienes planes. Esa es otra cosa, ti no

puedes hacer tantos planes. Quieren ir a la playa, ponte en dos, tres, dos semanas. Y
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yo les digo a mis amigos, bueno, es que yo puedo decir que si, pero yo no s€ como
va a estar mi cuerpo de aca a dos semanas. Y eso es frustrante, la verdad es que es

muy frustrante. (Gonzéles, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023)

En varios de los casos analizados, los sentimientos de desesperacion, frustracion,
preocupacion e incertidumbre radicaban en la experimentacion de las mismas molestias,
dolores u otros sintomas, asi como en la dificultad de identificar lo que tenian, ser
conscientes que su enfermedad era més compleja de lo pensado inicialmente y/o por seguir

tratamientos que no les aportaban mejorias significativas.

Eso era ya mi desesperacion. Hasta que mi mamd veia que ya me ponia mads
nerviosa, porque el dolor, como te digo, ya era un poco mas constante. Y eso fue
bastante frustrante, desesperante, porque no encontramos pues el punto, ;no?, el
origen. O tal vez no encontrdbamos que calme el dolor, ;no?, porque ahora también
me desesperaba el dolor y también obviamente a los miembros de la casa los ponia

mal. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

(...) Pero de ahi me di cuenta que tenia mds problemas, no eran solo esos, sino
habia veces que ya me inflamaba y orinaba muy mal o a veces muy débil, muy
entrecortado y ya me estaba preocupando. Mas me asustaba porque nadie sabia qué
es lo que tenia. Ni siquiera los urdlogos. No me daban una explicacion que me
convenciera, jno? Y mas que, en mi caso, no se daba en mujeres. Bueno, al menos
en todas las personas que pregunté ahi nadie tenia algo parecido, por eso me asusto.
También fui a los ginecdlogos a preguntar, porque pensé que se relacionaba, pero al
final no. No se relacionaba. Bueno, eso es lo que me dijeron, que no. Uno llega a
pensar muchas cosas jno? Y entonces, ya dejé de hacer esfuerzos. Entonces, creo
que ahi fue el momento en donde mas me asusté y me preocupé. (Gomez, M.,

comunicacion personal, 10 de enero de 2023)

Por eso, yo ya me estaba desanimando. Decia, qué serd. Me calma no mas y no me

sana. (...) Porque ya me atormentaba. O sea, yo ya sentia cuando el dolor me estaba
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empezando. Yo ya me angustiaba, ya me preguntaba (...) Y ya, como a veces me
levantaba a hacer pila. Y cuando terminaba, empezaba, ya me he preocupado. Que
era mi martirio, no. Y ya me preocupaba de mis pastillas antes que me venga mas

fuerte. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

A partir de lo expuesto hasta ahora, se puede afirmar que la afectacion de la que
hablan las mujeres permite reconocer el impacto social de la enfermedad, pero también a

ellas como pacientes ancladas dentro de un contexto relacional y social.

En esta etapa, la enfermedad empieza a adquirir un significado mayor en sus vidas,
dejando de lado la mirada de la enfermedad como la manifestacion de sintomas. Las

mujeres, en esta fase, aprenden a tolerar la enfermedad y los cambios que eso genera.

Como se ha evidenciado en otros estudios con pacientes de enfermedades cronicas
(Ranjan, 2011), las mujeres participantes también experimentaron una reduccion de la red
de relaciones sociales a las que pertenecian, sea porque se redujo su participacion o porque

dejaron de asumir ciertos roles.

Esta situacion que puede definirse de progresivo aislamiento social, en tanto
continue desarrollandose, si puede poner en riesgo la posibilidad de que las mujeres
transiten la enfermedad de forma colectiva o acompafiada, justo cuando se hace mas
evidente la necesidad de contar con apoyo social. No obstante, se trata de redes que en
algunos casos no funcionaban bajo las condiciones mds favorables para brindarles ese
apoyo, dado que la comunicacion o manifestacion que hacen ellas de sus necesidades de

ayuda y soporte se da de forma paulatina.

Tomando en consideracion que algunas de las participantes, en la fase inicial de la
enfermedad, disponen de sus redes intimas porque no exponen todavia su situacion de salud
con otras personas de su entorno, esta reduccion de la red genera una pérdida de potenciales
fuentes de apoyo social. No obstante, como se vera en la siguiente seccion, se fortalecen

algunas fuentes existentes y se ganan otras. Se trata de un proceso dindmico.
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5.2.2. Composicion y caracterizacion de la red social

a. Relacion con el sistema privado de salud a través de la visita a maltiples

urdlogos

Las manifestaciones mas frecuentes y agudas de la enfermedad llevd a que las
mujeres buscaran nuevamente atencion médica, pero, esta vez, fundamentalmente en la
especialidad de urologia. En esta fase, visitaron a una cantidad importante de urdlogos,
acudiendo a diversas clinicas conocidas o recomendadas por su entorno inmediato. En
todos los casos, dedicaron varios meses para probar diversos tratamientos de los urélogos y

someterse a controles y/o examenes que las acerquen hacia un diagndstico definitivo.

En un par de casos, ellas visitaron a médicos ur6logos de varias ciudades. Una se
atendio en Tacna, Moquegua y Arequipa; la otra, se atendi6 en Ica. Luego optaron por
atenderse en Lima, con la expectativa de encontrar una atencion de mayor calidad. Para el

resto de las mujeres, la atencion se dio en clinicas limefas.

En todos los casos, se sometieron al tratamiento con varios urélogos, a veces con
una duracion de meses. Pero, s6lo lograban calmar los sintomas y no una real mejoria o
impacto positivo. Algunas sentian mejoria mientras tomaban medicinas, pero al final las
molestias retornaban. En otros casos, durante el tratamiento y al término de este no

experimentaron mejoria alguna.

Fui dos veces a [una institucion de salud de la Municipalidad de Lima], una al de
Tacna y acd en Lima también (...) Entonces lo que me recomendaron, pues no, yo
no senti ninguna diferencia ni nada. Al final, por mi tema urinario ;no?, me he
atendido en clinica alld en Moquegua, en Tacna también y al final en Arequipa
también, me atendi en [una institucion privada] (...) Era tamsulosina nada mas y

después, pasados los tres meses, en junio, yo la verdad no senti ninguna diferencia
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(...) Y nuevamente, en la uroflujometria, nuevamente sali6, asi como antes ;no?
Que mi flujo era muy débil, a veces fuerte. En la ecografia, salié que tenia 14% de
retencion. Entonces, bueno, segun el urdlogo habia mejorado, ;no?, habia salido de
30 a 14, pero yo no senti la verdad ninguna diferencia en mi dia a dia. (Gémez, M.,

comunicacion personal, 10 de enero de 2023)

Mi problema era que cuando estaba ya con los medicamentos, todo bien, pero
dejaba los medicamentos y volvia, ;no? O sea, dejaba los 6vulos o dejaba la pastilla,
pasaban dos semanas, pasaba tres semanas y volvia, ;no? (...) (Pérez, L.,

comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Sin mentirte habré ido unas ocho, nueve veces, con ese doctor. Porque me daba
tratamientos y no me curaba. O sea, simplemente calmaba, ;no? Me daba algo para
el dolor y eso me mantenia un rato, pero pasaban las pastillas y ya no. Es mas, ya
casi parecia que hubiera hecho resistencia, porque me dolia, me dolia. Y bueno, en
ese trajin anduve unos seis, siete meses, por Ica, en ginecdlogo, urélogo ¢no? El me
decia de esos cultivos, y algunos no salian, o sea que no tenia nada, ;no? A los otros,
que ya era un poco mas a fondo, los cultivos que hacian de la orina, ya si salia que
tenia infeccion. Me daban las pastillas por la infeccion, 15 dias. Los tratamientos los
cumplia. No pasaba nada. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre

de 2022).

De esta manera, las mujeres cambiaron constantemente de médicos, buscando llegar
a uno que pueda dar con su real problema de salud y les brinde un tratamiento adecuado.

Esto imposibilitdé que puedan generar una relacion sostenida médico-paciente.

Y por eso es que yo iba cambiando, cambiando. Después, fui a la clinica. Igual, me
daban medicina, tomaba, dejaba de tomar y después cada mes, vuelta el dolor. Los
otros doctores no mas me recetaban para el rifion. O sea, si encontraban célculos
cuando me sacaban ecografias. Otras veces, cuando me sacaban ecografias no tenia

nada, pero si me sigue doliendo. (...) Después, me fui a la clinica en Los Olivos, he
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pasado con tres por ahi, urélogos. Y ninguno. Me decian, ya vienes al mes o a los
dos meses a tu control. Pero yo no veia resultados. Ya cambiaba de doctor. (Paredes,

C., comunicacién personal, 30 de enero de 2023)

Fui donde Edwin, no me acuerdo, pero esta en [institucion privada 1]. Y me dijo,
bueno, te haré una ecografia, pero el otro mes, toma esto por mientras, va a pasar. Y
no me pasaba. Y me debo estar olvidando, porque me fui a un urélogo mas de la
[institucion privada 2], no recuerdo el nombre. Era una persona siiper mayor, pero
tampoco me ayudé. En total, fueron tres de clinicas privadas, ya. Era una persona,
era un médico super ancianito que me atendio, en la [institucion privada 2], pero
tampoco. Me mandé antibidticos de frente, sin hacerme examenes de urinario.

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Debido a la situacion descrita, la mayoria de ellas identificaron que los urdlogos a
quienes acudieron no tenian el conocimiento suficiente o no estaban capacitados para
diagnosticar su problema de salud real y eso explicaba por qué los tratamientos no eran
efectivos. Las mujeres dedicaron tiempo y dinero en realizarse examenes o analisis que no

eran los precisos o no arrojaban informacion suficiente sobre sus cuadros.

Pero el urélogo de la [institucion privada en Arequipa], pues, fue bien honesto y me
dijo no, yo no manejo esos temas y de ahi me dijo, pero tengo un conocido que es
especialista en este tipo de problemas, porque lo mio era algo més funcional (...)
Igual, en la blisqueda de los urdlogos, algunos no conocian y me pedian pruebas.
Algunos me pedian otras pruebas, pero al final, el urélogo Barriga, ¢l me dijo no,
esto no te va a ayudar. Otro ur6logo me decia no, esto tampoco, por las puras te han
pedido. Entonces, yo no sabia en quién confiar ;jno?, que sepa qué es lo que se
necesita exactamente. En mi caso fue asi, ;no?, que yo no encontraba uno que
supiera sobre esos temas. (Gomez, M., comunicacion personal, 10 de enero de

2023)
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Porque no, en realidad no sabian a fondo, qué es lo que yo tenia, ;no?, un
diagnostico exacto. Ni ellos mismos podian explicarlo. Lo tinico que me decian era
que mi caso era un poco raro para alguien de mi edad, no sé si lo dijeron porque
ellos no conocian, o es porque de verdad si mi caso era un poco raro. Porque la
verdad es que todos los urdlogos anteriores que habia visto, o sea, no se explicaban
por qué yo si tenia estos problemas (...), o sea mayormente estos problemas creo
que pasan en hombres y me decian ya si fueras hombre diria la prostata, pero eres
una chica. Y ninguno como que me dio esa, ;como decirlo?, esa seguridad de que
sabia de lo que estaba hablando. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de

diciembre de 2022)

Personas con desconocimiento, porque el médico desconocia que era la vejiga
hiperactiva. Ademas, se sorprendid porque dice que no habia escuchado.

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

La complejidad de ir por un médico y por otro hizo que algunas de las mujeres
manejasen diferentes opiniones sobre su problema y lo que debian hacer, lo cual sumado a
las experiencias previas fue generando en ellas una dificultad para confiar en un profesional
médico. Esta situacion se agravd cuando, en algunos casos, reconocieron haber recibido
informacion incorrecta sobre lo que presuntamente padecian. Por ejemplo, a una de ellas le
dijeron que su problema estaba asociado a los rifiones y no exploraron qué pasaba con su

vejiga.

Un aspecto por destacar es que un dato equivocado proporcionado por los doctores
o por otras fuentes a las que accedian las mismas mujeres al buscar conocer de su
diagnostico era que tenian una enfermedad sin cura definitiva. Tres de ellas reconocieron
que, entre otras vivencias a nivel psicologico, sus sentimientos de mayor desesperanza y
afectacion emocional radicaron, precisamente, en la idea de estar padeciendo algo con lo

que potencialmente iban a vivir en forma permanente.
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Porque yo ya estaba como que me voy a ir a morir asi. Entonces, toda mi vida voy a
tener esto. Ya te loqueas, ;jno? (Pérez, L., comunicacion personal, 26 de noviembre

de 2022)

Veia lo que es la cistitis intersticial que significaba de que no tenia cura. Entonces,
eso era para mi bastante. No tenia esperanzas, ;no? Porque me dolia mucho y decia
que no, nunca me iba a sanar, no. Si era eso porque tenia todos los sintomas. Y
pensaba que era eso. Luego me ponia a ver videos de otros temas y el tema
urologico es muy delicado, ;no? Y mas, si no, no se ha sabido tratar, ;no? Y me
ponia asi, mal, porque emocionalmente te destruye, ;no? (Sanchez, R.,

comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

A mi me dijeron que eso no tenia cura. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de

febrero de 2023)

Para algunas de las mujeres, esta experiencia de encuentro y desencuentro con
varios urologos también se caracterizo por la vivencia de situaciones de maltrato ejercido
por los médicos, debido a que estos cuestionaban sus sintomas y minimizaban su condicion
de salud. Es importante destacar que para las participantes esta conducta no necesariamente
ha sido reconocida como de “maltrato” o “violencia”, salvo un caso que si lo describe como

tal.

Entonces, fui donde ¢l y me decia que no tenia nada, que todo estaba bien (...) En
Ica también he estado en psiquiatria, porque como decian los doctores que no tenia
nada, pensaron que estaba en otro, otro tema. (Sanchez, R., comunicacion personal,

5y 6 de diciembre de 2022)

Y me fui donde urdlogos, me acuerdo los nombres de ellos, pero mejor no te los
digo. Uno que era jefe del Almenara y me dijo que yo no tenia nada. Otro era del
Jockey Salud, me dijo que no tenia nada. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01

de febrero de 2023)
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Los doctores de emergencia,... me acuerdo que me peleé con uno porque me dice,
no s€¢ por qué estas acd, deberias estar con ginecologia. No s¢ por qué te han
derivado. Encima, parece que no tienes nada. Parece que no tienes nada, no sé por
qué te quejas del dolor. Si, desgraciados, ya. (...) en dos o tres oportunidades he
sufrido mucho maltrato de parte de los doctores. Que yo le decia, doctor yo no estoy
viniendo a emergencia porque me da la gana. Yo sé que tengo algo, porque me
duele. Y no sé donde, o sea, ya no sabia donde me dolia. Estoy aca para que me
atiendan. El doctor me decia, pero es que no parece, no tienes nada. Entonces, como

que estds aqui por las puras. (Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de

enero de 2023)

Estas caracteristicas descritas sobre la atencion, la relacion médico-paciente y el
tratamiento que recibieron las mujeres participantes, principalmente de urdlogos, fue
generando en ellas frustracion e incertidumbre, asi como un sentimiento de desconfianza e
impaciencia ante la figura de los médicos y el sistema privado de salud. Vale enfatizar que
incluso algunas se atendieron en clinicas privadas caras y que suelen ser recomendadas por

su calidad en atencion.

La occidental no me terminaba de curar, pues, ;no? Recuerdo uno que era carisimo.
El gurt de no sé qué cobraba 300 soles la consulta. En ese entonces, era super caro.
Y me hice un tratamiento super doloroso. Ese era ginecdlogo. Me decia, la
superficie de tu vagina esta ya...hay que eliminar esa capa, para que crezca otra. Y
eso era basicamente que me arda horrible. Por no sé cudntos... Dos dias o algo asi.
Me acuerdo de que estaba trabajando y caminaba asi. No puedo. Y lo llamé y le
decia me esta doliendo. Y me dijo aguanta, aguanta. Y el gurd, el médico gurti. Igual

no me curé con ¢€l. (Pérez, L., comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Ya pues, no tengo 20 afios, tengo 36. Entonces, ella vio mi situacion, le conté o me
hubiera visto tan estresada. Porque estaba esperando un médico que tenga todas las

mejores intenciones, de que tenga paciencia para atender a una enferma que le han
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dicho lo mismo en diferentes clinicas. Me puse muy ansiosa con eso. Llegué al
punto de desesperarme y tanta era mi ansiedad de ver tratar asi a la gente. Porque yo
me sentia burlada, me sentia engafnada. (Fernandez, J., comunicacién personal, 01

de febrero de 2023)

Asi, yo le tengo bastante incomodidad al seguro privado (...) Pero, asi como te digo,
o sea, todo un desencanto en nuestro lamentable sistema de salud, sea publico o
privado. Porque la EPS parece que fuera publico (...) No te puedes confiar por lo
que te digan en el sistema privado y terminas buscando soluciones en consultorios

particulares o en especialistas distinguidos. (Ferndndez, J., comunicacion personal,

01 de febrero de 2023)

Es importante destacar que uno de los casos estudiados tiene particularidades que
fundamentan su decepcion con el sistema de salud biomédico y la atencidn en las clinicas
privadas. La paciente llegd a conocer que su enfermedad cronica es la endometriosis
profunda y el diagndstico de vejiga nerviosa convive y condiciona su cuadro de salud mas
complejo, al presentar otros diagndsticos previos como colon irritable. Como consecuencia,
ella tiene que atenderse con varias especialidades médicas: ginecologia, urologia,
gastroenterologia, entre otras. Ha sido especialmente dificil llegar a su diagndstico de
endometriosis profunda, pese a las multiples consultas con varios médicos y de las distintas
especialidades mencionadas. Por el lado del aspecto uroldgico, también transitd por varios

urélogos para conocer que tenia vejiga nerviosa.!?

Como se ha evidenciado, a nivel practico, la relacion con el sistema privado de
salud ha sido mediada por el contacto que han tenido las mujeres con determinados
médicos, ginecdlogos y urdlogos, especialmente durante la fase inicial y la fase critica de su
enfermedad. Es decir, hay una dimension més personal y cotidiana que ellas reconocen en
la atencion que han recibido de estos actores en las diversas clinicas que han visitado. No

obstante, en todas hay un nivel de conciencia que el personal médico opera como parte de

12 En este proceso de busqueda, esta mujer ha atravesado intervenciones quirdrgicas cuyos resultados no han sido los

esperados y han deteriorado su salud; por ejemplo, afectando su capacidad para comer por alteraciones en su microbiota.
Incluso tras las intervenciones, ella ha perdido la posibilidad de ser madre.



78

un sistema con un enfoque determinado y ciertas logicas institucionales muchas veces

causantes de las deficiencias y vacios que han experimentado.

Las pacientes acudieron a la atencion de los médicos buscando no so6lo un
diagnostico y un tratamiento a su problema de salud, sino también orientacion,
informacion, comprension y cierto nivel de empatia. Todos estos constituyen recursos que
podrian haber procurado soporte y tranquilidad en el proceso de la enfermedad; sin
embargo, el nivel de satisfaccion que tuvieron en general fue bajo o nulo y eso explica

también por qué se sumergieron en una ardua busqueda de mejores doctores.

Por el lado de los médicos, en la linea de Montori (2019) y Mejia, Miranda,
Contreras y Huapaya (2018), en general, la relaciéon que establecieron con las mujeres no
dio cabida a la dimension humana y la comprension de la experiencia de estar enfermas.
Las condiciones en que se dieron las atenciones con los ur6élogos no favorecieron que se
construyan relaciones positivas médico-paciente: fueron de corta duracion, los tratamientos

que recetaron no fueron efectivos y no satisficieron las expectativas de las pacientes.

De manera adicional, varios estudios actuales sostienen que el modelo biomédico a
partir del cual se forman a los profesionales de la salud, precisamente, se centra en conocer
mas de la enfermedad y poco a la persona; ademds, no hay una preocupacion por forjar
capacidades empaticas que hagan posible un trato horizontal. Estas condiciones pueden ser
perjudiciales para la relacion médico-paciente, pues se sabe que estos Ultimos desean ser
apoyados, escuchados y entender la informacioén que reciben (Arce, 2015; Mejia, Miranda,

Contreras y Huapaya, 2018, p. 89).

b. Otros miembros de la red y la activacion de recursos complementarios

La relacion con el sistema de salud, como se ha visto, es un aspecto transversal en
esta etapa del itinerario terapéutico. De igual manera sucede con los vinculos que

establecen las pacientes con otros actores o miembros de su red social, especialmente
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cuando se trata de forjar un entorno asociado a atender sus necesidades, para transitar la

enfermedad.

En esta etapa, las mujeres activan o mantienen sus relaciones mas cercanas, dandole
énfasis a aquellas que en la primera fase han funcionado como soporte emocional. Es cierto
que algunas experimentan cierto aislamiento de personas y entornos de su red mas amplia,

pero esto convive con la necesidad de apoyo social, como se verd mas adelante.

Cohen, Underwood y Gottlieb (2000) sostienen que las personas pueden verse
influenciadas por otros actores de su red cuando de cuidar su salud o incorporar
comportamientos saludables se trata. En esta linea, varias de las mujeres participantes
acudieron a sus familiares y/o amigos/as para obtener recomendaciones sobre posibles

urologos que ellos mismos hayan conocido o sean conocidos de sus redes inmediatas.

Le pregunté a una amiga. Y me dijo, si, eso debe ser hongo. Trato de preguntar por
médicos recomendados. Una fue la que me consigui6é el dato de este médico,

supuestamente guru. (Pérez, L., comunicacién personal, 26 de noviembre de 2022)

Como no conocia, mi tia me llevd a esos consultorios, a esos policlinicos. Me
llevaba, me decia tengo un doctor buenisimo (...) claro, yo, antes, yo no sabia.
Ahora he visto que hay terapias tanto de mujeres y para hombres, porque hay de

todo. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

De forma contraria a los otros casos, en esta fase critica de la enfermedad una de las
mujeres decidid no involucrar a sus padres como parte de su red de soporte, pues
consideraba que iba a implicar un sufrimiento para ellos y no queria sentirse débil en el

proceso.

Yo no lo comparti con muchas personas porque tenia al inicio bastante vergiienza.
La mama, el papé sufren mucho por el dolor del hijo, ;no? Entonces, yo evité, en

esa etapa lo del tema en la vejiga, evité involucrar a mi mama. Y aparte que mi
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mama estaba de viaje y yo evité que ella participe. Yo te digo, yo iba al médico sola;
sola, literal. Porque ir con alguien yo veia que me iba a sentir débil. (Fernandez, J.,

comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Las mujeres, a diferencia del periodo inicial, empezaron a experimentar la salud-
enfermedad como un fendmeno mas abierto y social. Con distintos niveles de énfasis,
repararon en la necesidad de pedir recomendaciones de médicos y de obtener informacion
complementaria sobre otros enfoques médicos. Esto tltimo se hizo en el intento por probar
otras soluciones de sanacion, debido a la ineficacia de los tratamientos médicos

tradicionales.

En algunos casos, ellas mismas o sus familias tenian informacién sobre medicina
natural. En otros, buscaron informacién sobre nuevos tipos de terapias con personas de su
entorno no tan cercanas, pero que tenian informacion privilegiada porque eran del perfil de
personas que se interesan por mejorar su condicion de salud. Es importante mencionar que
la mayoria prob6é con otros tratamientos, pero continud tratandose, casi siempre, con la

medicina occidental en paralelo.

Empecé a consumir mates desinflamantes, algo asi. Ya no me acuerdo los nombres,
pero mi mama es la que busco eso y me empez6 a dar todos los dias eso. Y luego mi
mama me dijo, mejor busquemos algo natural. Entonces, por eso es que no me
llegué a hacer la urodinamia (...), buscamos una sefiora que vendia primero los
mates y nos hizo como un preparado de 30 hierbas, (...) Pero le metié un monton de
hierbas y todo eso yo lo estuve tomando todos los dias. No sé si me ayudd, pero
bueno yo lo tomé (...) Ahi en Moquegua es muy popular y se apellida Santos. No es
doctor. Es bueno, es que su papa hacia masajes milenarios (...) El, bueno, hizo su
diagnostico, me leyo el cuy. Yo nunca habia hecho eso. Y la verdad me sorprendio6
mucho porque detect6. Si, detectd mis problemas y, bueno, los problemas que antes
tuve sali6 en el cuy (...), yo nada mas le habia dicho que tenia problemas urinarios,
pero también sali6 otros problemas que yo habia tenido antes. (...) también hice,

cémo se llama, bafios. Pero, bueno, basicamente fue eso el procedimiento y yo no
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senti muchas mejoras, la verdad. Pero, después que empecé con esos tratamientos
naturistas, ya no empeoré. A veces, cuando estoy en Moquegua. Acé en Lima, nada

de eso. (Gomez, M., comunicacion personal, 10 de enero de 2023)

O a veces como a mi me gusta tomar hierbas naturales, ;no?, cola de caballo,
chancapiedra, porque yo ya sabia que, con eso, a veces, me calmaba. Y a veces, yo
los eliminaba, tenia los calculos y yo los eliminaba. Y también por eso tenia el
dolor, ;no? Pero, cuando me sacaban ecografias quedaban no mas las secuelas y ya
no estaban los calculos (...) Yo buscaba por Internet sobre un doctor naturista.
Tengo doctores naturistas que los escucho, veo sus videos. De otras medicinas ya
no, porque a veces me da miedo. Porque a veces son fuertes y te pueden infectar la
vejiga (...). Pero, yo sentia lo que me hacia bien, me calmaba el dolor, ya eso lo

tomo. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

Algunas de las mujeres también optaron por probar otras practicas de enfoques
médicos diferentes y complementar el tratamiento occidental. Es el caso de la medicina
ayurvédica y las sesiones de reiki o alineacion de chakras, asi como las sesiones de
biomagnetismo y biodecodificacion. Esta informacion fue proporcionada por amigos,
conocidos o, en algln caso, por otro médico, quienes impulsaron a las pacientes a optar por
otras formas de sanacién y obtencion de bienestar. En el caso de una de ellas, incluso,
decidié informarse para conocer como aplicar estas técnicas en el proceso de sanacion y

desarrollar recursos propios que permitan sobrellevar la enfermedad.

Pero creo que un profesor, que me habia ensefiado. Me recomienda Védica, que es
este Centro de Medicina India. Era como que le preguntaba a personas y me decian
(Por qué no tratas eso? (Por qué no tratas esto? Y fue como que por ahi fui
averiguando (...) Fui y me dio una receta gigante. O sea, me desanim6 un monton.
Era una receta gigante de qué cosas tenia que hacer. Como en vez de una receta de
tres pastillas. Era una receta de qué podia comer, qué no podia comer. Traté¢ de
seguirla de manera parcial. También me hacia alineacidon de chakras. También para

sanar esa parte. Recuerdo que era muy poco lo que podia comer. No me
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recomendaba carnes. Me hizo una limpia del higado. Si, a la par de empezar ya el
tratamiento occidental. Nunca lo dejé. También probé reiki. (Pérez, L.,

comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

(...) pero a medida que hablé con ¢l, a mi me ayudé mucho porque me dio ciertas
recomendaciones que me ayudaron a liberarme de cosas. Por ejemplo, cuando veo
que algo me incomoda no suelo decirlo. Entonces, me dijo que no me quedara con
eso, de que cuando algo me fastidie que lo diga. O sea, yo siempre he sido muy
sincera, ;no?, pero a veces cuando yo aprecio a las personas y me lastiman no le
digo nada sino me alejo. Entonces él, por ejemplo, me ayudo a cambiar eso y me
recomendd muchas cosas que ahora las veo y digo debi hacerle caso antes (...)
como yo soy bien creyente, o sea, eso de repente hace que yo sea un poco sesgada.
Pero no me ayudd el biomagnetismo. Pero la biodecodificacion si me ayudo.

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

(...) otro tipo de medicina alternativa tipo como reiki, obviamente. Constelaciones
familiares. Todo tipo de esas terapias holisticas. Si, todo lo hice, ;no? Sanacion del
utero, sanacion de tu linaje materno, hice constelaciones familiares, hice reiki. De
hecho, soy master en reiki. Me formé en este tiempo. Trabajo con el péndulo. La
alineacion de los chakras. Si, comencé a investigar por todos lados, la verdad.
También me hicieron biomagnetismo (...) Es un complemento. A mi me dio mucha
paz, la verdad. Me ayud6 desde el punto de vista emocional. O sea, es importante
tener un balance fisico-emocional, ;no? Entonces, de ese lado me ayudé mucho

(Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023).

Un aspecto que también se fomento a partir de la interaccion con algunos actores de
la red social fue la provision de conocimientos e informacion que las mujeres requerian
conocer, especialmente en esta fase caracterizada por la busqueda de médicos, tratamientos,
caracteristicas de la enfermedad, entre otros. Se debe recordar que, en este periodo, la
vivencia de la enfermedad resalta en la vida cotidiana de ellas y es un tema recurrente sobre

el cual buscan ampliar su conocimiento y, a partir de ello, optar por posibles soluciones.
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En algunos casos, la informacién era proporcionada por médicos y consistia en la
recomendacion de fuentes que las mujeres podian investigar: libros o paginas en internet.
Algunas se concentraron en tener informacion para entender los sintomas y posibles
enfermedades; mientras que otras buscaron datos sobre la trayectoria de los doctores que
les recomendaban y sobre clinicas en otros paises. Vale mencionar que la busqueda de
informacion en internet es una alternativa que tenian todas las mujeres a su alcance y, en
algunos casos, no habia una asesoria sobre qué fuentes revisar, accediendo a informacién

que terminaba angustiando o confundiendo mas a algunas de ellas.

Mira, por ahi la doctora Lili me comentd que habia libros y ahi me comencé a leer e
informarme mas. Luego de eso, en las redes sociales, en realidad, comencé a ver de
otras clinicas en otros paises. Y ahi comencé como que a investigar un poco.

(Gonzéles, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023)

Y a mi me habian dicho que ¢l era muy bueno porque era jefe de [un hospital de
EsSalud], me parece urologia. La cosa es que yo terminé la consulta y ahi me voy a
la [institucion privada], porque lo googleé¢ que era de la Sociedad Nacional de
Urologia. (...) Yo he investigado tanto el tema, porque no sabia ni qué hacer.
Investigué del tema muchisimo. (Fernandez, J., comunicacién personal, 01 de

febrero de 2023)

No sabia qué es lo que tenia. Y en internet aparecia un monton de cosas y decia, por
favor, no quiero tener eso, que no sea eso. Buscaba en internet y casi no habia
informacion al respecto y mucho menos en chicas asi jovenes. A veces, en personas
mayores salian de que, algunos, podria ser un prolapso. Yo pensé que tal vez podria
ser un prolapso, pero en mi mente decia, no por favor. También pensé que tenia
vejiga hiperactiva o no sé qué. (Gomez, M., comunicacién personal, 10 de enero de

2023)
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5.2.3. Configuracién e impactos del apoyo social

En este periodo, las mujeres emplean de forma més constante la red de soporte, para
obtener posibles alternativas médicas y/o recibir apoyo emocional, lo cual les permite
continuar con su itinerario terapéutico. Conforme se desarrolla este esfuerzo, tanto ellas
como sus vinculos mas cercanos se sumergen en una busqueda constante que permita
obtener mejoras y soluciones a su condicion de salud, de manera que esta situacion genera
que la experiencia de la enfermedad sea conocida por un entorno mas amplio, como

potencial fuente de ayuda.

Me sugerian lo que a ellos les habian sugerido cuando habian tenido algin tipo de
enfermedad y se habian curado. Oye, pero de repente es estrés, no sé qué, tu te
estresas mucho, ;no? Como que este tipo de recomendaciones, de consejos. (Pérez,

L., comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Y ellos han tenido mucha paciencia conmigo. Mucha paciencia. Inclusive, se
ofrecian a llevarme al doctor para que ellos también puedan entender, ;no?, qué
cosa. Porque también surgia preguntas. Y me preguntaban cosas que yo a veces ni le
preguntaba al doctor o la doctora, ; no?. Deberia haberle preguntado eso. Pero si, la
verdad es que son oro para mi, jno? (Gonzéles, A., comunicacion personal, 13 y 29

de enero de 2023)

Mis dos mejores amigas, una de la infancia, Harumi, y la otra es Italia, de la
Universidad, que estuvo conmigo apoyandome. Incluso hasta me ha visto llorar.

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Como se demuestra, las configuraciones de las redes sociales de apoyo social son
diversas: para algunas, la familia nuclear es la base; para otras, junto a la familia juega un
papel importante la red de mejores amigos; en cambio, otras deciden no involucrar a los
padres y se apoyan en sus parejas; aquellas que tienen mas apertura, incluso acuden a

personas no tan cercanas, como profesores o amigos no tan intimos.
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La red social va cambiando también, en la mayoria de los casos, conforme las
mujeres procesan la experiencia de la enfermedad y conviven mas tiempo con ella. Estos
cambios estan asociados, en algunas situaciones, a la ampliacion de la red asociada a la
enfermedad o, en otros, al fortalecimiento de vinculos que conforman la red. Es crucial
entender que esta red adhoc al proceso de salud-enfermedad que se va forjando convive con
otras redes a las que pertenece cada mujer, las cuales también se ven influenciadas por las

nuevas configuraciones que toma la primera.

Por el lado de la relacion con el sistema de salud las falencias que presentan los
multiples médicos y clinicas que visitan las mujeres dilatan considerablemente el tiempo
para diagnosticar su problema de salud y, con esto, se retrasa el que puedan acceder a un
tratamiento eficaz. Las condiciones en que se establece el encuentro entre médicos y
pacientes no favorecen un intercambio que, en principio, sea sostenido; la situacion
empeora por la desconfianza, insatisfaccion, incertidumbre u otros efectos no deseables que

experimentan las pacientes.

La situacion descrita demuestra que el sistema de salud, en esta fase de los
itinerarios de las mujeres, no aporta eficacia al proceso de apoyo social, sino que, por el
contrario, se configura como un determinante en desmedro de la salud. En todos los casos
analizados hay una tendencia a que los cuadros se agraven y la condicion fisica y mental de

las mujeres empeore.

Schneider, Pizzinato y Calderon (2015) sostienen que un diagnoéstico tardio y no
contar con informacion adecuada en el area de la salud puede tener consecuencias
emocionales en los pacientes, tales como cuadros de estrés que los predisponen
negativamente para afrontar su enfermedad (p. 451). Justamente, esta situacion acontecid

con todos los casos estudiados.

En este periodo, se da una fuerte tension entre las expectativas de apoyo por parte

del sistema de salud que tenian las mujeres y las estrategias o decisiones individuales que



86

deben adoptar -en algunos casos, por influencia de su red- para activar otras alternativas de
solucion desvinculadas del sistema en si. Luego de visitar varias clinicas y urologos, y
darse un proceso como de expulsion del sistema y el seguro, ellas empiezan la busqueda de
doctores de forma particular, con una sensacion de hartazgo y desconfianza hacia el corpus

médico.

Es importante destacar que esta etapa permitio a las mujeres empoderarse al nutrirse
de mas informacion y conocimientos, a la par de tomar decisiones vinculadas con la
busqueda de mejoras en su salud. Es un tiempo en que todas lograron mayor conciencia y
preocupacion sobre su salud a partir de transitar hacia una vision mas integral de salud-

enfermedad.

5.3. Etapa basada en al abordaje o tratamiento de la salud-enfermedad

Esta seccion presenta las principales vivencias de las mujeres, quienes se encuentran
siguiendo un tratamiento médico adecuado, experimentando mejorias e incorporando
cambios necesarios en su rutina o estilo de vida. No obstante, los estragos de la enfermedad
a nivel psicoldgico post etapa critica son parte de este momento, asi como el abordaje

profesional de estas manifestaciones.

Ademas, se da seguimiento a cémo evoluciona la composicion de la red social
formada para acompafiar a las pacientes, dando lugar al papel que toma en este periodo la
relacion con los profesionales de la medicina y el sistema en si. Por ultimo, se muestra el
funcionamiento del sistema de apoyo social que opera a favor de la recuperacion de la salud

de las mujeres.

5.3.1. Percepcionesy vivencias

Todas las mujeres experimentaron afectacion psicoldgica debido a los impactos que

acarre60 la enfermedad. Cuando iniciaron un tratamiento médico derivado de la
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comprension real de su problema de salud, la mayoria tuvo que dar continuidad a un

acompanamiento psicologico profesional.

En ciertos casos, el efecto de la enfermedad supuso la instalacion de una vision
negativa de la vida y la vivencia de sentimientos de amargura combinados con
desesperanza y desanimo. Como se ha sefialado anteriormente, esta situacion se combind

con el deseo de algunas pacientes por vivir en soledad y aislarse de sus seres queridos.

(...) mi mama le decia que no come, no duerme, se ha adelgazado mas de lo que su
peso era normal, no sé si tiene depresion u otra cosa. (...) No queria ver a nadie ya,
tampoco a mi propia familia. Paraba de mal humor. Y entonces me afectd bastante.
Me aislé mucho de mi familia, porque me habia puesto como una capa bastante
negativa. Porque pensaba que no, no habia solucion, en realidad. Porque cada vez
que era optimista y me daban como esperanza en Ica, a las finales terminaba siendo
todo lo contrario. Y eso era frustrante. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5y 6

de diciembre de 2022)

Al principio si me choco, no te voy a mentir. Me choc6 bastante. Me deprimi un par
de meses, la verdad. Queria estar totalmente sola. Paraba muy molesta. O sea,
conmigo misma. Paraba molesta conmigo misma, ;no? Y esa molestia la lanzaba
con todo el mundo. Pero si, siempre fui, de ese punto de vista, siempre fui
responsable y decia, por si acaso estoy de mal humor. Si es que lanzo algo, estoy de
mal humor. Siempre fui consciente de eso. (Gonzales, A., comunicacion personal,

13 y 29 de enero de 2023)

Algunas de las mujeres presentaron cuadros psicologicos mas severos como una
fuerte depresion, lo que llevd a iniciar tratamiento psiquidtrico y/o psicologico, incluso
antes de obtener un diagnostico final. En uno de los casos, el tratamiento médico que
recibia la mujer le impact6 a nivel animico, por lo cual experimentaba bajones emocionales

y un temperamento impulsivo.
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Me acuerdo que con las primeras pastillas que me envid no me caian bien a nivel
animico. Yo soy psicologa y s¢ cuando hay alteracion animica por todo el trauma
que estas pasando. Pero también a nivel quimico, ya te das cuenta. Entonces, yo
tenia bajones emocionales. Para empezar, mi personalidad y mi temperamento es
super tranquilo. Yo no soy impulsiva y reflexiono mucho antes. Entonces era como
que tenia picos de ira y luego tenia picos de bajon de depresion, que te tiras al piso a
llorar (...), tuve que pasar durante un buen tiempo psicoterapia. Me acuerdo que era
horrible. Llegas a pensar en el suicidio, porque el dolor es tan fuerte, porque sientes
como cuchillos que te estan abriendo. Y me acuerdo que yo ya no queria que me
pase eso. (...) Entonces, hubo un dia en que esa idea se cruzd por mi cabeza. Dije
ya, y si acabo con esto..., cuando pensé eso, ahi fue donde yo dije, necesito ayuda.

(Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023)

Para la mayoria de las mujeres la vivencia de la enfermedad y lo que han tenido que
sobrellevar a partir de ello ha sido un hito importante en sus vidas. Algunas se refieren,

incluso, a esta experiencia como traumatica y/o dolorosa.

El doctor le dijo que era de emergencia lo que yo tenia, porque he tenido
infecciones internas, como unas telas yo veia. Recuerdo mucho ese, ese cuadro,
nunca se me borra. Pero que ya lo hablo sin dolor, porque si fue bastante fuerte.
Tenia esas telas y, qué es lo que hacian, tenian que raspar, dice, la vejiga. Raspar
eso para limpiarlo. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de

2022)

De ahi la recuperacion de esa operacion, que fue el doble de traumatica, porque ya
ni podia comer. Entonces me mandaron una dieta y ahi peor, porque todo lo que
comia... Si en la operacion anterior comia y no lo resistia, la que siguidé comia y
todo lo que comia me daba cdlico. O sea, era horrible. (Gonzales, A., comunicacion

personal, 13 y 29 de enero de 2023)
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Si bien todas las mujeres recibieron la recomendacion de tener un acompaiamiento
psicologico y/o psiquidtrico como parte de su proceso de curacion, en un caso no fue

posible concretar este tipo de tratamiento por dificultades econémicas.

En cierto modo, la situacion de afectacion psicoldgica que ellas experimentaron
convive con su proceso paulatino de recuperacion, el cual influye también en el
restablecimiento del &mbito psicologico. En este periodo, logran ubicar a médicos urélogos
que tienen el conocimiento para diagnosticar con certeza lo que tienen y se someten a un
tratamiento de largo aliento. Esto ultimo se constituye como un hito importante en el
itinerario de las mujeres, porque marca un punto de quiebre sobre como era la relaciéon con

el sistema de salud hasta el momento.

5.3.2. Composicion y caracterizacion de la red social

a. La relacion con nuevos médicos urologos

Las pacientes llegaron a encontrar médicos que tenian el conocimiento para
diagnosticar y explicarles su enfermedad, asi como recomendarles tratamientos mas
integrales para su recuperacion. La mitad de ellas acudieron a centros especializados en
urologia; mientras que las otras encontraron urdlogos en clinicas no necesariamente

especializadas o también de forma particular.

Las expectativas de la atencion con estos nuevos médicos, en el caso de algunas de
ellas, eran mas altas debido a las experiencias previas y deseaban tener una atencion con
alguien que esté capacitado, que pueda entenderlas, tratarlas bien y tenerles paciencia. Estas

fueron caracteristicas que la mayoria encontr6 en estos profesionales de la salud.

Yo dije, yo quiero que, por favor, asi no sea el doctor Saldafia, que sea un médico
que tenga la capacidad, dije yo, la capacidad para poder atenderme y que tenga

paciencia, porque yo he pasado como tres, cuatro médicos que dicen que son
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reconocidos en el pais y a mi no me han ayudado en nada. (Fernandez, J.,

comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Un X que llegué y que era medio psicologo el pata. Para esto, yo ya estaba con la
ayurvédica, con la psicologa. Probando a ver, quién podia ser de la occidental. Y
uno random de [una institucion privada], esta queda en El Golf. Un pata buena onda
(...) Y yo recuerdo que ese fue el ultimo y de ahi ya me curé por un montén de afos.
Y ese médico, me gusto su trato. Porque los otros siento que eran, incluso este que
era carisimo, no me trataba con empatia (...) (Pérez, L., comunicacion personal, 26
de noviembre de 2022)

Pero si, para mi es muy importante encontrar esa empatia con el doctor, sino coémo
tu te vas a abrir, pues, no a contarle todo. Al contrario, te cierras y te da miedo y ya
no le dices nada, no. (Gonzales, A., comunicacién personal, 13 y 29 de enero de

2023)

Los doctores que encuentran las mujeres generan en ellas confianza, tranquilidad y
esperanza; ademads, sentimientos de afecto. Estos componentes fueron cruciales para
impulsar una mayor disposicion de ellas hacia el tratamiento y el seguimiento de las

indicaciones, asi como para mejorar sus estados de &nimo.

También porque mi urdlogo la hizo de psicologo conmigo. Le tenia mucha
confianza. En realidad, cuando yo fui viendo mejoria le tenia bastante confianza,
afecto. Hasta el dia de hoy me comunico con él. Porque al inicio, te comento, que
no me hacian nada los tratamientos de las pastillas. Y €l se daba cuenta que era por
el tema de que yo estaba muy cerrada; como me dolia mucho, solamente me
enfocaba en el dolor y no hacia otras cosas para distraer eso. Y ahi él me ayudo (...)
Y eso a uno la llena de esperanza y a seguir al pie de la letra el tratamiento

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022).

Recuerdo que hace reir a mi mama. Relativamente joven, tendria 42. Me dijo mira,

de esto te vas a curar, tranquila. No sé, me dio paz. (...) Este otro doctor se tom¢ el
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tiempo de decirme, tranquila, esto va a curarte, de esto no te mueres, esto pasa, si o
si pasa. Si, me dio como esperanza, confianza. (Pérez, L., comunicacioén personal,

26 de noviembre de 2022)

La verdad, yo me siento mucho mas tranquila. Ya s¢ que mi enfermedad no es grave
y a lo mas he estado mejorando ;no? Entonces eso me da mucha esperanza y me
alienta més. Y la verdad es que creo que si voy a sanarme. O tal vez, no sé si llegue
este sanarme por completo, porque mi tema es algo funcional, pero al menos he
disminuido bastante los sintomas que tenia. (Gémez, M., comunicacion personal, 10

de enero de 2023)

Siempre las voy a tener agradecidas, porque yo no soy de ponerme a llorar. En alglin
momento el urélogo que también le tengo mucho carifio, mucho respeto, al doctor
Marco Gonzélez, me decia, pero si ta tienes ganas de llorar que no te dé vergiienza
mostrarte, porque es normal. Entonces, y veia que me atiendan y me revisen y me
dijeran que todo estaba bien. Como médico y como ser humano, me ayudo

muchisimo. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

En la linea de lo que demuestran Soria, Vega, Nava y Savedra (2011) y Gémez y
Lagoueyte (2012) sobre la importancia que tiene para el paciente cronico el manejo de
informacion clara y recibir orientacion en torno al diagnostico y tratamiento por parte de su
médico, en los casos analizados también se valord este aspecto de la relacion con los
nuevos urdlogos. En los relatos de algunas de las mujeres se evidencio, por ejemplo, una

mayor comprension de su problema de salud:

Porque ¢l me dijo necesito saber qué es lo que tienes, no puedo recetarte nada
porque no sé. El lo unico que me pidié fue un diario miccional. Ya ahi fue cuando
hice mi primer diario y si habia un problema real, ;no? Ahi si, se veia que yo iba 12
veces o 15 veces al bafio, general todos los dias eran asi 13, 12, 15 (...) Maneja ese
tipo de casos, porque es bien grande, la verdad, o sea, el area de urologia. Hay

cantidad de enfermedades y también entiendo que ellos no sepan de todo, pero si
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hay especialistas en cada area. A mi me gustd bastante la atencion. Bueno, en [esa

institucion privada]. (Gémez, M., comunicacion personal, 10 de enero de 2023)

Es muy optimista y también te da las soluciones. No es que te deslumbre o te
ilusiones. Realmente te da las soluciones o las pautas. Te dice la verdad, te dice va a

tardar, pero vas a curarte. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre

de 2022).

Para algunas de las mujeres, la atenciébn que recibieron de estos doctores se
caracterizo por ser mas profesional y/o por basarse en conocimientos mas especializados e
innovadores tecnoldgicamente. Esto se manifesto, por ejemplo, en el hecho de que ellas se
realizaron exdmenes o pruebas que no habian experimentado antes, pero que ayudaron a
que sus diagnosticos sean precisos y no supongan un proceso prolongado. Para el caso de
las dos mujeres que vivian en provincia fue fundamental migrar a Lima para acceder a este

tipo de atencion.

Asi fue como llegué a Lima y ahi empez6 ya el tema un poco mas profesional,
pienso, los equipos adecuados también y la tecnologia. En uno, un dia y medio creo
ya tenian el diagnostico exacto y, como te digo, el viernes ya me estaban operando

(...) (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022).

Entonces, ahi me derivé con un doctor, con un urdlogo, no me acuerdo..., su
apellido era Barriga, y estuve tratindome con él. Pero, luego tenia que viajar a Lima
porque iba a empezar mis clases presenciales, entonces ¢l me derivo al doctor
Manuel Delgado aca en Lima y me atendi con ¢él. En realidad, recién me he enterado
en septiembre de este afio que vine a Lima y me hice la urodinamia; entonces, ahi
recién tuve un diagndstico real de lo que tenia. Hasta que llegué al final, ;no?,
llegué a uno que si conocia. Si es especializado en este tipo de casos. (Gomez, M.,

comunicacion personal, 10 de enero de 2023)
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Por ultimo, como se comentd anteriormente, de alguna manera la vision de los
doctores sobre el proceso de salud-enfermedad y la experiencia que estaban atravesando las
mujeres fue mas amplia e integral. Ellos recomendaron también seguir un acompafiamiento
psicologico y, en algunos casos, otro tipo de tratamientos, como la fisioterapia de suelo
pélvico, o probar con otras perspectivas médicas, como la medicina funcional. Por esta

razon, algunas tuvieron tratamientos con varios profesionales de la salud!®.

Estaba probando esta medicina alternativa. Estaba con la psicologa, antes no estaba
con la psicologa, la psicologa siento que me ha ayudado mucho (...) Y también si
creo que me ayudd, ;no? La terapia. La terapia Gestalt. (Pérez, L., comunicacion

personal, 26 de noviembre de 2022)

Porque me mandaron a hacer terapias de piso pélvico. Ella, en conjunto también con
la gastroenterdloga, porque yo presentaba cuadros. O sea, seguia teniendo
problemas estomacales. Pero, como te digo, es como un... Se trabaja todo en
conjunto. Me mand6 con un especialista funcional. Me mandé al Instituto de
Medicina Funcional (...) Entonces, esta la doctora Liliana con el tema ginecologico-
urinario, estan estos doctores de medicina funcional que me estan tratando todo el
tema gastrointestinal, estd Fabi con todo su equipo, estd la nutricionista y la
psicoterapeuta. Todo un equipo. (Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de

enero de 2023)

El problema que yo he tenido es una revision integral. Si o si tienes que pasar por un
gastro, tienes que pasar por un urologo, tienes que ir a fisioterapia. Y yo, de repente,
a pesar de que me niegue a ir a un psicologo. Me negué a tener esa clase de apoyo.

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

13 Si bien no se ha explorado sobre el tema si se van gestando redes de profesionales que trabajan de forma mas o menos
articulada para atender integralmente el caso de un paciente. Son profesionales que pueden pertenecer a una misma
institucién o a diversas instituciones. También pueden darse casos de profesionales que no pertenecen a una institucion
médica y atienden en consultorios privados.
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A continuacidn, se presenta un cuadro resumen sobre el diagnostico de cada caso y

otros aspectos asociados a la enfermedad. Para ver el cuadro completo, ir al Anexo 01.

Otros diagnosticos

- Nombre del de salud que Sintomas asociados a
Seudonimo o - O
diagnostico complejizan el diagnostico
cuadro
Maria Vejiga hiperactiva e Frecuencia urinaria
Gomez y miccion e Retencion urinaria
disfuncional e Flujo débil
e Inflamacion
Uretra obstruida y e Frecuencia y urgencia
Rosa torcida y vejiga .y urinaria
, . Depresion ., .
Sanchez inflamada e e Retencion de orina
hiperactiva e Dolor pélvico
e Infeccion urinaria
Infeccion vaginal
. . Infeccion urinaria | cronica e Ardor al miccionar
Luisa Pérez . .. .,
cronica Hepatitis e Inflamacion
Gastritis
e Inflamacioén a nivel pélvico
Ana Sindrome de la Endometriosis e (Contractura muscular
Gonzéles vejiga nerviosa profunda e Dolor pélvico
e C(Colicos
N Estrefiimiento e Dolor pélvico
. Trigonitis, dolor . -,
Julia e - cronico e Inflamacion
, pélvico cronico y . . .
Fernandez .. . . Fractura en coxis e Infeccion urinaria recurrente
vejiga hiperactiva . o
Colon inflamado e Frecuencia urinaria
Vejiga hiperactiva, e Dolor pélvico
Carmen calculos renales y " e Dolor durante relaciones
. Gastritis
Paredes contractura de piso sexuales

pélvico

Ardor al miccionar

b. Los otros actores de la red

En esta etapa, las redes de soporte se fortalecieron y complementaron para varias de

las pacientes, lo cual les permitié sostener el tratamiento y empoderarse emocional y

personalmente. Tomaron protagonismo en las redes sociales nuevos actores como los

psicologos, los médicos y, para algunas de ellas, el jefe y los compafieros de trabajo.
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En principio, para varias mujeres la posibilidad de conseguir buenos médicos se dio
gracias a las personas de su red social. La recomendacion vino de amigos, de familiares

(hermana) y de un médico que sugiri6 a un colega en Lima.

Las caracteristicas del tratamiento que empezaron a seguir algunas exigié que ellas
encontraran apoyo en el entorno laboral, disposicién de cuidado y la comprension necesaria
para dar continuidad a su recuperacion. El tipo de apoyo se ha traducido en permisos y
flexibilidad con los tiempos de trabajo, asi como una actitud de comprension de las
necesidades vinculadas a la enfermedad. En un caso, también fue contemplado el apoyo

econdmico, debido a limitaciones de dinero que experimento una de las mujeres.

Mi trabajo, la verdad es que han sido muy pero muy comprensivos conmigo. Me
dejan recuperarme, ya, me dan el espacio y todo. Los dias que no me siento bien yo
digo, (no?, o sea por si acaso no me siento bien, y ellos ya entienden. Entonces, ya
entienden mi cuadro. Ya saben como es. He tenido que explicar. Han aprendido
mucho ellos de la enfermedad, también. (Gonzales, A., comunicacidn personal, 13 y

29 de enero de 2023)

Mi familia, tanto también como mi jefa. Como yo estaba a veces cama adentro por
los nifios. Entonces, ellos me ayudaban con una medicina. O a veces me iba al
mercado a comprar mis hierbas de pasada. Pero mas se preocupaban, me decian que
me calme y que me vaya al doctor. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de

enero de 2023)

En la mayoria de las mujeres, los psicologos, asi como otros profesionales de la
salud (fisioterapeutas), fueron pieza clave para potenciar su autoconfianza y mejorar la
actitud que tenian frente a la enfermedad. Gracias a este acompaflamiento también
aprendieron a manejar y expresar mejor sus emociones, lo cual aport6 a su proceso de
sanacion. Se trata de vivencias que han permitido un desarrollo y fortalecimiento personal

en varias de ellas.
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También pasé por psicologos y ellos me ayudaron, ;no?, a salir de ese cuadro en el
que estaba. En realidad, si importa lo que te puedan decir, los &nimos que te pueda
dar tu familia, tus mismos doctores, pero parte de uno mismo ser positivo y seguir al
pie de la letra que el proceso va a ser largo, ;no? Y asi fue. Esa fue mi experiencia,
partio de mi fortalecerme y seguir adelante con el tratamiento y también yo misma
poner de mi parte. (Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de

2022)

Aparte de mi psicologa, obviamente, y mi doctora. O sea, me ayudaron a abrirme
también, ;no? Me ayudaron a abrirme porque yo soy psicologa, pero no me abria

mucho. (Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023)

Serd con las personas que yo me senti apoyada y les agradezco muchisimo en
realidad. Siempre las voy a tener agradecidas, porque yo no soy de ponerme a llorar.
Pero de repente a Fabi le tuve mas confianza para contarle como me sentia, claro. Y
Fabiola me ayudé muchisimo como fisioterapeuta y como ser humano. (Fernandez,

J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Un aspecto interesante que evidencia como en esta etapa el proceso de salud-
enfermedad se experimenta de manera mas abierta y social es que, para algunas mujeres, el
propio proceso de busqueda sobre la enfermedad y de estrategias para afrontarla mejor ha
significado que encuentren y se integren a grupos o colectividades de soporte conformadas

por personas que no son parte de un entorno cercano.

Se trata de comunidades de personas que sufren la misma enfermedad que las
mujeres o cuadros similares, con quienes se comparte informacion y recomendaciones, pero
también se presta soporte emocional. Por el alcance que pueden tener estas comunidades,
especialmente virtuales, las mujeres que participan han buscado generar un efecto

multiplicador a partir de lo aprendido y sus propios itinerarios terapéuticos.
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Una de ellas se encuentra en un grupo de whatsapp integrado por mas de 100
mujeres que tienen endometriosis en el Pert. El otro caso ha generado amigas de otros
paises, interactuando en blogs y otras redes virtuales donde se comunican personas que

intercambian informacidn sobre sus enfermedades y posibles tratamientos.

Y dia a dia te comparten sus cosas, dia a dia te dicen cémo se sienten. Chicas, me
duele esto, han tomado algo. Chicas, no sé por ahi, qué comen para bajar la
Endovelle, ;no?, que ayer preguntaron. Entonces, cada una desde su experiencia va
aportando, va aportando. (Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de

2023)

Lo que pasa es que por este tema de la vejiga hiperactiva, yo hice unas amigas
afuera. Porque ese tiempo tenia redes y habia grupos de personas que tenian estos
problemas. Entonces, me hice amiga de una chica que vive en México. Y si tu lees
en blogs, dicen que la vejiga hiperactiva no tiene cura. Pues es mentira, porque yo si

me he recuperado. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

Es crucial mencionar que la red social, como los padres o la pareja, también
facilitaron un soporte economico cuando las mujeres lo han necesitado. En este periodo de
la enfermedad, todas las mujeres han gastado una cantidad considerable de dinero, por lo

costoso y largo del tratamiento.

En el soporte que yo he tenido era el de mi familia, mas que nada de mis padres,
tanto econdmico, como me costearon el tratamiento, como emocional (Sanchez, R.,

comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022).

Yo saqué dinero que tenia por ahi guardado. Donde no tuve, tuve que, dinero que
tenia destinado para otra cosa lo saqué de ahi. Dios me bendijo, porque se me
ocurrid hacer algo que me hizo obtener dinero. Y todo eso que lo pude haber
destinado para apoyar a mis papas, lo tuve que gastar en eso, temas de salud. Mi

enamorado me ayud6é muchisimo. Entonces, tuve suerte de tener mis dos mejores
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amigos, también. Los dos, sin mentirte, alguna vez de broma cuando me decian, que
te vamos a regalar, ya s¢, te vamos a regalar hialuronico, de broma. ;Me entiendes?

(Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023).

Entonces, me fui hasta a Estados Unidos a atenderme, alucina. Me he atendido en
México, también. Solamente que en México te cuesta 7 dias 80,000 dodlares. En
Meéxico esta el mejor centro de endometriosis de todo el mundo, Instituto Doyenne,
es muy conocido, pero es super caro también. Impacta mucho, la verdad. Yo tengo
un presupuesto asignado. La enfermedad, es una enfermedad muy cara. Las terapias
son 500 soles o 100 soles cada dia que vas. Debes separar unos 2.000 soles
mensuales solo para tu salud. (Gonzales, A., comunicacidon personal, 13 y 29 de

enero de 2023)

A manera de resumen, en esta etapa se ha visto como la red y el apoyo social que
experimentan las mujeres se fortalece con el involucramiento de los médicos tratantes y, en
los casos en que corresponde, otros especialistas que permiten el abordaje integral del
problema de salud, como el psicologo o la fisioterapeuta de piso pélvico. Estos nuevos
actores no solo amplian la red social, sino que aportan a las mujeres distintos tipos de
apoyos: el servicio o la atencidon médica misma, la informacion, el soporte animico y la

resolucion de dudas o preguntas.

5.3.3. Configuracion e impactos del sistema de apoyo social

El apoyo social se comprende como un proceso complejo y cambiante que emerge
de las relaciones en las que estd inserta una persona e implica normalmente ayuda, afecto y
afirmacion para esta (Khan y Antonnucci, 1980). El apoyo social le permite a una persona
mantener o mejorar su bienestar fisico y emocional, asi como evitar su deterioro en caso de
atravesar dificultades, crisis o conflictos tales como el padecimiento de una enfermedad

cronica (Guzman, Huenchuan y Montes de Oca, 2003: 43).
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Siguiendo a Cohen, Underwood y Gottlieb (2000), con el andlisis de las
experiencias de las mujeres participantes, se corrobora que puede ser limitante abordar el
apoyo social como algo tangible unicamente; es decir, como ese flujo de intercambio y
circulacion de recursos, acciones, informacion u otros. En cambio, para una real
comprension del fenomeno se hace crucial comprender el contexto en que se da, las
condiciones que permiten que las relaciones sociales sean beneficiosas y los procesos o

impactos cualitativos que se generan en pro de la persona que experimenta dicha ayuda.

Tomando en cuenta lo anterior, las historias de las mujeres han dado luces de
vivencias en torno a un proceso de salud-enfermedad en el cual hallaron lugar diversas
relaciones, interacciones o intercambios y significados que constituyeron, para esta tercera
fase, lo que también se conoce en la literatura como “‘sistema de apoyo social”. Esto supuso
para ellas contar con una dindmica mas o menos constante de relaciones -que se
promovian- y que favorecieron paulatinamente el restablecimiento de su condicion de salud
y, con ello, de su estilo y calidad de vida. Tanto las mismas mujeres como su red mas

cercana buscaron intensamente mejorar su salud y bienestar.

En relacion con lo anterior, se presentan algunos relatos de las mujeres sobre como
se sentian en el momento en que se realizd la entrevista, aspectos en torno al

restablecimiento de su vida y las mejoras que iban identificando a nivel emocional y fisico.

Y yo me siento bastante bien a nivel emocional, me siento tranquila, me siento
contenta porque he logrado hacer las cosas que hacia antes. En realidad, casi no ha
cambiado mucho, a excepcion del tema de alimentacion y los cuidados que debo
tener. Pero, en realidad, puedo hacer todo lo que yo quiera: el deporte, los ejercicios;
en el trabajo mismo no tengo esa urgencia que tenia antes, era tedioso y hasta un
poco vergonzoso. Ahora de verdad que me siento muy bien. Con mucha energia.

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Ahora ya estoy mas tranquila, la verdad. Ya no me inflamo, hace meses. Creo que

también mejoré por los mates que me da mi mama, no sé. Pero ya no me inflamo
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hace muchisimo tiempo y ya ni siquiera un par de horas, ;no? Antes, siempre paraba
preocupada. Decia, no, me voy a inflamar y ya no me inflamé (...) Es, creo que lo
que mas puedo aspirar porque no creo que vuelva a ser normal como siempre, pero
si he notado ya mejorias. Entonces, yo me siento bien, la verdad ya mads tranquila,
ya no me estreso ni estoy ansiosa como antes. (Goémez, M., comunicacion personal,

10 de enero de 2023)

Muy contenta con mis terapias. Y también ya no tengo ese tormento del dolor que
me mortificaba. Pero, ya ahora si ya lo disfruto. Me siento bien, me siento contenta.
Porque yo tomaba, a veces para afio nuevo, a veces tomaba un brindis, pero pido
poquito, o sea, poquito vino, poquito champan. Y este afio, pues, me tomé un brindis
para afio nuevo. Una botella de champan los dos, pues con mi esposo, para celebrar.
Y para que no, no me ha vuelto el dolor. Yo quiero mis ejercicios también, para que
me ayuden. Me siento contenta porque ya algunas cositas las voy tomando, voy

comiendo. (Paredes, C., comunicacion personal, 30 de enero de 2023)

En esta fase donde las mujeres reciben el tratamiento adecuado y siguen
relacionandose con personal médico, su percepcion del vinculo con el sistema de salud es
diferente y se complejiza. En sus relatos, la mayoria destaco a los doctores o médicos como
si no fueran parte del sistema convencional o fuesen la excepcion del sistema, porque
tienen una vision mads integral de la salud, un trato mas humano y empético, estdin mejor
capacitados, coordinan con otros especialistas para brindar un tratamiento integral, cuentan

con mejores equipos y tecnologia, entre otros aspectos.

En esta etapa, ellas prefirieron hablar de sus doctores a partir de experimentar una
relacion mas constante y cercana con ellos y la alusion al sistema de salud se difumina. Si
bien son actores del sistema de salud, no representan al sistema tal como suele funcionar.
En efecto, la mayoria de las mujeres ahora buscan caracteristicas en un médico que se

explican por las cualidades que pueden encontrar en la persona y el profesional, pero no
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como parte de aspectos fundamentales que se promuevan desde un sistema que los forma y

en el que operan.

(...) Pero con ellos dos basicamente que siempre me atienden son médicos privados.
O sea, me refiero que no es del seguro. O sea, si bien es cierto, a uno lo encuentro
en el seguro privado, pero por un tema de comodidad, de poder hacer las consultas
con mayor tiempo, yo me atiendo en su consultorio privado de ¢él. En realidad, yo

busco al médico. (Fernandez, J., comunicacion personal, 01 de febrero de 2023)

(...) que busque si es posible un buen urdlogo, alguien que se especializa tal vez en
mujeres. Y bueno, que busque y que encuentre uno que le parezca confiable, porque
a veces ellos te chamullan, te piden un montén de pruebas, pero tu te das cuenta si
es que entiende del tema. (Goémez, M., comunicacion personal, 10 de enero de

2023)

Como se puede evidenciar, cuando el médico o los otros profesionales de la salud
empiezan a configurarse como un vinculo cada vez mas humano, empatico y amical para
las mujeres, en la linea de lo que ellas requerian, se integran y nutren el proceso de apoyo

social.

En algunas de las mujeres se da de manera mas enfatica la sensacion de que
terminan luchando solas y con su entorno mas cercano para encontrar mejoria; no sienten el
soporte del sistema de salud, ni publico ni privado. Vale destacar que no ha implicado una
diferencia determinante para el analisis el que algunas participantes tengan seguro de salud

y otras no.

Una condicion fundamental para que la red social contribuya con el bienestar y
reduzca los niveles de estrés que puede generar la enfermedad en una persona es que esta
sepa como comunicar su necesidad de apoyo y pueda hacerlo, de manera que no quede

como algo invisible para el entorno (Cohen, Underwood y Gottlieb, 2000). Esta condicion
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se cumplio con varios de los casos analizados, pues la vivencia de la enfermedad fue mas

abierta y compartida con la red social.

En esta tercera etapa, se evidencio la evolucion y apertura de algunas de las mujeres
respecto a compartir informacion de su enfermedad o hablar de ella con su red social, lo
cual se explica porque se da un proceso de aceptacion y/o asimilacion de lo que estan
viviendo, comprenden lo que tienen, se sienten emocionalmente mejor y saben cémo hacer
participe a su entorno de lo que necesitan. Incluso algunas explicaron sobre su enfermedad
y los cuidados que debian tener a sus amigos o a sus compafieros de trabajo; mientras que,
otras se integraron a redes virtuales de personas que padecen la misma enfermedad o tienen
problemas similares para intercambiar informacion o recomendaciones a partir de sus

experiencias.

(...) Pude ayudar a algunas personas que tenian mucha vergiienza hablar del tema y
sufrian o estaban con inicios del tema que yo padeci. Y las pude ayudar. Pero es un
tema a mi, que te soy sincera, yo lo hablo con total tranquilidad y no me da
verglienza. Es un tema que uno tiene que mejorar /jno? (Fernandez, J., comunicacion

personal, 01 de febrero de 2023)

(...) soy una de esas personas que no comparten mucho, no. No tendia, mejor dicho,
a compartir mucho. Estoy mas como que solitaria (...), entonces estoy como que,
sufriendo, entre comillas, sola. Pero a raiz de que paso todo esto, si yo me percaté
que mientras mas lo hablaba, alin si cansaba al resto, porque yo sé que cansa
escuchar. Que cuando te da ese tipo de enfermedades, que estas caminando como si
estuvieras en una cuerdita delgadita. Que tienes que caminar segura, pero que en
cualquier momento te puedes caer. (Gonzales, A., comunicacion personal, 13 y 29

de enero de 2023)

Como se ha comprobado, si bien la calidad de la relacion que tuvieron las mujeres
con el sistema de salud complicé el mismo proceso de apoyo social en las dos primeras

fases principalmente, esto no impidié que ellas activen otras estrategias de ayuda. Por el
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contrario, el vacio e insatisfaccion que les dejo el sistema de salud hizo que justamente
buscasen otras fuentes de apoyo e, incluso, en ciertos casos, otros sistemas médicos

alternativos.

Finalmente, se debe destacar que en esta etapa se identifican cambios en la vision y
actitud de las mujeres respecto a como cuidar su salud y ellas son conscientes de ello. Estos
son aspectos que se conocen como “practicas de autocuidado” y se desarrollan en pacientes
crénicos con mejores niveles de apoyo social durante la fase de recuperacion o durante el
tratamiento, como lo evidencian varios estudios: “(...) las mujeres con mejores niveles de
apoyo social consiguen identificarse mds facilmente con las practicas de autocuidado
después del diagndstico, pues la percepcion de apoyo ayuda en la valorizacion de si misma
y de su vida, lo que facilita mejores practicas de autocuidado” (Schneider, Pizzinato y

Calderon, 2015, p. 461-462).

Gracias también a este proceso, siento que me puedo cuidar mucho més ahora, ;no?
O sea, ya no me voy a meter muchas pepas. Voy a mirar bien qué consumo. Y toma
su tiempo curar una cosa asi. No es como, hay un tratamiento, espera. O sea, porque
también en el inicio, o el primer afio era como, empezaba a picar, iba y me ponian

un medicamento. (Pérez, L., comunicacion personal, 26 de noviembre de 2022)

Y bueno, pero también dejé en mi lo que es la experiencia y los cuidados que uno
debe tener para ese tratamiento o para esas acciones, ;no? Porque, quién sabe, pueda
regresar (...) La limpieza o ya cuiddndose de algunas prendas que uno no debe usar,
ya que son sintéticas. Ha habido un cambio en mi mas que nada a nivel consciente
(...) Entonces, en mi ha cambiado bastante el cuidarse mucho, ;no?, mucho influye
el estilo de vida de uno para cuidarse y permanecer vital hasta ya siendo viejos.

(Sanchez, R., comunicacion personal, 5 y 6 de diciembre de 2022)

Mi vida ha cambiado drasticamente, la verdad, 180 grados. Yo le agradezco mucho
a la enfermedad, porque si no hubiera sido esto yo creo que estuviera en otra.

Viviendo mi vida loca, no sé. Mi vida bohemia (...) Y ahora si siento que estoy
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como que mas madura. Me enfoqué mucho también, como te comenté, en mi lado
mental. Mi paz, mi tranquilidad que era lo que antes yo no lo valoraba tampoco,
(no?. Era como que vivia el dia a dia, pero de una manera muy en piloto
automatico. Ahora es como que ya, mi dia a dia, me tensiono, me estreso, me da
ansiedad. Pero luego regreso y digo, no, piensa tu presente, todo va a pasar,

tranquila. (Gonzaéles, A., comunicacion personal, 13 y 29 de enero de 2023)

A manera de recuento, hacia la tercera fase se puede sostener que oper6 un sistema
de apoyo social porque, tal como se comprende, las mujeres van sintiéndose mejor a nivel
fisico y psicologico, para lo cual mantuvieron vinculos significativos -continuos o
intermitentes- con actores o grupos de su red social. Estos actores comprendian mejor su
situacion de salud y sabian como apoyarlas. Las primeras fases de la enfermedad fueron, a
su vez, de aprendizaje y de construccion para las mujeres y sus redes social'®.

A partir de la experiencia, se van dando cambios asociados a una vision propia sobre
la salud y los procesos de enfermedad, que en esta etapa se robustecen. El giro de vision
incluye una comprension mas integral de la salud-enfermedad y mas consciente de las
précticas de autocuidado en la vida cotidiana y la importancia de relacionar los estados de

salud a lo que acontece en otros &mbitos y vinculos interpersonales.

14 Al momento de realizar las entrevistas con las mujeres, ninguna de las historias de salud-enfermedad habia
finalizado propiamente pero en todos los casos ya se experimentaban mejoras de salud significativas y una situacion de
mayor control y certeza de las mujeres sobre su condicién de salud; es decir, habian encontrado a médicos confiables y
competentes, tenian conocimiento de su diagndstico, estaban atendiendo otros aspectos asociados a la enfermedad como
seguir fisioterapia de suelo pélvico o seguir acompafiamiento psicoldgico, entre otros aspectos.
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Conclusiones

Mediante esta investigacion se ha buscado analizar en qué medida esta influyendo el
sistema privado de salud en el apoyo social que necesitan y acompafia a las mujeres adultas
jovenes que son diagnosticadas con enfermedades crdonicas genitourinarias. Conocer la
influencia del sistema privado de salud en las experiencias de salud-enfermedad de las
mujeres participantes ha significado examinar, fundamentalmente, la relacion médico-
paciente. Para hacer esto posible, se han analizado 6 casos que han permitido conocer,
desde la vision de las propias pacientes, como han ido transitando las diferentes fases del
proceso de salud-enfermedad, en especial sus principales vivencias y percepciones, asi
como la configuracion de sus redes sociales y el funcionamiento e impacto del apoyo social

para el afrontamiento de la enfermedad.

La relacion con los profesionales de la salud, aunque accidentada, fue constante para
las mujeres, en tanto su aproximacion al sistema biomédico occidental fue la principal
estrategia de busqueda de ayuda al problema de salud y a partir de la cual gestaron el resto
de sus decisiones y acciones. Esta relacion fue parte de la estructura de la red social de cada
una de ellas a lo largo de sus itinerarios terapéuticos; sin embargo, no cumplio las
caracteristicas cualitativas o funcionales para ser parte o contribuir durante cada etapa de la

enfermedad al proceso de apoyo social.

De manera contraria a lo esperado, el impacto negativo que tiene el funcionamiento
del sistema privado de salud en las historias de enfermedad de las mujeres es considerable y
opera como un determinante social de su salud. La perspectiva biomédica de trabajo, asi
como las falencias y los vacios del sistema de salud recrudecen los cuadros de enfermedad;
asimismo, la preocupacion por la consecucion de médicos urdlogos capaces de diagnosticar
y brindar un tratamiento adecuado fue constante en las participantes y se convirtid en un

factor estresor.

Entonces, el desencuentro con el sistema privado de salud obstaculiza el proceso de

apoyo social que articulan las pacientes con los otros miembros de su red y lo retrasa en los
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casos de aquellas que experimentaron de manera mas intima y cerrada la etapa inicial de su
enfermedad. El enfoque individualista de la mayoria del personal médico al que acudieron
las mujeres reforz6 que experimenten la enfermedad de una forma muy privada y
silenciosa. Ademas, la afectacion emocional en varias de ellas -con sintomas de depresion y
aislamiento social- propicié que se aislen de personas o grupos cercanos de su red y

potenciales fuentes de apoyo social.

Ahora bien, se puede afirmar que la relacion positiva que llegaron a tener las
mujeres con los profesionales de la salud, hacia la tercera etapa de la enfermedad, actud
como una condicion fundamental y necesaria para que el resto del sistema de apoyo social
tenga el impacto esperado en el restablecimiento de su salud. Esto quiere decir que la
contribucion del sistema de salud al apoyo social implica una funcidon determinante que se
operativiza en el momento en que se cubre la necesidad latente a lo largo del itinerario:
encontrar médicos con las caracteristicas adecuadas para diagnosticar y atender el problema

de salud.

El desarrollo de la investigacion también ha permitido las siguientes conclusiones.

En primer lugar, se puede afirmar que la relacion con el sistema privado de salud
esta mediada por el contacto que han tenido las mujeres con determinados médicos,
ginecologos y urdlogos; es decir, la dimension mas personal y cotidiana vinculada al
ambito de la prestacion del servicio es la que prepondera y les permite a ellas evaluar el
funcionamiento del sistema en si. Aunque en la mayoria de las narrativas no se habla
expresamente de un sistema, en todas hay un nivel de conciencia que el personal médico
opera como parte de una institucionalidad, con un enfoque determinado y ciertas logicas
que explican las deficiencias y los vacios experimentados. Cabe mencionar que para efectos
de esta investigacion no se ha explorado si las mujeres conocen o identifican las otras
dimensiones y funciones del sistema de salud (funcién reguladora, formacion de recursos

humanos, etc.).
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A pesar de que, en la percepcion de las pacientes, los buenos médicos que
encuentran en la tercera fase de su proceso de salud-enfermedad son la excepcion a la regla
de como opera convencionalmente el sistema privado, las buenas practicas médicas estan
ganando terreno en el campo heterogéneo de la salud. No obstante, se conoce que el acceso
de las personas a estas depende de sus posibilidades econdémicas y de su manejo de

informacion privilegiada sobre donde obtenerlas.

Con relacion a lo anterior, se abren interrogantes sobre diversos ambitos de mejora
de la atencion en salud: ;Qué tanto la formacion de los profesionales médicos esta
ponderando el desarrollo de valores humanos y competencias favorables a la relacion
médico-paciente? ;Opera algin mecanismo similar al sistema de referencia y
contrarreferencia pero no entre niveles de atencion sino entre especialidades, por ejemplo
entre los ginec6logos y los urélogos? ;Qué condiciones deben darse para generar una nueva
red entre los profesionales idoneos que atienden cuadros cronicos de salud genitourinaria
como los analizados? ;Qué deficiencias especificas tiene el desarrollo del area uroldgica en
el sistema privado de salud en nuestro pais y cudles de esas afectan diferenciadamente a las
mujeres? ;Qué tipo de interconexion existe o deberia existir entre el tipo de servicio que se
da en una clinica privada convencional y un centro especializado en el tratamiento de

ciertas enfermedades como las vinculadas al sistema genitourinario? entre otras.

Un aspecto adicional es que analizar el encuentro de las pacientes con el sistema
privado es una tarea compleja, porque si nos remitimos a como estd compuesto este ambito
en el Peru, la diferenciacion en los niveles de calidad segin cada subsistema y la
fragmentacion en el plano mas operativo y asistencial imposibilita una vision integrada,
complementaria o sistémica en los usuarios. Si bien todas las mujeres desarrollaron una
vision critica y mas exigente hacia el sistema de salud y no estdn de acuerdo tal como
funciona convencionalmente, se hace necesario profundizar con mas investigaciones sobre
esta relacion, para entender mejor las posiciones y visiones diferenciadas de qué tanto se
siguen relacionando con el sistema o cuanto lo necesitan, en concordancia también con sus
antecedentes de relacion y la ocurrencia de experiencias de atencion igualmente

decepcionantes.
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En segundo lugar, se puede concluir que las experiencias vinculadas a la
enfermedad genitourinaria no pueden verse de forma aislada, sino que deben entenderse
como parte de una historia més completa de salud y enfermedad que han construido y
seguiran construyendo las mujeres. La enfermedad cronica del sistema genitourinario, en
algunos casos, se mezcldo o complico con otras condiciones de salud que enfrentan las
pacientes, ya sea como condiciones previas o que fueron apareciendo en la marcha. Para
otras, en cambio, la aparicion y avance de la enfermedad implicé una irrupcion inesperada
en sus trayectorias de vida consideradas saludables. Por este motivo, en las historias
reconstruidas no siempre fue suficiente hablar unicamente del itinerario seguido para

abordar lo genitourinario.

En tercer lugar, entendiendo que la salud se configura como una constante en la vida
de las personas, los itinerarios analizados marcaron y configuraron el como son las mujeres
en el presente y como van a abordar su salud en el futuro. Al respecto, la vivencia de la
enfermedad implic6 una oportunidad de aprendizaje y transformacion en ellas,
especialmente hacia una vision mas integral, critica y social de la salud en sus procesos.
Esto supuso darle importancia a contar con redes sociales que les permitiesen sobrellevar
los momentos de dificultades, abrir su vivencia de salud-enfermedad a un plano mas social,
pero también comprender que asegurar lo médico-curativo es indispensable pero no
suficiente para afrontar el problema, pues es importante mirar las otras dimensiones de la

vida.

En cuarto lugar, el abordaje integral y social de los procesos de salud-enfermedad es
un aspecto que no solo recae en los profesionales de la medicina sino también en los
mismos pacientes, € implica reconocer que la salud no supone sélo ausencia de sintomas
fisicos, sino que las enfermedades, especialmente los cuadros crénicos, pueden afectar
multiples aspectos personales y sociales (mental-emocional, familiar, laboral, etc.). En este
sentido se hace crucial entender aquello que priorizan o valoran mas las personas en sus

vidas para dimensionar el impacto que puede tener una enfermedad y las necesidades
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pertinentes de apoyo social, a fin de alcanzar una respuesta eficaz en estos contextos

criticos.

En quinto lugar, las mujeres que en este caso transitaron los efectos de la
enfermedad han necesitado distintos tipos de apoyos -principalmente dinero (materiales),
informacion (cognitivos) y contencion emocional (emocionales). Al mismo tiempo, los
miembros de su red social les han permitido acceder a esos apoyos y suplir en cierta medida
los vacios de la relacion con los profesionales de la salud en determinados momentos. El
tratamiento ha sido y es costoso para casi todas y aquellas que no trabajan han tenido el
soporte de sus familias. A pesar de lo manifestado, el acceso econdomico no ha sido
realmente una limitante para que reestablezcan su salud sino el conseguir médicos con el
conocimiento y enfoque de atencion adecuado. Adicionalmente, un recurso que han
necesitado constantemente es la informacion; se valieron de multiples fuentes, desde
internet hasta amigos de amigos, para obtenerla. El acceder a mas informacion les ha
permitido a varias de ellas ganar seguridad y confianza para manejarse mejor al interactuar

con el cuerpo médico.

Por ultimo, se corrobora que el sistema privado de salud, a partir de los casos
estudiados, no opera con una logica preventiva y promotora de los sistemas de apoyo
social entre pacientes o entre pacientes y otros actores que tengan especificamente un rol de
cuidado o soporte -trabajadoras sociales, psicologos, médicos de salud familiar o
comunitaria u otros actores de la propia red social del paciente-, aun cuando se conoce que
un acompafiamiento de este tipo puede ser importante para transitar de forma mas llevadera
una enfermedad crénica e impactar en las condiciones que favorecen la recuperacion de la

salud.
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Recomendaciones

La experiencia analizada de cada mujer participante configurd un proceso de apoyo
social tnico, irrepetible y muy vinculado a su subjetividad. Dar cuenta de como se dio este
fendmeno implica un esfuerzo analitico para destacar los aspectos en comun de los sistemas
de apoyo social que entraron a tallar en los itinerarios reconstruidos de las seis mujeres. A
pesar de que el abordaje de las historias fue desde una entrevista con cada una de las
mujeres y no se generaron espacios de intercambio entre ellas y, de hecho, no conforman
una colectividad como se comprende desde la Psicologia Comunitaria, si es posible

vincular las trayectorias en comun y plantear recomendaciones.

Las recomendaciones se articulan en dos ejes: a nivel comunitario y a nivel

académico.

A nivel comunitario, se propone generar espacios de encuentro entre mujeres con
este tipo de problematica de salud para triangular la informacion recogida a nivel individual
y como una manera de intercambiar experiencias y consejos entre ellas que permitan
construir un espacio de cuidado y soporte. En las conversaciones que se mantuvieron, se
identifico que las mujeres valoraban la experiencia de ser escuchadas y el reconocer que sus

historias no eran Unicas, sino que habia aspectos que compartian entre ellas.

Entonces, la generacion de espacios y canales que convoquen a mujeres con
experiencias de salud similares es una propuesta con potencial para el intercambio de
informacion y orientacion, pero también para el establecimiento de dindmicas de ayuda
mutua o acompafiamiento a cargo de profesionales capacitados. Hoy en dia el alcance de
los medios digitales estd permitiendo la conformacién de este tipo de grupos y diversos

modos o dindmicas de funcionamiento.

Todo lo anterior se configura en una oportunidad de exploracion, analisis y trabajo
desde la Psicologia Comunitaria dado que estas colectividades son potenciales grupos o

comunidades articuladas alrededor de una problematica en comun, a partir de lo cual se
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pueden trabajar y fortalecer, en principio, elementos asociados a la construccion de un

sentido de comunidad (membresia, influencia, satisfaccion de necesidades, etc.).

Para atender estas primeras recomendaciones, se plantea realizar un taller a manera
de retorno e integracion con las mujeres participantes, donde se presentaran los principales

resultados del estudio y se esbozaran recomendaciones.

Reconociendo que la poblacion con la que se ha trabajado en esta investigacion no
se caracteriza por ser vulnerable o vivir en condiciones de desigualdad y pobreza, es
imperante indagar la situacion de mujeres adultas jovenes de sectores menos favorecidos y
caracterizar la atencion que reciben del sistema publico de salud o de los recursos para
afrontar enfermedades crdonicas genitourinarias. Las conclusiones de esta investigacion se
configuran como una pista de las falencias del sistema sanitario, aun cuando a nivel
estructural el servicio del sistema privado es de mejor calidad y tiene siempre un costo para

el paciente.

También se recomienda el desarrollo de intervenciones comunitarias,
principalmente, en clinicas, centros privados médicos y centros educativos de educacion
regular y educacion superior para hablar sobre salud femenina, salud ginecoldgica y salud
genitourinaria. Esto se puede implementar especialmente con adolescentes y mujeres en
edad reproductiva, pero, también, con los demés grupos de edad pues el conocer, atender y
prevenir las patologias del sistema genitourinario se relaciona con una mayor conciencia en

el cuidado de la salud sexual y la salud integral femenina.

Estas intervenciones aportarian a forjar en las mujeres una vision informada y
critica sobre salud, bienestar, autocuidado, asi como a tener mas claridad sobre sus
derechos y exigirlos a los profesionales de la salud. Al respecto, como parte del estudio, se
pudo recoger algunas sugerencias de las mujeres y fue posible evidenciar como la
experiencia de salud-enfermedad actué como un catalizador para un cambio positivo en la

vision de su salud, su autocuidado y su vida en general.
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Poner en marcha estas recomendaciones permitira atender algunos de los retos de la

implementacién y operativizacion del enfoque de la salud comunitaria en nuestro pais.

A nivel académico, se insta a realizar mas estudios cualitativos sobre apoyo social y
el impacto que tiene en la salud y el bienestar de las personas con alglin tipo de morbilidad.
Existen varias investigaciones que abordan sobre las estrategias de apoyo social de
personas y colectividades, a partir de la configuracion de redes sociales informales en un
contexto de desatencion del Estado y las instituciones; no obstante, es también crucial
problematizar sobre como esta respondiendo el lado institucional del tejido social y como

dialoga o no con las otras estrategias y formas de agencia existentes.

Sobre el campo de la atencion médica femenina en el area uroldgica es
recomendable continuar investigando desde una perspectiva de género. Un par de casos de
mujeres reconocieron practicas machistas en la relacion médico-paciente y una
diferenciacion en la atencion entre hombres y mujeres, pero no fue posible profundizar en
estos aspectos y entender si influye o explica las deficiencias en la atencion de problemas
de salud que padecen las mujeres. Existen estudios de este tipo, pero enfocados en la

realidad sanitaria de Espafia.

Desde el punto de vista metodoldgico, se optd por la reconstruccion individual de
procesos o vivencias vinculadas a la salud, debido también a los criterios €ticos que debia
cuidar la investigacion. El acceso a los casos fue dificil y la aproximacion a las historias
también contempld que se podrian generar susceptibilidades en las mujeres. En estricto, el
objetivo de la tesis marco limites para desplegar una investigacion participativa e
involucrando a las personas en todas las etapas del proceso, como plantea la Psicologia
Comunitaria. No obstante, luego de realizarse la investigacion se puede sustentar la
importancia de abrir espacio a este tipo de aproximaciones y estudios, en tanto pueden
sentar las bases para desarrollar, en un siguiente momento, procesos de investigacion-

accion mas participativos y colectivos.



113

Referencias bibliograficas

Abanto, D. (2020). Infeccién del tracto urinario como factor de riesgo para amenaza de
parto pretérmino en gestantes adolescentes del hospital Sergio E. Bernales en el
ano 2018-2019 [Tesis de pregrado, Universidad Ricardo Palma]. Repositorio
Institucional de la Universidad Ricardo Palma.

http://dx.doi.org/10.25176/rfmh.v20i3.3056

Alorda, R. (2013). Aproximaciones tedricas al régimen del dolor en el cuerpo de las

mujeres. Taller de Letras, (53), 139-150.

Arce, E. (2015). La utopia postergada: un enfoque social de la salud en el Per(. Lima:

Universidad Peruana Cayetano Heredia.

Arruda, D., Aurea, J., Silva, D., Batista, S., Ferreira, G. y Costa, M. (2019). Itinerarios
terapéuticos de mulheres com cancer do colo do utero na Bahia, Brasil. Av Enferm.

37(3), 333-342. https://doi.org/10.15446/av.enferm.v37n3.78149

Avila, J. (2017). La deshumanizacién en medicina. Desde la formacion al ejercicio

profesional. latreia, 30(2), 216-229. 10.17533/udea.iatreia.v30n2all

Baider, L. (2003). Cancer y familia: aspectos teoricos y terapéuticos. Revista Internacional
de Psicologia Clinica y de la Salud / International Journal of Clinical and Health
Psychology, 3(1), 505-520. https://www.redalyc.org/articulo.oa?1d=33730306

Baquero, J. y Baios, J. (2019). Concepcién holistica del paciente y sus expectativas en
torno a la relacion médico-paciente. En A. Cerame, V. Exposito, M. Garcia, P.
Martinez y J. Rodriguez (Coords.), Manual de la relacion médico paciente (pp. 53-
64). Foro de la  Profesion = Meédica  de Espaiia. chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://www.medicoslaspalmas.es/i

mages/COLEGIO/institucion/publicaciones/manual-relacion-medico-paciente.pdf


https://doi.org/10.15446/av.enferm.v37n3.78149
http://doi.org/
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=33730306

114

Barragan. L. (2015). Andlisis estadistico de complicaciones asociadas a infecciones de vias
urinarias en embarazadas entre 16 y 30 afios en el hospital gineco obstétrico
Enrique C. Sotomayor en el periodo de setiembre a enero de 2015 [Tesis de
pregrado, Universidad de Especialidades Espiritu Santo, Ecuador]. Repositorio
Digital de la Universidad de Especialidades Espiritu Santo UEES.
http://repositorio.uees.edu.ec/handle/123456789/2796

Bellato R, Araujo L. y Castro P. (2008). O itinerario terapéutico como uma tecnologia
avaliativa da integralidade em saude. En: Pinheiro, R., Silva, A. y Mattos, R.
(Organizadores), Atencdo bésica e integralidade: contribuicdes para estudos de
praticas avaliativas em saude (pp. 167-187). Rio de Janeiro: CEPESC: IMS/UERJ:
ABRASCO. https://doi.org/10.1590/S1413-81232009000800036

Bomfim, L. (2015). Itinerarios terapéuticos: questdes ¢ enfoques presentes na literatura e
um modelo holistico de analise com foco nacronicidade. En M. Pfeiffer, L. Bomfim,
I. Tigre de Arruda y M. Bessa (Coords.), Cronicidade: experiéncia de adoecimento
e cuidado sob a otica das ciéncias sociais (pp. 61-91). Editora da Universidade
Estadual do Ceara. chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://www.uece.br/eduece/wp-
content/uploads/sites/88/2013/07/CRONICIDADE-EXPERIENCIA-DE-
ADOECIMENTO-E-CUIDADO-SOB-A-OTICA-DAS-CIENCIAS-SOCIAIS.pdf

Bosch, E. (2017). El silenciamiento de la incontinencia urinaria femenina desde una
perspectiva de genero: accesibilidad al tratamiento fisioterapéutico [Tesis de

Doctorado, Universitat de les Illes Balears]. Repositorio Institucional UIB.

http://hdl.handle.net/11201/148872

Buitrago, F. (2011). Adherencia terapéutica. jQué dificil es cumplir! Aten. Primaria, 43(7),
343-344.10.1016/j.aprim.2011.05.002


http://repositorio.uees.edu.ec/handle/123456789/2796
http://hdl.handle.net/11201/148872

115

Bury, M. (1991). The sociology of chronic illness: a review of research and prospects.
Sociology of Health and Illness, (13), 451-468. https://doi.org/10.1111/j.1467-
9566.1991.tb00522.x

Burstein S. (2019). Técnicas y comentarios en el diagnostico microbiologico del tracto
urinario 'y  genital. Bol Inst Nac  Salud, 25(3-4),  41-59.
https://hdl.handle.net/20.500.14196/1144

Casado, I. (2016). Itinerarios terapéuticos. Propuesta para la aplicabilidad en la etnografia.

Grafo Working Paper, 5, 1-30. https://doi.org/10.5565/rev/grafowp.22

Castro, R. (2014). Génesis y practica del habitus médico autoritario en México. Revista
Mexicana de Sociologia, 76(2), 167-197.
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0188-
25032014000200001 &Ing=es&tlng=es.

Centro Nacional de Epidemiologia, Prevencion y Control de Enfermedades. (2019).
Andlisis  de  situacion de  salud del Perd  2018. MINSA.
https://www.gob.pe/es/i/1091064

Cohen, S., Gottlieb, B. & Underwood, L. (2000). Social relationships and health. En S.
Cohen, L. G. Underwood & B. H. Gottlieb (Eds.), Social support measurement and
intervention: A guide for health and social scientists (pp. 3-25). Oxford: Oxford
University Press. https://doi.org/10.1093/med:psych/9780195126709.003.0001

Cotonieto, E. y Rodriguez, R. (2021). Salud comunitaria: Una revision de los pilares,

enfoques, instrumentos de intervencion y su integracion con la atencidon primaria.

JONNPR, 6(2), 393-410. 10.19230/jonnpr.3816


https://hdl.handle.net/20.500.14196/1144
https://doi.org/10.5565/rev/grafowp.22
https://doi.org/10.1093/med:psych/9780195126709.003.0001

116

Del Castillo, D., Brafiez, A., Villacorta, P., Saavedra, L., Bernabé, A. y Miranda, J. (2020).
Avances en la investigacion de enfermedades crdonicas no transmisibles en el Peru.

An Fac Med, 81(4), 444-452. https://doi. org/10.15381/anales.v81i4.18798

Dunkel-Schetter, C. (1984). Social support and cancer: findings based on patient interviews
and their implications. Journal of Social Issues, 40(4), 77-98. chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://cds.psych.ucla.edu/wp-
content/uploads/sites/48/2020/11/1984-Dunkel-Schetter-Social-support-and.pdf

Erviti, J, Castro, R. y Sosa, 1. (2006). Las luchas clasificatorias en torno al aborto: el caso
de los médicos en hospitales publicos de México. Estudios Socioldgicos, 24(72),
637-665. https://www.redalyc.org/articulo.0a?1d=59807204

Esteban, M. (2006). El estudio de la salud y el género: las ventajas de un enfoque
antropologico y feminista. Salud Colectiva, Buenos Aires, 2(1), 9-20.

https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=2484712

Fachado, A., Menéndez, M. y Gonzalez, L. (2013). Apoyo social: mecanismos y modelos
de influencia sobre la enfermedad cronica. Cadernos de Atencion Primaria, 19, 118-

123. https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=4205757

Fernandez, O. (2012). Pensar con el cuerpo, pensar desde el cuerpo. Thémata. Revista de
Filosofia, (46), 361-368.

https://revistascientificas.us.es/index.php/themata/article/view/409.

Fernandez, R. (2005). Redes sociales, apoyo social y salud. Periferia, (3).
https://doi.org/10.5565/rev/periferia.149

Gomez, M. y Lagoueyte, M. (2012). El apoyo social: estrategia para afrontar el cancer de

cérvix. Avances en Enfermeria, 30(1), 32-41.


https://doi/
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=59807204
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=4205757
https://doi.org/10.5565/rev/periferia.149

117

http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0121-
45002012000100004

Gonzélez, M. (2021). La autohistoria, un camino ético de la investigacion: puente entre
Andalzaa y Rivera Cusicanqui. Analéctica, 7(45).
https://doi.org/10.5281/zenod0.4695241

Gottlieb, B. (1985). Social networks and social support: an overview of research, practice,
and policy implications. Health Education Quarterly, 12(1), 5-22.
https://doi.org/10.1177/109019818501200102

Guzman, J., Huenchuan, S. y Montes de Oca, V. (2003). Redes de apoyo social de las
personas mayores: marco conceptual. Notas de poblacion, afio XXIX, (77), 35-70.
https://hdl.handle.net/11362/12750

Instituto de Evaluacion de Tecnologias en Salud e Investigacion. (2019). Guia de Practica
Clinica para el Manejo de la Infeccion de Tracto Urinaria no Complicada (Guia en
Version Extensa). EsSalud. chrome-extension:
//efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://gpc-peru.com/wp-
content/uploads/2021/06/GPC_ITU_Vers Extensa.pdf

Lazo, O., Alcalde, J. y Espinosa, O. (2016). El sistema de salud en Peru: situacion y
desafios. Lima: Colegio Médico del Peru, REP.
https://hdl.handle.net/20.500.12971/32

Lazo, O. y Santivafiez, A. (Comps.). (2018). Calidad de la atencion de salud. Desafios.
Colegio Médico del Pert, Consejo Regional III Lima.
chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://cmplima.org.pe/wp-

content/uploads/2018/06/Libro-Atencion-salud-calidad.pdf


https://doi.org/10.5281/zenodo.4695241
https://doi.org/10.1177/109019818501200102
https://hdl.handle.net/11362/12750
https://hdl.handle.net/20.500.12971/32

118

Leiva, V., Rubi, P. y Vicente, B. (2021). Determinantes sociales de la salud mental: politicas
publicas desde el modelo biopsicosocial en paises latinoamericanos. Rev. Panam.

Salud Publica, (45), e158. https://doi.org/10.26633/RPSP.2021.158

Lobo, A., Martinez-Hemaez A., Gurgel, E. y Leal, M. (2011). Itinerarios terapéuticos: o
estado da arte da producdo cientifica no Brasil. Ciénc Saude Coletiva, 16(11), 4433-
4442,
https://www.scielo.br/j/csc/a/mYPwb; Y DvwRb4ScPGDyyxkr/abstract/?lang=pt

Magnone, N. (2011, setiembre). Derechos sexuales y reproductivos en tension:
intervencionismo y violencia obstétrica. Ponencia presentada en las X Jornadas de
Investigacion de la Facultad de Ciencias Sociales.
chromeextension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://ciane.net/biblio/publi
¢/2691.pdf

Malpartida, M. (2020). Infeccion del tracto urinario no complicada. Revista Médica
Sinergia, 5(3), €382. https://doi.org/10.31434/rms.v5i3.382

Mari, R., Bo, R. y Climent, C. (2010). Propuesta de anélisis fenomenoldgico de los datos
obtenidos en la entrevista. UT Revista de Ciencias de Educacion, 113-133.

https://revistes.urv.cat/index.php/ute/article/view/643

Martin, M., Ponte, C. y Sanchez, M. (2006). Participacion social y orientacion comunitaria

en los servicios de salud. Gac Sanit, 20(1), 192-202. 10.1157/13086043

Montero, M. (2004). Introduccion a la psicologia comunitaria. Desarrollo, conceptos y

procesos. Editorial Paidds.

Montero, M. (2006). Teoria y practica de la Psicologia Comunitaria. La tension entre

comunidad y sociedad. Editorial Paidos.


https://doi.org/10.26633/RPSP.2021.158
https://www.scielo.br/j/csc/a/mYPwbjYDvwRb4ScPGDyyxkr/abstract/?lang=pt
https://doi.org/10.31434/rms.v5i3.382
https://gacetasanitaria.org/es-participacion-social-orientacion-comunitaria-servicios-articulo-S0213911106715837

119

Montori, V. (2019). Por qué nos rebelamos: la revolucion del paciente por una atencion
cuidadosa y gentil. Fondo Editorial UPCH.

Montserrat, A., Remesal, R. y Torrico, E. (2009). Apoyo social percibido en hombres
operados de cancer de laringe.  Psicooncologia, 6(1), 227-241.
http://www.ucm.es/BUCM/revistas/psi/16967240/articulos/PSIC0909120227A.PDF

Organizacion Mundial de la Salud. (2024, 15 de octubre). Preguntas mas frecuentes. World

Organization Health. https://www.who.int/es/about/frequently-asked-questions

Organizacion Mundial de la Salud. (2024, 25 de octubre). Enfermedades no transmisibles.

World Organization Health. https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/noncommunicable-diseases

Perales, A. (2018). Introduccion. En A. Perales (Ed.), Deshumanizacion de la medicina o
deshumanizacion de la sociedad (pp.17). Academia Nacional de Medicina. chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://anmperu.org.pe/deshumaniza

cion_de la_medicina.pdf

Pilco, T. (2021). Caracteristicas epidemioldgicas de las gestantes con infeccion del trato
urinario atendidas en el centro de salud San Juan Bautista, Huamanga [Tesis de
Pregrado, Universidad Nacional de Huancavelica]. Repositorio de la Universidad
Nacional de Huancavelica.

http://repositorio.unh.edu.pe/handle/UNH/3710

Quiroz, G. (2018). Deshumanizacion de la salud: aspectos generales. En A. Perales (Ed.),
Deshumanizacion de la medicina o deshumanizacion de la sociedad (pp.29-36).
Academia Nacional de Medicina. chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://anmperu.org.pe/deshumaniza

cion_de la_medicina.pdf


http://www.ucm.es/BUCM/revistas/psi/16967240/articulos/PSIC0909120227A.PDF
https://www.who.int/es/about/frequently-asked-questions
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/noncommunicable-diseases
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/noncommunicable-diseases
http://repositorio.unh.edu.pe/handle/UNH/3710

120

Rios-Camargo, N. y Urrego-Mendoza, Z. (2021). Itinerarios terapéuticos: una revision de
alcance. Revista Salud Publica, 23(1), 1-6.
https://doi.org/10.15446/rsap.v23n1.92447

Ranjan, R. (2011). Social support and health: an overview. En: R., Ranjan, Social support,
health, and illness: a complicated relationship (pp. 3-24). University of Toronto

Press.

Schneider, J., Pizzinato, A. y Calderén, M. (2015). Mujeres con cancer de mama: apoyo
social y autocuidado percibido. Revista de Psicologia, 33(2), 439-467.
http://www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0254-
92472015000200008&Ing=es&tlng=es.

Taylor, S. y Bogdan, R. (1998). Introduccion a los métodos cualitativos de investigacion.

La busqueda de significados. Paidos

Tejada — Tayabas, L., Salcedo, L. y Espino, J. (2015). Itinerarios terapéuticos de mulheres
com diagnodstico de cancer de mama filiadas ao Seguro de Saude Popular em San
Luis Potosi, regido central do México. Cad. Saude Publica, 31(1), 60-70.
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/1il-742195

Vyndhya, U. (2002). De lo personal a lo colectivo: cuestiones psicologicas y feministas de
la salud mental de las mujeres. Revista de Estudios de Género La Ventana, (16), 7-
13. https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=88432175003



https://doi.org/10.15446/rsap.v23n1.92447
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=88432175003

Anexos

121

Anexo 1: Tabla con informacién resumen sobre el diagndstico genitourinario de cada caso y otros aspectos asociados a la enfermedad

¢ Tuvo episodios Nombres de
Otros . aislados que fueron clinica u
L . NUmero g
diagnosticos de Sintomas . antecedentes y se hospitales donde
- Nombre del . aproximado :
Seudonimo S salud que asociados a . relacionan con el pertenecen
diagnastico - . de urologos . )
complejizan el diagnadstico . diagnastico urologos
que consulto . o .
cuadro genitourinario? consultados (lista
incompleta)®®
Clinica en
Arequipa
Clinica en
] Tacna
.. Frecuencia , .
Vejiga o Clinica en
. . urinaria Si
, hiperactiva 'y ., Moquegua
Maria . ., Retencion 5
miccion . SISOL en
. . urinaria .
disfuncional R Lima
Flujo débil .
Clinica
Internacional
Uroélogos
Asociados
Inflamacion
Uretra obstruida Frecuencia y ;o .
torcida y urgencia Clinicas varias
Rosa y toreie Depresion > 9 ; en Ica
vejiga inflamada urinaria Si

e hiperactiva

Retencion de
orina

Urozen

15 Se ha eliminado de los testimonios de las mujeres, colocados a lo largo del documento, la alusién directa a alguna clinica u hospital. No obstante, se mantiene el listado con los

nombres de las clinicas u otras instituciones de salud en esta seccion.
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Dolor pélvico
Infeccion
urinaria
Clinica Stella
Infeccion vaginal Ardor al No Maris
) Infeccion crénica o . Clinica Javier
Luisa urinaria cronica | Hepatitis miecionat Mas de 10 Prado
I Inflamacion , .
Gastritis Clinica Sanna
El Golf
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Clinica Vesalio
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Anexo 2: Consentimiento informado'®

PROTOCOLO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ENTREVISTAS

Estimado/a participante,

Le pedimos su apoyo en la realizacion de una investigacién conducida por Claudia Josefina Chdvez
Carhuamaca, estudiante de la Maestria de Psicologia Comunitaria de la Escuela de Postgrado de la
Pontificia Universidad Catdlica del Peru, asesorada por la docente Camila Gianella Malca. La
investigacidon, denominada “Itinerarios terapéuticos de mujeres con enfermedades cronicas
genitourinarias y sus necesidades de abordaje pertinente y comunitario”, tiene como propdsito
analizar las percepciones de las mujeres sobre su enfermedad, cuerpo y salud, asi como conocer los
recursos, prdcticas individuales y condiciones sociales para el afrontamiento de su problema de
salud, mediante la reconstruccion de sus itinerarios terapéuticos.

Se le ha contactado a usted en calidad de persona que ha tenido un diagndstico crénico vinculado
al sistema genitourinario. Si usted accede a participar en esta entrevista, se le solicitard responder
diversas preguntas sobre el tema antes mencionado, lo que tomara aproximadamente entre 30 y
60 minutos. La informacidn obtenida sera Unicamente utilizada para la elaboracidn de una tesis. A
fin de poder registrar apropiadamente la informacidn, se solicita su autorizacidn para grabar la
conversacion. La grabacién y las notas de las entrevistas seran almacenadas Unicamente por la
investigadora en una carpeta protegida mediante contrasefia en su computadora personal por un
periodo de cinco afos, luego de haber publicado la investigacion, y solamente ella y su asesora
tendran acceso a la misma. Al finalizar este periodo, la informacién sera borrada.

Su participacion en la investigacién es completamente voluntaria. Es importante enfatizar que la
investigadora tendra especial cuidado con el abordaje de ciertos temas durante el proceso de
didlogo y entrevista, considerando que las experiencias de salud y enfermedad también estan
relacionadas con procesos emocionales y susceptibilidades de las personas. Se buscarda no
revictimizar a las personas y se procurara abordar aquellos aspectos o dimensiones personales que
las personas decidan compartir.

Usted puede interrumpir la misma en cualquier momento, sin que ello genere ningln perjuicio.
Por ejemplo, si durante el desarrollo de la entrevista, siente incomodad con alguna pregunta,
puede abstenerse de responderla.

Ademas, si tuviera alguna consulta sobre la investigacidon, puede formularla cuando lo estime
conveniente, a fin de clarificarla oportunamente.

Al concluir la investigacion, si usted brinda su correo electrénico, le enviaremos un informe
ejecutivo con los resultados de la tesis a su correo electrdnico.

16 E| presente anexo contiene el documento presentado ante el Comité de Etica y a las mujeres participantes. Pese a que el
titulo, el objetivo, la pregunta de investigacion, entre otros aspectos asociados se modificaron respecto a lo elaborado para
el disefio de la tesis, se ha decidido presentar el documento original. Unicamente se ha actualizado “cistitis crénica” por
“enfermedades crénicas genitourinarias” porque el grupo de participantes tuvo diversos diagndsticos y era necesario ampliar
la mencién al tipo de enfermedades.
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En el contexto de emergencia sanitaria por motivo del COVID-19, es importante declarar que en
caso la entrevista se realice de forma presencial, se estdn tomando las medidas necesarias para
reducir el riesgo al que puede verse expuesta. Se le hara entrega de un documento que explicita las
medidas a detalle.

En caso de tener alguna duda sobre la investigacién, puede comunicarse al siguiente correo
electrénico: cjchavezc@pucp.edu.pe o al nimero 987702240. Ademas, si tiene alguna consulta
sobre aspectos éticos, puede comunicarse con el Comité de Etica de la Investigacién de la
universidad, al correo electronico etica.investigacion@pucp.edu.pe.

Yo, , doy mi consentimiento para participar en
el estudio y autorizo que mi informacidn se utilice en este.

Asimismo, estoy de acuerdo que mi identidad sea tratada de manera CONFIDENCIAL. Esto significa
gue en la tesis no se hara ninguna referencia expresa de mi nombre y la tesista utilizara un cédigo
de identificacién o pseuddnimo.

Finalmente, entiendo que recibiré una copia de este protocolo de consentimiento informado.

Nombre completo del (de la) participante Firma Fecha

Correo electrénico del participante:

Nombre del Investigador responsable Firma Fecha


mailto:cjchavezc@pucp.edu.pe
mailto:etica.investigacion@pucp.edu.pe
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Anexo 3: Guia de entrevista semiestructurada

Guia de entrevista semiestructura a mujeres con enfermedad crénica?’

Se agradece a la persona por el tiempo brindado y se le explica el objetivo y la dindmica de la
entrevista.

Se explican los puntos mas importantes del consentimiento informado y se indica que al final de la
entrevista se le entregara el documento para su firma.

PwwnNpRE

10.

11.
12.

13.

14.

15.

Datos generales

¢Qué edad tiene? ¢ Cudl es su estado civil? ¢ Cuenta con estudios superiores?

¢Doénde nacid? ¢Con quién vive?

¢A qué se dedica? ¢Qué hace en sus tiempos libres?

¢Cuenta con seguro de salud (privado o publico)? ¢Ddénde se suele atender? ¢Qué suele
hacer cuando tiene alguna enfermedad?

Antecedentes de salud

Sobre la salud ginecoldgica y urinaria, normalmente cuando sentia se sentia mal, équé
hacia o donde acudia? ¢de qué dependia esa decisién? (indagar sobre antes de que tenga
el diagndstico de la enfermedad urinaria, si acudia a ginecologia y urologia y regularidad, si
se hacia chequeos regulares, etc.)

¢Qué suele hacer cuando tiene alguna enfermedad? ¢Ddénde se suele atender?

Proceso de enfermedad crénica

¢Qué enfermedad le han diagnosticado? ¢Cémo fue el proceso de diagndstico? (tiempo
que tomd, si cambid, a qué sitios tuvo que ir, etc.)

¢Qué pensaba usted sobre lo que tenia? ¢CoOmo se sentia? ¢ Contaba con algln soporte?
¢Cémo ha impactado esta situacion de salud en su dia a dia? (abordar el nivel emocional,
econdémico, etc.)

¢Esta recibiendo tratamiento? ¢En qué ha consistido? ¢Cémo ha sido su dedicacion con
estos? (indagar sobre a donde acude, si se dieron cambios y las decisiones tomadas, etc.)
¢Cudles han sido los resultados de estos tratamientos para su mejoria?

¢Ha habido cambios en su estilo de vida? (indagar por practicas de autocuidado, medidas
preventivas, cambio de habitos, visiones sobre la salud, etc.)

¢ldentifica a redes o personas que la han acompafiado en este proceso? Me puede
comentar quienes son y qué tipo de soporte recibio

Ahora, é{qué sabe usted sobre esta enfermedad? ¢ ddnde obtuvo informaciéon? (indagar por
causas y sintomas y cambios en el manejo de informacidon con el tiempo)

Actualmente, écomo esta? ¢Cual es el estado actual de su salud? Indagar sobre la salud
ginecoldgica y urinaria

17 La guia de entrevista contiene las preguntas que fueron guiando la conversacion con cada participante. No obstante,
también surgieron otras preguntas y repreguntas durante el didlogo a fin de profundizar en la experiencia.



V.

16.

17.
18.

19.

20.
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Recomendaciones y aprendizajes

Si vemos en retrospectiva, ¢qué cree que le hubiese ayudado a atender mas rapido y mejor
su problema de salud? ¢ qué informacién le hubiese servido tener?

¢Qué recomendaciones daria a las mujeres que tienen este tipo de enfermedades?

¢Qué recomendaciones o mejoras plantearia al sistema de salud para el abordaje de este
tipo de enfermedades? (indagar por costo de servicio, trato y relacién con agentes de
salud, participacion en decisiones, etc.)

Comentarios finales
¢Te gustaria consultarme o preguntarme algo? ¢ Algo sobre mi diagnostico o mi historia?

Si mas adelante tienes alguna consulta o deseas alguna recomendacion de mi parte,
puedes escribirme.
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Anexo 4: Protocolo de contencién emocional

Protocolo de contencion emocional

La investigacidon tiene como objetivo conocer los itinerarios terapéuticos de mujeres con cistitis
crénica vy, a partir de esto, identificar las necesidades de atender la salud genitourinaria femenina
desde una perspectiva pertinente y comunitaria. Para esto, se empleara una guia de entrevista
semiestructurada a profundidad que contiene preguntas asociadas a las vivencias de dolor y
sufrimiento propios de la enfermedad, asi como a la autoidentificacion de los impactos de la
enfermedad en la vida personal y emocional de las mujeres, lo que podria resultar movilizador
para ellas.

En el marco de las consideraciones éticas de la investigacion y la importancia de generar espacios
seguros emocionalmente para las participantes, se propone este protocolo con el objetivo de
proveer contencidon emocional a las mujeres que pudieran experimentar alguna reaccidn negativa
ante los temas abordados en la entrevista. Se detallan las premisas y acciones que contemplara la
investigadora.

a) La investigadora reforzard el objetivo del estudio y enfatizard que las respuestas vy
reacciones de la participante no serdn juzgadas. Es importante que sepa que el estudio
tiene una premisa de respeto y cuidado de las experiencias personales que son
reconstruidas.

b) La investigadora estard siempre atenta a que el discurso (verbal y no verbal) de las
participantes transmita tranquilidad durante el proceso de investigacion. Si no fuese el
caso y se observa incomodidad, se preguntara explicitamente si hay algo que le haya
incomodado y si esta de acuerdo en continuar con su participacién.

c) La investigadora respetard si la participante desea hacer una pausa, solicita apagar la
grabadora, se niega a contestar o se desea retirar del proceso de investigacion.

d) En caso, una participante pida realizar una pausa y retomar la entrevista en otro momento,
se acordard una nueva reunién segln coordinacion horaria de ambas partes.

e) En caso la investigacion despierte emociones que deban contenerse psicolégicamente, la
investigadora dard un espacio durante la reunién para poder acompafar dichas
emociones. Si fuese necesario, se realizard una llamada de seguimiento o, si fuese
necesario se realizard otra reunidn, para brindar datos para la derivacion especializada a la
participante.

f) La investigadora tendra reuniones con su asesora de tesis para poder discutir sobre el
proceso metodoldgico y posibles dificultades de las entrevistas. Estas reuniones
funcionaran como espacios para reflexionar sobre el proceso, contener emocionalmente a
las investigadoras y construir estrategias de accién frente a posibles dificultades.

Acciones inmediatas de acompafiamiento emocional

e Se realizard una pausa a la conversacion y a la grabacion de la entrevista.
e Se contard con una botella de agua y pequenas toallas de papel en caso sean necesarias
para las participantes.
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Se aplicard una técnica de respiracion asistida en caso la participante experimente
emociones intensas.

La investigadora esperard hasta que la participante se haya calmado. Le preguntard como
se siente y le propondrd dar por culminada su participacién.

La investigadora, en tanto estudiante de maestria, le recordara a la participante que no se
encuentra capacitada para brindar algun servicio de atencién psicoldgica, pero, de ser
necesario, le podrd compartir una lista de contactos a los que pueda ser referida.
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