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Resumen

Esta investigacion busco explorar las experiencias de soporte social percibido de mujeres que
han finalizado sus tratamientos contra el cdncer de mama en Lima Metropolitana. La
investigacion se desarrolld bajo una perspectiva cualitativa y marco epistemologico
fenomenologico. Se realizaron entrevistas semi-estructuradas a seis sobrevivientes mujeres de
entre 50 y 57 afios. A partir del andlisis de la informacion se identific6 que hay una percepcion
de necesidad de soporte social durante el tratamiento, que no toda manifestacion es percibida por
las pacientes como apoyo y que la percepcion del apoyo involucra la rapidez, seguridad y
constancia con la que se brinda. Las manifestaciones percibidas como apoyo se pueden organizar
en cuatro tipos: emocional, informativo, instrumental y espiritual. Las reacciones emocionales
positivas de las participantes frente a la percepcion del apoyo fueron el sentirse queridas,
irremplazables, acompanadas y engreidas. Ante la ausencia percibida del apoyo, reportaron
sensacion de abandono y el resentimiento. Las participantes presentaron una mayor
insatisfaccion por el apoyo brindado por el personal de salud en relacion al tacto poco humano y
la incompleta informacion sobre el diagndstico y tratamiento. Las participantes percibieron que
el apoyo jugoé un rol humanizante, facilitador para la adaptacion, motivador para la adherencia al
tratamiento, y que favorece a la salud fisica y mental. En conclusion, el soporte social percibido
es considerado primordial durante el tratamiento contra el cancer de mama.

Palabras claves: Experiencia de soporte social percibido, cancer de mama, investigacion

cualitativa, analisis tematico
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Abstract
This study sought to explore the experiences of perceived social support among women who
have undergone breast cancer treatments in Lima. The research was developed under a
qualitative perspective and phenomenological epistemological framework. Semi-structured
interviews were conducted with six adult female survivors. From the analysis of the information,
it was identified that there is a perceived need for social support during the treatment that not
every expression of support received is perceived by the patients and that perceived support
involves speed, security and constancy with which it is provided. Perceived support can be
organized into four types: emotional, informative, instrumental and spiritual. Participants
experienced feeling loved, irreplaceable, accompanied and spoiled in the face of perceived. In
the absence thereof, they reported feelings of abandonment and resentment. Participants
expressed dissatisfaction with the support provided by health personnel due to lack of tact and
incomplete information on diagnosis and treatment. The participants perceived that social
support is humanizing, facilitates adjustment, motivates treatment adherence, and favors physical
and mental health. In conclusion, perceived social support is considered important during breast
cancer treatment.
Keywords: Experience perceived social support, breast cancer, qualitative research,

thematic analysis
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Introduccion

Muchas veces hemos escuchado hablar sobre la enfermedad del cancer y lo terrible que
pueden ser sus efectos para la salud de las personas. Al ser el cancer una enfermedad que
conlleva cambios fisicos y psicolégicos se requiere del soporte social proveniente de otros como
familiares, amigos y personal médico para sobrellevar la enfermedad. A partir de la revision de
literatura se identifico la insuficiencia de estudios cualitativos con poblacion oncoldgica en el
Peru, en particular en relacion a la experiencia del soporte social. Este es reconocido como un
factor protector para la salud pero poco investigado en términos de percepcion y experiencia. El
estudio sobre este constructo podria servir como fuente de informacion para especialistas en el
campo de la oncologia asi como también para la red familiar y de amigos de los pacientes con
cancer, con el fin de mejorar el apoyo que se brinda actualmente a estos.

Para alcanzar la meta sera necesario primero hacer una revision de datos estadisticos
sobre la enfermedad de cancer a nivel mundial y nacional. A continuacion, se expondran los
retos biopsicosociales relacionados a las enfermedades oncoldgicas, y en especifico ligados al
cancer de mama. Para ello también se detallaran estudios que ejemplifican los problemas
psicologicos de pacientes con cancer y supervivientes de cancer de mama. En tercer lugar, se
describira el constructo de soporte social y la importancia de este para mejorar la salud de la
poblacidon oncoldgica. Por ultimo, se presentara informacién que fundamente la relevancia de
hacer una investigacion cualitativa sobre soporte social con supervivientes de cancer de mama
durante sus procesos de tratamiento en el Peru.

Estadisticas Resaltantes sobre el Cancer a Nivel Mundial y Nacional
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La enfermedad del cancer es un fendmeno mundial de la salud. El cdncer es definido por
la Organizacion Mundial de la Salud (2018) como un término que engloba enfermedades que
pueden atacar cualquier 6rgano del cuerpo humano. Lo que caracteriza al cancer es la
multiplicacion rapida de células anormales que rompe con el limite natural de crecimiento y
produccion de células en distintos drganos del cuerpo humano. Para el 2015, el cancer represento
la segunda causa de muerte a nivel mundial, donde aproximadamente una de cada seis fallecidos
murié como consecuencia de esta enfermedad (OMS, 2018).

Las estadisticas también demuestran la gran incidencia de cancer en nuestro pais. En el
2016 se registraron 12 589 casos de personas con el diagnostico de cancer en el Pert, siendo
Lima el departamento con el mayor nimero de estos casos (INEI, 2016). Aunque para el 2017, el
Centro de Epidemiologia, Prevencion y Control de Enfermedades (CDC, 2018) expuso que el
namero de casos de cancer disminuy6 a 10 650 a nivel nacional, del total de casos hay 7 537 que
fueron nuevos en ese afio. E1 66,0 % de los casos detectados pertenecen al grupo femenino y esta
ha sido una caracteristica constante a lo largo de los afios. Los drganos mas comprometidos en el
grupo femenino son cuello uterino, mama y piel (CDC, 2018).

El cancer de mama puede definirse como un crecimiento anormal e incontrolable de
células ubicadas en el epitelio de los conductos mamarios (American Cancer Society, 2019).
Estas células tienen la capacidad de diseminarse y conformar un tumor que usualmente se puede
palpar. Actualmente la mayoria de casos se debe a una mutacion genética, pero ain no existe un
consenso sobre las causas de la aparicion de esta enfermedad (EsSalud, 2017).

El Ministerio de Salud (2017) report6 que este tipo de cancer ocupa el segundo lugar en

la lista de enfermedades oncologicas mas comunes a nivel nacional, y de igual manera, es la
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segunda causa de hospitalizacion por cancer en el Perd. Ademads, aproximadamente los afios de
vida saludable perdidos (suma de afios de vida perdidos por muerte prematura o alguna
discapacidad) por esta neoplasia anualmente es de 27,929 afios (MINSA, 2017). Los tltimos
registros indican que en el 2017 se registraron 1295 casos nuevos de cancer de mama en el INEN
(INEN, 2018). Esta enfermedad causa la muerte de 1200 peruanas anualmente, de esta forma
llega a ocupar la primera causa de muerte para las mujeres de nuestro pais (Clinica Ricardo
Palma, 2018).

La tasa alta de mortalidad se debe principalmente a que la deteccion se da de forma
tardia. La Accion Internacional para la Salud (AIS, 2018) registrd que en el Pert, el 53.7% de los
casos diagnosticados al afio de cancer de mama se encuentran en un estadio avanzado (Il y IV).
Esto puede ocurrir por la baja cobertura de mamografias de tamizaje en los hospitales publicos
(AIS, 2018).

Impacto Biopsicosocial de la Enfermedad del Cancer

Frente a las estadisticas alarmantes, el campo de la psicologia se ha interesado por
estudiar cudl es el impacto de esta enfermedad a nivel personal y relacional. A partir de un
paradigma biopsicosocial, la salud y la enfermedad estan determinados por variables biologicas,
psicologicas y sociales, y estas tres tienen el mismo nivel de relevancia (Amigo, Fernandez, &
Pérez, 2003). De esta forma hay que considerar que la enfermedad del cancer tiene efectos tanto
biologicos como psicologicos y sociales (Ascencio & Garcia, 2011). Segliin autores como
Cabrera, Lopez, Lopez y Arredondo (2017), Ferndndez, Jorge, Sanchez y Bejar (2016) las
consecuencias relacionadas al cancer tienen repercusion en varios escenarios de la vida de las

personas con esta enfermedad.
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En tanto a un aspecto mas psicologico, el cancer puede ser considerado un evento
traumatico. Para autores como Tedeshi y Calhoun (2004), el cancer es un evento traumatico, en
el sentido de que el tener esta enfermedad es un suceso desafiante para el manejo de los recursos
adaptativos de una persona e impacta en sus creencias sobre el mundo. Ademas, el impacto del
diagnostico coloca a la persona en una posicion de vulnerabilidad emocional, en la cual
cuestiona su posicion en el mundo frente a la posibilidad de morir, de sentir dolor o de perder
alguna parte de su cuerpo (Alonso & Bastos, 2011). Estas asociaciones suelen generar
sentimientos dolorosos, dificultad para adaptarse al diagndstico, sensacion de impotencia,
incertidumbre, procesos de duelo, tristeza, mayores niveles de estrés y ansiedad psicologica
(Cabrera, Lopez, Lopez, & Arredondo, 2017; Facultad de Psicologia PUCP, 2018; Fernandez et
al., 2016).

Todos los cambios mencionados a nivel emocional y psicoldgico se consideran en el
DSM-5. El primer criterio del diagndstico de Trastorno de Estrés Postraumatico es el de la
exposicion a una situacion amenazante de muerte real o lesiones graves que ocasione malestar
psicologico (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014; Figueroa, Cortés, Accatino, &
Sorensen, 2016). El tener esta enfermedad es un evento traumatico diferente a cualquier otro
como experimentar un desastre natural o una guerra, ya que los pacientes identifican que la
amenaza se encuentra dentro de ellos; es decir, no se enfrentan a un peligro externo sino interno
(Tedeshi & Calhoun, 2004).

El proceso de tratamiento presenta algunos retos biopsicosociales particulares. El dolor y
el agotamiento fisico que suelen acompafar el tratamiento son tan fuertes y constantes que no

puede ser aliviado con mas horas de suefio o descanso. Ademas, los efectos secundarios como
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nauseas y vomitos también obstaculizan el llevar una rutina diaria (Palacios & Vargas, 2011).
Estos impactan a nivel social ya que la fatiga impide que el paciente cumpla con sus
responsabilidades laborales y familiares, se ejercite o participe de actividades de ocio (Leukemia
& Lymphoma Society, 2016). De esta forma, pasan de tener una vida activa, en la cual cumplen
multiples roles, a una rutina basada en el reposo (Jaman & Rivera, 2014). Estos efectos a nivel
fisiologico, junto con la inseguridad de no encontrar una cura para su enfermedad y en relacion
al futuro incierto, pueden conllevar a que algunos pacientes desarrollen sentimientos de
inutilidad e incapacidad (Palacios & Vargas, 2011; Sanchez, Corbellas, & Camps, 2007).
Ademas, los mismos sentimientos pueden ser alentados por familiares o el personal médico
cuando hay una constante sobreproteccion del paciente (Barreto & Bayés, 1990).

Los efectos secundarios mencionados del tratamiento pueden producir sentimientos de
temor en los pacientes. Estos sentimientos asimismo pueden ser producto de relacionar el
tratamiento con escenarios posibles de dolor (Alonso & Bastos, 2011) y de la desinformacion
sobre los métodos, procesos médicos y medicamentos (Palacios & Vargas, 2011). La suma del
temor y la ausencia de informacion pueden causar que las pacientes se resistan a continuar
correctamente con el tratamiento (Alonso & Bastos, 2011; Palacios & Vargas, 2011). Siguiendo
en esta linea, el rol del médico como un medio informativo sobre el proceso del tratamiento y la
confianza que este construya con el paciente afectaria el posible desarrollo de sentimientos de
temor, asi como también impacta en el proceso de adherencia (Nieto & Pelayo, 2009).

El impacto biopsicosocial también puede conllevar problemas psicoldgicos como la
ansiedad y depresion independientemente del tipo de cancer a raiz de la incertidumbre y los

diversos cambios que acompaifia la enfermedad. Cuando este impacto psicologico permanece,
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puede categorizarse como ansiedad y depresion clinica, la cual convierte al paciente en un
individuo mas vulnerable fisica y mentalmente (PATH & Engender Health, 2003). En efecto, el
trastorno depresivo en particular afecta negativamente la evolucion de la enfermedad, la calidad
de vida del paciente y disminuye el tiempo de vida luego que el cancer entra a un estado de
remision (Rodriguez, Miguelez, Hernandez, Gonzalez, & Gaviria, 2015).

El impacto biopsicosocial contintia incluso luego del término de la enfermedad. Aun
después de haber terminado los tratamientos, los supervivientes de cancer continian recibiendo
cuidados de seguimiento en las instituciones de salud. El seguimiento incluye examenes
regulares para identificar efectos secundarios del tratamiento y si el cancer ha recurrido o se ha
extendido a otros 6rganos (National Cancer Institute, 2018). De igual manera, el seguimiento
involucra un cuidado a nivel psicoafectivo por los efectos del cancer. Este cuidado incluye ayuda
psicologica para adaptarse a los cambios en el aspecto fisico, a su vida cotidiana y enfrentarse al
temor de volver a recaer o que sus familiares puedan desarrollar la enfermedad del cancer
(Alonso & Bastos, 2011). La Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM, 2013) describe
que la adaptacion simboliza una reinsercion a espacios laborales y sociales. En casos de
recurrencia, el contraer el cancer una vez mas es una situacion muy dificil en la que regresa la
aparicion de todo lo descrito anteriormente y de fuertes sentimientos de rabia y la sensacion de
fracaso (Alonso & Bastos, 2011).

Impacto biopsicosocial del cancer de mama. Ademas de los efectos expuestos con
anterioridad, existen retos relacionados especificamente al cancer de mama. Como se conoce,
uno de los tratamientos oncoldgicos mas comunes es la cirugia, en el caso del cancer de mama se

practica la mastectomia de una mama o bilateral. Este procedimiento conlleva cambios fisicos,
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los cuales pueden terminar afectando negativamente a la paciente a nivel emocional. Esto ocurre
por la transformacion de la imagen corporal y la carga simbodlica de la mama en la construccion
social de la feminidad y maternidad (Vivar, 2012). Los estudios indican que las mujeres que han
pasado por la pérdida de este 6rgano a comparacion de otras que tuvieron la posibilidad de una
cirugia reconstructiva o que su tratamiento no incluyé la mastectomia, evidencian peor calidad
de vida (Rincén, Pérez, Borda, & Martin, 2012). Esto se debe a que muchas de ellas no se
sienten conformes con su imagen corporal, se consideran menos atractivas, incompletas y
experimentan baja autoestima (Durdn & Ruiz de Cardenas, 2019). Lo mencionado se repite con
las pacientes con tratamientos oncologicos como la quimioterapia, especificamente por los
efectos secundarios de la caida del cabello de la cabeza, cejas y pestafias, simbolos culturales
también de feminidad (Vargas & Pulido, 2012).

Ante la presion social por mantener rasgos corporales que definen la feminidad (Nieto,
2013), se da un impacto negativo a nivel social que sufren las pacientes con este tipo de cancer.
La paciente se ve limitada en la bisqueda y establecimiento de relaciones interpersonales
(Sanchez, 2015). Asi, segun Nieto (2013) en muchas ocasiones se da una alteracion en sus
relaciones amorosas por auto-aislamiento y/o por marginacion social, ello puede deberse a que
las mujeres temen ser rechazadas por sus parejas a causa de su cambio corporal. Asimismo, las
mujeres pueden negar el contacto fisico como caricias por parte de sus parejas, incluso luego de
pasar por una operacion de reconstruccion de la mama (Blanco, 2010). Ademas, la mayoria de
ellas que pasan por el tratamiento de cirugia, quimioterapia y radioterapia disminuyen o dejan de
practicar relaciones sexuales por la baja de los niveles de la libido, el dolor vaginal (Aleman,

2017), las dificultades para lograr un orgasmo, el miedo a mostrarse desnudas y el miedo
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nuevamente a ser rechazadas en el acto sexual (Rodriguez & Rosello, 2007). La afectacion
negativa a nivel fisico-sexual y de identidad sexual trae consigo presencia de depresion,
sentimientos de angustia asociados a la capacidad de lograr satisfacer las necesidades sexuales de
la pareja (Meloni, Barsotti, Antonio, & Giami, 2014) y las pacientes prefieren ocultar su cuerpo
en espacios publicos (Guerra, Barez et al., 1996 como se citd en Sanchez, 2015).

Soporte Social

Al conocer el impacto biopsicosocial del cancer, los psicélogos también han indagado
sobre factores protectores que pueden contribuir a mejorar la salud y calidad de vida de los y las
pacientes. Los factores de fortalecimiento externos son personas, objetos o actividades que sirven
como fuente de soporte, guia, acompafiamiento o sostén a los que se puede pedir ayuda cuando
se requiera (Allerand, 2007). El soporte social es un factor protector que promueve el bienestar
biopsicosocial. Segiin Shumaker y Brownell (1984) el soporte social hace referencia a una accion
de intercambio, entre como minimo dos individuos, que tiene como meta mejorar el bienestar del
receptor. El apoyo social puede provenir de diferentes personas, como trabajadores del sistema
de salud, familiares, vecinos, amigos o cualquier otra persona que esté en condiciones de brindar
ayuda (Goémez & Lagoueyte, 2012). Ademas puede ser un proceso reciproco que genera efectos
positivos para el sujeto que los recibe asi como para quien ofrece el apoyo (Valla, 1999).

Segun Barron (1996) y Gracia, Herrero y Musitu (2011) las funciones del apoyo se
pueden dividir en tres. El primero de ellos se refiere al apoyo emocional. Este engloba acciones
como conversar y compartir sentimientos, pensamientos y experiencias personales, las cuales
originan sentimientos de bienestar afectivo en la persona quien recibe el apoyo. La segunda

funcion es el apoyo material, este consiste en acciones para solucionar dificultades practicas.
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Entre estas acciones estan el prestar asistencia material o de servicios. La ultima funcion es la
informacional, a través del cual la persona que ofrece el apoyo brinda consejos e informacion
que contribuyen a la adaptacion a los cambios producidos por distintas situaciones (Barron,
1996; Gracia et al., 2011).

El soporte social tiene efectos positivos sobre la salud fisica y mental del paciente con
cancer. Se relaciona con un mejor funcionamiento del sistema inmunoldgico (Uchino, 2006), con
menores niveles de ansiedad y depresion (Uchino, Bowen, & Kent, 2016) y una mejor
adaptacion a los retos que conlleva la enfermedad (Sandin, 2003). Asi, se considera un factor
protector contra los posibles efectos psicoldgicos negativos de enfermedades cronicas (Gémez &
Cols, 2001 como se cit6 en Vinnacia et al., 2005).

Se han registrado pocos estudios europeos y latinoamericanos que hayan investigado el
soporte social percibido con la poblacion de pacientes y supervivientes de cancer de mama,
lamentablemente la literatura no incluye ningtn estudio peruano. En la investigacion realizada
por Blanco (2010) en Barcelona, mujeres con cancer de mama que se sentian apoyadas por sus
parejas solucionaban con mayor facilidad los conflictos psiquicos por los cambios en su
apariencia y presentaban una mayor aceptacion del aspecto fisico (Blanco, 2010). Una
investigacion realizada por Durd y Hernandez (2003) en Espafia llevada a acabo con 23
asociaciones de grupos de ayuda para mujeres pacientes o sobrevivientes de cancer de mama
resalta la importancia del apoyo social de tipo emocional por parte de otras pacientes o
sobrevivientes. Las participantes consideraban a las sesiones de los grupos de autoayuda como

espacios seguros en los que podian hablar sin filtro y desahogarse. Ademads, indicaban que en
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estos grupos se les proveia de apoyo informativo, lo cual les permitia comprender la enfermedad
y frente a ello tomar mejores decisiones sobre su tratamiento (Durd & Herndndez, 2003).

Asimismo, en otra investigacion cualitativa llevada acabo en Rio Grande del Sur, se
observo que las mujeres con cancer de mama con una adecuada percepcion de apoyo social
evidenciaban mayor facilidad para ejecutar acciones de autocuidado y mayor empoderamiento en
relacion a su auto-valorizacion y ciudadania (Schneider, Pizzinato, & Calderdn, 2015). En el
estudio realizado por Rengifo (2017) en Colombia, pacientes con cancer de mama indicaron que
el soporte emocional brindado por sus hijos era la base de su lucha por la vida a pesar de los
obstaculos. El apoyo social que brind6 la familia era el mas importante segtin las participantes,
ya que este apoyo ayudo a lidiar con la noticia del diagnostico. Por tltimo, las participantes
percibieron como apoyo el que el personal de salud no solo les entregase informacion sino
también que les brindara afecto y comprension (Rengifo, 2017).

En este sentido, la percepcion del apoyo social tiene efectos positivos en la salud y en
otras esferas de la vida de las pacientes con cancer de mama. En esta linea, el presente trabajo
busca estudiar especificamente el apoyo social percibido: la valoracién que hace la persona quien
recibe el apoyo sobre su red social y los recursos que esta ofrece (Gracia, 1997). Esta evaluacion
subjetiva involucra las representaciones y significados psicologicos de lo que es el apoyo para la
persona receptora, asi como el nivel de satisfaccidon que siente la persona por el apoyo disponible
y obtenido (Gracia et al., 2011). Un paciente puede recibir multiples consejos, informacion u
objetos en un tiempo determinado; pero si la persona no tiene la expectativa de que ese apoyo

persistird o si el apoyo recibido no fue considerado satisfactorio; entonces, el individuo no se
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sentird resguardado ni tampoco el impacto positivo en su salud mental serd mayor (Uchino et al.,
2016). Por tanto, el interés de esta investigacion recae en el estudio de la experiencia subjetiva.
Presente Estudio

Para finalizar, la informacidén expuesta deja en claro la importancia del soporte social
percibido como factor protector para el bienestar fisico y mental de las pacientes con cancer de
mama. Es relevante estudiar este constructo desde una perspectiva cualitativa con las mujeres
que han finalizado sus tratamientos para darle lugar a las experiencias subjetivas y a las
necesidades sentidas de soporte social. La investigacion cualitativa permite indagar con mayor
profundidad sobre cémo se entendieron y vivieron experiencias de soporte social durante un
evento traumatico como es la enfermedad del cancer, otorgando peso a la percepcion subjetiva
de las participantes sobre sus propias vidas (Getino, 2013).

Esta informacion puede profundizar nuestro conocimiento y comprension acerca del
impacto del soporte social en la vida de pacientes oncolégicos y ademas contribuir al disefio de
futuros programas sobre soporte social en hospitales o centros que tengan contacto con pacientes
con cancer de mama. Esta investigacion tiene como objetivo general explorar las experiencias de
soporte social percibido durante los tratamientos contra el cancer de mama de mujeres que ya

han finalizado estos procesos médicos.
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Método

Participantes

El grupo de participantes de la presente investigacion ha estado conformado por seis
mujeres que han culminado sus tratamientos de cdncer de mama, las cuales expusieron acerca de
su experiencia de soporte social durante sus procesos de tratamiento. En la tabla 1 se pueden
observar los datos recogidos de las fichas sociodemogréficas. De las participantes seleccionadas,
el rango de edad va desde los 50 afios a los 57 afios. Ninguna de ellas vive sola, dos conviven
con su pareja, mientras que las seis viven con sus hijos y/u otros familiares. Todas las
participantes son madres. Asimismo, una de las participantes tiene secundaria completa y las
cinco restantes tienen estudios universitarios y/o técnicos completos. Cinco participantes tienen
un nivel socioecondmico medio y una de ellas nivel socioeconémico alto. En relacion a los
tratamientos contra el cancer, dos participantes fueron intervenidas quirdrgicamente para
mastectomia bilateral completa, una pasoé por mastectomia unilateral completa y cirugia de
ganglios linfaticos, dos fueron intervenidas para mastectomia parcial unilateral y una de ellas se
hizo una cirugia de extirpacion preventiva de ovarios. Todas las participantes recibieron
radioterapia y cuatro de ellas quimioterapia. Con respecto a la fase de evolucion a la que llego el
cancer, dos alcanzaron la fase I, una la fase II, dos la fase III y una la fase IV, segun ellas
explicaron. Sobre el rango de tiempo de la no presencia de signos del cancer luego del
tratamiento, este va de 16 meses a 60 meses.

Como criterios de inclusion se considerd que sean mujeres que han finalizado sus
tratamientos contra el cancer de mama, ello debido a que tienen una mirada mas completa y clara

sobre sus experiencias de soporte social. Ademads, el rango de edad de las participantes debi6 ser
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entre los 35 y 60 afios. Este criterio puesto que en la etapa de desarrollo de la adultez las
relaciones sociales suelen fortalecerse en base al compromiso y responsabilidad; al igual que, se
establecen nuevas relaciones como el conyugal, el parental y el laboral (Jimenez, 2012).
Asimismo, las participantes debian vivir en Lima Metropolitana. Se consider6 este criterio de
inclusion debido a que las experiencias de soporte social de las mujeres de provincia que
hicieron sus tratamientos en Lima pueden verse afectadas por otros factores como el econdmico
o lejania territorial.

Por otro lado, los criterio de exclusion para formar parte de la investigacion fueron que
las mujeres presenten o hayan presentado durante el tratamiento del cdncer algin trastorno
neurocognitivo. Este criterio porque la enfermedad mental puede impactar en el funcionamiento
de la memoria, la percepcion y el comportamiento emocional, y trae consecuencias en el
rendimiento a nivel de vinculos sociales en la vida (Sosa, 2016). Siguiendo en esta linea, el
estudio no incluyo participantes que hayan pasado o tengan en la actualidad una enfermedad
médica cronica; como por ejemplo otro tipo de cancer antes o después del término del cancer de
mama o si han experimentado algun caso de recurrencia del cancer ya mencionado
anteriormente. Ello debido a que como lo mencionan Vinnacia y Orozco (como se citd en Ledon,
2011) las enfermedades cronicas tienen consecuencias a nivel fisico y mental; ademas, los
tratamientos pueden ser diferentes y los recuerdos sobre los mismos pueden confundirse entre si.
Por otro lado, se entrevisté a un minimo de 6 mujeres que han finalizado sus tratamientos de
cancer de mama. El nimero de participantes se ha determinado principalmente en consideracion
del alcance del estudio y su caracter exploratorio (Malterud, Dirk Siersma, & Dorrit, 2016;

Morse, 2000).
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Con respecto a los aspectos €ticos, se presentd un consentimiento informado (ver
Apéndice A) donde se especifico el objetivo de la investigacion, aspectos de confidencialidad y
la supervision de una asesora debido a que la investigadora es una alumna de pre-grado.
Asimismo, se menciond que la entrevista seria grabada y que luego de la finalizacion de la
investigacion, estas grabaciones serian eliminadas. Se ley6 junto a la participante este
consentimiento para que quede claro que su participacion es voluntaria, puede retirarse en el
momento que considere oportuno o negarse a responder alguna pregunta y que ellas podrian
solicitar los resultados de la investigacion. De igual forma, se disefid un protocolo de contencion
(ver Apéndice B) debido a que las preguntas de la entrevista pudieron ser movilizantes e intimas
para las participantes. La guia de la entrevista, el consentimiento informado y el protocolo de
contencion fueron revisados por la asesora de tesis y dos docentes especialistas en
psicooncologia en momentos previos al primer contacto directo con las participantes.

Técnicas de Recoleccion de Informacion

La informacion que ha sido recolectada fue la percepcion de las experiencias de soporte
social durante los tratamientos contra el cancer de mama de mujeres que ya han finalizado estos
procesos médicos. Para ello ha sido necesario recolectar informacion representativa de la
realidad, en su complejidad, dentro del grupo poblacional establecido (Denzin, 2010). Para
recolectar la informacion, se construyo una ficha sociodemografica (ver Apéndice C) y una guia
de entrevista semi-estructurada (ver Apéndice D). La ultima version de la guia de entrevista
constd de 16 preguntas abiertas orientadas a conocer qué soporte social percibieron durante sus
tratamientos, la satisfaccion sobre este soporte, las necesidades y recomendaciones en relacion al

soporte social. Para validar el instrumento se recurri6 a una ‘validacion por jueces’, integrados
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por dos docentes especialistas en psicooncologia. Este proceso implico la revision de la guia de
preguntas por los actores mencionados. Esta evaluacion se baso en cuatro criterios: pertinencia
(1), que implica que la pregunta permite alcanzar el objetivo del estudio; coherencia (2), referido
a la relacion directa entre la pregunta y su objetivo; claridad (3), la cual implica que la pregunta
no es compleja ni presenta ambigiiedades; y apertura (4), evalia si la pregunta es cerrada o
abierta. De igual manera, se incluyé una parte de comentarios para que los evaluadores dieran
una retroalimentacion sobre la estructura y orden de las preguntas. Asimismo, la asesora
encargada de esta investigacion ha brindado retroalimentacion a la guia de preguntas.

Posteriormente, se realizd una entrevista piloto, la cual tuvo como finalidad reconocer
aquellos aspectos que aiin necesitaban ajustarse, como la comprension de las preguntas, el orden
de las mismas y, una nocidon mas precisa de la duracion de la entrevista. A partir de los
comentarios que se dieron en esta entrevista, se agregaron dos preguntas a la primera version de
la guia y se modifico el fraseo de algunas preguntas.
Procedimiento

Con respecto al procedimiento de la presente investigacion, la cual ha iniciado con la
construccion de una guia de entrevista teniendo en cuenta el objetivo general de la investigacion.
Asimismo, se elabor6 el consentimiento informado y el protocolo de contencidon, mencionados
anteriormente. Luego de que estos documentos fueron revisados y validados por los expertos, se
ha procedido a la publicacion en redes de una invitacion para participar de la investigacion. Se
motivo la participacion de las mujeres indicando que la informacion que brinden seria sustancial
para reforzar el soporte social de pacientes actuales con cancer de mama. A partir de las

respuestas a la invitacion, se coordind la fecha de la entrevista piloto con la que estuvo
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interesada. Es importante mencionar que las participantes tenian esta predisposicion a realizar las
entrevistas, por tanto la modalidad de muestreo fue la de autoseleccion.

Posteriormente, se paso a realizar la entrevista piloto, en donde, en primera instancia se
presento el consentimiento informado y se tuvo en cuenta el protocolo de contencion. La
entrevista piloto ha tenido una duracidén de aproximadamente cuarenta minutos. A partir de esta
actividad, se busco verificar la pertinencia de la guia de entrevista y con ello saber si habria sido
necesario realizar ajustes y/o mejoras en las preguntas, ya sea en su redaccion, contenido o en el
orden de presentacion. Debido a que la guia no requirié grandes cambios, entonces la entrevista
piloto ha sido incluida en la invesigacion y contada como una de las seis entrevistas propuestas.

A continuacion, se procedi6 a coordinar las fechas de las entrevistas restantes. Estas
fueron desarrolladas en lugares como un café y en la casas de las participantes. Ellas fueron
quienes tomaron la decision del lugar. Posteriormente a ello, se han realizado las transcripciones
literales de todas las entrevistas, se tuvo en cuenta y se cuido en todo momento la
confidencialidad de la informacion recogida. Ello permitio pasar a realizar el analisis de la
informacion.

Es importante mencionar que en el procedimiento, la investigadora cumplioé un rol
importante en el establecimiento de relaciones basadas en el trato equitativo y la empatia en
todas las entrevistas. De igual forma, se han respetado las respuestas de las supervivientes sin
poner en duda sus experiencias. Asimismo, durante el procedimiento de toda la investigacion han
estado presentes los valores personales de la investigadora de honestidad y respeto.

Andlisis de la Informacién
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El marco epistemologico de esta investigacion ha sido fenomenologico debido a que se
ha deseado profundizar en la experiencia subjetiva de las participantes del soporte social
percibido durante el tratamiento oncoldgico. Por ultimo, el disefio del analisis de la informacion
ha sido el enfoque tematico, por tanto se buscé identificar patrones y/o temas que fueron
comunes transversalmente a las entrevistas.

Para analizar la informacion recogida se ha procedido a utilizar el método de andlisis
tematico. Este es un método de investigacion cualitativa que puede usarse ampliamente en una
variedad de epistemologias y preguntas de investigacion, sirviendo para identificar, analizar,
organizar, describir e informar temas encontrados dentro de un conjunto de datos (Nowell,
Norris, White, & Moules, 2017). Cabe sefalar, que para cumplir con los criterios de rigor, se
contrastaron constantemente los analisis particulares y se recibio retroalimentacion de la asesora
de la investigacion.

Dentro de la presente investigacion se han seguido las seis etapas sugeridas por Braun y
Clarke (2006) para asegurar la calidad del procesamiento de la informacion. La primera fase, la
familiarizacién con los datos, implicé la transcripcion de las entrevistas realizadas; asi como la
lectura y relectura de estas anotando las ideas iniciales. La segunda fase, la generacion inicial de
codigos, abarco la generacion de etiquetas que identificaron caracteristicas importantes de los
datos que fueron relevantes para poder responder la pregunta de investigacion. Este proceso se
di6 de una manera sistematica, compaginando todos los datos relevantes para cada codigo. La
tercera fase, la busqueda de temas, en la cual se han examinado los cddigos y los datos
recopilados para identificar patrones de significado mas amplios, los cuales han sido temas

potenciales. La cuarta fase, revision de temas, consistié en verificar los temas candidatos en
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comparacion con el conjunto de datos, se determind si estos contaban una historia convincente
de los datos y una que responde a la pregunta de investigacion. En esta fase, los temas fueron
refinados, lo que a veces implicd que se dividan, combinen o descarten. La quinta fase,
definicion y nombramiento de temas, conllevé un analisis detallado de cada tema, se determin6
el alcance y enfoque de cada uno, y se identifico la historia general que cada tema expone.
También la quinta fase implicoé decidir un nombre informativo para cada tema. Por ultimo, la
produccion del informe, consistid en la seleccion de ejemplos de extractos vividos y
convincentes. Asimismo se contextualizo el analisis en relacion con la literatura y con la

pregunta de investigacion, y se redactod un informe académico del analisis.
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Resultados

El objetivo de la investigacion fue explorar las experiencias de soporte social percibido
durante los tratamientos contra el cancer de mama de mujeres que ya han finalizado estos
procesos médicos. Dentro de dicha investigacion se identificaron los siguientes
temas: percepcion de necesidad de apoyo social, percepcion del acceso al apoyo social, el apoyo
percibido en la experiencia, la evaluacion valorativa del apoyo y la reaccion emocional al apoyo.
A continuacion, se definirdn estos cinco temas en base a la informacion recolectada de las
entrevistas y se ilustraran con extractos de las mismas.
Percepcion de Necesidad de Apoyo Social

Uno de los temas principales que surgieron de las entrevistas fue la percibida necesidad
de apoyo social. Es notable que todas las entrevistadas hayan concordado en que necesitaron
apoyo social en sus diversas manifestaciones durante el tratamiento contra el cancer de mama y
lo caracterizaron como importante, fundamental y primordial para sobrellevar la enfermedad y
los procedimientos médicos. Si bien las participantes mencionaron que antes de ser
diagnosticadas ya habian escuchado sobre la enfermedad del cancer y sus tratamientos, ellas
también indicaron que es diferente vivirlo y enfatizaron la necesidad de acompafiamiento durante
el tratamiento por ser este un proceso desconocido y nuevo desde su propia experiencia: “Yo
pienso que todas las que pasamos por eso necesitamos apoyo porque es como si pasaras algo
desconocido” (Susy, 57 afios).

Las participantes tendieron a generalizar sus experiencias de necesidad de apoyo social,
recomendando al circulo cercano de pacientes actuales de cancer de mama que el apoyo social es

un recurso infaltable durante el tratamiento.
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Percepcion del Acceso al Apoyo

Este segundo tema incluye la percepcion de las entrevistadas sobre cudl era la disposicion
para acceder al apoyo y la falta de acceso al mismo. En cuanto al primer punto, las participantes
expusieron que luego que ellas comentaran su diagnostico de cancer a personas cercanas, la
respuesta del apoyo no tardd en darse. Como por ejemplo, una de las participantes estimé que el
apoyo para resolver sus preocupaciones laborales (preservar su puesto de trabajo) brindado por
sus jefes y compafieros del trabajo fue rapida. Ademas, parte de la disposicion al apoyo es la
percepcion que tenian las entonces pacientes sobre la seguridad de que si ellas requerian de algo,
se les iba a dar. Esta percepcion de confianza lo proveia principalmente los familiares. La
participante con el seudonimo de Graciela ilustr6 lo mencionado diciendo: “en el sentido de que
yo sabia de que si yo necesitaba algo, lo iba a pedir y lo iba a tener.”

La constancia del apoyo a lo largo del tratamiento también fue un punto percibido y
significativo para las participantes. La mayoria de ellas repararon en que el apoyo que le
brindaron fue constante; es decir, se mantuvo desde el inicio hasta el final del tratamiento. No
obstante, una de las participantes de la investigacion declar6é que el apoyo recibido fue
inconsistente. Ella explico que su familia dejo de brindarle la misma cantidad y calidad de apoyo
cuando comenzo a crecerle el cabello aunque continuaba con el tratamiento y con presencia de
dolores fisicos.

Este segundo tema también abarca la falta de acceso al apoyo durante sus tratamientos.
Las participantes identificaron la ausencia y a la vez el requerimiento de algun tipo de apoyo a
través del recordar de sus experiencias. En primer lugar, comentaron sobre la falta de escucha

activa, contencion emocional, sensibilidad al atender al paciente oncologico y de la incompleta e
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inentendible presentacion de informacion sobre el diagndstico por parte del personal de salud.
Asimismo, para las entrevistadas eran importante las areas de nutricion y psicologia como parte
del tratamiento. Sin embargo, expusieron que el personal médico centralizaba el enfoque en el
cuidado de la salud fisica con medicamentos y no se cubria la necesidad de apoyo psicologico y
nutricional que pedian las participantes. La falta de contencién emocional se ejemplifica con lo
que menciona una de las participantes de 56 afios: “Me parecia que no me daban el lugar, ni el
momento por lo que una estd pasando ;no? necesitaba mas contencion de ellos (personal de
salud) y yo no pude obtenerla.”

Ademas, algunas participantes percibieron que precisaban un mayor acompafiamiento a
los procedimientos médicos, como en el tratamiento de la quimioterapia, mas visitas de sus
compaiieros del trabajo y de familiares. En especial, las participantes que experimentaron un
proceso de separacion amorosa, solicitaron el apoyo de su ex pareja o de la familia de esta. Por
ultimo, estimaron que es necesario que una paciente pueda recibir soporte de un grupo de apoyo
de mujeres que estén pasando por lo mismo: “Me hubiera gustado de que asi como te cuento
estar en un grupo de personas que sufren igual que yo y decirles, contarles mi experiencia, salir
con ellas” (Francis, 50 afios).

Apoyo Percibido en la Experiencia

A partir de los relatos de las experiencias, el apoyo percibido por parte de las
participantes se podria dividir en cuatro tipos: informativo, emocional, instrumental y espiritual.

Apoyo emocional. Un segundo tipo de soporte social percibido por las participantes fue
el emocional, el cual llegé a ser el méas mencionado. Este apoyo logré motivar y hacer sentir a las

participantes de que no estaban solas durante el tratamiento. Todas las participantes concordaron
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que personas que estan pasando por los procesos de tratamiento necesitan de una mayor
comprension, empatia, paciencia, respeto, contencion emocional, frases motivadoras, chistes,
comunicacion via telefonica o internet, momentos de distraccion y una buena atencién médica.

Las expresiones de este tipo de apoyo se percibieron a través de lo verbal con frases
motivacionales, palabras tranquilizadoras, mensajes de texto y llamadas telefonicas, el mantener
conversaciones y con preguntas sobre el estado de salud. Estas acciones las llevaron a cabo
familiares, personal de salud, amigos, compaifieros de trabajo y vecinos. Entre estas
manifestaciones estd la que manifiestd una participante de 50 afios: “mis hijos que me daban
aliento: “mamita, vamos a salir adelante”, “esto va a salir”, “t0 lo vas a superar”, “ta eres
fuerte.””

De igual manera, las participantes describieron percibir como apoyo emocional muestras
de carifio y consideracion por ellas, como el que sus familiares respetaran su espacio personal, el
que evitaran comentarles sucesos que puedan generar un malestar emocional en ellas, y que
demostraran una mayor tolerancia por sus cambios de humor. También otro punto interesante
que las entrevistadas percibieron como apoyo emocional cuando eran pacientes es que sean
vistas como un igual, sin sobredimensionar su imagen como ‘“guerreras” ni la presencia de
lastima por parte de las personas cercanas a ellas.

El apoyo emocional también fue percibido a través de manifestaciones fisicas como los
apapachos o raparse el cabello para estar igual que la paciente. Con respecto a este ultimo punto,
muchas de las participantes consideraron que necesitaban mas abrazos principalmente por parte
de sus hijos. Una participante describié una muestra de solidaridad y consuelo de su hijo que la

conmovid y la animo:
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Mi hijo me dijo mamé yo quiero apoyarte y como me vio sin cabello porque se me habia
caido todo el cabello. El fue y se rapd con la maquina y me dijo: hasta que a ti no te
crezca el pelo, a mi tampoco, y asi fue (Aracelys, 52 afios).

Asimismo, las participantes describieron sentir apoyo emocional por medio de
distracciones que les brindaban los que las rodeaban. Por ejemplo, las visitas en casa y salidas
con amigas, la entrega de material didactico como mandalas por parte de voluntarios en el
hospital mientras que esperaban a que cumplimara sus tratamientos oncologico. Otra fuente de
apoyo que proveia distraccion eran las mascotas. Una participante comentd que, al tener que
mantener reposo en casa y ante la ausencia de amigos o familiares durante el dia por motivos
laborales y académicos, ella se sentia acompafiada por sus mascotas:

Cuando no habia nadie en la casa porque tenian que estudiar o trabajar, estaba con mis

mascotas. Conversaba con las mascotas, con Dulce, Bambi, Nala y Garfield. Eran mi

séquito ahi, mi compaifiia. Parecia loca, pero hablaba con uno y con el otro. Entonces me

acompanaban, (...) nunca me he sentido sola. Siempre me he sentido bien acompafiada

(Susy, 57 afios).

Las participantes mencionaron que el personal médico también ofrecié apoyo de tipo
emocional. Comentaron que algunos licenciados de enfermeria fueron amables en la atencion,
estuvieron presentes los engreimientos en relacion a la alimentacion por parte de la nutricionista,
y hubo contencidn y cuidado emocional durante el tratamiento. Una de las participantes expuso
lo siguiente: “La nutricionista era un amor de gente porque yo no comia. Entonces, ella me decia:
“lqué quieres?”, Y yo: “puré de espinaca”, “Ya, puré de espinaca”. Probaba y decia “no”, “Ya,

(qué otra cosa quieres?”, “Alcachofa”, “Ya, alcachofa”.”
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Apoyo informativo. El soporte informativo se experiment6 en la recepcion de
informacion relacionada a la enfermedad y su tratamiento de diversas fuentes. Las participantes
expresaron haber sentido este tipo de apoyo por parte del personal médico a través de la
exposicion de informacion y consejos sobre el diagndstico, pronostico, tratamiento, opciones de
procedimientos quirurgicos y cuidados del aspecto fisico. Asimismo, el personal de salud
también resolvia dudas de las participantes sobre la posibilidad de que sus familiares tengan en
un futuro esta enfermedad. Ademas, la entrega oportuna de informacion significod para ellas que
no les estaban mintiendo sobre su propio estado de salud. Ellas sefialaron que sus niveles de
preocupacion e incomodidad disminuian y como consecuencia se sentian mas tranquilas luego de
recibir esta informacion. Para las participantes este tipo de apoyo fue tan significativo que
recomiendan que se pueda dar para las pacientes actuales y fortalecer en el sentido de que la
informacion pueda ser mas completa para que ellas ya no tengan la necesidad de buscarla via
internet.

Cuando me mandaron con el doctor que te hace las quimios también, o sea me contestaba

todas mis dudas: ;qué me va a pasar?, ;que puede ser?, ;se hereda?, ;se puede convertir

en un linfoma como el de mi mama? (Susy, 57 afos).

Apoyo instrumental. Este se enfoco en las formas de subvencion econdémica,
acompafiamiento a los tratamientos, y el cuidado en casa de la participante cuando era paciente.
Las participantes comentaron que tanto familiares como amigos les hicieron entrega de dinero en
efectivo, material médico, medicina y/o regalos. Estas ayudas, en algunos casos mensuales,
cubrian gastos de la casa y de los tratamientos. Un ejemplo de ello es una actividad gastronémica

que realizaron los allegados de una participante para pagar la mastectomia que ella necesitaba.
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En el caso de otra participante, ella describié que en momentos en los que no encontraban algiin
tipo de medicamento, eran las enfermeras las que buscaban y les entregaban estos. Esta clase de
apoyo llegaba de varias fuentes y era una de las maneras en que las participantes podian percibir
soporte de personas menos cercanas: “Amigas de la universidad que me enviaron dinero. A las
que no habia visto en afos, se enteraron por ahi y me enviaron un sobre con plata. Yo no lo habia
pedido, pero estuvieron ahi” (Virginia, 54 afios).

Ademas, acompanar a la paciente para recibir las quimioterapias como una forma no
centrada en el acompafiamiento emocional sino para proveer cuidado durante el transporte de la
paciente desde la casa al hospital y luego de este ltimo a la casa nuevamente. Otra de las
manifestaciones de soporte instrumental fue que los familiares realizaran las tareas de casa
(cocinar, lavar, barrer) y brindaran un cuidado centrado en el paciente como por ejemplo con la
preparacion de su dieta. Para terminar, las participantes percibieron que el que mantengan su
habitacion limpia en el centro de salud era una forma de expresion de este tipo de apoyo.

Apoyo espiritual. Elultimo tipo de apoyo que surgio de lo expresado por las
participantes es el espiritual. La mayoria de entrevistadas consider6d que el tema espiritual estuvo
presente durante su tratamiento a través de la invitacion a tener fe hecha por el personal médico y
las manifestaciones religiosas por parte de amistades y conocidos. Ellas estaban agradecidas por
las oraciones hechas en sus nombres, por la compaiiia para asistir a la iglesia y las visitas en sus
casas de personas religiosas para realizar rezos:

Un dia me encontré en la calle con una de las mamas que su hijito estuvo conmigo alguna

vez en mi taller y ella me dice: “hola, ;coémo estas? ;Ya mejor?” y su hijito le dice a su

mama: “mama, ;ella es por la que rezamos?”. Entonces yo me sorprendi porque no era
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alguien tan cercano a mi y su mama me dijo: “nosotros rezamos por ti todos los dias

(Virginia, 54 afos).

Las participantes percibieron que las diversas manifestaciones de apoyo mencionadas,
cumplieron roles durante sus tratamientos contra el cancer de mama. Los cuatro tipos de apoyo
efectuaron, en las palabras de las participantes, roles importantes. Entres estas funciones
estuvieron un rol motivador para adherirse al tratamiento, un rol para la aceptacion a los cambios
corporales debido al tratamiento como la caida del cabello o la pérdida de la mama, rol
humanizante a través del buen trato, rol que favorece a la salud fisica y un rol que favorece la
salud mental. Acerca de estos dos ultimos, cuando ellas eran pacientes consideraron que el apoyo
prevenia la baja de defensas del cuerpo y con ello la progresion del cancer y el desarrollo de la
depresion. Sobre todo, debido al apoyo social en todos sus tipos, las participantes
experimentaron un acompaiamiento emocional fundamental a su bienestar: “juega un papel
importante porque sin ese apoyo de esas personas tu autoestima y tu forma de pensar baja mucho
(...) que tu familia te ayuda a que tu te sientas mejor, a que tu no te sientas solo” (Aracelys, 52
anos).

Evaluacion del Apoyo Social

Frente al apoyo percibido, las participantes formaban un juicio de valor sobre este. Asi,
ellas hacian una interpretacion y evaluaban el apoyo ofrecido principalmente por familiares y
personal de salud, dando como resultado su satisfaccion o insatisfaccion. En cuanto a la
evaluacion de satisfaccion, las participantes expresaban conformidad sobre el apoyo percibido en

general, mencionando que se encontraron satisfechas con el apoyo ofrecido por su familia. Una
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de las participantes de 57 afos reportd lo siguiente: “En cuanto al apoyo a parte de la familia
directa que son mis hijas, mi esposo, no me puedo quejar.”

Instancias de insatisfaccion con el apoyo ofrecido por familiares se observd en casos
donde la participante no recibid el tipo de apoyo deseado. Por ejemplo, una participante describi6
sentirse insatisfecha por completo con el apoyo brindado por su familia porque el apoyo fue mas
del tipo instrumental que el emocional. Ella hubiera preferido que sus hermanas la acompanaran
a las quimioterapias y le dieran abrazos, en comparacion, a solamente recibir dinero
mensualmente:

[...] tal vez queria un poquito mas de atencidon por parte de mi familia, apoyo no

solamente econémico. Te estoy hablando de mis hermanas, algunas de mis hermanas,

apoyo mas emocional que econdémico ;no? Me apoyaron mucho pero a veces no tenian
tiempo, osea no me acompanaron a las quimios, no me acompanaron en todo el camino

(Virginia, 54 afios).

Las participantes ademas describian sentir insatisfaccion al recibir apoyo no deseado o
inadecuado. Por ejemplo, las participantes percibieron que el sobrecuidado no era una forma de
apoyo durante su tratamiento. Asi, ellas se sentian abrumadas con el que no les permitan realizar
alguna actividad en casa, que las obliguen de alguna forma a comer todo, las llamadas y
mensajes constantes para preguntar sobre su estado de salud:

Osea mis hermanas me llamaban del extranjero, a veces me llamaban mafiana, tarde y

noche: ;coOmo estas?, y ;coOmo te sientes?, y ;qué has tomado? y ;qué te ha dicho el

doctor? Entonces ponia en silencio el celular, trataba de no contestar porque estaba
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durmiendo. Osea ya demasiada preocupacion a mi persona ya como que me llegaba a

fastidiar, porque toma esto, toma el otro (Susy, 57 afios).

Asimismo, ellas identificaron que personas de sus circulos cercanos le ofrecian apoyo por
lastima y no con una motivacién genuina, lo cual tampoco fue considerado por ellas como una
manera de apoyo.

Las expresiones de insatisfaccion por parte de las participantes se centraron en el apoyo
del personal de salud y administrativo de centros de salud. Esta insatisfaccion se puede explicar
desde lo antes mencionado en el apartado de ausencia de apoyo como por ejemplo con la falta de
escucha activa y tacto en la atencion. A pesar de que creian que los doctores como profesionales
tenian un buen desempeio, se encontraron insatisfechas con el trato poco sensible hacia ellas.
Ellas comentaron que entre sus conversaciones con otras pacientes cuando asistian a consulta,
esas personas no estaban conformes con el apoyo del personal de salud al igual que ellas:
“Hablaba con las pacientes de alla afuera, y mucho me he encontrado con gente que le parecia lo
mismo ;no? No estaban muy conformes con el trato de ellos” (Graciela, 56 afos).

Reaccion Emocional al Apoyo

Este tltimo tema abarca la respuesta emocional como una consecuencia de la experiencia
de apoyo que percibieron las participantes. Ademas de hacer una evaluacion valorativa sobre el
soporte, las participantes experimentaron a nivel emocional sensaciones positivas y negativas
frente al apoyo percibido. Entre las respuestas a la percepcion de apoyo social de las
participantes estan las sensaciones de alegria, agradecimiento y bienestar emocional. Las
participantes mencionaron que con todo el apoyo que le ofrecian principalmente sus familiares y

amigos se sintieron queridas, acompafadas, irremplazables en el peor caso que fallecieran y
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engreidas con sus cuidados. Muchas de ellas plantearon la metafora de que eran tratadas y se
sentian como unas reinas durante el tratamiento ya que sus requerimientos en la mayoria de los
casos eran cumplidos, su palabra era ley y sus familiares no trataban de darles ninguna noticia
que pueda afectarles emocionalmente, una de las participantes de 47 afios menciond lo siguiente:
“Me sentia la reina, jajaja. Parecia que yo era la reina y que todos hacian lo que yo queria.”

Las unicas respuestas que afloraron debido a la percepcion de la ausencia y/o
inconsistencia del apoyo social durante todo el tratamiento fueron la sensacion de abandono,
resentimiento e incomodidad. Estas respuestas se dieron por parte de las participantes en relacion
a su insatisfaccion por la ausencia de mas apoyo de tipo emocional de parte de su familia o la
insatisfaccion con el apoyo brindado por el personal de salud.

Cuando me comenz6 a crecer el pelo, me olvidaron y yo un poco resentida, jajaja, porque

me engrieron mucho y después te das cuenta que te van olvidando (...). Me resinti6 un

poco /no? aunque una ya se va acostumbrando, pero yo seguia enferma porque tenia los
dolores. Me decian “ehhh, no seas exagerada, ya estds bien”, pero a una puede crecerle el

pelo pero no se siente bien (Virginia, 54 afios).
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Discusion

La presente investigacion tenia como objetivo explorar las experiencias de soporte social
percibido durante los tratamientos contra el cancer de mama de mujeres que han finalizado estos
procedimientos médicos. En base a las seis entrevistas realizadas, se puede concluir que el
soporte social fue un recurso que las pacientes necesitaron percibir durante su tratamiento contra
el cancer de mama. Desde la informacion recogida, se pudo identificar cuatros tipos de apoyo
social: instrumental, informativo, emocional, y espiritual, entre los cuales las participantes le
dieron aparentemente una mayor relevancia al apoyo emocional. Por ultimo, se resalta una
mayor insatisfaccion con el apoyo brindado por el personal de salud en cuanto al tacto durante la
atencion, la contencidén emocional y el pedido de informacién mas completa sobre el diagnostico,
prondstico y tratamiento.

Es claro que luego de analizar los resultados, las participantes percibieron que el apoyo
social fue un recurso necesario para ellas durante el tratamiento. Es importante considerar en
relacion a este resultado que las participantes optaron voluntariamente formar parte de esta
investigacion por lo cual puede de que ellas desde antes de ser entrevistadas, ya atribuian una
valoracion positiva al apoyo social y consideraban que este fue para ellas un elemento
fundamental durante el tratamiento contra el cancer. En cuanto a la literatura, estudios concluyen
que sera el apoyo que perciba el paciente oncoldgico, no sélo el apoyo recibido, lo que mas tenga
efectos positivos a nivel emocional, psicoldgico y de acciones de autocuidado (Schneider et al.,
2015; Vinaccia et al., 2005). Las participantes percibieron como apoyo social las
manifestaciones afectivas fisicas y verbales, la entrega de informacién completa y oportuna

sobre el diagndstico y tratamiento, la subvencion econdmica, el cuidado de ellas en casa y un
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acompafiamiento espiritual. Las experiencias de las participantes muestran que un punto
importante del apoyo percibido es la seguridad que pueda tener la paciente de que se le dara
soporte cuando ella lo solicite. Autores como Hoffmann y colaboradores (2006) mencionan que
esta percepcion de confianza de que otras personas estén disponibles para dar apoyo tiene un
impacto positivo en el afrontamiento del cancer mama.

Se vio la diferencia entre apoyo social percibido y recibido cuando la excesividad de
cuidado y la invasion del espacio personal eran tomados por las participantes ya no como formas
de apoyo. La sobreproteccion de la familia que se manifiesta en el intentar hacer todo por la
paciente con cancer de mama puede hacerlas sentir como invalidas e inttiles. Esto sugiere que no
solo es clave la cantidad de apoyo sino que a la hora de brindarlo se cuide la autonomia de la
paciente (Rodriguez & Costas, 2013).

Es necesaria la percepcion de apoyo social y en particular la percepcion de que el apoyo
es constante durante el tratamiento ya que la ausencia de ello puede traer consigo efectos
negativos a nivel emocional. Las participantes experimentaban insatisfaccion, sentimientos de
abandono y resentimiento, especialmente cuando se percibia que los demas no se vinculaban con
su malestar emocional. Otros estudios indican que esto se puede deber a que los familiares no
saben como interactuar con la paciente y, para no ocasionar cualquier tipo de incomodidad,
pueden preferir guardar silencio (Oncovida, 2011).

El andlisis de las experiencias de las entrevistadas evidencian que el apoyo de tipo
emocional estaria siendo el mas percibido por ellas. Los comentarios y expresiones de las
participantes albergan una gran cantidad de formas de soporte social de tipo emocional brindadas

por familiares, amigos, mascotas y personal de salud. La mayor facilidad para percibir la
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presencia o ausencia de este tipo de apoyo puede indicar que para cuando ellas eran pacientes lo
emocional jugaba un papel mas sustancial a comparacion de las otras formas de apoyo. Ademas,
segun las participantes el apoyo emocional parece ser el mas requerido y es el que ellas mas
recomiendan a las personas cercanas de las pacientes actuales para que puedan brindarlo.

El que las participantes perciban mas este tipo de apoyo puede estar relacionado con el
impacto y necesidades emocionales de la paciente con cancer de mama. Como ya se ha explicado
anteriormente, el que una persona tenga cancer de mama significa que pasara por una situacion
de mucho estrés que traera consigo el enfrentamiento constante a la muerte, cambios en el estilo
de vida personal y familiar. Ante tales desafios pacientes requieren de frases motivacionales,
espacios de escucha activa, manifestaciones fisicas como abrazos, validacién y contencion
emocional.

Hernandez y Landero (2014) proponen que frente al proceso adaptativo durante el
tratamiento, las pacientes con cancer de mama tienden a usar la estrategia de busqueda de apoyo
social para aliviar principalmente su malestar emocional. En una investigacion peruana realizada
por Lostaunau, Torrejon y Cassaretto (2017) se concluye que el estilo orientado a la busqueda de
soporte emocional fue el mas utilizado por las pacientes con cancer de mama, y este estilo
explicaria que las pacientes tratan de luchar con las emociones que brotan durante sus
tratamientos. No obstante, este estilo de afrontamiento se relacion6 de forma negativa con la
calidad de vida relacionada a la salud mental. Las pacientes pueden haber sido rechazadas por
personas de sus circulos cercanos debido a que expresaron libremente sus emociones negativas
y/o positivas durante sus tratamientos, y ello pudo haber sido percibido por su soporte social

como una revelacion brusca (Lostaunau, Torrejon, & Cassaretto, 2017). De esta forma, las
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pacientes tienen la necesidad y buscan expresar sus contenidos emocionales hacia otros como
una forma de afrontamiento hacia la enfermedad y tratamiento.

Cabe la observacion que el énfasis en el apoyo de tipo emocional posiblemente podria
deberse a una cuestion de sexo y género. Se ha estudiado que determinadas areas del cerebro que
procesan informacion emocional son mas grandes y manifiestan mayor actividad cerebral en las
mujeres que en los varones (Sanchez, Ferndndez, Montafiés, & Latorre, 2008). En la
investigacion de Costa-Requena, Ballester y Gil (2015), el soporte social de tipo emocional
estuvo asociado a la caracteristica sociodemografica del género. Parte de la crianza de las
mujeres es mantenerlas en contacto con lo emocional. Ellas suelen expresar mas sus contenidos
emocionales, comprender mejor las emociones de los demas y ser mas fAcilmente empaticas
(Sanchez et al., 2008). Relacionando un tema cultural y de género, la mujer es vista en nuestra
sociedad como la que provee cuidado y apoyo para los miembros de la familia. De ahi que
cuando se trata de una paciente, es posible que sea mas perceptiva de la ausencia de apoyo de
este tipo ya que las redes sociales tienden a seguir siendo fuentes de demandas y no de apoyo
(Mataud, Carballeira, Lopez, Marrero, & Ibafiez, 2002).

Otra observacion que resalta desde los resultados es una mayor insatisfaccion con el
apoyo brindado por el personal de salud, de forma particular de los médicos. Las participantes
que se atendian en centros de salud del Estado identificaron con mayor frecuencia las ausencias
de apoyo como la escasa informacion sobre el diagndstico de cancer de mama, la falta de
escucha activa y el tacto poco humano en la atencion. Este resultado concuerda con otras

investigaciones en las que los pacientes oncoldgicos relatan su insatisfaccion e incomodidad
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debido a que los doctores no tomaban con seriedad sus dolores fisicos y la atencion no era
eficaz y de calidad (Sanchez et al., 2012; Suess et al., 2006).

En investigaciones con poblacion oncologica, se recalca la importancia y la solicitud del
apoyo informativo y la psicoeducacion en relacion al diagndstico, tratamiento y sus efectos
secundarios; y a la vez, se resalta el trabado acceso de los pacientes a este tipo de soporte
(Andrés, Remesal, & Torrico, 2009; Ruiz et al., 2006). En otra investigacion cualitativa con
mujeres con cancer de mama realizada por Silva de Oliveira, Carvalho, Mesquitah y Falcao
(2005), las participantes opinaron que necesitaron de informacion completa previa a procesos
operatorios como la mastectomia. No basta con que le expongan el nombre de la cirugia sino
requieren de conocer el proceso y las consecuencias para que desarrollen una conciencia de su
tratamiento (Silva de Oliveira, Carvalho, Mesquitah, & Falcao, 2005). Cuando los pacientes
tienen mayor informacion, se sienten mas empoderados para tomar decisiones sobre su
tratamiento, fortalece su autoconfianza y modifican si se tuviera una relacion paternalista con el
médico (Abt, Pablo, Serrano, Fernandez, & Martin, 2013). La insatisfaccion de los pacientes
sobre este apoyo puede traer consigo resultados negativos como mayores niveles de estrés y
angustia (Puerto, 2016). Frente a este vacio, los pacientes pueden optar por buscar informacion
via internet, como lo hicieron algunas de las participantes de este estudio.

En cuanto a la forma de atencién médica incluida en un tipo de apoyo emocional, esta se
puede expresar a partir de la escucha activa y un tacto humano durante la atencion. Las
investigaciones muestran que los pacientes oncologicos buscan entablar una relacion saludable
con el personal de salud (Sanchez et al., 2012) y desean tener médicos amigables, empaticos,

amables y que se interesen por sus sentimientos (Otavio, Nogueira, & Oliveira, 2017; Sanchez et
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al., 2012), sefialando que cuando perciben un cuidado empatico por el personal de enfermeria,
ellos se sienten mas seguros y confiados para comunicar sus necesidades (Ramirez, 2015). No
obstante, cuando no se percibe el apoyo del médico, puede ocurrir lo que relataron algunas de las
participantes del presente estudio: ellas guardaron silencio frente a las indicaciones y demandas
del médico a pesar de sentir malestar emocional por la frialdad en el trato.

Esta ausencia de apoyo que las participantes experimentaron de parte del personal de
salud podria relacionarse en primer lugar con las condiciones laborales de los trabajadores en un
centro de salud del Estado y el estrés que se puede generar. Investigaciones realizadas con
enfermeros de hospitales ptblicos del Peru (Céceres, 2013; Saufie, Bendezu, & Oscco, 2012),
consideraron en su mayoria que trabajan en condiciones desfavorables en cuanto a las variables
de un ambiente de trabajo saludable, el acceso a recursos materiales y el equipamiento para
cumplir sus funciones. Estos resultados se relacionaron con la presencia de estrés en los
enfermeros (Caceres, 2013; Saufie et al., 2012). El sindrome de burnout podria ser otra
explicacion para la falta de apoyo por parte del personal de salud. Una investigacion realizada
por EsSalud demostré que la cantidad de trabajadores de salud (médicos y enfermeras) que
sufririan del sindrome de burnout era de 1182 de 5062 (23.35%) y que los puntajes eran mayores
en los médicos que en cualquier otro personal sanitario (Maticorena, BeasAlexander, Anduaga,
& Mayta, 2014). A todo lo presentado se le suma que no siempre estdn incluidos adecuadamente
en la formacion médica cursos que aborden el reconocimiento de las propias emociones, el
cuidado emocional, la relacién médico-paciente. Por lo contrario, algunas formaciones pueden
promover una cultura que lleva como lema el que un buen médico debe mantener la distancia

emocional con el paciente (Moreto, Gonzélez, & Craice, 2014).
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Limitaciones del Estudio y Recomendaciones para Futuras Investigaciones

Durante el analisis de la informacion se identifico que habrian aspectos del apoyo social
que no se lograron abarcar mas, probablemente debido a que se conté con una muestra pequefia.
Sumado a lo anterior, es clave recordar que la modalidad de muestreo fue la de autoseleccion,
por tanto las participantes podrian haber estado dispuestas a ser entrevistadas porque habrian
tenido una buena experiencia en relacion al apoyo social o preconcepciones positivas acerca del
mismo. De ahi que seria recomendable que en proximas investigaciones se explore las
experiencias de una muestra de mayor heterogeneidad de participantes. Ademads, se recomienda
incluir fuentes de apoyo social como participantes (familiares, amistades y personal de salud), lo
cual permitiria triangulizar la informacion y profundizar la comprension relacionada a las
experiencias de apoyo social.

Este estudio fue de tipo exploratorio, por lo cual se recomienda que en lineas futuras las
investigaciones de soporte social se trabajen con participantes con caracteristicas especificas
como el tiempo de remision del cancer, fase que alcanzé el cancer, nivel socioeconémico, tipo de
seguro de salud y fase del desarrollo humano. Asimismo, esta investigacion se centrd en el apoyo
social percibido s6lo durante el tratamiento. De ahi que, se propone un estudio longitudinal para
abarcar el proceso de adaptacion asociado al soporte social desde el diagndstico hasta la remision
de la enfermedad. Ademas, en proximas investigaciones sobre soporte social se recomienda tener
de participantes a pacientes que estén llevando el tratamiento contra el cancer en ese momento.
Por otro lado, el uso de otras formas de recoleccion de informacion podria traer beneficios para
la investigacion cualitativa, como por ejemplo grupos focales. Con esta técnica se podria facilitar

el compartir y recoger una variedad de experiencias de forma colectiva.
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Esta investigacion se limitd a explorar las experiencias de personas que residen en Lima
Metropolitana. En base a ello, se recomienda estudiar en proximas investigaciones las
experiencias de apoyo de pacientes en otras provincias fuera de Lima. Esta posible investigacion
seria importante debido a que el recurso del soporte puede verse obstaculizado por otros factores
como el econémico y la lejania fisica si se tratase de pacientes de provincia que vienen a realizar
sus tratamientos a Lima. Asi como también seria interesante contrastar las experiencias de
pacientes de Lima Metropolitana con las pacientes de provincia que se atienden en sus lugares de
origen.

Por tltimo, otros temas a investigar y profundizar que surgieron de los testimonios es el
apoyo social brindado por un grupo de soporte de pacientes, el estilo de afrontamiento de la
espiritualidad, el rol de la religion durante el tratamiento, la concepcion de la mastectomia y la
feminidad de pacientes con cdncer de mama. Seria pertinente explorar también las experiencias
de soporte social de varones que han culminado sus tratamientos contra el cancer de mama.

En conclusion, la investigacion busco explorar las experiencias de soporte social
percibido de mujeres que han finalizado su tratamiento contra el cancer de mama. Los resultados
indican que el soporte social es necesario y juega un rol fundamental a lo largo del tratamiento.
Las experiencias de soporte social percibido pueden dividirse en cuatro tipos: emocional,
instrumental, informativo y espiritual. La percepcion del apoyo incluye la seguridad, la rapidez y
la constancia del mismo. El soporte social percibido impacta de manera holistica en las esferas
de vida de la paciente, logrando que lo emocional, espiritual, cognitivo, conductual y social se
interrelacionan. El soporte social percibido hace que la paciente se sienta y crea ser merecedora

de carifio, se considere Unica, irremplazable, engreida y tome decisiones para continuar con el
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tratamiento. Las participantes declaran una mayor satisfaccion con el apoyo social proveniente
de sus familiares y amigos que del personal de salud y recomiendan que se debe promover y
fortalecer el apoyo emocional e informativo que brinden el personal sanitario.

Esta investigacion fortalece lo encontrado en estudios anteriores que reconocen al soporte
social percibido como un factor protector para la salud. Desde las experiencias de las
participantes se puede rescatar el como debe ofrecerse el apoyo. La exposicion de sus
recomendaciones y la identificacion de sus ausencias de apoyo, contribuirdn a que los lectores de
esta investigacion puedan ofrecer a sus familiares y/o pacientes un mejor apoyo social durante el
tratamiento. La satisfaccion e insatisfaccion manifestada por las participantes podria llevar a
construir guias o programas para los familiares, amigos y personal de salud enfocandose en la

importancia y como brindar soporte social.
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Tabla
Tabla 1

Datos sociodemogrdficos de las participantes

Caracteristica No. %

Edad

Media 53.6

Nivel Socioecondémico

Medio 5 83.33%

Alto 1 16.7%

Fase que alcanzo el cancer

I 2 33.4%
II 1 16.7%
111 2 33.4%
IV 1 16.7%

Tipo de tratamiento

Mastectomia 5 83.33%
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Quimioterapia

Radioterapia

Otros

Tiempo de remision del cancer (meses)

Media

Tipo de seguro de salud

Seguro de salud privado

Seguro de salud publico

33.4%

100%

83.33%

34

50%

50%
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Apendices

Anexo A- Consentimiento Informado

Consentimiento Informado
Se le invita a participar voluntariamente en la investigacion de tesis de “Experiencias de Soporte
Social Percibido de Supervivientes de Cancer de Mama sobre sus tratamientos”. La presente
investigacion es conducida por Carla Gonzales estudiante de noveno ciclo de la carrera de
Psicologia de la Pontificia Universidad Catolica del Pert, con la asesoria de Dra. Josephine
Hwang. El objetivo de este estudio es explorar las experiencias de apoyo social de las
supervivientes de cancer de mama durante sus procesos de tratamiento.
Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder a una ficha de datos y una
entrevista, lo cual tomard aproximadamente 1 hora. La sesion sera grabada en audio para que
luego los investigadores puedan transcribir las ideas que usted haya mencionado, y puedan
analizar la informacion recogida. Una vez finalizada la investigacion, el material sera destruido y
no se utilizara para ningun otro propdsito adicional al de esta investigacion.
Usted es libre de decidir si participa en este estudio y de finalizar su participacion en cualquier
momento, sin que esto represente algin perjuicio para usted. Si se sintiera incomodo(a), frente a
alguna de las preguntas, puede ponerlo en conocimiento de la persona a cargo de la entrevista y/o
abstenerse de responder. Su participacion en este estudio es completamente confidencial. Se
utilizara un seudénimo para la identificacion del participante y de la informacion recogida de
modo que sera andénima.
Este estudio no tiene ningun riesgo aparte de la posibilidad de causarle alguna incomodidad

emocional a raiz de la reflexion personal. Si esto sucede, los investigadores estaran a su
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disposicion para referirle algunos recursos de apoyo. No existen beneficios inmediatos para usted
como resultado de su participacion aparte de la oportunidad de compartir de su experiencia. Al
participar, usted contribuird al objetivo de comprender las experiencias del apoyo social durante
el tratamiento de mama.

La informacion obtenida al final de la investigacion serd utilizada para propositos académicos y
profesionales. En caso de ser compartida con el personal médico, se realizard a modo de
informacion general y sugerencias para mejorar el trato a pacientes. Si tuviera alguna duda con
relacion al desarrollo del proyecto, usted es libre de formular las preguntas que considere

pertinentes a la Dra. Josephine Hwang al siguiente correo a20043255@pucp.edu.pe

Muchas gracias por su participacion.

Yo, doy mi consentimiento

para participar en esta entrevista y soy consciente de que mi participacion es enteramente
voluntaria. Entiendo que puedo finalizar mi participacion en el estudio en cualquier momento,
sin que esto represente algin perjuicio para mi.

He recibido informacion en forma verbal sobre la investigacion mencionado anteriormente y he
leido la informacién escrita adjunta. He tenido la oportunidad de discutir sobre el estudio y hacer
preguntas.

Entiendo que recibiré una copia de este formulario de consentimiento e informacion del estudio.
Si tengo mas preguntas puedo comunicarme con Dra. Josephine Hwang al siguiente correo

a20043255@pucp.edu.pe

Nombre del Participante (en letras de imprenta):
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Firma del Participante Fecha

Nombre del Investigador (en letras de imprenta):
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Anexo B-Protocolo de Contencion

La presente investigacion tiene como objetivo explorar las experiencias de soporte social
percibido de las mujeres que han finalizado sus tratamientos contra el cancer de mama. Para lo
cual se trabajara directamente con supervivientes de cancer de mama de forma voluntaria a
través de una entrevista semiestructurada. Esta contiene preguntas que pueden ser consideradas
intimas y/o movilizantes. Por este motivo, y con finalidades éticas, se ha planteado el siguiente
protocolo de contencion, con procedimientos que seran aplicados en momentos que se
consideran pertinentes, buscando servir como soporte en caso ocurra algin percance al momento
de responder a las preguntas planteadas en la investigacion. Ante todo se busca asegurar el
bienestar del participante.

Como elementos basicos se tendra en cuenta llevar una botella de agua y una caja de
panuelos de papel en caso sea necesario para los participantes. Asimismo, de ser necesario se
aplicaran técnicas sencillas de relajacion mediante la respiracion para que la persona entrevistada
pueda tranquilizarse en caso se presente emociones fuertes. A continuacion, se precisan distintos
modos de proceder frente a posibles situaciones criticas que se han tenido en cuenta para la
realizacion del presente protocolo:

1- Ante la aparicion de un grado de ansiedad significativo por parte de la superviviente
o Oftrecerle agua.
e Realizacion de ejercicios de respiracion: inhalar y exhalar junto con el entrevistador
durante unos minutos hasta que se sienta segura(o) de poder seguir con la entrevista, de lo

contrario, ofrecerle la alternativa de retirarse debido al malestar presentado.
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Durante el ejercicio de respiracion, se le pide que preste atencion a la entrada y la salida
del aire solamente, sin modificar la respiracion

Si aparecen pensamientos que interrumpan el proceso de relajacion, pedirle al
participante que simplemente observe a uno de los entrevistadores y regrese su atencion a
la respiracion.

Hacer contacto visual con la persona afectada: ubicarla en el presente y propiciar la
sensacion de compaiiia, con el fin de hacer que perciba un ambiente seguro y que sienta
que hay alguien en quien puede confiar.

Se le pide que una y otra vez regrese a focalizar la atencion en su propia respiracion, sin
juzgarse.

De nuevo, hasta que se vaya tranquilizando

Al final se le pregunta como estd y si desea continuar o suspender la entrevista.

2- Ante el llanto de la superviviente

Se detiene la entrevista y se brinda soporte emocional para calmar el llanto.

Se indica que se hard una pausa a la entrevista y al audio de la grabacion: “No te
preocupes, vamos a parar aqui por un momento y también vamos a parar el audio”
Se le ofrece papel Kleenex y agua: “Si deseas puedo servirte un poco de agua / aqui
tienes papel”

Ejercicio de relajacion: “Vamos a relajarnos por un segundo y a respirar un poco” (se
repite el ejercicio del punto 1).

Esperar a que el adulto mayor se calme.
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e Preguntar como sigue y, en funcion a ello, proponer continuar con la entrevista: “Se
encuentra mas tranquila (0)?”, si la respuesta es positiva se le pregunta si desea continuar,
de lo contrario se brinda la oportunidad de retirarse de la entrevista y agradecerle por su
tiempo.

3- Ante una incomodidad excesiva del entrevistado al realizarle preguntas sobre su vida
intima.

e Hacer una pausa en la entrevista.

e Recordarle que la informacion que el participante brinde es confidencial.

e Decirle que no se juzgaran sus respuestas, que somos investigadores y nos interesa
conocer y comprender sus vivencias mas no hacer juicios sobre ellas.

e Recordarle que tiene la libertad de retirarse, si lo cree adecuado.

4- Ante la aparicion de algun problema que requiera de ayuda especializada para la
superviviente en algunos de los temas tocados durante la entrevista

e Se le brinda interés, empatia y soporte emocional, de necesitarlo.

e Se detiene la entrevista y la grabacion de ser necesario.

e Se le pregunta al participante si desea, o piensa necesitar, apoyo especializado en cuanto
algin tema que desee conversar que escape de nuestra posibilidad de atencion.

e Si la superviviente necesita apoyo externa si le comunica que puede acercarse a preguntar
por la Trabajadora Social de la institucion que le brinda seguimiento a su enfermedad.

Ella le podra brindar informacion sobre los servicios de psicologia o grupos de apoyo.
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Anexo C-Ficha Sociodemografica
Edad:

Nivel de Escolaridad:

Nivel Socioecondémico

Integrantes de la familia con los que convive:

Tipos de tratamientos recibidos:
Quimioterapia ()
Intervenciones quirurgicas (_ )
Las dos anteriores ()

Otro

Alcance de evolucion del cancer de mama:

I Fase ()
IT Fase ()
I Fase (_ )

Tiempo de la no presencia del cancer (en meses):
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Anexo D-Guia de Entrevistas Semi-Estructurada
1. Establecimiento de rapport por parte del facilitador
Consentimiento Informado
Aplicacion ficha sociodemografica
Tiempo de duracion: 45-60 min. aproximadamente.
2. Para dar inicio a la entrevista, ;me podria relatar un poco acerca de la experiencia de su
tratamiento contra el cancer de mama?
3. Apoyo Social
Estimulo: como lo mencioné en un primer momento, esta investigacion se centra en explorar
sus experiencias sobre apoyo social. Antes de iniciar con las preguntas relacionadas a este tema,

le presentaré dos imagenes que representan/engloban este término “apoyo social”.

e (Continuando, “;Qué me podria comentar acerca del apoyo
social recibido durante el tratamiento?”

o (Como era este apoyo social? (Dar pie a que relate ejemplos)
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o (De qué maneras se sinti6 apoyada?
o (Quién le brindaba este apoyo social que comenta?
] Si no menciona a su familia /amigos o personal médico: |Qué otras
personas fueron fuente de apoyo social para usted durante su tratamiento?
e ;Como se sinti6 usted con el apoyo social que recibié durante su tratamiento?
o (Este apoyo social fue satisfactorio? ;En qué manera si? ;En qué manera
no? ;Por qué?
o ¢Se sintid a gusto con el apoyo social por parte de X (familia, amigos o personal
médico)?
e ,Considera usted que ese apoyo social jug6 un rol durante su tratamiento? ;Coémo asi?
o ¢Por qué si? ;Por qué no?
e ,Considera que necesitd apoyo social durante su tratamiento?
e Hubo otra manera en la cual le habria gustado ser apoyada durante su tratamiento?
o Para aclarar:
m /Como le habria gustado ser apoyada durante su tratamiento?
m [/ Qué apoyo social dese6 recibir pero no recibié durante su tratamiento?
° En estos momentos hay personas que estan pasando por el proceso del tratamiento contra
el cancer de mama, ;qué le recomendaria al grupo cercano de estas pacientes?
m ;Como deberia ser el apoyo que le brinden a la actual paciente?
4. Cierre
Antes de que finalicemos nuestra entrevista, jhay algo mas que le gustaria agregar

o mencionar acerca del apoyo que experiment6 durante su tratamiento?
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5. Agradecimiento

Para entrevista piloto:

(Coémo se sintié durante la entrevista?

(Agregaria o eliminaria alguna pregunta? ;Cual?
(Tiene alguna recomendacion para la entrevistadora?

Agradecimiento
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