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RESUMEN

Este libro se inscribe en el tema de movili-
zacién de conocimientos al cuidar del otro
desde una perspectiva socio-antropoldgica,
tomando como ejemplo las experiencias de
seis cuidadores no profesionales y de sus
respectivos pacientes oncoldgicos; se sin-
tetizan las opiniones del personal de salud,
académicos expertos en atencién al cancer
en México y participantes en grupos de ayu-
da mutua. Todo lo anterior, desde la mirada
de la antropologia social y bajo la perspec-
tiva tedrica de la construccién social del co-

nocimiento.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

ABSTRACT

This book is developed under the topic of
knowledge mobilization when caring for
others from a socio-anthropological pers-
pective, sharing the experiences of six
non-professional caregivers and their res-
pective cancer patients. The opinions of
health personnel, academic experts in can-
cer care in Mexico and participants in care-
givers support groups are synthesized.

All this, from the perspective of social
anthropology and from the theoretical
perspective of the social construction of

knowledge.
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PRESENTACION

Este libro se inscribe en el tema de movili-
zacioén de conocimientos al cuidar del otro
desde una perspectiva socio-antropoldgica,
tomando como ejemplo las experiencias de
actores clave en el proceso de atencién on-
colégica en México.

Se presentan y analizan las experiencias,
a modo de narrativas, de seis cuidadores no
profesionales y de sus respectivos pacientes
oncologicos; se sintetizan las opiniones del
personal de salud, académicos expertos en
atencion al cancer en México y participantes
en grupos de ayuda mutua. Todo lo anterior,
desde la mirada de la antropologfa social y
bajo la perspectiva tedrica de la construccion
social del conocimiento.

En el primer capitulo de los seis que

componen este libro, presento al lector la

historia del cuidado, el término cidar que
define este trabajo, describo el papel de
las familias y del Estado en el ambito del
cuidado y concluyo contrastando los as-
pectos socioeconémicos de los dos estados
de la Republica Mexicana en donde viven
los cuidadores no profesionales y sus pa-
cientes oncologicos cuyas experiencias dan
lugar a este libro.

En el segundo capitulo comparto el
abordaje tedrico y metodolégico para el
trabajo de investigacion en que se basa este
libro.

A partir del tercer capitulo comienzo
a presentar las experiencias que dan lugar a
este escrito. En el tercero, el lector podra
leer, en la propia voz de los binomios con-

formados por el cuidador no profesional y

su paciente oncoldgico, sus experiencias en
movilizacién de conocimiento en el ambito
del cuidado al paciente oncolégico.

En el cuarto capitulo continto con la
presentacion de las experiencias de los otros
dos actotes identificados como clave en los
procesos de movilizacién de conocimiento:
personal de salud y expertos académicos, asi
como de los grupos de ayuda mutua partici-
pantes en el estudio de investigacion en que
se basa este libro.

Es en el capitulo quinto en donde pre-
sento al lector los puntos de encuentros y
desencuentros entre las diferentes experien-
cias en movilizacion de conocimiento de
los binomios, personal de salud, academia
y grupos de ayuda mutua, participantes en

el estudio.
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Presentacion

Concluye este libro con el capitulo
sexto que describe las propuestas y reco-
mendaciones de mejora en los procesos
de comunicacion hacia los cuidadores no
profesionales y sus pacientes oncologicos.

En el transcurso de los seis capitulos
que componen este libro se encuentran,
entre otros, los siguientes hallazgos des-
tacables: la identificacién por parte de los
binomios como los momentos de mayor
necesidad de informacién y conocimientos
el proceso para llegar a un diagnoéstico final
y la recuperacion postquirdrgica y durante
los tratamientos médicos. Sin embargo, el
personal de salud y académicos, identifi-
caron como destacable la recepcién del
diagnoéstico. Los temas con mayor nece-
sidad de conocimiento para los binomios

fueron: alimentacién/dieta para el paciente,

busqueda de atencion médica especializada,
cambios en la imagen corporal y dudas
sobre medicina complementaria y alterna-
tiva; para el personal de salud y los acadé-
micos la mayor inquietud de los binomios
eran las dudas sobre la enfermedad en si.

Todos los participantes identificaron
claramente al personal médico tratante como
la primera fuente de informacién y conoci-
mientos para los binomios. internet y “San
Google” (término utilizado por participantes
en este estudio), son otras de las fuentes mas
consultadas; pero nunca paginas especiali-
zadas. Las redes familiares y de amigos estan
siempre presentes, pero ocupan un papel
marginal para tomar decisiones. Las salas de
quimioterapia son el espacio fisico con mayor
interaccion entre pacientes. Entre otras re-

comendaciones: incorporacion de personal

de salud capacitado a los grupos de ayuda
mutua; fomentar el uso de internet como
herramienta de comunicacion rapida entre
personal médico y binomios; crear paginas de
internet especializadas en cancer, de formato
accesible y amigable, ofrecer en las salas de
quimioterapia material audiovisual amigable,
con contenido claro y conciso; promover el
acercamiento entre el personal de salud y los
cuidadores no profesionales; crear espacios
desde los servicios de salud tnicamente para
los cuidadores no profesionales, en los donde
las actividades se dirijan a cubrir sus necesi-
dades de conocimientos.

Este libro sera util tilidad a todas aque-
llas personas que por curiosidad personal o
profesional deseen acercarse al campo de la
movilizacién del conocimiento en el ambito

del cuidado no profesional.
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PROLOGO

Cuidar implica un saber, un saber discreto,
constante, flexible y de escasa visibilidad.
Los seres humanos somos vulnerables;
ninguno de nosotros somos ajenos a cui-
dar o a ser cuidados, por lo tanto, podemos
asegurar que el cuidado es una dimension
esencial e inevitable en nuestra vida.

Esta obra que me causa especial alegtia
por aportar conocimiento y por dar un muy
merecido reconocimiento a los cuidadores
no profesionales, indeferentemente de su
sexo, edad, religion, étnia o pafs de origen.
Ellas y los que realizan una labor tan impor-
tante y tan poco reconocida. Si bien el pro-
posito de este libro no esta relacionado con
la pandemia por la COVID-19, considero im-
portante destacar que ésta nos deja laleccion
de proteger y cuidar a los cuidadores no
profesionales, brindandoles el conocimiento
minimo necesario para que puedan dar el

soporte necesario a las personas que cuidan.

Ademas de lo ya mencionado, este
texto presenta y comparte conocimientos
sobre un tema de investigacion novedoso en
el campo de la antropologfa: la movilizacion
de conocimiento, asi como una de las pocas
experiencias en investigacion en México en
antropologia digital.

La idea de compartir las experiencias
de cuidado de otros, parte de mi propia his-
toria como cuidadora no profesional; surge
de la necesidad de enfrentar la enfermedad,
de saber qué hacer, cémo hacerlo y de las
probables consecuencias de mis acciones al
cuidar a mi ser amado, a quien recién habfan
diagnosticado cancer.

La realizacion de mis estudios de pos-
grado me dieron la oportunidad de indagar,
investigar y descubrir conocimientos durante
mi formacién, mismos que comparto con
quienes deseen conocer las experiencias del

cuidado del familiar a los que denomino K,

S,J T, MyR, y de aquellas que padecen
el cancer y luchan en su contra y que estan
identificadas como L, G, E, M, A y M.

Me motivé a escribir sobre este tema el
poder dar a conocer, desde las propias voces
de estos protagonistas, sus experiencias —
malas, buenas y regulares— al cuidar o ser
cuidado, al atender al paciente oncologico e
investigar sobre la atencién oncolégica en
México. Al compartir con algunos lectores
estas experiencias pretendo facilitar las de-
cisiones que van a tener que tomar, saber
qué puertas tocar sin tener que equivocarse
una y otra vez, a hacerlo con mayor libertad,
porque creo firmemente que las mejores
decisiones son aquellas que se toman con
base en el conocimiento y experiencia.

El préximo lector de este libro encon-
trara un texto lleno de esperanza con el que
colaborara en movilizar los conocimientos

que su lectura le proporcione.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



INTRODUCCION

Cuidar del otro, este es el punto de arran-
que de esta obra. La enmarco dentro del
ambito de enfermedades cronicas, concre-
tamente, cancer, e indago sobre los proce-
sos de movilizacién de conocimiento' en
los que el cuidador y el paciente de cancer
estan inmersos durante el proceso de en-
fermedad.

Actualmente, el tratamiento del cancer
no se limita a los aspectos médico-quirur-
gicos; los aspectos psicologicos y sociales

del paciente y su entorno familiar tienen

cada vez mas importancia en las estrategias
para sobrevivir al cancer, sin desmejorar la
calidad de vida, tanto del paciente como de
quien ejerza el papel de su cuidador.
Ambos, cuidador y paciente, experi-
mentan diferentes reacciones emocionales
y fisicas durante el proceso de enfermedad.
Sus deseos y necesidades de conocimiento
sobre el cancer, su tratamiento, sus secuelas
y los cuidados necesarios también varfan
de acuerdo con el momento que vivan en

el proceso de la enfermedad. El cancer es

1 Levin (2008) define movilizacién del conocimiento como: obtener la informacién correcta para

las personas adecuadas en el formato correcto en el momento adecuado, con el fin de influir en

su toma de decisiones. La movilizacién de conocimiento abarca la difusidn, la transferencia de

conocimientos y la traduccién de conocimientos. https://www.oise.utoronto.ca/rspe/UserFiles/

File/KM%20paper%20May%20Symposium%20FINAL.pdf

una enfermedad que trasciende la problema-
tica médica y puede afectar a las relaciones
familiares y sociales del enfermo (trabajo,
economia, recursos, relaciones sociales, etc.)
y, por tanto, los procesos de movilizacion
del conocimiento que se dan en este desa-
rrollo de la enfermedad abarcan no sélo los
aspectos médicos, sino también los aspectos
socioeconémicos y las relaciones interper-
sonales, que se ven alteradas.

Este escrito se enfoca en indagar cémo
se dan esos procesos de comunicaciéon a
través de los binomios (cuidador y paciente)
que se obtienen por los conocimientos e in-
formacion necesarios, para realizar la labor
de cuidado y para su propio cuidado.

Si bien existe abundante literatura
sobre la manera de afrontar la enfermedad y

sus consecuencias psicologicas y fisicas, no
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Introduccién

puedo decir lo mismo sobre las actividades,
procesos y mecanismos de adquisiciéon y
gestion de conocimiento que contribuye a
que los cuidadores y pacientes tomen una
decision frente a otra, con respecto al cuidado
del paciente y de su propio autocuidado.

Igualmente, es relativamente reciente
el interés por los cuidadores no profesio-
nales de pacientes con cancer. Ellos han
sido constantemente invisibilizados y son
escasas las investigaciones que se han en-
focado a estudiar el papel del cuidador en
los modelos de transferencia de conoci-
mientos en salud que abarquen mas alld
de su posicion de usuarios. En la literatura
especializada sobre cuidadores de pacientes
con cancer en México podemos encontrar
principalmente trabajos que nos hablan del
desgaste fisico y emocional de ser cuidador,
mas no sobre como obtienen, utilizan y co-
munican los conocimientos necesarios para
realizar su labor de cuidados.

Se enfatiza en este trabajo aun mas

el papel primordial del cuidador no pro-

fesional en el desenlace de un proceso de
enfermedad como el cancer. Este tema se
ha convertido en un punto de discusion
fundamental en México en el ambito de
las politicas publicas en el campo social
y de la salud. Lo anterior, al considerar el
aumento de casos, la sobrevida de los pa-
cientes y el esquema de atencion, hoy en
dfa, por parte de las instituciones médicas.
El actual esquema de atenciéon médica se
caracteriza por mandar mas tempranamente
y mas asiduamente, a los pacientes cronicos
a sus casas para que sean cuidados por fa-
miliares o aquellas personas que sustenten
el rol de cuidador.

Las fuentes oficiales nos muestran que
el cancer es un padecimiento de alta inci-
dencia, es decir, nuevos casos, en nuestro pafs
y se ubica como la tercera causa de muerte,
s6lo después de la diabetes y de las enfer-
medades hipertensivas. (SSA 2014, INEGI 2015)

De acuerdo con la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), alrededor de 30%

de los casos de cancer pueden prevenirse,

y en el caso de los canceres asociados al
sistema respiratorio, ese porcentaje podria
llegar hasta 70%. (OMS 2015). La mayoria de
los casos de cancer estan asociados a estilos
de vida, junto con condiciones de pobreza,
marginacion y deficiente equipamiento
médico e insuficiente personal capacitado
para la adecuada interpretacion de resul-
tados o para generar diagnosticos y trata-
mientos oportunos; al igual que la falta de
cobertura de servicios de salud, o la insu-
ficiente calidad de los mismos (CDC 2014).
Pongo el foco de este estudio en los
procesos de atencion y cuidado del paciente
con cancet, al igual que en las fuentes y es-
trategias de adquisicion de conocimiento que
se materializaron en la toma de decisiones de
pacientes y cuidadores. Lo anterior, conside-
rando en la medida de las posibilidades de la
informacion recabada las diferentes variables
socio-economicas que puedan influir en una
toma de decision frente a otra.
Enlaliteratura revisada sobre cuidados

a pacientes cronicos, se menciona que sélo
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Introduccién

12% del tiempo que se dedica a atender una
enfermedad de algin miembro del hogar
es suministrado por los servicios sanitarios,
mientras que el restante 88% lo prestan las
redes sociales de apoyo, fundamentalmente
la familia mas cercana (Garcia 2011 y 1992,
Duran 1991, Monis 2002).

De ahi la importancia de otorgar por
parte de los servicios de atencion a la salud,
gubernamentales o no, una mayor atencion
a estas redes sociales de apoyo, y en parti-
cular a quienes cuidan fuera del ambito hos-
pitalario, y que rara vez reciben preparacion
para desarrollar ese rol, por demas complejo
y que sin duda alguna requiere habilidades
técnicas, conocimientos sofisticados y ha-
bilidades fisicas para realizar actividades sin
cansarse. Los cuidadores que participan en

este estudio iniciaron su labor, en la gran

mayoria de los casos, sin saber a qué se iban
a enfrentar y la realizan en la dindmica de
un aprendizaje con base en experiencias
propias, misma dinamica compartida por
aquellos a quienes cuidan. Sin embargo,
no debemos dejar de considerar que en el
cuidado de un paciente crénico un leve error
puede llevar a un fatidico desenlace.

Este libro se basa en mi trabajo de in-
vestigacion para la obtencion de mi grado
de Doctora en Antropologia Social. Las ex-
periencias en movilizaciéon de conocimiento
de seis binomios (paciente y cuidador no
profesional) durante el proceso de enfer-
medad desde el momento en que el equipo
médico les da el diagnostico positivo, hasta el
momento de nuestra entrevista. Las experien-
cias de estos binomios las presento en forma

de narrativa, a través de las entrevistas en

profundidad con cada una de las 12 personas
que me dedicaron su tiempo y compartieron
sus historias, acompafadas de lagrimas y un
buen pufiado de risas. Auno a estas narrativas
personalizadas las experiencias que desde los
dos grupos de ayuda mutua presencial y en
linea sus integrantes comparten entre ellos y a
los que yo escucho participando. Asimismo,
enriquecen este trabajo las otras voces que
participan en los procesos de movilizacion de
conocimiento hacia los binomios, el personal
médico y los académicos, en diferente medida
de participacion.

Lo nuevo de este trabajo estriba en
analizar desde la inclusién de diferentes
voces, las experiencias en procesos y es-
trategias de movilizacién de los binomios,
dandoles las voces principales al paciente y

a su cuidador.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx

20



AP T U L O 1 |

SER CUIDADOR NO PROFESIONAL Y PACIENTE ONCOLOGICO EN MEXICO,
UN CAMPO EN CRECIMIENTO

La informacion disponible sobre pacientes oncolégicos y sus cuidadores no profesionales es
abundante; sin embargo, cuando delimitamos la bisqueda a los procesos y mecanismos de movi-
lizacion del conocimiento a través de los cuales los cuidadores no profesionales y los pacientes
oncoldgicos obtienen los conocimientos deseados para enfrentar cada uno la enfermedad, la in-
formacion no es suficiente. Incluso, si delimitamos ain mas para México, la escasez de informa-

cién es todavia mas evidente.
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1 e Ser cuidador no profesional y paciente oncolégico en México, un campo en crecimiento

El tema mas recurrente en la literatura so-
bre el tema del cancer es acerca de cémo se
afronta, con especial énfasis en el impac-
to psicologico en pacientes y cuidadores
(Garcia 2011).

En gran parte de la literatura revisada
constantemente se hace referencia a la so-
brecarga emocional y al impacto psicolégico
que conlleva al cuidador. Sin embargo, y tal
como la mayoria de estos cuidadores men-
ciona, el mayor problema estriba en que los
profesionales de salud escasamente proveen
el necesario soporte a cuidadores y pacientes
en su domicilio ni realizan actividades edu-
cativas dirigidas al cuidador no profesional

(Moreira y Turrini 2011), invisibilizandolos

como usuarios que necesitan informacion
para su labor (Heaton 1999).

Por ejemplo, Burns e al. (2003) en su
trabajo Family caregiver knowledge of treatment
intent in a longitudinal study of patients with ad-
vanced cancer en Camberra, Australia, encon-
traron que entre 317 entrevistdos, 77% de
ellos tenfan como fuente de informacion
al médico especialista o al médico general,
con diferencias significativas por edad y
género, y concluyen diciendo que las habi-
lidades de los cuidadores para sus labores
de cuidado pueden estar obstaculizadas por
su falta de conocimiento y comprension de
los tratamientos médicos que los pacientes

reciben.

En el trabajo The Information Transfer
and Knowledge Acquisition Geographies of
Family Caregivers: An Analysis of Canada’s
Compassionate Care Benefit (CCB) de Crooks ez
al. (2007),Canada, se examina, desde el campo
de la geografia de la salud, los procesos de
transferencia de informacién y adquisicion
de conocimientos por parte de cuidadores
no profesionales inscritos en el programa
social canadiense CCB. Este programa permite
a trabajadores asegurados dejar su trabajo
para cuidar a miembros de la familia en
estado terminal.

Para este trabajo se realizaron 25 en-
trevistas que se enfocaron en indagar sobre

tres tematicas especificas:
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¢ Conocimiento del programa CCB
(Compassionate Care Benefit).

* Acceso a la informacién relacio-
nada con el CCB.

*  Aplicacion del programa.

Los resultados mostraron que sélo
aquellos que accedieron al programa tenfan
conocimiento del mismo; pero éstos mismos
cuidadores tuvieron grandes dificultades
para encontrar informacién satisfactoria y
confiable tanto para cumplir con los requi-
sitos solicitados como para acceder a los
beneficios que el programa les ofrecfa.

Dolce (2011) autora de The Internet as a
source of health information: experiences of cancer
survivors and caregivers with healthcare providers,
describe en ese trabajo experiencias de sobre-
vivientes de cancer y cuidadores con provee-
dotes de atencion a la salud con internet como
fuente de informacion en salud. A través de
las comunidades en linea, auspiciadas por la
Asociacion Americana de Recursos en Linea

para el Cancer y tras revisar la participacion

en estos foros de 488 personas (sobrevivientes
y cuidadores), Dolce pone de relieve los fallos
en la atencién a los supervivientes y cuida-
dores de pacientes con cancer y subraya la
importancia de los programas interdiscipli-
narios y de los recientes modelos de atencion
que apoyan la toma de decisiones con base
en informacion, autogestion y la mejorfa en
la calidad de vida de los participantes en su
estudio. Otra conclusion a que llega Dolce
es que los profesionales de salud necesitan
recibir educacién sobre el uso de internet
como fuente de informacion para los sobre-
vivientes y cuidadores y el impacto que estas
fuentes tienen en las relaciones sanitarias.
Varios estudios en Espafia, principal-
mente en relacion con el cuidado del paciente
cronico han determinado que sélo 12% del
tiempo que se dedica a atender la enfermedad
de algiin miembro del hogar es suministrado
por los servicios sanitarios, mientras que 88%
lo prestan las redes sociales de apoyo, funda-
mentalmente la familia mas cercana (Garcia

2011, 1992 Duran 1991).

También podemos encontrar sobre
México amplia informacién, en todos los
medios, sobre el afrontamiento, tanto del
paciente como de su entorno cercano, en
donde encontraremos al binomio, y a los
cuidadores con quienes y para quienes pre-
tendo realizar esta investigacion (Garcia
2011).

Con relacién a los procesos y meca-
nismos de movilizacién del conocimiento
que contribuyen a que los cuidadores no
profesionales y sus paciente oncoldgicos
tomen una decision frente a otra con res-
pecto al cuidado del paciente oncolégico y
de su propio autocuidado, diversos autores
enfatizan hoy dia el papel de los cuidadores
de pacientes oncologicos y que el sistema
oficial de atenciéon médica raramente los
prepara para ese rol (Northouse 2012, Blum
2010). Moro ¢ al. (2014) dicen en su estudio FE/
proceso de comunicacion en oncologia: relato de una
experiencia, que la necesidad de informacion
sobre la enfermedad es una de las demandas

mas habituales del enfermo y de su entorno.
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Proot (2004) describe el rol de cuidador
de pacientes con cancer como complejo y
necesitado de habilidades técnicas, cono-
cimientos sofisticados y de habilidad del
cuerpo para realizar actividades sin cansarse.
Mientras que Marcuse (1969) reitera la ne-
cesidad de socializacién del conocimiento
cientifico a través de la integracion, lo que
entre otras cosas implica una socializacion
del conocimiento cientifico mas alla de los
circulos cientificos, sin que necesariamente
se impongan o supriman otros conoci-
mientos. Marcuse también menciona que
la integracion de conocimientos rompe la
perspectiva unidimensional de los para-
digmas con base en el predomino del saber
cientifico-técnico y permite articular otro
tipo de procesos, como los socioculturales,
tecnologicos, ecolégicos e incluso politicos,
como parte de un todo.

Pero existe poca informacién sobre
los procesos y mecanismos de movilizacion
del conocimiento que contribuya a que los

cuidadores tomen una decision frente a otra,

con respecto al cuidado de su paciente y a
su autocuidado (Kershaw 2015). Dentro del
ciclo de movilizacién del conocimiento, los
cuidadores de pacientes con cancer han sido
constantemente invisibilizados en su papel
de transmisores, y también son escasas las
investigaciones abocadas a estudiar el papel
del cuidador y del paciente en las estrategias
de movilizacién de conocimientos en salud,
que abarquen mas alld de su posicién de

usuarios (Martinez y Martinez 2011).

Por lo tanto, y como diversos autores
ya han mencionado, la movilizaciéon de co-
nocimiento en el campo de los cuidadores no
profesionales de pacientes con cancer debe
otorgar mayor atencion a lo que dichos cui-
dadores, y los propios enfermos de cancer
tienen que decir en torno a estos procesos
para las tomas de decisiones que enfrentan
durante el desarrollo de la enfermedad
(Cabezas y Diaz 2011, Agull6 2013, Tribe ez

al. 2009, Ferrer, 2008).

HISTORIA DEL CUIDADO

Etimologicamente el concepto cuidado
proviene del término cuidare/curare, y
tiene diversos significados en nuestra
lengua.

El mas inmediato y popular lo rela-
ciona ante un peligro inminente. Tanto es
asi, que cuidado es una de las palabras que

aprende primero un nifio, y los mayores

la usamos frecuentemente durante toda la
vida. En un sentido mas amplio, y menos
unido a la vida cotidiana, es un término pro-
fundo en el campo de la salud (Siles 2010). Al
profesional sanitario se le exige que no sélo
cuide sino que cure, yla cura o recuperacion
de la salud afecta a toda la vida humana, a

la mente y al cuerpo.
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¢A QUE ME REFIERO
CON EL TERMINO CUIDAR?

Con base en los trabajos de diferentes au-
tores, y en mi propio proceso de investiga-
cion para el trabajo que aqui presento, el -
dado implica una serie de actividades en torno
ala gestion de recursos para mantener la vida
y la salud de aquellos que son los beneficia-
dos con esas acciones y conocimentos. Al
cuidar se confluye a proveer bienestar fisico
y emocional y a cubrir las necesidades de
individuos durante las diferentes etapas del
ciclo vital cuando requieren en distintos ni-
veles, bienes, servicios y actividades, como
alimentarse, que permiten a los individuos
estar sanos y poder vivir en un habitat.
Las diferentes definiciones del término
cuidar comparten la preocupacion por el
bienestar de los otros, lo cual implica no
sélo recursos humanos, sino también eco-
némicos y el apoyo de una infraestructura
social, y aun mejor, considera y debe consi-

derar el entorno afectivo adecuado.

El cuidado es una actividad especi-
fica en la que solemos incluir todo aquello
que hacemos para mantener, continuar y
reparar nuestro propio ser y su entorno,
nuestro mundo, de manera que podamos
vivir en ¢l tan bien como sea posible. Ese
mundo esta conformado por nuestros
cuerpos, nuestro ser y nuestro ambiente;

todo lo que hagamos para establecer una

compleja red que sostenga la vida que
vivimos (Tronto y Fisher 1990).

En este libro me refiero y definino al
cuidador no profesional como la persona que da
una atencion general a otra persona (para el
caso, un paciente oncolégico) sin entrena-
miento profesional ni recibir compensacion
econdémica por ser cuidador (Fundacién
Once 2020, Instituto Nacional del Cancer

2020, Herrera 1998).

LOS PAPELES DE LAS FAMILIAS Y DEL ESTADO EN EL AMBITO DEL CUIDADO

Es de todos conocido que las familias asu-
men las labores de cuidado de aquellos de
sus miembros que asf lo requieren; todos
(nifios, adultos mayores, personas con dis-
capacidades y enfermos) fuimos alguna vez
cuidados por la familia, e igualmente es co-
nocido que esa labor ha sido y es predomi-
nantemente desarrollada por mujeres. De
este modo, a través de trabajo no pagado

con una clara funcionalidad dentro del siste-

ma en su totalidad, se han realizado aporta-
ciones fundamentales para el funcionamien-
to y mantenimiento del modelo estructural
de capitalismo patriarcal en la sociedad.
Este sistema estd estructurado en torno
a una amplia relacion de poder en diferentes
campos: econéomico, politico, cultural y social,
mediante la cual se ha asignado a la mujer la
“responsabilidad” del espacio privado, y de

esta manera, se la ha encargado de reproducir
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las unidades domésticas; pero en una posi-
ci6n de subordinacion ante los demas, que no
estan en su misma situacion (Foucault 1998).

Por otro lado, el Estado representa,
al menos en el papel, el garante del bien-
estar de las sociedades nacionales y de todos
aquellos que conforman dichas sociedades.
El Estado toma el rol fundamental de ar-
ticular las demandas de justicia social y de-
mocracia efectiva como ejes del desarrollo
(CEPAL 2015). Sin embargo, esta accion
de garante se ha puesto en duda por los
procesos globalizadores econémicos fi-
nancieros que traspasan las naciones y los
Estados. Ahora cuestionamos el principio
de soberanfa de los Estados nacionales y
estamos ante una paradoja porque al darse
mayor igualdad de derechos, mejor calidad
de las democracias representativas, al mismo
tiempo se dan mayor pobreza, desigualdad e
inequidad en el interior de esas sociedades,
asf como mayor precariedad laboral para
los individuos que conforman esos Estados

(Sassen 2003, CEPAL 2015).

La cerAL (2018) describe las deno-
minadas politicas de cuidados como aque-
llas acciones publicas referidas a la or—-
ganizacion social y econémica del trabajo
destinadas a garantizar el bienestar fisico y
emocional cotidiano tanto de las personas
dependientes en algin nivel como a las
personas proveedoras e incluyen medidas
destinadas tanto a garantizar el acceso a
servicios, tiempo y recursos para cuidar y
ser cuidado, como a velar por su calidad
mediante regulaciones y supervisiones.

En ambos casos, las acciones esta-
blecidas en las politicas de cuidados con-
templan un amplio numero de acciones en
diferentes ambitos de las politicas de salud,
educacion, trabajo y proteccion social. Esas
acciones las encontramos en los servicios di-
rectos del cuidado, como pagos monetarios
para las personas en necesidad de cuidados
y para cuidadores no profesionales; en las
regulaciones laborales que coadyuvan a la
conciliacién laboral y familiar, y hasta en

el acceso y provision de servicios comple-

mentarios, como transporte especializado e
infraestructura de saneamiento, entre otros
(Esquivel y Kaufmann 2017).

En los regimenes con estado de bien-
estar liberales, el Estado actia como un re-
gulador de la gestion del cuidado, tanto en
lo que respecta a generarlo como en hacer
cumplir la normatividad sobre el mismo.
Esta a cargo de proveer infraestructura
y recursos. Pero su gestiéon del cuidado
esta mas comprometida en aquellos casos
como el modelo socialdemocrata, en donde
al mismo tiempo debe vigilar las modali-
dades de participacion de otros agentes en el
mercado y de las diferentes organizaciones
de la sociedad civil, al tiempo que suple las
funciones de la familia cuando ésta falta, por
la causa que fuere.

Las principales funciones asumidas
por los Estados, en el cuidado, son:

e Establecer la normatividad para

regular la participacién de los di-
ferentes agentes en la gestion de

las labotes de cuidado.
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¢ Otorgar licencias por maternidad
y lactancia a través de la legisla-
ci6n laboral para proteger a las
madres trabajadoras. En algunos
paises esto incluye al padre del
infante.

* Establecer programas focalizados
para proveer mecanismos com-
pensatorios de ingresos laborales
para garantizar recursos e ingresos
a los hogares mas desfavorecidos.

e Definir el campo de negociacion
entre los diversos grupos de po-
der que conforman la sociedad a
la que rige.

* Proveer mecanismos que garan-
ticen el acceso de nifios, adultos
mayores, personas con discapa-
cidad y enfermos a la seguridad
social en materia de salud y edu-

cacion.

En el plano internacional de los ins-

trumentos normativos relacionados con los

cuidados que el Estado mexicano ha sus-
crito estan:
1. Resolucion 46/91 de la Asamblea
General de la ONU
Objetivos de Desatrollo Sostenible
Convencién sobre los Derechos
del Nifio
4. Convencién sobre la Eliminacion
de todas las formas de Discrimi-
nacion contra la Mujer
Consenso de Montevideo
Iniciativa del Piso de Proteccion
Social O1T-ONU
7. Pacto Internacional de Derechos

Econémicos, Sociales y Culturales.

En algunos casos, con la firma y ratifi-
cacion de estos instrumentos internacionales
el Estado mexicano afirma la necesidad de
implementar politicas y crear programas que
solventen la situacién actual de desamparo
de aquellas personas que ejercen la labor de

cuidados.

Actualmente, a nivel nacional el
derecho a cuidar y a ser cuidado se encuentra
en diversos instrumentos normativos. Villa
Sanchez (2019) presenta una lista pormenori-
zada de las leyes nacionales en las que se in-
cluyen derechos sobre cuidados en México.
Son las siguientes:

1. Ley Federal del Trabajo

2. Ley del Seguro Social DOF 22-06-

2018
3. Ley General de los Derechos de
Nifias, Nifios y Adolescentes

4. Ley de los Derechos de las Per-
sonas Adultas Mayores
Ley de Asistencia Social
Ley General de Salud
Ley de Desarrollo Social

e = o bn

Ley para Prevenir y Eliminar la

Discriminacion

9. Ley de Igualdad entre Mujeres y
Hombres

10. Ley General de Acceso de las

Mujeres a una Vida Libre de

Violencia
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11. Ley General de Prestacion de
Servicios para la Atencion,
Cuidado y Desarrollo Integral
Infantil

12. Ley General para la Inclusion

para Personas con Discapacidad

El mismo autor destaca los articulos
1° y 4° de la Constitucién Politica de los
Estados Unidos Mexicanos como funda-
mentos del derecho a obtener cuidados y a
cuidar (Villa Sanchez 2019).

Actualmente en México y en sus
estados la mayoria de las politicas sociales
del cuidado se encuentran institucionalizadas
en los esquemas de proteccion social y en
programas bajo la Secretaria de Bienestar —
denominada en regimenes anteriores como
Desarrollo Social. Paises europeos como
Espafa, Dinamarca, Suiza y los Paises Bajos,
entre otros, y en Latinoamérica, Argentina y
Uruguay, también cuentan con un sistema
de cuidados con apoyo gubernamental. En

México, cuatro instituciones conforman los

pilares de la estructura de seguridad social
nacional y estatal:
e Instituto Mexicano del Seguro
Social (1Mss),
* Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales para los Trabajadores del
Estado (ISSSTE),
e Instituto de Seguridad Social para
las Fuerzas Armadas Mexicanas
(ISSFAM)
* Y el sistema de salud de Petréleos

Mexicanos (PEMEX).

En las dltimas décadas, las politicas
explicitas de cuidado se han conseguido
desde las instituciones y a través de dife-
rentes programas, por lo que se caracte-
rizan por duplicidad de acciones, division
de beneficiarios y alta fragmentacion. La
ruta para conseguir el reconocimiento al
derecho al cuidado que hemos seguido a
nivel nacional y estatal nos la puso la Ciudad
de México, con la entrada en vigor, el 17

de septiembre de 2018, de la Constitucion

Politica de la Ciudad de México. En su
Articulo 9° establece el reconocimiento del
derecho al cuidado y, asimismo, sostiene que
el poder publico tiene a su cargo disefiar un
sistema integral de cuidados con prestacion
de servicios publicos universales ofrecidos a
través de instituciones gubernamentales. Es
destacable que en esta nueva constitucion
se considera también a personas que, sin
ingresos remunerados, estan a cargo de per-
sonas dependientes. El sistema de cuidados
que se establece en la Ciudad de México,
a partir de la entrada en vigor de la nueva
constitucion, tiene amplias posibilidades de
ser replicable en el resto del pafs.

De las cuatro instituciones que ba-
sicamente conforman la estructura de la
seguridad social en México, el ISSSTE es el
unico que ofrece cursos en linea para cui-
dadores informales. Esos cursos se desa-
rrollan bajo una perspectiva gerontolégica
y con conocimientos sobre el cuidado y
el autocuidado. Los cursos estan dirigidos

a cuidadores informales y a cualquier
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persona interesada en el tema y ofrecen
herramientas teéricas, técnicas y practicas
sobre la labor de cuidado. Los cursos (Villa
Sanchez 2019) son:
*  Curso de apoyo para cuidadores in-
formales de personas envejecidas
e Curso de apoyo para cuidadores
informales de personas envejeci-

das fragiles y con demencia.

Estos cursos tienen la ventaja de que
se ofrecen en linea, aunque a veces esta
ventaja se convierte en todo lo contrario,
dado que se requiere de un dispositivo
electronico con acceso a internet y habili-
dades en su manejo.

Con relacion a las politicas actuales del
cuidado en México uno de los mayores de-
safios es lograr que se reconozca el cuidado
como un derecho, un derecho a ser cuidado,
a cuidar y a autocuidarse. El presente trabajo
de investigacion desea abonar a visibilizar el
papel del cuidador no profesional, primer

paso hacia la construccién de una politica

del cuidado en el ambito de una enfermedad
cronica como el cancet.

Tal como afirmé la presidenta
del Consejo Nacional para Prevenir la
Discriminacién (CONAPRED 2018), durante
el segundo seminario “Trabajo doméstico
y de cuidados”, realizado por El Colegio de
México (COLMEX), en México no existe un

sistema integral de cuidados para atender a

los grupos dependientes, entre los que estan
las personas con discapacidad, y que prin-
cipalmente son cuidadas por familiares o
conocidos sin remuneracion, mayormente
mujeres. No obstante, considero que en la
construccion de las politicas del cuidado
debemos empezar a utilizar un discurso en
torno al cuidado mas alla de los circulos femi-

nistas e involucrar en ¢l a toda la poblacion.

LA RED NACIONAL DE REGISTROS DE CANCER (RNRC)

Es un programa estratégico de recoleccion,
investigacion, clasificacion, analisis, apoyo
académico y difusién sobre informacion
oncologica en México, con el fin de incidir
en la generacion de politicas publicas en fa-
vor de la lucha contra el cancer (SSA 2019).
Su coordinacién central opera en la Ciudad
de México en las instalaciones del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCAN).

La RNRC obtiene la informacién que

alimenta su registro a través de las institu-

ciones de salud en México. Esa informacion
incluye caracteristicas de los tumores, bases
diagnosticas, frecuencia, perfil epidemiold-
gico y distribucion de casos de cancer.

En la presentacién que el entonces
encargado del programa Programa integral
de Prevencion y Control de Cancer de la
Secretaria de Salud de México realizé en la
Academia Nacional de Medicina de México,
el 20 de marzo de 2019 (ANMM 2019) compartié

informacién sobre el programa anterior.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



1 e Ser cuidador no profesional y paciente oncolégico en México, un campo en crecimiento

Mencioné que este programa empezo en
2016 y que la informacién con la que actual-
mente cuenta proviene de la suma de locali-
dades centinela en diversos puntos del pais:
Mérida, Guadalajara, Tijuana, Campeche,
Acapulco y Toluca, y en breve se espera la
incorporacion La Paz, Hermosillo, Leén y
posteriormente Monterrey, lo cual le otorga
el estatus de red.

La informacién que la RNRC actual-
mente recolecta representa una muestra
de 12.15% del total de la poblacién nacional
(126,577,691 habitantes), por lo tanto, podemos
hablar de representatividad estadistica (SSA
2019).

De acuerdo a la pagina oficial de RNRC

su mision es:

Ser el marco de referencia para eva-

luar y medir el impacto del cancer en la

poblacién mexicana; a través de la re-
coleccién, investigacién, clasificacion,
andlisis, apoyo académico y difusién
de informacién oncoldgica; aportando
valor en la generacién de politica publi-
ca en el pais con impacto internacional,
siendo referencia académica a mediano

plazo.

Mientras que su vision es:

Consolidar un sistema de vigilancia epi-
demiolégica activa y continua para de-
terminar los patrones de incidencia, su-
pervivencia, seguimiento en la eficacia
de los tratamientos y manejo integral
de los pacientes con cdncer, analizar
la calidad en los servicios que ofrecen
atencién en la poblacién mexicana. Asi

mismo, ser un referente internacional,

con reconocimiento por los altos estan-
dares de calidad en el procesamiento
de datos, publicaciones nacionales e
internacionales y notificacién de la in-
formacién de cdncer a la autoridad sa-

nitaria y de regulacion.

Tal como podemos ver, su misién y
visién no incluyen expresamente a los cui-
dadores no profesionales, lo cual es un error,
si tal como se describe en su pagina oficial,
y describo mas arriba en este apartado, el
fin de la RNCR es incidir en la generacion
de politicas publicas en favor de la lucha
contra el cancer.

El presente trabajo de investigacion
aporta evidencia sobre la labor de los cui-
dadores no profesionales de paciente con
cancer en México y de su fundamental papel

en la sobrevivencia de los pacientes.
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AP TUU O 2 |
¢DESDE QUE MIRADA TEORICA Y COMO REALICE LA INVESTIGACION?
Comienzo este capitulo con una breve defensa de la importancia de esclarecer un posicionamiento teérico como
punto de partida en mi trabajo de investigacion, contindo describiendo y compartiendo los motivos de mi propio
posicionamiento tedrico, y concluyo compartiendo con los lectores como obtuve la informacion para dar respuesta
a las preguntas de investigacion que formulé en mi investigacion.

En este apartado metodoldgico también presento los métodos y técnicas utilizados en el trabajo de investigacion;
deseo compartir con los lectores los motivos que me llevaron a escoger los métodos mixtos como abordaje teérico
principa,ypresentarles mis propiasexperienciaseneldesarrolloyaplicacionde lasdiferentestécnicaseinstrumentos
empleados parainvestigar,documentary analizar las participaciones de todos los actores involucrados en mi trabajo,
como parte del mundo de los procesos y estrategias de movilizacion de conocimiento entre y hacia los cuidadores
no profesionales y sus pacientes oncoldgicos. Establezco mi posicionamiento teérico desde el constructivismo
social como perspectiva principal y fundamental para investigar, presentar y analizar los resultados del trabajo de

investigacion que origina este libro.
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

Considero importante destacar que todo
trabajo de investigacion implica teorias
porque éstas influyen poderosamente en
como la evidencia se recoge, analiza, en-
tiende y utiliza; las teorfas estan implicitas
en la diferenciacion entre el poder de clari-
ficar o confundir, revelar u oscurecer nue-
vas ideas en la planificacion y desarrollo de
una investigacion, por lo tanto, es funda-
mental identificar cual o qué conocimiento
o evidencia de las realidades sociales que se
investigan podtia estar representado en los
paradigmas y teorfas de conocimiento exis-
tentes. La discusion con los representantes
de los conceptos teoéricos que escogi para
abordar el problema de investigacion que

en este libro se trata, la haré desde la expe-

ABORDAJE TEORICO

riencia empirica que el trabajo de campo
desarrollado me aporta.

Kuhn define paradigmas como “reali-
zaciones cientificas universalmente recono-
cidas, que durante cierto tiempo, propor-
cionan modelos de problemas y soluciones
a una comunidad cientifica” (Kuhn 1962).

Igualmente Kuhn se refiere a la in-
terpretacion de un fenémeno entendido
como “real” por el investigador como una
actividad gobernada por un paradigma en
la resolucion de un enigma. Mi tarea como
investigadora en busca de realizar una in-
vestigacion partié de dos ideas muy claras,
en un principio:

1. El ¢je principal de mi trabajo se-

rfan los cuidadores no profesio-

nales. Posteriormente, y por los
motivos que describo mas ade-
lante, el eje se enfoco al binomio
conformado por el cuidador no
profesional y su paciente oncolé-
gico, y

2. Los conocimientos que éstos reque-
rfan para ejercer su funcién de cuida-

dot.

Este ultimo es mi fenémeno “real”.
Los cuidadores no profesionales realizan la
funcién del cuidado para lo que adquieren,
traducen, crean y comparten el conoci-
miento que les facilita tal accion. Sencillo,
¢verdad? Bien, pero ahora me debia dar a

la tarea de identificar qué teorfas podrian
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darme el sustento teorico para investigar y
entender este fenémeno “real”. Paralo cual
me zambullf en las teorias existentes que
me pudieran apoyar a abordar el presente
problema de investigacion, los procesos de
movilizacién de conocimiento para la toma
de decisiones en los que los binomios estan
envueltos durante el proceso de enfermedad
oncolégica que viven, uno en su papel de
cuidador no profesional y otro como pa-
ciente oncologico.

Autores como Carol Thomas (2011) en
su capitulo: “Deconstruyendo los conceptos
de cuidados” en el libro E/ trabajo de cuidados.
Historia, teoria y politicas (en Carrasco ef al.
2011) menciona la falta de trabajos episte-
mologicos sobre el concepto de cuidados
y recalca que el concepto de cuidado, en
cualesquiera de sus variantes, es una cate-
goria exclusivamente empirica, desechando
asf cualquier carga tedrica de esta categoria
de investigacion. Por otro lado, Graham
(1991), en referencia critica a los conceptos

feministas de cuidado, menciona que éste

se deriva empirica y no tedricamente; con-
cluye que el concepto de cuidado esta “in-
frateorizado” en la investigacion feminista.
Por consiguiente, y de acuerdo a Graham,
el concepto puede tener una validez tedrica
independiente.

Vuelve a oponerse Thomas, quien
concluye que cuidado es una categoria em-
pirica pero no teérica (Thomas 2011: 174),
continua afirmando que las formas de cui-
dados y las relaciones entre éstas se tendran
que seguir y teoriza en funcion de otras ca-
tegorias teoricas.

En resumen, tenemos dos posiciones
contrapuestas sobre sila categorfa cuidados
la podemos tratar como una tedrica o so-
lamente como empirica. Con mi trabajo de
investigaciéon no se consigue resolver este
dilema, pero si subrayo su fuerza empirica,
ademas, y desde mi punto de vista, no creo
que la discusion deba estribar en diferenciar
entre si cuidados es una categoria tedrica o
empirica porque los resultados de esta discu-

sién no resuelven los problemas cotidianos

que enfrentan quienes ejercen cuidados. No
obstante, coincido plenamente en lo ex-
puesto por Thomas (2011), Cruz y Ostiguin
(2011) que encuentran, en la “diversidad de
términos [que] podemos encontrar en la li-
teratura especializada en torno al cuidador,
la necesidad de mayor investigacion que per-
mitan teorizar al respecto del cuidador, y asi
poder ofrecer un anclaje conceptual que nos
permita realizar analisis sobre el fenémeno

de interés” (Cruz y Ostiguin e a/. 2011: 53).

CONSTRUCCION
DEL CONOCIMIENTO DE BINOMIOS
DESDE EL CONSTRUCCIONISMO
SOCIAL

La construccion social del conocimiento
es la base tedrica primordial de este tra-
bajo, pero ¢por qué? Sustento lo anterior
porque considero que los conocimien-
tos de los seres humanos, y en particular

para el caso que me atafie en este trabajo,
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

los conocimientos de los cuidadores no
profesionales y de sus pacientes onco-
logicos, son productos de todas las in-
teracciones sociales en las que estamos

INMmMersos.

Construccionismo social

Gergen (2005) lo define como

un conjunto de conversaciones que se
desarrollan en todas partes del mundo
y participan, todas ellas, en un proceso
que tiende a generalizar significados,
comprensiones, conocimientos y valo-

res colectivos.

Desde la perspectiva de dos de los
principales teéricos de la construccion
social, Peter L. Berger y Thomas Luckmann,
se defiende el supuesto de que las ideas, con-
ceptos y recuerdos surgen del intercambio

social y son mediatizados por el lenguaje.

Todo conocimiento, sostienen construccio-
nistas como Gergen, Berger y Luckmann,
evoluciona en el espacio entre las personas,
en el ambito del “mundo comin y corriente”
y es s6lo a través de la permanente conver-
sacion con sus contrapartes de una misma
comunidad que el individuo desarrolla un
sentimiento de identidad o una voz interior
(Hoffman 1996).

En este libro, este supuesto se con-
vierte en central, porque aqui se entiende
como comunidad a todos aquellos actores
que participan en la construccién de las
realidades y sus significados por parte del
binomio. Sin embargo, no debemos obviar
que en el fenémeno del cuidador participan
una multiplicidad de factores sobre los
cuales se construye la teorfa, lo cual implica
una connotacion profunda, ya que existen
una serie de premisas empiricas sobre las
que se sustenta. Sin embargo, estas premisas
aun requieren un mayor analisis de los ele-
mentos sustantivos que circunscriben el

concepto de cuidador mas alla de la relacion

del binomio sujeto cuidador-sujeto cuidado,
del nivel de intervencion, la participacion
en el cuidado o por el hecho de “carecer”
de habilidades reconocidas desde el ambito
profesional.

Desde el construccionismo social se
seflala, por un lado, que ningin conoci-
miento puede liberarse de las propiedades
sociales, histéricas, culturales y discursivas
de las que surge (Gergen 1996; Potter 1998);
es, mas bien, el resultado de una construc-
cién colectiva, las relaciones de todo tipo
fabrican nuestras versiones de lo que puede
ser denominado como conocimiento (Burr
1996). Por otro lado, la objetividad, incluso
dentro del campo de la ciencia, no se esta-
blece por su proximidad a la verdad, sino
por ser una consecuencia de las construc-
ciones narrativas de los individuos (Cabruja
et al. 2000).

El construccionismo social, ademas
de asumir los aportes del constructivismo
basado en autores como Vigotsky,' las

teorfas de la psicologia social genética y lo
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

que algunos tedricos denominan constructi-
vismo social, va mas alla al reconocer que la
funcién primaria del lenguaje es la construc-
ci6én de mundos humanos contextualizados.
El lenguaje se convierte asi en un concepto
imprescindible, promotor indispensable
para acceder a la realidad social de los indi-
viduos y construirla. De hecho, las palabras
no cumplen una funcién objetiva/pasiva,
no transmiten simplemente los mensajes de
un lugar a otro ni son una herramienta que
nos permite describir al mundo tal y como
es (Cabruja ez al. 2000), sino mas bien, desde
el constructivismo social se considera a las
palabras como hacedoras del lenguaje con
una funcion activa, formativa y modeladora
que permite a los individuos estructurar y

modificar la realidad a la que se refieren.

Ademas de lo ya expuesto, se reconoce
que la comunicaciéon deviene del proceso
social primario, es decir, vivimos inmersos
en actividades sociales, en las que el len-
guaje forma parte de éstas de tal forma que
impregna la totalidad de la actividad social
(Barnett 1997). En otras palabras, para esta
investigacion entre los seres humanos nos
enfocamos y acotamos a lo que acontece
entre cuidadores no profesionales y sus
pacientes oncolégicos, lo que adquiere sig-
nificado a partir de la interaccion social ex-
presada a través del lenguaje y en un mismo
campo de interaccion.

Con la finalidad de estudiar las interac-
ciones sociales entre y para los binomios,
los instrumentos de investigacion utilizados

en este estudio me permitieron acceder a

1 Vigotsky es considerado el mayor representante del constructivismo social, teoria que dicta

que el conocimiento, ademds de formarse a partir de las relaciones ambiente-yo, es la suma del

factor entorno social a la ecuacién: Los nuevos conocimientos se forman a partir de los propios

esquemas de la persona producto de su realidad, y de su comparacién con los esquemas de los

individuos que lo rodean

diferentes arenas de los campos de comuni-
cacion a través del lenguaje. Por una parte,
la comunicacién directa a través de las na-
rrativas desarrolladas con los binomios, mi
participacion en los grupos de ayuda mutua
y las entrevistas semiestructuradas realizadas;
y por otra parte, las herramientas desde la an-
tropologfa digital que facilitan la investigacion
en linea, a través del seguimiento de grupos
de WhatsApp y las entrevistas en linea.

En ambas formas de comunicaciéon
no se pueden separar las descripciones de
la accién social, y debo decir que al enun-
ciar, inevitablemente se realiza un acto de
comunicacion (Austin 1982). No obstante,
debo decir que las palabras nos aportan
su significado cuando forman parte de la
interaccién humana y en este significado se
consideran los momentos concretos en los
que dicha interaccion se da (Gergen 1996).

Es asi entonces, como posicionan-
dome en este trabajo de investigacion desde
la teoria construccionista social, aludo al

rechazo de una realidad social naturalizada
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

en el sentido del estado de cosa inmutable —y
desde un principio no revisable- dado este
sentido por un discurso oficial (religioso,
estatal, burgués, cientifico, entre otros).

Releo la famosa férmula atribuida
a Protagoras “el hombre es la medida de
todas las cosas” y la entiendo como la afir-
macién de que no existe para el hombre un
saber no extraido de los sistemas antropo-
logicos, que nos sirven tanto para fabricar
el conocimiento como para transmitirlo.
En este sentido, podemos considerar que el
constructivismo es una forma heredada del
nominalismo medieval: lo real es demasiado
diverso, demasiado multidimensional, in-
determinado, para que pudiésemos apre-
henderlo como tal. Tallamos el mundo
real al usar filtros, esquemas intelectuales,
etcétera, para pasar de lo real a un mundo
vivible y a nuestra medida.

Dado que considero que los cuida-
dores no profesionales y sus pacientes on-
colégicos tallan su mundo en el campo de

los cuidados a la medida de sus necesidades

y con base en los conocimientos con que
la interaccion social los nutre, reitero en-
tonces, que abordo este trabajo de investi-
gacion desde la fundamentacion teérica del
construccionismo social.

Entiendo este enfoque como el que
sostiene que el individuo no es solamente
un producto del ambiente ni un simple re-
sultado de sus disposiciones internas, sino
una construccion propia y dinamica que se
va produciendo dia a dia en la interaccion de
diversos factores y entre diferentes actores.
Desde el enfoque construccionista, el cono-
cimiento no es una copia de la realidad sino
una construccion del ser humano bajo los
esquemas que ya posee y que se construye
en la relacioén con otros y el medio ambiente.

LLa esencia de la teotia construccionista
se puede resumir para este trabajo de in-
vestigacion en que el conocimiento, cual-
quiera que sea el dominio disciplinario desde
donde se estudie o analice, no se transmite ni
es objeto de informacion; es objeto de ela-

boracién mental; es construccion del pensa-

miento y accionar humano. Es asi como la
construccion del conocimiento implica una
accion sobre nociones, juicios, concepciones
previas, mediatizada por la interaccién con
los objetos y fenémenos de la naturaleza.
Esta perspectiva construccionista desde
lo social es considerada construccionista
en cuanto que la construccién del conoci-
miento no es sélo a nivel individual, de un
sujeto, sino a través de un colectivo y de
las interacciones entre todos aquellos que
participan en dichas interacciones.

Las investigaciones bajo el enfoque
construccionista tienen un poder inmenso
de definicién cuando se usan para cuestiones
de conducta humana, interaccién, sistema de
creencias y atribucion de significados, de las
que forman parte los procesos y estrategias
de movilizacién de conocimiento que en
este trabajo de investigacion se abordan.

Para los construccionistas, no hay
manera de salir de nuestras formas con-
versacionales de comunicacién (Shotter

2001): no existen entidades extralingiifsticas
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cuya significacion sea lingtiisticamente clara
con anterioridad a lo que se habla de ellas
(Rorty 1980). Tanto la verdad como el co-
nocimiento, desde todas las perspectivas
incluyendo la cientifica, no son entidades
del mas alla, ni estan sujetas a una razon
superior u objetividad pura, sino, mas bien,
se construyen lingtifsticamente en las rela-
ciones sociales que los individuos establecen

cotidianamente.

Es por lo anterior que desde el cons-
truccionismo social analizo como se movi-
liza el conocimiento, considerando a éste,
como capacidades, habilidades y habitos;
métodos, procedimientos y técnicas, al
igual que actitudes, valores y convicciones.
Igualmente, analizo cémo se identifica el
conocimiento a set aprehendido y/o cons-
truido por los participantes en este estudio

de investigacion.

CUIDAR AL OTRO DESDE LA TEORIA DE LA ESTRUCTURACION

Basandome en la zeoria de estructuracion de
Giddens, presento al binomio como in-
dividuos agentes, lo que implica el reco-
nocimiento de un potencial de seleccion
de sus acciones, que le permitira escapar a
la pasividad con respecto a las coacciones
sociales, e intervenir de manera autbnoma
en el sistema de las relaciones sociales en
tanto poseedores de sus decisiones y due-

fios de sus acciones (Jodelet 2016).

Entonces y basandome en Giddens
para este trabajo, considero a los seres
humanos como agentes cognoscentes, aun
cuando su campo de accion esta dentro de los
limites, historicamente especificados y fijados
por condiciones sociales que los mismos
agentes no reconocen como tal, incluyendo
las consecuencias de sus actos que ellos no
pueden prever. A través de esta concepcion

nos acercamos a la de sujeto, y situamos en

primer plano la cuestiéon de los modos de
conocimiento en los cuales se apoya la accion
(Giddens 1992).

En este trabajo se articulan, entonces,
la teorfa construccionista, desde la que se
estudia la creacién y movilizaciéon de cono-
cimiento entre y hacia binomios, y desde la
teorfa de estructuracion, con la que describo
y analizo los modos de conocimiento en que
estos binomios basan su toma de decisiones

durante el proceso de enfermedad que viven.

El conocimiento

desde la antropologia

Concepto de conocimiento

El uso del conocimiento dentro del cam-
po de la movilizacién de conocimiento se
puede entender como un proceso de cono-
cimiento activo.

El conocimiento no es un objeto para

“enviar” y “mandar”, sino mas bien un con-
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junto fluido construido por aquellos que lo
producen y aquellos que los usan. La incor-
poracion de perspectivas constructivistas
ha sofisticado los abordajes en torno a la
construccion y uso de conocimientos al con-
traponerse al ideal de “descubrir” la realidad
de la inevitabilidad del caracter “construido”

de los conocimientos.

Conocimiento

Comunmente los términos zformacion y co-
nocimiento en la literatura y en la practica se
utilizan de manera intercambiable; sin em-
bargo, difieren entre si. El conocimiento es
informacién con valor y es informaciéon que
ha sido trasladada al entendimiento huma-
no. No se puede decir que el conocimiento
fluye, pero si se puede decir que es “com-
partido” y “transferido” (Howells 2000).
Para este estudio abordamos al co-
nocimiento como la informacién que se

comparte en un contexto especifico, de-

pendiente del entorno y que se crea cons-
tante y dinimicamente como fruto de la in-
teraccion social (Nonaka y Takeuchi 1995).

Las personas que interactian en
ciertos contextos comparten informacion
desde la que construyen y comparten co-
nocimiento, hago hincapié en que el co-
nocimiento no es sélo informacién. La
transferencia de informacién no es trans-
ferencia de conocimiento yla gestién de in-
formacion no es gestion del conocimiento,
aunque la primera ayuda a la realizacion de
la segunda (Nonaka y Teece 2001). Por lo
tanto, si tenemos un grupo de personas que
comparten un mismo rol, el de cuidador
no profesional o el de paciente oncolo-
gico, compartiran al menos un marco de
referencia que les facilitara la transmision
y adquisiciéon de conocimiento.

Por otro lado, retomando las ideas de
Zutter (1997) sobre el concepto de capitaliza-
ci6én de la experiencia, definido como la ex-
periencia transformada en conocimiento po-

niéndolo al servicio de la accion y del saber;

pero tal como Zutter menciona este con-
cepto puede tener multiples interpretaciones
y diferentes practicas, dado que se enfatiza el
caracter subjetivo de lo que entendemos por
conocimiento cuando éste parte de las expe-
riencias propias de cada individuo. Resulta
entonces complicado entender conocimiento
desde su caracter grupal sin perder la indi-
vidualidad del mismo. Sin embargo, consi-
dero que si es posible identificar y agrupar
las acciones consecuencia de dichos cono-
cimientos. Entonces, si identificamos, agru-
pamos y analizamos estas acciones podemos
movernos retrospectivamente para conocer
los conocimientos que llevaron a las mismas,
valgase la redundancia.

El conocimiento, a diferencia de la in-
formacion, en este trabajo, se refiere a las
acciones y es inseparable del pensamiento,
combina informacién y experiencia con de-
cisiones y acciones relevantes. Es por ello,
que en este proyecto hablo de movilizacion
del conocimiento y no de movilizaciéon de

informacion.
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¢QUE ES MOVILIZACION
DE CONOCIMIENTO?

MOVILIZACION DEL CONOCIMIENTO

Desde finales de la década de 1990 hemos
sido testigos de un creciente interés en la
cuestion de como las sociedades contem-
poraneas podrian reforzar las conexiones,
por una parte, entre la investigacion y la
evidencia, y por otra parte,de la politica y
la practica. Entre las razones que podemos
aducir de este interés se destacan una po-
blaciéon mas educada y una mayor deman-
da de pruebas “cientificas”. El papel de los
medios de comunicacion es un buen ejem-
plo de lo anterior, estos informan cons-
tantemente, no siempre con precisioén, de
los nuevos hallazgos influenciando a las
personas en sus actividades cotidianas (ha-
bitos alimenticios y de compra, atencién a
su salud, etcétera) solo hay que encender la
television, en cualquier hora y canal, para

certificar lo aqui dicho. Ahora bien, ¢qué

es movilizacién del conocimiento en este
trabajo de investigacion?

Un problema en el campo del cono-
cimiento y el uso de la investigacion es la
falta de acuerdo entre los expertos en esos
campos sobre términos e ideas basicas.
Al igual que en muchas otras areas de las
ciencias sociales, una amplia variedad de
términos y enfoques se encuentran en uso.
Las definiciones sobre un mismo concepto
varfan segun los sectores y disciplinas, por
ejemplo: en el sector de la salud a menudo
se utiliza el término traduccién de conoci-
mientos o medicina traslacional, mientras
que en el empresarial se utiliza gestion del
conocimiento, y asi puedo continuar repa-
sando diferentes disciplinas.

Sin embargo, si bien el desacuerdo con
respecto a la definicién de este concepto es
amplio podemos encontrar coincidencias

fundamentales en lo siguiente:

La movilizacion del conocimiento es |[...]

obtener la informacién correcta para

las personas adecuadas en el formato
correcto en el momento adecuado, con
el fin de influir en su toma de decisio-
nes. La movilizacién de conocimiento
abarca la difusién, la transferencia de
conocimientos y la traduccién de cono-

cimientos (Levin 2008).

En este trabajo de investigacion parto
de la definicién dada por Levin, haciendo
hincapié en que el conocimiento movili-
zado sera no solo del ambito médico sino
también del ambito socioeconémico al

que el binomio pertenece.

EXPERIENCIAS EN MEXICO
EN EL CAMPO DE LA ONCOLOGIA

En México, las instituciones de salud, publi-
cas y privadas, son reguladas por la Secreta-
rfa de Salud Federal. Segin la Ley General
de Salud (LGS), en México “la planeacion,

regulacion, organizacion y funcionamiento
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del Sistema Nacional de Salud” se rige por lo
estipulado en la LGS y en las normas oficiales
(Secretarfa de Salud 2005: 5).

El Ejecutivo Federal, a través de la
Secretarfa de Salud Federal, es quien “dicta las
Normas Oficiales Mexicanas a que quedara
sujeta la prestacion, en todo el territorio na-
cional, de setrvicios de salud en las materias
de salubridad general y verificar su cumpli-
miento”; ademas de “promover y programar
el alcance y las modalidades del Sistema
Nacional de Salud y desarrollar las acciones
necesarias para su consolidacion y funciona-
miento”; “coordinar el Sistema Nacional de
Salud”; y “realizar la evaluacion general de la
prestacion de servicios de salud en materia
de salubridad general en todo el territorio
nacional” (Secretarfa de Salud 2005: 5).

Cuando nos acercamos al campo
médico, y particulamente al oncolégico, en
Mexico se habla mayormente de medicina
traslacional, definida ésta como: la inte-
raccion de la investigacion basica, clinica y

epidemioldgica para reducir la incidencia y

morbimortalidad del cancer. De acuerdo al
Dr. Hesselbart Marquez, la intencion de la
medicina traslacional (implica dos conceptos,
uno por traducir y otro por trasladar) es inte-
grar las tres disciplinas para obtener estudios
de alto impacto para cada area, pero aiin mas
para los pacientes que se pueden beneficiar.
(Hesselbart 2008)

La Sociedad Mexicana de Oncologia
(SMeO) ha intentado estar a la vanguardia
en el manejo del paciente oncolégico por
lo que desde hace varios afios ha integrado
a las disciplinas clinicas, basicas y epidemio-
légicas, cursos de medicina traslacional para
médicos basicos y epidemi6logos.

En diciembre de 2017, durante la
IX Jornada Nacional de Innovacién vy
Competitividad y la 1a. Feria Nacional de
Investigacion en Medicina Traslacional
e Innovacién el entonces titular de la
Secretaria de Salud ($sA), Dr. José Narro
Robles, opiné que México se encuentra “a
tiempo” de crear equipo con los actores del

sector gobierno, academia y sector privado

para aplicar la medicina traslacional, bajo
la idea de vincular a los diferentes sectores
para lograr soluciones a los problemas de
salud que aquejan a la poblacién mexicana.
Sin embargo, la poblacién a la que quieren
aliviar de sus problemas de salud no la hacen
participe activa de estos procesos de medi-
cina traslacional, ni siquiera en el discurso.
Por lo tanto, podemos denotar y concluir
que las experiencias en México en lo refe-
rente a movilizaciéon de conocimiento son
aun muy incipientes y a su vez, excluyentes

en acciones a la poblacion afectada.

ABORDAJE METODOLOGICO

¢Por qué “métodos mixtos"?

Desde el inicio de este trabajo me planteé
como necesario en el problema de inves-
tigacion que abordo hacerlo con una me-
todologia flexible que me permitiera ser lo

mas comprehensible posible, al igual que
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

me facilitara incorporar las voces de dife-
rentes actores, considerando las facilidades
de acceso a ellos, y cubrir las expectativas
de obtener informacién que me planteé en
este trabajo.

De este modo, encontré que desarrollar
mi investigacion desde los métodos mixtos,
a través de los diferentes instrumentos de
investigacion que se propusieron, y poste-
riormente aquellos que se utilizaron me per-
miti6 obtener la informacioén necesaria para
responder mis preguntas de investigacion.
A continuacién presento la perspectiva de
métodos mixtos que abordo en este trabajo

de investigacion.

Métodos mixtos

Leech y Onwuegbuzie (2009) definieron los
miétodos mixtos en investigacion de la siguiente
manera: “recoger, analizar e interpretar tanto

los datos cualitativos como cuantitativos en

un solo estudio, o una serie de estudios que
investigan el mismo paradigma”.

La caracteristica principal de los
métodos mixtos (MM) es la combinacion de
la perspectiva cualitativa y cuantitativa en
un mismo estudio. Este estudio se planteo
metodologicamente como la combinacion
de métodos para permitirme darle pro-
fundidad al analisis y comprender mejor
los procesos de movilizacién de conoci-
miento en y hacia los binomios cuidadores
no profesionales-sus pacientes oncolégicos
en México. Sin embargo, dicha combinacion
fue asimétrica intencionalmente, dado que
la mayor parte de la informacion presentada
es de corte cualitativo.

Los MM representan la articulacion,
vinculaciéon y combinacién de niveles de
analisis y fuentes de informacion de di-
versos tipos, permitiendo dar un analisis
mas comprehensivo del fenémeno social
en estudio. Sin embargo, debo anotar que el
uso de MM en las ciencias sociales en México

es un debate vigente y no carente de ve-

hementes opositortes (Castro y Bronfman
1999). Castro y Bronfman concluyen que “la
interrelacion entre los métodos cualitativos
y los cuantitativos no admite soluciones uni-
vocas, sino que depende de dos factores
cuando menos: el momento que el inves-
tigador le interesa privilegiar (generacion
de teorfa o transformacion de la realidad)
y el tema que se elige”. Entiendo entonces,
que la balanza en la interrelacion que se dé
entre ambas metodologias depende de lo
anterior, predominando una sobre la otra.
Blaikie va aun mas alla cuando menciona
que la combinacién de métodos para incre-
mentar la validez y evitar los sesgos de cada
enfoque es ingenua, “dadas las diferencias e
inconmensurables y métodos” (Blaikie 1991).

Ante las criticas a los MM por la in-
compatibilidad epistemoldgica entre lo cua-
litativo y lo cuantitativo, paradigmas que
sustentan métodos que parten de supuestos
distintos sobre teotia de conocimiento,
retomo lo expresado por Tashakkori y

Teddlie (2010) quienes dicen que el eclecti-
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cismo en los MM esta en la base estructural
de las investigaciones, en la interseccion de
tres areas: el sustento tedrico-conceptual, las
estrategias metodologicas y las aplicaciones
practicas de los hallazgos. El estudio se
fortalece al integrar las técnicas apropiadas
por el enfoque cualitativo y cuantitativo,
al complementarse estos dos enfoques
permite al investigador utilizar de forma
intercambiable las técnicas asociadas a una
u otra (Della Porta y Keating 2013). Mi inves-
tigacion se fortalecié con el uso técnicas de
investigacion cuantitativas aunque con una
mucha menor presencia que las de corte
cualitativo porque las primeras me permi-
tieron acercarme a los participantes de mi
investigacion compaginando disponibilidad
de tiempo y formato de encuesta de su parte
y los intereses de investigacion de mi parte.

Como podemos apreciar hay posturas,
todas ellas muy bien sustentadas, a favor
y en contra del uso de los MM en ciencias
sociales; queda entonces a criterio de cada

investigador aplicarlos a los fines que mas

convengan a su investigacion. Como in-
vestigadora entiendo las criticas a que mi
investigacion puede estar expuesta por usar
MM, pero igualmente defiendo las riquezas
y beneficios que me aportaron, sin dejar de
lado las dificultades y retos que enfrenté
desde el desarrollo del trabajo y con los que
posteriormente lidié al sistematizar y ana-
lizar la informacion recabada.

Son cuatro los modelos de MM mas
utilizados en la investigacion en ciencias
sociales, y particularmente en el campo de
la salud referidos por Creswell (1995, 2015):
secuencial, paralelo o simultaneo, estatus
equivalente y enfoque predominante-mo-
delo predominante. Este trabajo de inves-
tigacion lo desarrollé desde el wodelo secuen-
¢zal. Dicho modelo consiste en explorar un
problema a través de los métodos cuali-
tativos, porque la poblacion puede haber
sido poco estudiada o entendida; luego se
continua aplicando técnicas provenientes
de los métodos cuantitativos para comple-

mentar lo primeramente abordado desde

los métodos cualitativos, y posteriormente,
se cierra el ciclo metodolégico volviendo a
los métodos cualitativos para profundizar
los hallazgos.

Siguiendo estas pautas marcadas por el
modelo secuencial descrito antetiormente,
realicé mi trabajo de campo en tres fases. La
primera es sobre la que se sustenta la fuerza
de mi investigacion. Esta fase inicial estd
basada totalmente en un Unico instrtumento
de corte cualitativo y consistio en la realiza-
cién de encuentros en primer lugar con el
paciente oncolégico y posteriormente con
los cuidadores no profesionales principales
identificados por los propios pacientes. Las
narrativas que se realizaron durante estos
encuentros son la base para el posterior de-
sarrollo de las trayectorias del cuidador no
profesional y su paciente oncolégico.

Estas primeras narrativas me hicieron
reflexionar sobre diferentes aspectos que
hasta ese momento no habia considerado
incluir en mis indagaciones. De hecho, me

hicieron percatar de otros ejes de analisis
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que era importante incluir en los instru-
mentos de investigacion que aplicaria poste-
riormente. Uno de ellos fue datle una mayor
presencia en mis preguntas y observaciones
a la interaccion entre cuidador no profe-
sional y su paciente, as{ como al papel del pa-
ciente en la identificacién de las necesidades
de conocimientos asi como su movilizacién
por el cuidador.

En resumen, usé los hallazgos cuali-
tativos identificados en la primera fase para
construir la segunda, entonces incluyendo
una parte cuantitativa, a través de encuestas
estructuradas y semiestructuradas a dos de
los actores abordados en el proyecto (per-
sonal médico y los académicos expertos).
Finalmente, incorporé los primeros ha-
llazgos de corte cualitativo y cuantitativo
de la informacién recopilada en las fases
1y II para continuar, en la fase 111 de mi
trabajo de campo, con la continuacién y
ampliacion de los encuentros con los bi-
nomios para desarrollar las narrativas que

aqui presento y las observaciones partici-

pantes, en linea y presencial, en los grupos
de ayuda mutua.

De este modo pude tener una pers-
pectiva mas amplia e incluyente sobre mi
problema en estudio y de todos los actores,
que a mi parecer estan involucrados en los
procesos de movilizaciéon de conocimiento
en y hacia los binomios en México.

Los instrumentos cualitativos (entre-
vistas a profundidad, base de mis narrativas,
y observaciones participantes) me permi-
tieron conocer las opiniones, experiencias
y perspectivas en primera persona de los
actores principales en mi problema de in-
vestigacion: los binomios.

Asimismo, entre los cambios metodo-
logicos que debi atender durante el trabajo
de campo destaco la aplicacion de la entre-
vista a profundidad con una experta acadé-
mica. Tal como he descrito anteriormente,
el planteamiento metodolégico original con
los académicos expertos era una encuesta
estructurada en linea. Sin embargo, tuve que

realizar una ruptura metodologica y episté-

mica que me condujo de lo cuantitativo a
lo cualitativo. A peticion de la propia entre-
vistada, en su caso se sustituy6 la encuesta
estructurada por una entrevista a profun-
didad, resultando una experiencia muy en-
riquecedora tanto en contenido como en la
aplicacion de un nuevo formato para mi, la
entrevista a profundidad en linea.

La intencion de utilizar las encuestas
semiestructuradas, no fue la de alcanzar una
representatividad de los datos obtenidos,
sino facilitar y agilizar la obtencién de in-
formacion considerando las dificultades de
acceso y el escaso tiempo con el que estos
dos actores (profesionales de la salud y ex-
pertos académicos) normalmente disponen.

Al utilizar el modelo secuencial en el
abordaje de investigacion desde la meto-
dologia mixta, consegui realizar un trabajo
predominante de corte cualitativo, con
base, principalmente, en el componente
testimonial de los binomios y en las ob-
servaciones participantes en los grupos de

ayuda mutua, a través de los que abordé
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

a los principales actores de mi tesis.
Asimismo, este abordaje metodolégico
me permitié incluir de manera periférica y
contextual a los otros actores involucrados,
desde mi punto de vista, en los procesos de
movilizacién de conocimiento en y hacia

los binomios.

Las relaciones e interacciones estable-
cidas por cada uno de los binomios, asi como
las redes en las que se encuentran inmersos me
hace imprescindible la necesidad de abordar
en mi trabajo de investigacion el analisis de
redes como una estrategia metodologica para

el analisis de la informacién recopilada.

NARRATIVAS CON PACIENTES
ONCOLOGICOS Y SUS CUIDADORES (BINOMIOS)

El desatrollo de las narrativas con los cui-
dadores no profesionales y sus pacientes
oncolégicos, los binomios, a través de
entrevistas a profundidad fue mi primer
paso en el trabajo de campo, tal como ya
describf.

La identificacion de los binomios que
serfan entrevistados se realizo6 de manera
diferente en Chiapas y en Colima, los dos
estados mexicanos en donde desarrollé mi

trabajo de investigacion presencial.

Por un lado, en Chiapas utilicé la
técnica bola de nieve para acceder y luego
contactar a los participantes en esta investi-
gacion, tres binomios, uno en San Cristobal
de las Casas y dos en Tuxtla Gutiérrez).
Desgraciadamente una cuarta participante
falleci6 en el periodo de trabajo de campo
por lo que decidi no incluir la informa-
cion recabada con ella. Por el otro lado, en
Colima, personal adscrito al departamento

de investigacion del Instituto Estatal de

Cancerologia de Colima me facilité una
lista de pacientes oncolégicos que habfan
participado en un estudio de investigacion
previo y a quienes se habia invitado a parti-
cipar en mi investigacion. Tras recibir esta
lista, contacté via telefonica a 12 pacientes
de oncologia que cumplian con los requi-
sitos previamente estipulados en mi estudio:
haber sido diagnosticada al menos hacia dos
afios, haber recibido o estar bajo tratamiento
y tener disponibilidad de comunicacién con
su cuidador. De estos 12 primeros contactos
telefonicos logré realizar entrevistas a pro-
fundidad con cuatro binomios, tres en
Colima capital y uno en Comala.

Los primeros contactos con los bino-
mios fueron via telefénica, para describitles
brevemente mi proyecto y los invitaba a
participar en el mismo. En algunos casos
fue necesario contactarlos mas de tres veces
antes de concretar una fecha y hora para el
primer encuentro presencial. Los rechazos y
atrasos se debieron a falta de tiempo de los

participantes, compromisos previos, tras-

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

lados programados para su atenciéon médica
o porque entonces su estado de salud no les
permitia participar. Todos los primeros en-
cuentros presenciales, con cuidadores como
con sus pacientes, fueron grabados con la
ayuda de la aplicacion de grabacion de voz
de mi celular personal (Huawei P7) y una
mini grabadora digital de voz digital marca
Steren (Rec-855).

El primer encuentro lo sostenfa con el
paciente oncolégico a quien realizaba una
entrevista a profundidad con base en un
guion previamente desarrollado y basico de
las narrativas desarrolladas. Durante este
encuentro, el paciente identificaba a su prin-
cipal cuidador o cuidadora no profesional,
a quien yo entrevistaba posteriormente; en
algunos casos el mismo dia.

Todos los participantes (cuidadores no
profesionales y pacientes oncoldgicos) fir-
maron un consentimiento informado previo
a su entrevista a profundidad.

La relacién establecida con cada cui-

dador no profesional asi como con cada pa-

ciente fue diferente, pero en todos encontré
gran entusiasmo por compartir sus expe-
riencias, algunos de manera mas elocuente
que otros, pero definitivamente con muchas
ganas y entusiasmo por compartir sus histo-
rias y expetriencias.

Animicamente, para mi cada encuentro
presencial o en linea represento un reto per-
sonal, principalmente por intentar mantener
la “frialdad” necesaria para continuar y ape-
garme a mis necesidades como investigadora
ante los relatos desgarradores en la mayoria

de los casos. Puedo decit, con total since-

ridad que los binomios participantes en esta
investigaciéon me abrieron su “corazén” y
depositaron en mi toda la confianza para ser
quien comparta a través de esta investigacion
sus historias y experiencias. Esto para mi,
como investigadora novel en este campo de
investigacion, fue un constante cimulo de
emociones y una necesidad de encontrar el
equilibrio entre ser investigadora y a la vez
una cuidadora no profesional mas; una gran
tarea que debi enfrentar al desarrollar las en-
trevistas a profundidad que luego serfan las

narrativas, base de mi investigacion.

ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS AUTOAPLICADAS

Desarrollé un cuestionario semiestructura-
do autoaplicado para ser contestado por el
personal médico adscrito a los tres hospi-
tales seleccionados para mi investigacion:
1. Centro de Oncologia Integral del
Hospital Vida Mejor del Instituto

de Seguridad Social para los Tra-
bajadores del Estado de Chiapas
(ISSTECH),

2. Hospital Infantil Pediatrico de
la ciudad de Tuxtla Gutiérrez,

Chiapas
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3. Instituto Estatal de Cancerologia

de Colima, en la ciudad de Colima.

Con el fin de obtener los permisos co-
rrespondientes por parte de las autoridades
de cada hospital presenté mi proyecto ante
dichas instancias. Tras pasar satisfactoria-
mente los diferentes requisitos estipulados
por cada institucion, junto con aquellos de
los encargados de investigacion de cada ins-
titucién identifiqué al personal médico que
cumplia con el requisito estipulado en mi
estudio: tener contacto con los pacientes
oncologicos y sus cuidadores no profe-
sionales. Una vez identificados el numero
total de posibles entrevistas entregué a los
encargados de investigacion de cada ins-
titucioén los cuestionarios para que fueron
entregados a los médicos a quienes se les
solicitaba que los devolvieran una semana
después. Los procesos de aplicaciéon de
cuestionarios tuvieron diferentes matices
en cada institucion, y resulté muy exitoso

en dos de los tres hospitales.

Las dificultades con las que me en-
contré con la aplicacion de esta herramienta
estuvieron principalmente en los procesos de
induccion para obtener los permisos. Los que
nos dedicamos al campo de la investigacion
sabemos bien que el acceso al personal de
salud que labora en los servicios publicos o
privados es una ardua tarea, en la que el éxito
no depende del empefio y entusiasmo del
investigador o del animo por participar
del propio personal, los canales burocraticos
y administrativos para tener el acceso a veces

se convierten en laberintos sin salida.

PAPEL DE LOS GRUPOS DE AYUDA
MUTUA (PRESENCIAL Y DIGITAL)

Como ya he mencionado anteriormente, la
observacion participante, esta “estrategia
de investigacion” social (como la denomi-
na Guasch, 1997), no estuvo contemplada
desde un principio, surgi6 esta posibilidad

de observaciones presenciales y en linea

de los dos grupos de ayuda mutua donde
durante un afo participé y observé. Final-
mente, el objetivo consistié en acercarme
al conocimiento de una realidad que viven
y comparten estos grupos de ayuda mutua.

Parto de mi experiencia como partici-
pante e investigadora, ambas cosas a la par.
Tal como dice Spradley (1980), podemos
considerar la observacion del grupo al que
pertenecemos como una modalidad mas de
realizar observacion participante en antro-
pologia social. Desde la posicion de Spradley
(1980), en mi observacion interactué y observé
al grupo al que pertenezco. De este modo,
registré la informacion mientras era obser-
vadora, y en la pracica utilicé mis propias
anotaciones. Al realizar mi trabajo de obser-
vacion no dejé de ser miembro del grupo. La
dificultad en estos casos estribé en poner la
distancia correcta para analizar mis propias
aportaciones al grupo.

Esta posicion que asumo contradice
a lo expuesto por Taylor y Bogdan (1986)

quienes recomiendan que “[...] los investi-
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gadores se abstengan [...]” de ser parte de las
experiencias observadas; no recomiendan
una investigacion endogena. Sin embargo,
considero que en esta investigaciéon mi per-
tenencia al fenémeno investigado me faci-
lité el acceso al campo y a los escenarios,
pues solo acortar la distancia, social, espacial

o cultural, no me garantizaba una obser-

vacion eficaz. Por lo contrario, mi doble
implicacién como participante e investiga-
dora en esta experiencia grupal observada
enriquecio esta investigaciéon aportando
los puntos de vista en formato grupal de
los actores principales de mi investigacion,
cuidadores no profesionales y sus pacientes

oncologicos.

ETNOGRAFiA DIGITAL DE GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Usamos los términos netnografia (Kozi-
nets 2010), efnografia digital o etnografia virtnal
(Hine 2000) para denominar un método que
permite a los investigadores estudiar cémo
las personas se comportan e interactian en
el mundo digital. Si bien surge del consi-
derado método basico de la antropologia,
la etnografia, este nuevo método de inves-
tigaciéon considera los medios de comu-
nicaciéon social no sélo como un sitio de

investigaciéon o una herramienta, sino que

los explora cémo espacio de interaccion
construido a través del como sus partici-
pantes lo habitan, utilizan y construyen ac-
tivamente (Hooley ¢z a/. 2012).

En este trabajo se realiz6 el acompa-
fiamiento digital de dos grupos de ayuda
mutua: Ayuda Mutua en Cancer y Cuidando
Cuidadores, ambos bajo el formato digital
de grupos de WhatsApp por un periodo
total de 12 meses, de marzo 2017 a2 marzo

2018.

Cada uno de estos grupos tiene su con-
traparte presencial ala que acudi en un doble
papel, como investigadora y como partici-
pante activa, lo que permiti6 las observa-
ciones participantes presenciales, tal como
describo mas adelante, y las observaciones
participantes en linea.

Respecto a los aspectos éticos rela-
cionados con el uso de la informacion re-
copilada por este medio y en este periodo,
fueron atendidos al obtener la autorizacion
verbal de las administradoras del grupo asi
como de la mayoria de los participantes en

dichos grupos.

Experiencias

en antropologia digital

Plante¢ desde un inicio trabajar desde este
nuevo enfoque metodolégico al conside-
rar dos aspecto: la importancia del mundo
digital en los procesos de comunicacion y

movilizacién del conocimiento actuales, y
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la facilidad y amplitud de acceso a los dife-
rentes actores que participan en mi inves-
tigacion. El primer aspecto quedé confir-
mado con creces tras mi trabajo de campo,
pero el segundo me ensefié que la mayor
facilidad y el amplio acceso a las personas
no garantizan una comunicacion exitosa;
en otras palabras, poder contactar a un
mayor nimero de personas no me aseguro
que se estableciera la comunicacion desea-
da pues tuve una muy escasa respuesta de
los actores invitados a participar por el me-
dio digital.

Podemos considerar que la premisa
de que lo digital debe y puede ser un medio
altamente efectivo para reflejar aquello que
significa ser un humano, es la tarea prin-
cipal de la antropologia como disciplina.
Autores como Miller, Horst, Butlacu, Postill
y Boellstorf, entre otros muchos, defienden
la idea de que el ser humano no se ha con-
vertido en menos humano, menos auténtico
y mas mediado por volverse digital (Horst
y Miller 2012)

Boellstorff (2012) lo dice con claridad,
el mundo digital es simplemente otra arena
para la practica expresiva, pero no hay razéon
para privilegiar un mundo sobre otro, por
lo que cada vez que utilizamos el término
real analiticamente en lugar de coloquial-
mente socavamos el proyecto de antropo-
logfa digital, idolatrando la cultura predigital
como un espacio de autenticidad retenida.

La revision matizada de la teorfa de la
mediacioén que realizan Eisenlohr y Engelke
(en Boellstorf 2012) y siguiendo el concepto
de habitus de Bordieu (1977) podemos pensar
que ser digital hoy dfa se asemeja a haber
sido cristiano en la Europa Medieval.

Finalmente seguimos siendo humanos,
estemos en el mundo digital o no, y para
realizar este trabajo de investigacion las he-
rramientas que la antropologia digital ofrece
mejoraron mi capacidad en la antropologia
convencional para abordar el problema de
investigaciéon que estudio.

El surgimiento de esta nueva subdis-

ciplina, la antropologia digital, se basa, de

acuerdo a Miller y Horst (2012), en seis prin-
cipios basicos.

1. El primero hace referencia a que
lo digital por si mismo intensifica
la naturaleza dialéctica de la cul-
tura, entendiendo por digital todo
aquello que se reduce a un codigo
binario y que produce una vasta
proliferaciéon de la particularidad
y la diferencia.

2. El segundo principio sugiere que
la antropologia digital sera pers-
picaz en la medida en que revele
la naturaleza mediada y enmarca-
da del mundo no-digital y fallara
cuando presupongamos una ma-
yor autenticidad a lo predigital.

3. El tercer principio se basa en su
compromiso con el holismo, al
considerar que el foco es la vida
vivida y toda la mezcla de factores
relevantes que vienen con esto.

4. El cuarto principio reafirma la im-

portancia del relativismo cultural
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y la naturaleza global de nuestro
encuentro con lo digital, negando
asf que lo digital homogeniza.

5. El quinto principio concierne a la
ambigiiedad esencial de la cultura
digital con respecto a la creciente
apertura o al cierre.

6. Elsexto y dltimo principio recono-
ce la materialidad de los mundos
digitales, los cuales no son ni mas
ni menos materiales que los otros

mundos que los han precedido.

Los enfoques en cultura material nos
han demostrado cémo la materialidad es
también un mecanismo siempre presente
detras de nuestras observaciones finales
(Miller y Horst 2012).

En lo personal, este es mi primer
acercamiento al mundo de la antropologia
digital. Hasta este trabajo, yo era una usuaria
mas de algunas de las llamadas nuevas tec-
nologfas; sin embargo, debo reconocer que

tui, considero, una usuaria tardia. Mi primer

celular, un Nokia 3110, todo un clasico hoy,
lo tuve hace aproximadamente diez afos.
La decision de tener este primer celular fue
impuesta por la de estar comunicada con el
equipo de trabajo del proyecto en que en-
tonces colaboraba. Desde esa ocasion, y tras
dos celulares mas y siete afios después, di el
salto a los llamados teléfonos inteligentes,
y el acceso a las diferentes aplicaciones que
ofrecen, entre ellas, WhatsApp, utilizada
ampliamente en esta investigacion.

El uso de esta aplicaciéon como herra-
mienta de investigacion en mi trabajo de
investigacion surgié naturalmente tras parti-
cipar personalmente en los grupos de ayuda
mutua que decidi incluir en la observacion
participante. Tras esta decision metodolo-
gica me vi en la necesidad de conocer mas
y mucho mejor el uso de esta herramienta
digital para la investigaciéon antropolégica.

El WhatsApp como herramienta de
investigacion para mi proyecto fue una tarea
facil, no fue asi encontrar bibliografia con

respecto a su uso en investigacion. Para mi,

plante6 un reto trasgredir las metodologias
mas comunmente utilizadas en antropologia
al igual que un desaffo el saber utilizar para
mi estudio la riqueza del material antropo-
légico que esta participacion en grupos de
WhatsApp me ha facilitado.

Con respecto al uso de entrevistas en
linea como herramienta en mi investigacion
siempre estuvo presente desde los primeros
borradores de mi protocolo. Nunca lo habia
realizado en ninguna de mis experiencias
en investigacion, pero si habfa participado
como entrevistada. El desarrollo de la he-
rramienta —entrevista digital— fue relativa-
mente facil al acceder a amplia bibliografia
sobre el tema y el apoyo de colegas con
experiencia en este campo.

Sobre la otra herramienta digital utili-
zada en este estudio, la entrevista a profun-
didad via Skype, igualmente fue facil y surgié
de manera natural. Skype era cotidiano en
mi vida al tener familia lejos y con la que al
menos dos veces en semana me comunicaba

por este medio.
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Relato estas tres experiencias que
para mi han significado mi inmersién en la
antropologia digital, traspasar las barreras
del espacio y del tiempo e ir mas alla del
contacto personal para acceder a la infor-
macioén que requiero para mi trabajo de in-
vestigacion. Estas tres experiencias me han
hecho entender el poder de lo digital para
la investigacién antropolégica, sin dejar de
diferenciar las diferentes arenas, personal y
digital, en que debemos entender como an-
tropologos al “yo” personal y al “yo” digital,
cada uno con su propio poder y limitantes.

Las herramientas digitales utilizadas
para este estudio fueron entrevistas en linea,
desarrolladas en la plataforma de google,
con académicos expertos en el campo de la
atencion al paciente oncolégico en México,
entrevista a profundidad via Skype y etno-
graffa en linea de dos grupos de ayuda mutua
(Cuidando Cuidadores y Ayuda Mutua en
Cancer). La aplicacién de ambas herra-
mientas no sustituyé mi mirada antropo-

logica pero sf me aportaron informacion

muy valiosa y relevante para la construccion
del conocimiento cientifico que este trabajo

aporta.

Entrevistas en linea

La entrevista en linea fue desarrollada para
poder contar con la participacién de alguno
de los actores periféricos en esta investiga-
ci6én: académicos expertos en el campo de la
atencion del paciente oncoldgico en México.
El primer paso fue investigar en la literatura
y contactar a otros investigadores que ya es-
taban familizarizados con este método. Ya
conociendo los aspectos a favor y en contra
de la aplicacion de este método, me di a la
tarea de cumplir con el segundo paso, cons-
truir el instrumento, es decit, el cuestionario
en linea. Como ya mencioné, yo no tenia ex-
periencia previa; primero construf el cues-
tionatio en formato word y posteriormente,
con la ayuda de amigos y conocidos, exper-

tos en el manejo de programas, exporté el

texto en word a un formato para desarrollar
un cuestionario en linea en la plataforma
gratuita Google documents. Una vez construi-
do, ya en la plataforma digital, se presento la
prueba piloto a académicos colegas, quienes
con sus comentarios al formato y al conte-
nido de las preguntas colaboraron en mejo-
rar el formato hasta la version final.

El cuestionario en linea consta de una
breve presentaciéon de mi estudio y las pre-
guntas A cada participante se hizo llegar un
correo electronico con un breve texto intro-
ductorio a mi investigacion y el enlace elec-
trénico para acceder a la entrevista en linea.
El tercer paso en este proceso fue la seleccion
de los académicos a quienes se enviarfa el
cuestionario en linea, para lo cual realicé un
ejercicio de analisis bibliométrico, que des-
cribo mas abajo.

Mi éxito y satisfaccion con este instru-
mento los encuentro en el proceso de disefio
y aplicaciéon de una encuesta electrénica.
Nunca antes lo habia realizado, mi conoci-

miento al respecto era s6lo como participante
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

en algunas encuestas en linea en las que me
habfa involucrado, principalmente relacio-
nadas con el ambito publicitario. Aprendi
coémo desarrollar una encuesta en linea ami-
gable y de facil aplicacion, para lo que me
basé principalmente en el libro What is online
research, using the internet for Social Science Research
(Hooley ¢ al. 2012). No obtante el éxito en la
aplicacién del mismo, el resutado aun dista
mucho del que deseo y anhelo.

En esta ecuacion para obtener el éxito
deseado en la aplicacién de este instrumento
me fall6 la estrategia para captar la partici-
pacion de los académicos. A cada uno de
los que identifiqué para ser entrevistados les
enviié, hasta en tres ocasiones, la solicitud de
participar en mi entrevista en linea. De un
total de 57 invitaciones, una fue repondida
electronicamente, otra participante me so-
licité realizar una entrevista a profundidad
en linea, misma que se realizé a través de
Skype y otra me contesté mi correo de in-
vitacién con otro correo, detallando amplia

y contundentemente sus razones para no

contestar mi encuesta en linea. A esta in-
vitada no participante le contesté su poco
amable correo de negacion a participar y ya
no obtuve respuesta; ahi acabé mi relacion
epistolar electrénica con ella.

En resumen, el éxito al obtener res-
puestas del personal académico fue remar-
cadamente bajo, dos de 57. No obstante,
con la informacién obtenida a través de la

Unica encuesta en linea realizada con éxito,

junto con la entrevista a profundidad y la
respuesta negativa, obtuve informacién
para analizar mis resultados y desarrollar
mis conclusiones. Igualmente incorporé la
informacién obtenida a través de los analisis
de texto a través del analisis bibliométrico,
para contar con las voces de estos actores,
académicos expertos en el campo de la aten-
ci6n oncoldgica en México, a través de sus

publicaciones.

ANALISIS BIBLIOMETRICO

Como ya mencioné mas arriba, este ana-
lisis fue parte del proceso de seleccion
de candidatos (académicos expertos en el
campo de la atenciéon oncologica en Méxi-
co) a quienes luego invité a participar en mi
encuesta en linea.

La bibliometria es una subdisciplina de

la cienciometria y nos proporciona infor-

macién sobre los resultados de las investi-
gaciones, y a su vez, nos permite valorar la
actividad cientifica asi como el impacto de
la investigacion como de las fuentes. Los
indicadores bibliométricos se pueden clasi-
ficar en dos grandes grupos: de actividad y
de impacto. Para este trabajo de investiga-

cion utilizamos los primeros, dado que los
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

indicadores de actividad visualizan el estado
real del tema de invesigacion que el inves-
tigador desea abordar. A través del uso de
estos indicadores pude obtener informacion
sobre productividad; nimero, distribucion
y dispersion de las publicaciones; colabo-
raciones en las publicaciones y conexion
entre autores (Rueda-Clausen ez a/. 2005). Al
concluir este ejercicio obtuve una lista de
autores que podian responder a los reque-
rimientos que estableci para considerarlos
como informantes clave en mi proyecto de
investigacion.

Para este estudio se estableci6 una es-
trategia de busqueda basada en la informa-
cién arrojada por los siguientes motores de
basqueda: Google académico, Pubmed, lilacs y
Scielo. Los descriptores utilizados para dichas
busquedas fueron: palabras clave relacio-
nadas con el tema de investigacioén y rango
de busqueda en cinco afios previos a 2017,
esto es, todo aquel material publicado en los
ultimos cinco afios. La eleccion de este rango

correspondio a la vigencia de la publicacion

y considerd los largos lapsos que los autores
requieren para publicar sus resultados de
investigacion. Los datos de contacto de los

expertos académicos fueron obtenidos de

las publicaciones seleccionadas y cuando
no aparecian en la publicacién se hallaban
con la busqueda por internet a través de los

datos de adscripcion de esos autores.

CONTRASTES SOCIOECONOMICOS ENTRE CHIAPAS Y COLIMA

Estos dos estados son contrastantes en todos
los aspectos que evaluemos. Sin embargo,
en este escrito nos enfocaremos, principal-
mente, al ambito de la atencion al paciente
oncologico que reside y acude en busca de
atencion médica en Chiapas o en Colima.
Chiapas cuenta con escasos servicios pu-
blicos y privados para la atencién de pa-
cientes oncoldgicos, mientras que por otro
lado, Colima y sus centros publicos de
atencion oncolégicos han recibido reco-
nocimientos nacionales por su buen hacer
(ISECH 2015 y SSA-Colima 2015).

Al sur de la Republica Mexicana,

Chiapas es un estado con una indiscutible

riqueza cultural y natural, marcada hetero-
geneidad étnica y socioeconémica de su po-
blacion, pero lamentablemente ubicado en el
ultimo lugar entre los estados de México por
el indice de desarrollo humano (IDH). En el
occidente del pais, tenemos a Colima, estado
con el menor tamano de poblacién de todo
México, en el sexto lugar del IDH de México,
con menos diversidad de grupos étnicos y
brechas socioeconémicas menos amplias
(PNUD 2016). Ambos estados representan dos
Méxicos diferentes, con retos muy distintos,
particularmente desde la perspectiva de po-
liticas publicas en salud, pero que a su vez

comparten un sistema de atencion a la salud
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TABLA 1.
ALGUNOS INDICADORES SOCIOECONOMICOS Y DE SALUD PARA CHIAPAS Y COLIMA

Socioeconémicos HOMBRES MUJERES TOTAL % HOMBRES MUJERES TOTAL %
Poblacion’ 2536721 2681187 5217908 350791 360444 711235
Poblacién >45 anos 509 510 544933 1054443 20.2% 85 864 92936 178800 25.1%
Poblacién <15 afnos 877 817 862618 1740435 33.4% 96 365 91178 187543 26.4%
Poblacién hablante lengua indigena >3 afos 27.94% 0.63%
IDH2 32/32 6/32

PIB (per capita) USD/habitante3 3592 9177

Salud (por egreso hospitalario)4

Morbilidad general 3597 6793 10390 0.2% 16 482 24 315 40797 5.7%
Morbilidad (tumores) 400 1112 1512 14.6% 141 358 499 1.2%
Mortalidad (tumores) 42 2.8% 4 0.8%
Dias de estancia por tumores 3303 1318

22012 32016 42018

12013

FUENTES: INEGI (2018, 2016, 2015).
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

y una necesidad comun: el incremento de la
poblacién diagnosticada con cancer.

Por todo lo anterior, encuentro que
la posibilidad de contrastar las experiencias
de los binomios, asi como del personal de
salud que atiende a pacientes oncolégicos
en estos dos estados puede hacer aporta-
ciones interesantes al tema de investigacion
que desarrollo. De este modo, me surgen
las preguntas: entre estos dos estados,ison
diferentes los procesos de movilizaciéon de
conocimiento en el binomio cuidador-pa-
ciente?, y a su vez, sestos procesos pueden
ser un factor importante en la evolucion
de los pacientes oncolégicos en estos dos
estados? Asimismo, reitero que estos dos
estados fueron seleccionados entre los 32
que conforman el pais por los vinculos aca-
démicos ya establecidos, tanto con institu-
ciones académicas como de salud en ambos
estados, lo cual incrementaba la factibilidad
del proyecto.

La desigualdad entre los dos estados

en que se ubican los binomios presentados

en este trabajo se puede observar en los
indicadores que se presentan en la tabla 1.

Debo hacer notar que estas diferen-
cias no se reflejan en lo reportado por los
binomios participantes en este estudio, en
la medida en que el perfil socioeconémico
de cada uno no corresponde, en términos
generales, a la realidad sociodemografica de
uno y otro estado.

En cuanto a tamano de poblacion,
Chiapas cuenta con siete veces mas pobla-
cion que Colima; su poblacion es mas joven,
13 puntos porcentuales mas.

Una cuarta de la poblacion chiapaneca
es hablante de alguna de las 12 lenguas in-
digenas habladas en Chiapas, de acuerdo
con el Sistema de linformacién Cultural de
México (sIC México 2019).

Con respecto al Indice de Desarrollo
Humano (iDH), Chiapas ocupa el dltimo
lugar a nivel nacional y Colima esta el sexto
(PNUD 2016). También en 2016 el Producto
Interno Bruto (PIB) per capita en dolares

de Colima triplicaba el de Chiapas segun el

Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo (PNUD 2016).

Con respecto a los indicadores de
salud, si bien hay que considerar las dife-
rencias de accesibilidad, tanto econémica
como geografica de las poblaciones de los
dos estados, los datos aqui presentados
nos dan una buena idea de las diferencias
sustanciales que las dos poblaciones deben
enfrentar cuando se enferman, y en parti-
cular cuando se trata de atencion al cancer.
La poblacién chiapaneca acudié en 2018 en
menor proporcion al hospital por algun
malestar, ni siquiera 1% de la poblacion
chiapaneca frente al casi 6% de la poblacion
colimense. De aquellos que acudieron por
algin malestar al hospital; mas de 14% lo hizo
en Chiapas por algin problema relacionado
con el cancer y solo 1.2% en Colima.

Si bien, tanto en Chiapas como en
Colima contamos con sendos Institutos de
Cancerologfa, como ya describi, los egresos
hospitalarios por morbilidad relacionada con

algin padecimiento de cancer son porcen-
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2. ¢Desde qué mirada tedrica y como realicé la investigacion?

tualmente mucho mayores en Chiapas que
en Colima. Finalmente, lo que me parece
aun mas grave y revelador es que de aquellas
personas que en Chiapas acudieron en 2018
a algtin servicio hospitalario para atenderse
por problemas relacionados con cancer, los
fallecimientos alcanzaron 2%.

Con respecto a la divisiéon por sexo,
las mujeres son las que mas acuden a los
servicios de salud, tres veces mas que los
hombres, para ser atendidas por problemas
de salud relacionados con algun tipo de
tumor. Lo anterior puede deberse a las
constantes campafias de tamizaje para de-
teccion temprana de cancer cervicouterino y
de mama por parte de los servicios de salud,
y que han contribuido al incremento en la

deteccion de casos.
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El trabajo de tesis que desarrollé no queria
realizar un estudio comparativo entre ambos
estados, pero si era y son de mi interés, los pro-
cesos de movilizacion de conocimientos entre
y hacia los pacientes y sus cuidadores, tanto
en Colima, en donde la atencion al paciente
oncologico esta resultando en una baja morta-
lidad, como en Chiapas, donde la morbilidad
oncologica va creciendo, y desgraciadamente,
creciendo a la par que el nimero de falleci-
mientos por esta causa. Derivo de lo anterior,
pero salvando las diferencias que puedo tomar
como ejemplo de buenas practicas en torno
a la atencion al paciente oncologico y su cui-
dador las realizadas en el estado de Colima; sin
dejar de considerar las multiples necesidades
que tanto binomios como personal de salud

expusieron en este trabajo.
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CAPITULO 3

NARRATIVAS DE LOS BINOMIOS Y HALLAZGOS.
EXPERIENCIAS Y PROCESOS DE MOVILIZACION DE CONOCIMIENTO
DE LOS INTEGRANTES DE LOS BINOMIOS

Al compartir aguf las historias de cada una de las personas, ya sean cuidadores no profesionales o sus
pacientes oncologicos, deseo que desde sus propias voces Nos narren las experiencias que vivieron,

aprender de ellas y difundir el rico conocimiento empirico que generosamente nos transmiten.
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3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

GYK

TESTIMONIO DE G, PACIENTE ONCOLOGICO, CANCER DE MAMA;

PRESENTANDO A G

G es una mujer menor de 38 anos, de com-
plexion mediana y curvas prominentes; tra-
baja como asistente administrativa en una
institucion federal del ramo de la educacion
supetior e investigaciéon de alto nivel. Es
originaria de San Cristobal de Las Casas,
Chiapas, en donde continuaba viviendo al
momento de este encuentro, en su propia
casa, junto a sus tres hijos, pero sin pareja.

Sus ingresos son principalmente de
su propia actividad laboral y cuenta con el
apoyo de su expareja, con quien lleva una
relacion cordial. G cuenta por su trabajo

con seguro social (ISSSTE).

SAN CRISTOBAL DE LAS CASAS, CHIAPAS

Invitando a G a compartir
su experiencia como sobreviviente

al cancer

G es una bella y fuerte mujer, coqueta en
su ser y muy carifiosa en su trato. Te mira
mientras te habla con una voz dulce y pau-
sada. Durante el proceso de su enfermedad
continué trabajando como asistente de una
de las areas de apoyo del centro de investi-
gaciones federal. Este trabajo le genera un
ingreso estable, del que econémicamente
depende dado que al momento de la entre-
vista ella ya estaba divorciada y a su cargo
se encontraban sus tres hijos. G vive con

sus tres hijos en una casa propia que aun

esta pagando quincena a quincena mediante
el descuento de un porcentaje de su salario.

A G yo la conocia con anterioridad
porque laboramos en la misma institucion.
En varias ocasiones habiamos coincidido
en el pasillo, la cafeterfa o en su lugar de
trabajo. Las ocasiones en las que plati-
camos lo hicimos casi siempre de los hijos
o de cuestiones relacionadas con el trabajo;
pero no recuerdo con claridad si en alguna
ocasion previa a su participacion en mi in-
vestigacion hablamos de su problema de
salud. Un amigo comun me comentd que
G podria estar interesada en participar en
mi investigaciéon y me pasé su namero de

celular, medio por el que la contacté.
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3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

Tras una breve llamada acordamos en-
contrarnos en una cafeteria en el centro de
la ciudad de San Cristébal,de Las Casas, en
Chiapas; pero antes de terminar la llamada
G me dijo: “te voy a compartir unos correos
y unos documentos sobre mi tratamiento”,

y asi lo hizo.

Nuestro primer encuentro

para compartir sus experiencias

El 7 de julio de 2016 a las 16:00 horas me en-
contré con G en el “Café Toscano”, a un par
de cuadras del centro de la ciudad. La elec-
cién del lugar fue mia, en varias ocasiones ha-
bfa estado ahi y quise que nuestro encuentro
fuera en un lugar comodo para ambas; dado
que la tnica condicién que G me planted
fue no realizarlo en su casa; “para tener mas
tranquilidad”, comenté. La elecciéon del lu-
gar fue muy acertada, pude grabar en audio
nuestro encuentro sin problemas y ambas

tuvimos la tranquilidad necesaria para llevar

a cabo nuestro primer encuentro. Por esto
que puedo afirmar que fue un acierto.

Como ya comenté anteriormente, a G
ya la conocia y habia tenido la oportunidad
de conversar con ella; también sabia que
pasaba por un proceso de cancer; pero no
tenfa mayor informacién al respecto.

No obstante, con G como la primera
participante en mi estudio me sentia muy
tranquila. Desde un principio me externo
sus ganas de contarme su historia, sus expe-
riencias abiertamente, y sin miedo a contar
con detalle por lo que habia pasado para
estar sentada ese dia junto a m{ tomando un
café. Finalmente, ahi estabamos dos mujeres
conversando; s6lo eso pensarfan los otros
tres clientes en aquellos momentos en el
café, y creo que asi fue.

Aproximadamente durante la primera
hora, sin haberla medido con reloj, nos
pusimos, coloquialmente hablando, al co-
rriente. Hacfa mucho tiempo que no nos
vefamo,s y con un buen café de por medio la

conversacion se facilité. Poco a poco fuimos

entrando en materia y llegamos al punto de
empezar a conversar sobre el motivo inicial
de ese encuentro.

A esa primera ocasion en que nos vimos
cara a cara llevé en papel y memorizado un
guion que previamente habfa desarrollado con
la firme intencién de seguir un orden en los
temas por tratar, abarcando todos los aspectos
que con mi investigacion queria cubrir.

El guion se cumplié; con respecto al
orden de las preguntas no puedo decir lo
mismo. La conversaciéon con G fue mucho
mas que amena. Sin rodeos y con una claridad
apabullante me relat6 con detalles precisos su

experiencia en este proceso de enfermedad.

G, SU HISTORIA

Comienza G su relato contandome que
fue una mama joven. A los 18 afios tiene a
su primera hija. Porque fue un embarazo
de alto riesgo, tiene matriz bicorne, bus-

ca un ginecologo y decide contactar a uno,
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3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

renombrado entre sus conocidas. Ahi es
donde comienza su relacion de confian-
za con este doctor, que se afianza con los
afios de control prenatal y ginecoldgico y
los nacimientos exitosos, sin problemas ni
contratiempos de sus tres hijos. Sin embar-
go, como relata entre lagrimas una G do-
lida y enfadada, esa confianza se convierte

posteriormente en todo lo contrario.

Alos 18 anos yo fui mama, conoci a este
ginecélogo por... eh... tenfa embarazo
de alto riesgo. No tanto por mi edad,
si no por tener matriz bicorne. Bueno,
gue hasta ese momento, yo me ente-
ré, ;no? Como me ayudd con mi primer
embarazo, pues me quedé alli para los
demés. El me ayudé a que nacieran,
llegaran mis hijos bien, a que nacieran

bien, sin mayores problemas.

Me basaré en el guion de temas a
abordar que utilicé para ir desglosando la

conversacion que a lo largo de casi cuatro

horas, y entre fuertes emociones, muchas
lagrimas y mas risas, se fue dando con una
G dispuesta y deseosa de compartirme su

historia. Fue un encuentro de primeras veces,

para mi con mi primera participante en
mi estudio, y me confesarfa G al concluir
este primer encuentro, era la primera vez

que contaba su experiencia por completo.

G recibe “el diagnéstico”

Para este entonces ya habfan transcurrido
alrededor de 40 minutos de nuestro en-
cuentro. Ante mi solicitud de que narre

c6mo supo que tenfa cancer G me relata:

[...] en el 2004 di a luz a mi hijo mas pe-
queno. Después de eso comencé a tener
muchas molestias en los senos, mucho
calor, mucho calory dolor principalmen-
te.. me palpaba como te ensefan o
como te indican, para la exploracién que
tenemos que hacer. Nunca tuve bolitas,
nunca tuve tumores, nada. En el 2009,
cuando ya era mucho el malestar, acudi

al médicoy le dije todo lo que sentia. Me

realizan la primera mastografia. Toda la
masa que se veia era muy densa; pero él,
lo diagnosticé como mastopatia fibro-
quistica. Me dijo que cada ano, a partir
de esa mastografia me la tenia que re-

petir. Asisti primero cada ano.

Le pido que aclare a quién se refiere.

Una vez aclarado, continua con su relato.

Pues supuse, que él podia, si no atender-
me, recomendarme a alguien, pero no,
él me dijo que podia atenderlo, que este
padecimiento, de mastopatia fibroquis-

tica, lo padece el 80% o el 90% de las
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mujeres, y era algo muy normal, y que
nada mas debia cuidar mi alimentacion.
Al siguiente aflo me vuelvo a hacer una
mastografia, y ya con un diagndstico...
Empecé desde el BI-RADS IV. Cuando se
supone que hay alguna lesién que te
pude indicar malignidad, lo determinan
desde BI-RADS | al VI, y desde que yo ini-

cié, inicié con el IV.

Me sorprende su lenguaje médico

BIRADS I, ya puede, hay una ligera sos-
pecha de malignidad, para un v, V, Vlya
no es una sospecha... este... Vuelvo acu-
dir al siguiente afo con mds molestias,
y cada vez, era lo mismo, era el mismo
resultado, de que “no tienes, nada, no
tienes nada”, y los radiélogos le decian
“es que no estd bien”... pero como él
era el jefe, terminaban cambiando el
diagnéstico, me decian, “pues no, nada

mds tus cuidados normales... la explo-

técnico y decido indagar por ahi. A mi pre- racién”. Y bueno. Si, tal vez por ignoran-

gunta de como supo a qué se referfa con la cia y por una excesiva confianza. Como

clasificaciéon de BI-RADS.! G. me contesta: yo no me sentia bolitas, pos yo decis,

“no hay nada”.
Entonces te pones a investigar, Vy...

este... te das cuenta, que, lees, en ese Continta G relata como llego a tener

momento, que desde que aparece un el diagnoéstico médico de cual era el nombre

1 BI-RADS: Método que los radiélogos utilizan para interpretar y comunicar de manera estanda-
rizada los resultados de las mamografias, ecografias o imagenes por resonancia magnética en la
deteccion y diagnostico del cancer de mama. También se [lama Breast Imaging Reporting and Data
System. Instituto Nacional del dncer. https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionarios/

diccionario-cancer/def/bi-rads

de todos los malestares que durante mas de

un ano habia estado suftiendo.

Para el 2012 las molestias eran fatales, es
que...eraun dolorinmenso en los senos...
un calor que de pronto me venia... y me
tenia que rascar, sobre todo las dreas del
pezén. Me llegué a sangrar, del... del...
de la comezén exagerada. Nunca tuve
secreciones, nunca tuve mas nada. Me
presento con él otra vez. Me hace una
mastografia, para esto ya era una radié-
loga, mujer, y desde que me empez6 a
ver, decia: ";dénde estdn sus estudios del
ano pasado. Pasenlos, pasenlos”, ;no? Yo
veia que hablaban en voz baja, con el otro
radiélogo. Y desde alli yo dije, “jah, pues

"

no me gusta!” Entonces jeh!, ella misma
dice, “dile al doctor Moreno que baje
enseguida”. No! Digo, “oiga, ;hay algo
malo?” Me dice, “claro que si. Por menos
de lo que tu tienes, hace un afo yo esta-

ba en Oncologia”. Y yo dije asi.
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Mientras G me cuenta con lujo de
detalles a pesar de ya haber transcurrido
varios afios, las primeras lagrimas aparecen.
Le tomo la mano, le pregunto si quiere que
paremos la platica; pero aun as{ demostran-
dome de nuevo a la mujer valiente, se seca

las lagrimas y continua su relato.

Directo llega el Doctor Miguel Moreno,
que es el ginecélogo, y entré. Y empie-
zan a discutir los dos, ella le decia, “esto

nou

es cancer”. El decfa, “no”. “Esto es can-
cer”. "Que no, TU no eres ginecélogo
[a]”. “TU no eres oncdlogo, eres gineco-
logo”. Y ya miras las cansadas. Cuando
subo con él para mi Papanicolaou, v
todo, me dice “es que no tienes, pero
como estd de terca la doctora, pues
voy a consultarlo con un oncélogo. Ahi
te hablo. Hdblame la siguiente sema-
na, a ver qué respuesta te tengo”. Yo
dije, bueno. Me dejé asi. El lunes que yo
llego a trabajar, pues suena mi teléfo-

no y desde que vi su nimero, dije, jay!,

temblé, ;no? Me dijo, “mira, pues para
asegurarnos que todo esté bien... ven,
te voy hacer una biopsia... y este...y ya
para.. nada mas es para asegurarnos
de que estads bien”. No me dijo nada
mas. Nada mas me dijo, “ven en ayunas,
aqui a las ocho de la manana, yo te hago
la biopsia” Como afos antes le habia
hecho una biopsia a mi hermana, pero
ella si tenia un tumor benigno, pues yo
pensé que era asi de facil, ahora si que

no fui ni preparada con el dinero.

Las lagrimas aparecen de nuevo, no
dejan de brotar mientras continda ha-
blando y yo no suelto su mano mientras
me sigue contando que en aquella ocasiéon
fueron su madre y su hermana quienes
la acompafiaban. Su hermana ya habia
pasado por un proceso similar, con el
mismo doctor quien le extrajo un tumor
que resulté benigno, y el procedimiento
fue bastante sencillo y rapido; antece-

dentes que G tiene en mente a la hora de

decidirse a proceder tal como el doctor
le habia indicado, a pesar de que ya tenia
dudas sobre la atencién médica que estaba
recibiendo por su parte.

En el relato de G, esta es la primera
vez que aparece su hermana, a quien poste-
riormente G identifica como su cuidadora

principal, “su angel” la llama ella.

G continua su relato

sobre como supo que tenia cancer

Este... al siguiente dia, cuando me dan
de alta, me dijo, “mandé la muestra
con el mismo patélogo que te hace los
Papanicolaou aqui, asi es que, en ocho
dias te estamos dando el resultado”.
Yo dije, pues bueno. Este... me explicd
los cuidados que debia tener para ba-
farme, yo nunca me imaginé que fuese
una cirugia tan grande, fue casi medio
seno, me quitaron una pieza de nueve

centimetros, para analizarla. Entonces,
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pues si, fue impresionante... cuando me
meto a bafarme... y verme asi... con la
mitad del seno, y... este... la cirugia muy
grande... el Penrose? que te dejan para
drenar..., jPues no sabes nada en ese
momento! Estuve pendiente a los ocho
dias... y a los siguientes ocho dias... y
a los siguientes ocho dias... y no habia
resultados. A las cansadas pasé mas de
un mes. Y... este... me dice, ;no? “Ya, ya
analizaron la muestra... negativo. Ya te
dije que no habfa nada”. Entonces yo

todavia decia, “no hay nada, y me quita-

ron medio seno”. {Pasd!... nada mas me
dio como tratamiento crioterapia, y €so
fue lo extrafo, quimioterapia blanca,

con taxanos,’ lo que es el tamoxifeno...

De nueva cuenta G utiliza en su relato
palabras técnicas del ambito médico, y es im-
portante remarcar este punto porque tal como
cuenta ella misma, es al indagar via internet
sobre los medicamentos que el doctor le ha
recetado tras su aparatosa cirugia, cuando
descubre que lo que tiene es cancer y aun

mas como ella misma dice:

2 Penrose: un drenaje Penrose es un instrumento médico, creado por el ginecélogo Charles Bin-

gham Penrose (1868-1925), que se coloca en una herida para drenar fluidos como sangre, pus,

etcétera. Consiste en un tubo estéril de goma colocado en un area de la herida, para prevenir la

acumulacién de fluidos (Romm, S. (septiembre de 1982). "The persons behind the name: Charles

Bingham Penrose". Plastic and Reconstructive Surgery 70 (3): 397-9.

3 Taxanos: tipo de medicamento que impide el crecimiento celular al detener la mitosis (divisién

celular). Los taxanos interfieren con los microtibulos (estructuras celulares que ayudan al movi-

miento de los cromosomas durante la mitosis). Se usan para tratar el cdncer. Un taxano es un tipo

de inhibidor mitético y un tipo de antimicrotibulo. (Instituto Nacional del Cancer, 2018) https://

www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/taxano

Segln él no tenia nada. Ahora ya des-
pués... cuando... pues... si analizas todo y
lees, dices “jcaray!, si tenia... y él sabia que

lo tenia”. ;Por qué me traté con taxanos?

Tras esta primera intervencion qui-
rargica, mucho mayor, mas aparatosa y
dolorosa de lo que se habfa imaginado, G
continua con las revisiones postoperatorias,
a las que normalmente acude sola, “por no
molestar a nadie”, y durante las cuales el
doctor le sigue negando un diagnoéstico
claro. Cuando le pregunta por qué le pres-
cribi6 esos medicamentos, la respuesta del
doctor fue, cuenta G, para evitar, que preci-
samente se me desarrollara cancer. Continia
G con el esquema de visitas programadas
y es hasta los seis meses posteriores a su
primera intervencion cuando le realizan una
nueva mastograffa, con la que el doctor le

vuelve a insistir en que no tiene nada.

[...] Pero él decia, “no, no, es que yo con

esto tengo oro molido”... con el resultado
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que habia emitido el patélogo, “tengo

oro molido y td no tienes nada”...

G continta bajo tratamiento y control
con el mismo doctor. Sigue con molestias y
malestares que cada vez se agudizan, con-
tinda con las mastografias periddicas que el
doctor le indica que se realice en la clinica
que ¢l mismo dirige, y es en una de esas re-
visiones que sucede otro acontecimiento
importante para la pérdida continia de la
confianza de G en su doctor y el incremento
de la zozobra por su salud.

Nuevamente a G le confirman que no
tiene cancer, es hasta 2014 que G se realiza
una nueva mastografia en la misma clinica;
pero ahora con un nuevo radiélogo, y sucede

lo que nos relata a continuacion:

Era otro radiélogo, a quien por cierto
le hablé para agradecerle, porque me
dice, cuando me empieza a analizar,
“;cudnto tiempo llevas con esto? iEs

que no es posible!... Y como alli [levan

un historial, me dice, “estamos con esto
desde el 2009”. Habla y dice “que baje
el doctor”. Y le decia, “esto es cancer”...
“no, No que no”... que... “mira, esto es
cancer” y “;cudnto apuestas a que es
cancer?”. Entonces te quedas alli, en
medio de dos doctores que te agarran

COMO apuesta.

Y le decia, “no, cAmbiame ese diagnds-
tico”. “Pues no te lo cambio”. Le dijo, “y
coérreme si quieres, pero mi trabajo es
este. Yo te estoy diciendo que es can-
cer”. Ya cuando subo a su oficina, con-
sultorio, me dice, “pues... es que como
soy ginecélogo, y veo nacer nifos todos
los dfas... todo lo veo bonito... yo quie-
ro que alguien me diga que lo tuyo esta
bonito. Y no es asi. Asi es que ya no te
puedo entretener mas, te voy a sugerir
un oncélogo”. Me quedé ida, iba sola.
Me dijo, “espéreme tantito, el oncélo-
go lo voy a buscar yo”, pues ya venia

con mil cosas en la cabeza

En este punto, tengo que parar la gra-
bacion y abrazarla, llora fuerte y con coraje;
pasan unos minutos que a mi se me hicieron
eternos.

Aqui trata G un tema dramatico, central
en su narracion. Por un lado, un ginecélogo
que alimento la dependencia de ella hacia
¢l por afios, lo que la convirtié en una pa-
ciente totalmente pasiva y que terminé por
vulnerarla. Después, al verse en medio de
disputas de poder entre el personal médico
que la trata; la posicionan como un objeto, la
manzana de la discordia. De alli, su proceso
de busqueda de informacién resulta un
gradual despertar que termina por conver-
tirse en la busqueda de informacién como
una respuesta de supervivencia, en la que G
hace acopio de mucho valor y decision en lo
que se refiere a su busqueda de informacion.

El rol del ginecélogo, como el em-
pleador del resto del personal médico que
intervino en esta situaciéon en torno a G,
define de cierta manera su rol de poder, el

cual gjerce; pero ademas podemos vislumbrar
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una fuerte ausencia de honestidad y una grave
iatrogenia contra G.

La pregunta que me surge respecto a la
actitud de G ante esta situacion es por qué
tard6 tanto tiempo en darse cuenta. Aqui
la relacién personal establecida con el pro-
fesional de salud por afios y experiencias
exitosas previas gané a la realidad de sus
malestares. Esta confianza con el ginecélogo
y su equipo de trabajo la indujo, a G y a su
familia, a2 no tener necesidad.

Es aqui donde la historia de G da un
giro. Dos afos después de su primera in-
tervencion ya tiene un diagnostico claro,
aunque adn no haya sido confirmado por
un oncoélogo. Tendra ese temido diagndstico
unos dias después, cuando a través de un
colega de trabajo contacte a un oncélogo
en Tuxtla con quien hace cita de inmediato,
y quien ante el historial que G le comparte
decide hacerle una nueva cirugia. En esa
ocasion acompafian a G tres familiares cer-
canos, hermana, madre y prima. Las mues-

tras extraidas durante esa operacion fueron

enviadas a un patologo diferente al que hasta
el momento habfa analizado las anteriores, y
el oncélogo le promete una llamada, a mas
tardar tres dias, con el resultado. No hubo
necesidad de que pasaran los tres dias, a las
pocas horas G recibe la llamada para con-
firmarle que no sélo tiene cancer, también
es uno de los mas agresivos.

Ya tenfa G su diagnoéstico, y a partir
de ese momento comienza su periplo para
ser atendida por instituciones publicas, dado
que todo su tratamiento anterior habia sido
por privado ya no contaba con los fondos
para afrontar nuevos gastos de cirugfas y
tratamiento y el nuevo doctor le ofrecié que
podia ser operada y tratada por el Seguro
Social al que como trabajadora federal tenfa
derecho.

En ese amargo despertar de G también
tuvo cabida tratarse en instituciones pu-
blicas esa clase de colapso, que enfrentan
las clases medias en su ilusoria y precaria
zona de confort en la realidad que se vive en

México, y particularmente en Chiapas. En

el caso de G fue una combinaciéon, un ir y
venir entre instituciones privadas y publicas,
porque fue operada en clinica privada, pero
las quimioterapias las recibia en el sector
publico. Lo cual me lleva a identificar varios
temas de discusion:

1. Un tratamiento de quimioterapia
es incosteable para las clases me-
dias; pero la operacion si es facti-
ble para su bolsillo, lo que igual-
mente sucede en otros muchos
casos médicos.

2. El mismo médico que la trata en la
seguridad social es el mismo que la
opera en el hospital privado.

3. ILamasificacién de casos de cancer
en el 1SSSTE induce a G a decidirse
por esta combinacién de esquema
de atencion. Esto no sucede con

los casos de pacientes en Colima.

Por lo que el tema de acceso a los ser-
vicios de salud e inequidad de atencién entre

los estados esta presente aqui.
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G IDENTIFICA A SU CUIDADORA PRINCIPAL

G, en los dias posteriores a su diagnoéstico,
y tras entrar en los procedimientos estable-
cidos por la institucién publica tratante, le
cambian a su oncologo, quien a su vez le
recomienda que, primero, comience con
las sesiones de quimioterapia y luego se
proceda con la operacion.

G relata que se sintié6 muy comoda con
este nuevo oncélogo, quien le hizo muchas
recomendaciones: libros y peliculas, y con
él establecié un vinculo de confianza muy
fuerte porque podia preguntarle todo lo que
a ella la preocupaba.

La quimioterapia la recibfa en el hos-
pital publico cada 21 dias; debfa trasladarse
a Tuxtla Gutiérrez, y en todas la acompafié
su hermana. Los nueve difas posteriores al
tratamiento de quimioterapia eran los mas
dificiles de sobrellevar; pero G tuvo a su
“angel” con ella, quien dej6 su trabajo y

familia para cuidar a su hermana:

[...] Eraella la que estaba conmigo siem-

pre, manana, tarde y noche.

G describe las actividades y responsa-
bilidades de su cuidadora desde su punto de
vista. Relata, ahora ya con una sonrisa, que
era su “angel” quien en los dias posteriores
al tratamiento se encargaba de ella. Menciona
el agradecimiento a su cufiado, tal como dice
ella: “cualquiera se hubiera enojado de que
lo dejaran tanto dfas”, y ante mis preguntas
sobre su capacidad para valerse por si misma,
G me comenta que es su hermana quien la
asea, le prepara y da la comida, y hace hin-
capié en “me acompana en todo momento”.

Tras esos dificiles meses G recibe una
buena noticia: la quimioterapia funciono, y
el oncologo le dice que ya esta lista para que
se proceda con su reconstruccion mamaria.

Por cuestiones de tiempo, y con el
apoyo de familiares, G decide hacerse esta

nueva cirugfa en el hospital privado en el

que su oncologo opera. En esa ocasion, a
G la acompanan su mama y su hermana.
Entra G en quiréfano, entusiasmada con

su reconstruccidon mamatia:

[...] Yo entré con la idea, de que iba a
salir con mis dos senos; mas pequenos,

pero ambos...

Pero nuevamente los resultados no
son los esperados. Me relata G, que a través
de su hermana, supo que la cirugfa durd
mas de seis horas, y que apenas iniciada, el
oncologo solicité a su mama que firmara
un documento autorizandolos a hacer una

mastectomia radical de uno de sus senos.

[...] Y bueno... lo que el doctor... lo
que le pidié... es autorizaciéon de hacer
la mastectomia, y le dijo: “yo, a ella
le vendi otra idea; pero no se puede
hacer”. La verdad [es] que no sé si el ar-
gumento que él dio haya sido verdad,

con tantas cosas que pasé.
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Pasaron las tres semanas de reposo que
el oncologo le indico, y fue un dia de esas
tres semanas cuando su mama informaa G

del resultado de su operacion:

[...] Entonces mi mam4, con llanto, me
dijo, "no se pudo rescatar tu pecho”. Si,
fue... ihijo!... [expresion de sorpresa] en
ese momento fue muy duro... Y luego,
es todavia... cuando me veo en el espe-
jo, o cuando me quiero poner un vesti-

do... pues... bueno.

Al ocurrir esta primera entrevista, G no
se habia sometido a una cirugfa de recons-
trucciéon de mama. Hablamos sobre esa po-

sibilidad; que ella rechaza totalmente porque

[...] Hay que ir a México [Ciudad de Mé-
xico] son muchos tramites, tienes que
pasar por muchos procesos, y por cua-
tro cirugfas mas, que la verdad no me
quedan ganas. Es... este..., es muy dolo-

roso...y ademas los tubos que te dejan...

En su narrativa, G me deja claro que
es su hermana a quien ella sefiala como su
cuidadora principal. Sin embargo, durante el
recorrido retrospectivo de la narracién de su
proceso de enfermedad, cuando llegamos a la
memoria de las consultas de su seguimiento
tras la mastectomia, me dijo que en ocasiones
la acompafia su hermana, su exesposo o
alguno de sus hijos, dependiendo de la dis-
ponibilidad de cada quien. Es en este punto
del proceso de la enfermedad de G en donde
la omnipresencia de su cuidadora ya no es
tal; otras personas de su entorno entran en
accion. La gravedad, la mayor dependencia,
ya paso; y el papel de la cuidadora se convierte
principalmente en el de acompanante.

Otro de los puntos importantes por
abordar en mi trabajo fue el relacionado con
las actividades de los cuidadores no profe-
sionales, desde diversos puntos de vista (de
pacientes, los cuidadores mismos, personal
de salud y de académicos especialistas). La
importancia de la descripcion de estas acti-

vidades estriba en que dependiendo de las

actividades que debas desarrollar. De ah{
surgiran las necesidades de conocimientos
que requeriras para realizarlas.

En este testimonio, G, como paciente,

describe las actividades de su hermana, K:

[...] jUy! Desde que te dan de comer,
desde que te banan, te asean cuando
vas al bafo... este... me daba masa-
jes, todo el tiempo... todo el tiempo.
Incluso ahora, cuando me siento mal,
ella me habla, y me dice, este... “;cémo
estds?,;como estas hoy?” [G dice] “jno
aguanto el cuerpo!” "iChin, llego en
diez minutos!, aunque sea sélo darte
tu masaje”. ;Yo no sé como le hace,
pero vuela! jTiene unas manos increi-
bles! Entonces, me da mi masaje, me
pone lo que tenga que ponerme, V...
“ya me voy”, beso... y sale corriendo,
no. Recuerdo que uno de los efectos
de las quimioterapias... yo estaba la-
vando los trastes con un malestar...

pero no queria ni llorar, para que no
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me vieran los ninos. Me llamé y me dijo
“;qué tienes?” Nada, nada...y a los diez

minutos la tenia ahi.

Un aspecto que siempre resalta de

su cuidadora es que esta siempre al pen-

diente de ella. Menciona que incluso en
aquellos momentos en que ella misma no
puede acudir en su ayuda, recurre a otro
miembro de la familia, al hermano, quien
vive s6lo a unas casas mas atrriba del do-

micilio de G.

IDENTIFICANDO FUENTES DE INFORMACION EN LA NARRACION DE G

Cuando le pregunté a G cual consideraba
ella que era su principal fuente de informa-

cion. Su respuesta fue contundente:

Ya ves, como le dicen, San Google.

Me comenta que no busca informa-
cién en alguna pagina en concreto, s6lo
teclea en el buscador de “San Google”
lo que quiere saber y de ahi escoge qué
va a leer.

Es importante resaltar aqui que no

realiza una busqueda intencionada mas alla

de un tépico; de acuerdo a su narraciéon no
utiliza paginas especializadas para la bus-
queda de la informacién que requiere.
Comenta G que ha querido adquirir
libros que encuentra recomendados en in-
ternet, pero que no los ha podido conseguir.
Lo que sf ha encontrado, y le gustan mucho,
son peliculas sobre temas relacionados al
cancer y a la superacion personal. Le pre-
gunto si ha contactado o la han contactado
personas o conocidos de ella o de otras per-
sonas que también sufren cancer. Me cuenta

que s6lo con la hermana de un colega de su

trabajo platico, en una ocasion, y mas bien
su interlocutor era su colega del trabajo, a
quien ella le preguntaba sobre los sintomas
que su hermana tenfa con la intencién de
compararlos con los que ella misma sufria
entonces.

Continuamos con nuestra conversa-
cioén, y ya con una G de ojos llorosos, pero
sonriente y tranquila, vamos avanzando en
los otros aspectos de mi investigacion que
quiero abordar con ella desde su historia y
experiencia personales.

Le pregunto si durante todo el proceso
de su enfermedad acudi6 y si actualmente
participa en algun grupo de autoayuda. Su
respuesta fue no. Las razones que me dio
fueron no conocerlos y no haberse dado el
tiempo para buscarlos. E igual fue como ella
me dijo sobre como vivié los momentos

mas duros de este proceso.

[...] En privado, sabes que, yo creo que
me blogueé mucho, y no quise llorar,

nunca... nunca...
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“Por mis hijos”, menciona G, “no

>
quise externar todo mi dolor”. Sus hijos,
aunque pequefios ya estaban lo suficiente-
mente grandes para darse cuenta de todo lo
que estaba sucediendo, de las ausencias de
su madre con quien vivian la mayor parte del
tiempo, pues como ya dije anteriormente, G
se encontraba separada de su pareja y padre
de sus hijos. Si bien, como ella misma dice,
“el padre de mis hijos me apoyaba en la
medida de sus posibilidades”.

Durante la narraciéon, G menciona
en diversas ocasiones y en diferentes mo-
mentos de su proceso de enfermedad su
acceso a internet, como su fuente mas cons-
tante de informacion.

Tras sufrir la mastectomia, G entra
en un proceso de aceptacioén de su cuerpo.
En este episodio de su enfermedad aparece
lo que ella misma llama “otro angel en mi
vida”: su pequefia sobrina. Menciona que
buscando informacién en internet sobre
mujeres mastectomizadas encuentra un

fotégrafo que realiza reportajes fotogra-

ficos. De ahi le surge la idea de ella misma
realizarse un reportaje, acompafiada de su
sobrina y con la complicidad de su hermana
como fotégrafa. Menciona G este hecho
como un paso importante en la aceptacion
de su cuerpo, imitando lo que otras mujeres
han hecho y contrastando la belleza de la
inocencia de su pequefia sobrina con su
cuerpo mutilado por el cancer. He aqui un
claro ejemplo de busqueda de informacion
con un interés especifico, y como nos narra
G, ella busca, encuentra y adapta a sus capa-
cidades y necesidades la informacién encon-
trada. Es decir, pone en practica el concepto
de movilizacién de conocimiento.

Le pregunto directamente si aparte
de internet ha acudido con alguien o tiene
otro medio de informacién. Respecto a
consultar a alguna otra persona sus res-
puestas durante todo el encuentro fueron

las mismas; contundente, responde:

No, no. Soy muy encerrada, en ese

sentido.

Me comenta que su forma de desaho-
garse cuando lo necesita es a través de la
escritura; pero no comparte sus escritos.
Eista es una aficién que tiene desde pequefia
y que ain continua, pero estos escritos no

los comparte con nadie.

G ...] lo escribo para mi, lo que no
puedo decir, o bien para mis hijos, siem-
pre pensé gue quizas, si yo no podia
vivir mucho tiempo, podian encontrar
en mis libretas alglin consejo, enton-

ces, eso es lo que hago. Escribo mucho.

Otra de las fuentes de informacion
que G menciona y que aparecen en su
relato tras las operaciones son las peliculas
en torno al tema de superacion de enferme-
dades y en particular del cancer. Algunas
recomendadas por su oncélogo y otras
que ella misma encontr6 en internet. Con
respecto al personal de salud, ya hemos
mencionado anteriormente la comunica-

ci6én con sus médicos tratantes. Mientras G
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espera a la aplicacion de su primera quimio-
terapia, es la enfermera encargada quien
le explica en qué consiste y cuales son las

posibles secuelas.

Este... para mantener mas o menos la
presién... En la primera quimioterapia,
una de las enfermeras, la jefa de enfer-
meras de oncologia, me dijo, “se te va
caer el pelo, desde la primera, porque,
lo que se te estd aplicando es muy agre-
sivo. No te vayas espantar, te puede
pasar esto, te pueda pasar el otro”. Y
me dice, “incluso, vas a empezar a sen-
tir el malestar aqui, antes de que te
vayas”. Entras a las ocho de la mafana
y sales a las tres de la tarde, y cuando
sali, les digo, “yo me siento igual, asi es
que me voy a ir a trabajar mafnana, y me
voy a poner hacer mis pasteles hoy en
la tarde”. Y me contestd, “tl eres de
las mias, eso, sé fuerte”. {No! Ya cuan-
do sali, ni a la puerta llegué, era, es-

pantoso, eso... No se me cayé el pelo,

al siguiente dia, me dio... hasta... jte da
risal, porque normalmente se nos cae
el cabello, por el shampoo, por el acon-
dicionador. Curioso a los dos dias, no se
me cafa nada, nada. Yo le decia a mi her-
mana, ni se me va caer. jNo!, jal cuarto
dia!, cuando me intenté peinar... y esta-
ba mi hija atrds... se me cay6 la mitad..

iAy!, leso también es...!

Las secuelas del tratamiento e inter-
vencion son puntos de inflexion para G, y
para su necesidad de informacion; pero nue-
vamente G me insiste en que no preguntd
a nadie. Sobre el uso de pelucas al perder el
cabello por las quimioterapias, la primera
opcion de compra de su primera peluca fue

en una farmacia local.

[...] Porque era el Gnico lugar en donde

habfa visto pelucas.

Posteriormente entra en accidon su

red de apoyo, encabezada por su hermana,

quien con la ayuda de otros familiares con-
sigui6 fuera de la ciudad otras pelucas.

Las fuentes de informacién aqui se di-
versifican, G conoce otras opciones para la
compra de pelucas a través de su hermana,
quien, y por su propia iniciativa, contacto a
otras familiares cercanas.

Es la primera vez en el relato de G
que su cuidadora no profesional se movi-
liza por motno propio para buscar y otorgar
informacion necesaria. Es K, su cuidadora,
quien contacta a las primas para averiguar
en dénde conseguir las ansiadas pelucas
para G.

Pasa asi K, de ser meramente cuida-
dora-acompafiante a movilizar sus redes
de apoyo para obtener la informacién re-
querida y cumplir con su funcién de cui-
dadora. Es destacable que para este tema,
K encuentra la posibilidad de asumir un
rol mas activo, en términos de busqueda
de informacion.

Continuando con la narracion, aparece

otra fuente de informacién, la television.
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Cuando abordamos el tema de trata-
mientos alternativos para paliar los efectos
secundarios del tratamiento al cancer,
G menciona que comenzé a tomar Flor
Essence® y me comenta que supo de este
compuesto a través de su cuidadora, quien
a su vez lo vio en television. En este caso,
los anuncios en television de un producto
comercial cumplieron su objetivo y lleg6 al
publico consumidor.

Aparece también un grupo de oracion
al que pertenece la mama de G, pero mas
que como grupo de apoyo para ella, para
G, es un grupo de apoyo para su mama. Sin
embargo, en lo que si se convierte es una
fuente de aprovisionamiento, dado que a
través de una de las integrantes del grupo
de oracion y tras la insistencia de su madre,
compra un tratamiento de pastillas cuya
composiciéon no supo decirme con exac-
titud, pero las cuales la ayudaron a sobre-
llevar mucho mejor su quimioterapia.

Continuan las redes familiares facili-

tandole remedios para paliar las secuelas de

la quimioterapia. Sus primas, vendedoras
de Herbalife®, le venden productos que
la ayudan a mitigar las nauseas. Aqui se
aprecia la participacién, aunque sea peri-
térica, de redes sociales mas amplias. Sin
embargo, debo hacer notar que la participa-
cién de redes familiares y sociales también
puede tener otras agendas. En este caso, los
productos Herbalife® no se los regalaban,
y son caros, asi es que también se podria
pensar que sus familiares la veian como
una comsumidora que compraba.

Es importante identificar que en este
proceso de enfermedad es durante el periodo
de postoperatorio, y principalmente durante
la quimioterapia, que G muestra una mayor
apertura a dejarse aconsejar, recomendar, y
en cierto modo, a dejarse consentir.

Revisando la linea de tiempo del desa-
rrollo de la enfermedad de G, identifico que
fue durante sus quimioterapias que presenta
una mayor apertura a dejarse aconsejar, re-
comendar. Pero al mismo tiempo, y con base

en su narracion de, es durante este periodo

que G visualiza mas facilmente sus redes
familiares de apoyo. Tal como ella misma
comenta, muchos se acercaron a hacetle re-
comendaciones y muchos le ofrecian todo
tipo de remedios para su bienestar, y ella,
por desesperacioén o en su deseo de mejorar
su estado de salud, hizo y tom6 todo lo que
le ofrecian. Durante esta etapa de su en-
fermedad, la ayuda requerida o visualizada
por sus redes de apoyo no se limitaba a lo
estrictamente médico.

Los buenos resultados que le dan a G
todos los remedios que toma y se aplica para
sobrellevar su proceso de quimioterapia, la
convierten en promotora de los mismos
entre otros pacientes con quienes coincide
en la sala de quimioterapia. Asi, G da un
paso mas, de ser receptora de informacion
se convierte en emisora y transmisora de co-
nocimientos entre sus iguales (pacientes on-
colbgicos); pero también entre los médicos
tratantes, quienes la aplauden y se interesan
por saber qué hace para llevar tan bien la

quimioterapia.
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Se identifican asi, varios aspectos por
considerar en el analisis posterior:
e Las fuentes de informacién se di-
versifican una vez que comienzan
las secuelas de las operaciones y
durante la quimioterapia.
¢ La mayor parte de las intervencio-

nes de las redes de apoyo van en-

focadas a su bienestar: disminuir
los malestares de la quimioterapia.
* Se aplica a rajatabla el concepto
de movilizacion de conocimientos. G
recibe conocimientos de diferen-
tes fuentes, familiares femeninos
principalmente, y a su vez los

comparte y difunde.

G DESCRIBE LAS REDES DE APOYO DURANTE SU PROCESO DE ENFERMEDAD

La platica continiia por muy buen camino,
y comienzo a indagar un poco mas sobre
las redes de apoyo, aparte de las que ya me
comento previamente.

Cuando le pregunto si hubo alguien
que la ayudara a decidir ir con un médico
u otro o para tomar un medicamento o

remedio, me responde tajantemente:

No, yo sola.

Insisto en silo consultaba con alguien
mas, entre su hermana o su mama, quienes
son las dos personas que mas han apare-

cido en su relato, y me comenta:

Platicaba con mi hermana, y nada mas
le decia: “me dijeron de este médico”.
“Pues vamos... “ Ella, a todo lo que yo
le decia que queria hacer, este... todo...

a todo me dijo que si.

Durante la conversacién aparece una
persona mas, su tfa Yoli, a quien describe
como una mujer de armas tomar. Ella le
tiene mucho carifio a G y fue gracias a quien
los procesos de acceso al hospital publico

fueron mucho mas rapidos:

Tengo una tia, prima hermana de mi
mamd, que fue la que movilizé todo
en el ISSSTE. Llegé peleando con todo
el mundo, para que pudieran hacerme
las...unas hojas de referenciay me aten-
dieran en Tuxtla. Lo que a mi me llevé
anos, que no logré, a ella le llevé una
hora. Y...y... en la segunda quimiotera-
pia me dio neumonia, porque me ponia
el ventilador enfrente, no soportaba
el calor: me dio neumonfa. Entonces
te ponen oxigeno, este... antibidticos,
que no se pueden usar mucho, porque
de por si tus defensas no deben bajar,
yo les [decia] “me prohibieron las visi-
tas”, y yo nada mas puse en el WhatsA-

pp, “visita restringidas, pero si alguien
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quiere venir que me traiga pastel de
café, que es mi favorito”. Y mi tia me
llevé mi pastel de café. Todos me han
querido mucho y ella, mi tia Yoli, este...
no sé dénde me conseguia las guana-
banas, por que en todo el mundo dicen
que la guanabana es muy buena... me
harté de comer, de tomar guanabana.
Mi papd también, es... como él vivia
conmigo ponia a secar las semillas, des-
pués las licuaba, me las hacia tragar, ¢la
hoja de la guandbana? No, ya no... Me
consiguié la vibora, que por que esta
Cosa... No sé qué cosas... suelta la vi-
bora que ayudan, Y me la llevd, asi, y
me dijo, “yo asi no la puedo... muélela,
hazle algo, ¢si?”. Me decia, no, “pero la
puedes espolvorear en tu comida, te la
hago en cachitos, ;no?” Me consiguid
la tintura de la lactona azul. Me lleva-
ban de todo... el Flor Essence®, que
es para... te ayuda a resistir los estra-
gos... de todo. Me llevaron muchisimas

cosas. Todo me lo tomé.

Como se puede ver en este parrafo,
y en el que sigue, miembros de su circulo
familiar mas cercano, principalmente de la
rama materna, eran los que la surtian con
remedios caseros para apaciguar los sin-
tomas de las quimioterapias y operaciones.
Durante su narracién no especifica si estos
mismos familiares tuvieron algun tipo de in-
jerencia en las decisiones que G tomo sobre

su proceso de atencion.

[...] Mi familia, si... la... la... toda la fa-
milia de mi mam4, que somos mas mu-
jeres, todos siempre me llevaron de
todo, hasta los gorgojos chinos, pero
eso si no pude... no pude... este... Y yo
creo que todos ellos estuvieron muy

pendientes de mi recuperacién.

Me llama la atencién que la propia G
recalque la condicién de ser mujer entre
todos aquellos que estuvieron pendientes
de ella. “La predisposiciéon al cuidado esta

en la mujer”, me da a entender con estas

palabras, a través de ellas en su relato quiere
destacar la mayor presencia con creces de
la parte femenina en sus redes de apoyo.
El soporte emocional tan importante,
particularmente en el éxito de un paciente
con cancet, lo tuvo principalmente de la que
G identificé de inmediato como su cuida-
dora no profesional, su hermana, su “angel”,
que junto la responsabilidad de cuidara G y
a sus hijos. Comenta un evento en particular
en este proceso de enfermedad, cuando en
medio de las quimioterapias sufrié neu-

monia.

Mi hermana es mayor que yo, pero
ella me decia, “no G, ya sélo te tengo a
ti...” Asi es que esa noche, aunque nos
pusimos a llorar... y yo iba al cuarto de
mis hijos... no me podia morir, vy, jah!,
creo que ella, y los nifos, son los que
me hicieron levantar mucho. Nacié mi
sobrina, la hija de mi hermano, llegé
en ese momento. Ha sido otro dngel

en mi vida.
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En el caso de G, las redes de apoyo

identificadas se encuentran en su entorno

familiar mas cercano; el materno, aclara en

varias intervenciones en su narrativa.

SABIENDO DE G DESPUES DE COMPARTIR SU EXPERIENCIA

A raiz del primer encuentro se estableci6
una relacion mas cercana con G y me ha
compartido informacién sobre su evolu-
cion. Especialmente me llena de satisfac-
cién que se animara a someterse al proceso

de reconstruccién mamaria, que ya le ha-

bian ofrecido en diversas ocasiones. Para
ella, mujer joven, muy hermosa y coqueta
era importante someterse a esta recons-
truccion; en sus propias palabras: “recobré

el equilibrio fisico y mental”.

A MODO DE RESUMEN: EXPERIENCIA DE G COMO PACIENTE ONCOLOGICO

* G tiene una historia especialmente
complicada por la mala praxis mé-
dica que sufti6 en un inicio, que la
hizo pasar de ser una paciente al-

tamente pasiva a todo lo opuesto.

e Sus necesidades de conocimiento
sobre su enfermedad las solventa
principalmente consultando in-

ternet.

“San Google” aparece como su
primera y principal fuente de co-
nocimientos e informacién

G no conoce paginas ni foros es-
pecializados en su enfermedad
Su participacion en la toma de de-
cisiones en torno a su proceso de
enfermedad fue de menos a mas,
y paralelamente sus necesidades
de conocimientos. ;No fue mas
bien al revés? SIII AST ES

Sus redes familiares fueron fun-
damentales; pero principalmente
con relacién al apoyo emocional y
acompafiamiento y en menor ma-
nera a la bisqueda de recursos.
Aunque G siempre fue indepen-
diente econémicamente durante
su enfermedad; pero también se
movilizaron y buscaron recursos.
G es la principal fuente de infor-
macién y conocimientos de su

cuidadora.
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e Durante su proceso de enferme-
dad G interacciona casi unica-
mente con su familia, a pesar de
haber continuado con su trabajo
durante todo el proceso.

* En general, puedo decir que el
personal médico con el que G
interacciona no resuelve las in-
quietudes y necesidades de co-

nocimiento que le surgen.
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TESTIMONIO DE K,

CUIDADORA DE G, SAN CRISTOBAL DE LAS CASAS, CHIAPAS

PRESENTANDO A K

K es una mujer de 38 afios, originaria de
San Cristébal de Las Casas, donde conti-
nua viviendo junto a su segundo esposo
y su hijo pequefio. Dado que la entrevis-
ta fue en una cafeterfa no tuve oportu-
nidad de conocer su domicilio, pero ella

me cuenta que vive en casa propia. K es

maestra normalista y trabaja en una se-
cundaria rural, a2 una hora de distancia en
coche, y a la que viaja diariamente para
realizar su labor. En las tardes, K se dedi-
ca a su casa y familia. K es mayor que su
unica hermana, G.

En cuanto a personalidad, K se define
como lo opuesto a G, quien se describe

como timida y temerosa.

Conociendo a K

No hubo duda alguna de G, sobreviviente
de cancer de mama, para sefialar a su her-
mana K como su cuidadora principal, “su
angel” la llama. De este modo, al concluir
nuestro primer encuentro, G me compar-

ti6 el teléfono de K y en ese mismo mo-

mento la contacté por esa via y acordamos
encontrarnos la semana siguiente, en el
mismo café en donde se habia desarrollado
el encuentro con G. Asi de facil y rapido
resulté la logistica del primer encuentro. E;

esa facilidad se transmitiria a mi encuentro

con la primera cuidadora no profesional
participante en mi investigacion.

A K no la conocia previamente, como
me habfa sucedido con su hermana. Por te-
léfono me parecié una persona muy agra-
dable, de facil conversacion, con una voz
calida y pausada.

El café estaba un poco mas lleno en
esta ocasion por lo que decidi ir a la parte de
arriba, mas tranquila. Ahf aparecié K, mujer
calida, desde su forma de caminar; de media
estatura, esbozando una sonrisa y discul-
pandose por llegar un poco tarde. Ambas
estabamos un poco nerviosas. Yo porque se
trataba de mi primer encuentro con ella y K,
desde mi percepcion, porque no tenfa muy
claro en qué consistitfa ese encuentro.

Nuestra conversacion telefénica habia
sido muy breve, y aceptd participar en mi

estudio, me confesarfa después, porque su
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hermana le hablé de lo bien que le habia
resultado a ella platicar conmigo.

Una vez hechas las presentaciones
obligadas, y tras una breve descripcion sobre
mi trabajo de investigacion, K firma el con-
sentimiento informado y, previa aceptacion,
comienzo a grabar.

Durante los primeros diez minutos
de la conversacion, K me cuenta que es
maestra normalista de preescolar y que
desde hace mas de diecisiete afios ejerce
como maestra en un pueblo cerca de San
Cristébal. También me comparte que es di-
vorciada; en la actualidad convive con otra
pareja y tiene un hijo de 12 afios. Por unos
minutos mas continua la platica en torno a
su deseo de volver a ser madre y los pro-
blemas laborales del magisterio.

Al momento de la entrevista las de-
mostraciones y choques de fuerzas entre
magisterio estatal y autoridades guberna-
mentales estaban en su mayor auge. Los
bloqueos de carreteras, toma de edificios pu-

blicos entre otras acciones eran frecuentes

y K estaba participando de manera activa
en esas acciones; dado que como miembro
del sindicato no quetfa ser castigada por no
participar en ellas.

Con la intencién de compartir el tes-
timonio de K de la manera mas ordenada
posible me basaré en el guion de temas en

el que basé mi encuentro con ella.

CONVERTIRSE EN CUIDADORA

Me comparte K, durante todo su relato,
que su decision surgié del amor hacia su

hermana.

No, no lo hablamos... surgié... porque
la vi mal. Si... este... y no habia nadie...
séloséloellayyo...ymihermano, pero,

pues... No, nos pusimos de acuerdo

Dos aspectos considero que debemos
destacar aqui: su decision se baso, segun

lo que ella relata, en el amor de hermana;

pero en esa decisiéon pesd, y mucho, que
no hubiera nadie mas que pudiera hacerse
cargo. Entonces, podemos asumir que K
tomo la decisién bajo la perspectiva de
“me toco ser a mi quien ejerciera de cui-
dadora de mi hermana, pero con gusto y
mucho amor lo hago”. Por otro lado, me
parece muy interesante que desde un prin-
cipio descartara la posibilidad de que su
hermano ejerciera ese papel. El hecho de
ser hombre, desde el punto de vista de K,
lo inhabilita para fungir como cuidador.
Este aspecto de las limitaciones im-
puestas socialmente a la labor de cuidados
dependiendo del género es un punto clave
que se abordara en el capitulo de discusion.
Sin embargo, son reveladoras las contra-
dicciones facticas que podemos encontrar
en el relato de K en este rubro, dado que
es su cuflado, exesposo de G, quien realiza
algunas de las actividades principales del
cuidado de su hermana. Una vez que G es
intervenida y se le realiza la mastectomia,

K cuenta:
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El doctor lo comentd, que cuando tu-
viera dolor, tenfamos que quitarle el
aire, eso fue la herida mas fuerte que
tuvo ella, solo era quitarle el aire, y va-

ciarlo... que pasara... limpiarlo y todo

Ante mi pregunta si ella hacfa este pro-
cedimiento; para mi sorpresa su respuesta

fue la siguiente:

Eso me da nervios, sin embargo yo esta-
ba ahi presente, sélo sobarla, lo poqui-
to... pero meterme a una herida inter-

na... no... lo hacia mas Gil. Gil lo hacia.

Como ya se puede denotar, K no
ejercié su labor de cuidadora en solitario,
cont6 con una red de apoyo familiar muy

cercana 'y presente.

DESCRIBIENDO LAS REDES DE APOYO FAMILIARY DE AMIGOS DE K

Si bien desde un principio G identifico
como su cuidadora principal a su hermana
K siempre quedd constancia de que hubo
otros miembros de la familia presentes du-
rante todo el proceso, e igualmente colabo-
raron, aunque en actividades mas puntuales.

Este aspecto fue indagado a mayor
profundidad en mi encuentro con K, y
en su relato se identifica a cuatro miem-

bros de la familia que estuvieron presentes

en los momentos mas algidos y dificiles
desde el punto de vista de toma de de-
cisiones. Estos momentos los identifico

como siguen.
El diagnéstico
K recibe una llamada, en la que entre sollo-

zos y términos médicos, G le dice que aca-

ban de decitle que tiene cancer. De inmedia-

to, K se comunica con la mama de ambas

para averiguar mas y buscar su apoyo.

S: Fue porella [por G] por teléfono. {No
sabes!...s6lolaesciuchasllorarylounico

que se me ocurre, jhablarle a mi mam4!

El tratamiento quirurgico

Cuando G esta en el quiréfano para lo
que en un principio, y de acuerdo a lo que
su médico tratante le habia informado, se-
rfa una operacion sencilla, pero resulté en
una mastectomia radical para la cual G ni
sus acompanantes estaban preparados, a
tal punto, que fue a la mama a quien se
le solicité que firmara el consentimiento
para realizar la mencionada mastectomia
una vez que el equipo médico ya habia co-
menzado la operacién, y por lo tanto, G
estaba inconsciente y con sus signos vita-
les muy debilitados. La situacién dramati-

ca, que tanto K como G me narraron, no
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deja lugar a dudas de que la informacion
recibida por parte del equipo médico no
fue la adecuada, desde la perspectiva de
ambas, y que en este caso la mama debid
autorizar la mastectomia mientras K, una
prima y el esposo de G esperaban impa-
cientes y muy preocupados en el cuarto
asignado del hospital privado en donde G
decidi6 operarse por recomendacién de

su médico oncdélogo tratante.

Cuidados post-operatorios

La rudeza y poco tacto del médico onco-
logo tratante, segin K narra, hacen aun
mas dificil afrontar la situacion médica
que tanto G como la misma K deben
enfrentar. K menciona que en esos mo-
mentos ella no se sentfa capaz de los cui-
dados médicos que G requeria. Defiende
esa idea sobre su incapacidad comentan-
do que habfa personas del entorno fami-

liar que ya se encargaban de hacerlo por

lo que ella nunca tuvo la necesidad ni esa

obligacion.

DESCRIBIENDO LAS FUENTES
E INFORMACION CONSULTADAS POR K

Durante toda la entrevista, K siempre man-
tuvo su talante de timidez; insistié en que
no platicaba con nadie y que el proceso de
enfermedad de su hermana lo pasé sin con-
sultatlo con nadie. Sin embargo, a lo largo
de su narrativa identifico varias fuentes de
informacién, mismas que enumero a conti-

nuacion, de la mas a la menos mencionada.
Internet

K narra la primera vez que vio a su hermana

desnuda tras la mastectomia. A pesar de ha-

ber investigado en internet y visto imagenes:

[...] Lo vi en internet. Pero si lo ves...

peroya verlo en tu hermana... y ver que

se le hace un hueco aca... Porque ya
cuando la quiero sobar, tengo que so-
barla con calma, porque aqui se le hace

un hueco.

Indago si conoce y utiliza algun bus-
cador especifico o pagina en particular, y en
su respuesta repite que ya previamente me

habia comentado su hermana.

K: El Google. Una pregunta que me

surja, y ya... lo escribo.

Yo: Y ;lo pones en Google?

K: Si. Y de ahi a leer. De ahi se derivan

mas sitios, ya viste que siempre hay mas.

Yo: ;Pero no tienes alguna pagina en

particular?

K: No, no. Que seria bueno, porque las
experiencias son experiencias, sélo el

que las vive.
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Tal como se describe en la narracion
de K, el motor de busqueda que utiliza es
Google, porque es el que conoce y el que
su hermana también utiliza. Le continto
preguntando como realiza sus busquedas y

me comenta lo siguiente:

Este... “;qué hacer para quitarle el dolor
de huesos a la persona que acaba de
recibir quimio?” Cosas muy asi especifi-
cas, que veia yo, por ejemplo cuando a

G le dolia la cabeza.

Se destacan en este punto, al menos
dos situaciones: hay una necesidad muy clara
de conocimientos, y el sistema de bisqueda
de la informacién que K utiliza le presenta
algunos riesgos y problemas que ella misma

identifica:

[La necesidad de informacién] es
mucha, es mucha y a veces no todas,
caemos en creerle... y quién sabe si es

cierto. Entonces sélo me enfocaba a

eso... especificamente si algo le pasa a
G. Le estaban saliendo manchitas, y yo
de: “;por qué salen las manchas?” Y me

arrojaba y me quedaba yo con eso.

Redes de amistades

Por un lado, como ella misma dice y recalca,
buscar la informacion en Google, le arro-
ja mucha informacién, y sobre la cual tiene
amplias dudas sobre su veracidad. Culpan-

do a su timidez, K aduce que nunca pensé

en consultarlo con alguien mas. Sin embar-
go, me comenta que en algunas ocasiones
hablé de la situacion de salud de su hermana
con algunos compafieros de trabajo a quie-
nes los habia escuchado comentar sobtre si-

tuaciones similares con familiares.

Con mis companeros de trabajo,
esta situacién, porque se escu-
chaba “que yo tengo un pariente
asi”, y me dijeron que yo le diera
esto... que yo le diera aquello... y

lo llevaba.

Otros pacientes y sus familiares

Me cuenta K que a ella le hubiera gustado
tener mas contacto con otras personas que
hubieran o estuvieran pasando porlo mismo
que su hermana y ella. El poder compartir
las experiencias la hubiera ayudado mucho

a saber qué hacer en algunas circunstancias.

En un momento de nuestra conversacion
yo dudo si se refiere a los pacientes o al per-

sonal médico, y en este punto K es tajante.

K: Estaba yo a sabiendas de lo que yo

veay a[en] esa forma yo actuaba.
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Yo: O sea, tu veias y copiabas lo que los Yo: ;Los otros? ;Quiénes? ;Los otros No utiliza paginas especializadas en su

demas hacian. médicos? ;Los otros pacientes? busqueda, s6lo utiliza el motor de busqueda

de Google, en donde inserta la palabra que

K: S, sf. K: Pacientes. Los médicos... le digo que busca y lee la primea opcién que aparece.

no nos dieron mas informacion

PRINCIPALES FUENTES DE CONOCIMIENTO

K identifica a su propia hermana, a quien
cuida, como su principal motor de fuente
de informacién y conocimiento. Al princi-
pio de este proceso de enfermedad, K nece-
sit6 acudir a otras fuentes para investigar los

términos médicos con los que G le hablaba.

Internet

Cuando a K le surge la necesidad de enten-
der a su hermana, quien ya utiliza los tér-
minos médicos con total normalidad para

referirse a su enfermedad, la primera op-

ci6n de busqueda de informacién a la que

K acude es internet.

K: Si, me ponia a buscar en internet, por-
que mi hermana me hablaba de térmi-
nos médicos, “que estd en la sala tal”,
entonces investigaba... jy qué cosas! Me
acuerdo que cuando me empez6 a decir
mi hermana “investiga”... pero no es lo
mismo leer [a] cuando tienes a la perso-
nay la estas viendo sufrir y lo Gnico que
yo queria era calmar los dolores y decfan
que habia remedios y todo. Yo le conse-

gui a mi hermana Flor Essence®.

K: Por ejemplo, este... “;qué hacer para
quitarle el dolor de huesos a la perso-
na que acaba de recibir quimio?” Cosas
muy asi especificas, que veia yo, por

ejemplo cuando a G le dolia la cabeza.

Yo: ;Hacias preguntas?

K: Si

Yo: ;Cémo seleccionabas la informacién?

K: Si, porque es mucha, es mucha y a
veces no todas, caemos en creerle y
quién sabe si es cierto, entonces sélo
me enfocaba a eso especificamente si
algo le pasa a G. Le estaban saliendo

manchitas, y yo de: “;por qué salen las
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manchas?” Y me arrojaba y me quedaba

yO con eso.

Yo: ;Eso lefas?

K: Si, pero ahiveo los detalles, ...yo sélo
vefa...yo alo que vefayya.Y no soy muy
metida al internet porque me arden los
ojos; pero lo mds facil y lo que vefa con
mi hermana, lo trataba de solucionar lo

mas facil.

K se describe como poco asidua a
usar internet. Su inmersién en la red era en
Google, principalmente, y con el objetivo de
saciar su necesidad de informacion puntual
sobre los sintomas y secuelas de los trata-
mientos alos que su hermana G esta siendo
sometida. Sin embargo, K tiene dudas de
la informacién a la que accede, primero
por la cantidad de informacién que halla,
y segundo, por dudar de quien la escribe.
Pareciera que le causaba alguna suerte de

temor obtener mas informacion de la que en

concreto requeria y confundirse, por lo que
se protegia centrandose en la concreto de
lo que necesitaba para obtener informacion
puntual. Sin embargo, segufa encontrando
demasiada informacién, que no sabia cémo
manejar o seleccionar, lo cual sugiere que
las emociones y sentimientos pueden influir
en lo que buscamos, en términos de infor-

macion.

Television, peliculas

Sibien, K menciona que ver peliculas sobre

el cancer y superacion personal no fue por

iniciativa propia sino mas bien para acom-

pafiar a su hermana, igualmente lo identifi-

ca como una fuente de informacion.

K: A ella le gusta ver peliculas. Yo las vi
porque me dijo. “hay una pelicula, se
me va el nombre, es.. Gael Garcia... quie-
ro que la veas”. G es muy asi... Y yo de
“bueno, la veamos”. Pero G queria que
yo llorara... {G a la fuerza queria que yo
llorara! Y si, te hacen llorar, no te voy a

decir que no.

K se sabe cuidadora, se describe como
una que acompafia; pero a lo largo de su na-
rracion se descubren otras actividades como

la cuidadora no profesional que es.

LLEVANDO A CABO LAS ACTIVIDADES COMO CUIDADORA

Como K ya mencioné anteriormente, ella
se describe como una cuidadora que acom-

pafia y apapacha, principalmente. Mencio-

na varios momentos silenciosos en lo mas
algido del proceso de enfermedad de su

hermana en los que su reaccion natural fue
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dar carifio; a través de la caricia ella demos-
traba a su hermana su carifio; la cuida y le
dice “aqui estoy para ti”.

El primer momento que identifico en
su relato es cuando su hermana le comparte

el diagnostico.

K:...Yo me quedo muda, no sabia que
decir, solo verla, verla y yo soy muy
dada a acariciarla, como que le digo

“todo va a estar bien...”

Me cuenta K que asume el papel de
cuidadora con mas constancia cuando G
recibe su segunda quimioterapia, pues ella
no pudo estar en la primera y fue su mama
quien acompané a G. Las quimioterapias
se las aplicaban en el hospital publico del
ISSSTE, en Tuxtla Gutiérrez, aproximada-
mente a una hora y media en coche desde
San Cristébal de Las Casas, en donde Ky G
residen. Narra con angustia esos momentos
en que ella estaba en la sala de espera mien-

tras G recibia su segunda quimioterapia.

K: Yo la vefa mal... jsu carita!... porque
siento que su carita se... con su carita se
sentia mal, toda en si. Cuando [le] venia
el vémito y las reacciones... a mi me en-
traba la desesperacion. Yo soy muy des-
esperada, y queria... yo, hacer algo...y al
verla ahi tendida, me quedaba callada.
No podia hacer otra cosa mas que de-
cirle “;te traigo algo?” “Trdeme guineo”,
me decia, porque empezaba a sentir-
se mareada. No sabia qué hacer. Me
acuerdo que un dia que no llevé fruta,
tuve que salir del 1SSSTE, y me meti a
varias calles porque sentia que tenfa
que darle algo. En mi mente tenia que
darle algo para que no se fuera a des-
mayar ahi o quedar ahfy simplemente
ibay buscabayregresabayaquiestdya
darle. A mi me impresioné mucho por-
que empezaba a sentir frio. La llegaba
a tapar en el huequito [breve tiempo]
ahi en el que me dejaban pasar porque
habfa muchos pacientes. Y a sentarme

en la sala de espera. Pero te juro que mi

cabeza querifa ayudar, habia momentos
en los que no sabia ni qué pensar. Todo
se revolvia en mi mente. Y sélo tengo

en mi mente sus ojitos y carita.

En este extracto de su relato, K des-
cribe varias acciones. La primera, y que se
repite en toda su narracion, es la de acom-
pafiante; la segunda, narra, era procurar el
bienestar de G buscando en internet el ali-
mento indicado que evitara que G decaiga
ain mas, al punto de que ya no podria
valerse por si misma. Es importante hacer
notar lo importante que es para K en su
papel de cuidadora la busqueda del ali-
mento adecuado para —como en el caso
narrado anteriormente —, reconfortar a G
o amainar los efectos de la enfermedad y su
tratamiento, y para prevenir que el cancer
aparezca de nuevo o se difunda.

Entiendo por la narraciéon de K por qué
G la nombr6 su cuidadora principal. En los
momentos en que G se sintié mas vulnerable

y dependiente K fue quien la cuidé y se hizo
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cargo sin necesidad de que G se lo pidiera
expresamente. Cuando no podia asearse por
s{ misma, por la operacién o las reacciones a

la quimioterapia, era K quien lo hacia.

K: Si, si, yo la banaba; la limpiaba. Inclu-

sive el vomito. La limpiabay todo.

Todas las actividades que K describe
para cuidar a su hermana durante su proceso
de enfermedad, las acompafia casi siempre con
un masaje, “‘sobada’ en sus propias palabras.
Entiendo que esa era su forma de comunicatrle,

sin necesidad de hablar: “aqui estoy para ti”.

K: Pues pasarle... no sé... hacerle una
comida... pasarle la cubeta... asearla.
Sobarla, que era lo que mds hacia, yo
solita, ahi como practicamente una
masajista. Yo me la pasaba sobdndolay

acompafndndola.

Fueron pocas las ocasiones en las que

G dependi6 de una tercera persona para rea-

lizar las mas minimas tareas, o para asearse
o alimentarse; pero en todas estuvo siempre
K, presente y a cargo. Las etapas de imposi-
bilidad total de G para cuidarse a si{ misma
coinciden principalmente con los tres dias

posteriores a la quimioterapia.

K: Pues pasarle... no sé... hacerle una
comida... pasarle la cubeta... asearla.
Sobarla que era lo que mas hacia, yo
solita, ahi como practicamente una

masajista. Yo me la pasaba sobdndola

y acompandndola. Que si queria un po-
quito de Herbalife, porque ella tomaba
Herbalife, porque eso la controlaba. Le
tenia que bajar a hacer. Nieve. Porque
no comia nada, G no comfa. Los prime-
ros tres dias que estaba [sic] con ella,

no comia.

Continuamos con la conversacion
y ésta gira en torno a los conocimientos
previos como cuidadora que K tenia y los

que fue descubriendo que necesitaba.

IDENTIFICANDO LAS NECESIDADES DE CONOCIMIENTO DE K

K asume su papel de cuidadora no pro-
fesional de manera natural; nadie le dice
que tiene que asumir ese rol, pero ella lo
asume como un “me toc6 a mi y lo hago
o :
con amor”. Sin embargo, como ella misma
dice, nadie la ensefi6 a hacerlo, fue apren-

diendo sobre la marcha, dia con dia y de

acuerdo a las situaciones que tenfa que en-

frentar en ese papel.

K: Ami, te digo... Nunca me dijeron cémo
cuidarla. Todo fue como te veo te voy a
tratar de cubrir para que no sufras. Pero

no hubo alguien que nos dijera, no hubo
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alguien al lado que nos dijera va a pasar

esto, ten calma. No, no hubo nadie.

No tenfa experiencia previa en el
cuidado de un paciente crénico, pero no
dudé en ningin momento en asumir ese rol
en lo que se tenia que enfrentar, siempre
con el amor de hermana. Describe las ac-
ciones de cuidado como quien cuida a un
enfermo de cualquier otra enfermedad. A
pesar de que, menciona durante toda la
entrevista, que le hubiera gustado conocer
mas sobre cémo cuidar a su hermana.
No especifica en qué necesitaba conoci-
mientos a la hora de realizar sus cuidados,
en parte porque los cuidados descritos son
los mismos que harfa a cualquier persona
cercana que suftiera algiin dafio en su salud.

Insiste K en que le hubiera gustado
haber participado en foros o grupos que
le hubieran resuelto algunas de sus dudas;
sin embargo, durante los cuidados a su
hermana no menciona que haya buscado

el apoyo de alguno de esos grupos. Sus

necesidades de conocimiento no fueron
explicitas durante el proceso, segun men-
ciona; mirando hacia atras reflexiona qué
le hubiera gustado saber y conocer que
entonces ni siquiera se planteaba.
Asumia con una pasividad, me atre-
veria a calificar como apabullante, lo que
el personal médico decfa a su hermana.
Entonces no se atrevia a cuestionar, sélo
veia lo que hacian otros cuidadores y les

copiaba las acciones que realizaban.

Yo: O sea, tu veias y copiabas lo que los

demads hacian.

K: Si, si.

Yo: Los otros ;quiénes? ;Los otros mé-

dicos? ;Los otros pacientes?

K: Pacientes. Los médicos... le digo
que no nos dieron mas informacién ni
nada. Todo lo crefamos lo que decia

.

“Gloumer”, si, si, si.

Yo: Nunca la preguntaron, nunca [dije-

ron] un “oiga, ;por qué esto?”

K: No. siempre le crefamos.

Me surge la duda de las razones por
las que no sinti6 la necesidad de preguntar

y su respuesta fue tajante.

K: Porgue se supone que era una perso-
na especializada. No era especializada,
mentira. No era su perfil. Le creimos
porque las veces que fuimos, nos traté
bieny siempre habfa salido bien. Excep-

to esto de G.

Tres puntos destaco y resumo aqui.

1. No sintieron la necesidad de pre-
guntar porque aceptaron que la
especialidad médica del doctor
le daba los conocimientos para
decirles qué debian hacer, y pues
ellas no eran mas que la paciente

y su cuidadora.
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2. El trato humano recibido las mo-
tivo a creer firmemente, y sin lu-
gar a dudas, lo que el médico tra-
tante les decfa.

3. Cuando K habla lo hace en pri-
mera persona del plural; sus co-
mentarios incluyen lo que su her-

mana pensaba.

La confianza en que seria atendida fue
ganada con base en la amabilidad del trato
del médico. Es cierto; pero esta confianza
se perdio totalmente cuando los malestares
en G perduraron, y entonces si la invadio la
necesidad de saber si era el médico adecuado
y, finalmente, tras un buen periodo, averi-
guaron que estaban en manos del médico
inadecuado, porque no contaba con el perfil
necesario para atender a una paciente on-
colégica. G y sus allegados depositaron la
creencia en la sola autoridad del médico
hasta que la experiencia movi6 la venda de
sus ojos; mientras. el tiempo pasaba, y su

cancer avanzaba, sus consecuencias causa-

rfan un sufrimiento extra a ella y a todo su
entorno.

Me resulta muy interesante en la conver-
sacion con K, que ella acudiera a su hermana
para que le resolviera sus dudas médicas.
porque ella misma estaba en la zozobra, pues
temia ser diagnosticada con cancer, igual que

su hermana.

¢QUE SIGNIFICA
PARA K SER CUIDADORA?

Para K, ser cuidadora es principalmente
acompafar con amor, estar ahf al lado de
la persona que se cuida en los ratos malos,
en los no tan malos y en los muy malos.
K asume su rol de cuidadotra con convic-
cion, sin saber muy bien qué hacer porque
no tenia experiencia previa en estos avata-
res del cuidar a una paciente oncoldgica,
pero si con la confianza en que al realizar
su funcién de cuidadora con base en el

carifio a su hermana todo saldra bien.

A MODO DE RESUMEN:
LA EXPERIENCIA DE K
COMO CUIDADORA
NO PROFESIONAL

La participacion de K en las deci-
siones durante el proceso de en-
fermedad de su hermana, paciente
de cancer de mama, es mayormen-
te pasiva.

Su primera fuente de informacién
y conocimientos sobre coémo aten-
der a una paciente de cancer fue su
hermana, a quen K atiende y cuida.
Los términos médicos que usa su
hermana al hablar de su enferme-
dad motivan la primera busqueda
propia de informacién y conoci-
mientos.

K acude a internet, a Google prin-
cipalmente, como primera opcion
de busqueda; lo encontrado lo pla-
tica con su propia hermana y otros

allegados, familiares en su mayoria.
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Necesité conocimientos que no
le compartieron en su momento
por su propia timidez y la firme
conviccion de que el personal
médico es el que sabe, y pues “yo
no quiero molestarlos haciendo
preguntas”.

Su principal interlocutor en este
proceso fue su hermana.

Su papel de cuidadora lo describe
como acompafiar con amot.

No describe su interacciéon con
otros pacientes y cuidadores
como fuente de informacién y
conocimientos, pero si a las redes
familiares y de conocidos. Por
ejemplo, consiguié las pelucas
que necesitaba gracias a la infor-

macion recabada en dichas redes.
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LYM

TESTIMONIO DE L, PACIENTE ONCOLOGICA, EN COLIMA, COLIMA

PRESENTANDO AL

L es originaria de Colima. Toda su vida ha
vivido ahi y en la actualidad vive en la an-
tigua casa de sus papas con sus dos hijas
adolescentes, su hermano, cufiada y sobri-
na. En esta casa L comparte con sus hijas
un pequefio cuarto y bafio, justo en la en-
trada de la casa, la cual se encuentra en uno
de los barrios periféricos de la ciudad de
Colima. Me cuenta L que esa era la casa de
sus padres. Cuando supo que padecia can-
cer de mama vivia con el padre de sus hijas,
de quien nunca tuvo apoyo durante todo el
proceso de su enfermedad y con quien en
la actualidad no mantiene contacto alguno.
Al momento de la entrevista trabajaba en
una tienda de abarrotes, propiedad de un

familiar.

L me abre su casa

para compartirme su experiencia

La primera vez que vi el nombre de L fue
en la lista de pacientes oncologicos, facili-
tado por el investigador asociado y miem-
bro de mi comité tutoral de doctorado, y
que habian participado en un estudio de in-
vestigacion previo; cumplian con los requi-
sitos establecidos en mi proyecto y a través
de llamadas telefénicas les habian pedido
autorizacion para facilitarme sus datos y
contactarlos.

Una vez tuve esa lista en mis manos,
me di a la tarea de contactar via telefénica 'y
desde San Cristobal a cada una de las mujeres
que aparecian en ella. L fue la segunda mujer
que contacté, y a la primera llamada me con-

testo. Tras explicarle brevemente mi estudio

y en qué consistiria su participacion en él, le
solicité una cita presencial para entrevistatla,
a ella y a la persona que designara como
su principal cuidador no profesional. Una
vez en la ciudad de Colima, llamé de nuevo
a L para confirmar fecha, lugar y hora de
fnuestro encuentro.

L vive junto a sus dos hijas, de 17 y
11 afios, en la antafio casa de sus papas,
que comparte con su hermano, cufiada y
sobrina. Este es su hogar a rafz del aban-
dono de su esposo, un dia antes de que fuera
intervenida para realizatle la mastectomia y
luego de las amenazas de su ahora exma-
rido, de quitarle a las nifias. Su hermano, al
verla sola y en esa dificil situacion personal
y econémica, L no tenfa ingresos de ningin
tipo, decidio llevarla a vivir a su casa, que él

heredé de los padres.
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Esa casa esta situada en un barrio en la
periferia del centro de la ciudad de Colima;
es un barrio con todos los servicios y al que
se accede desde el centro de la ciudad con
mucha facilidad y rapidez, 20 minutos en
taxi.

Una de las anécdotas, por llamarla de
alguna manera, de mi trabajo de campo, me
sucedié mientras esperaba en un parque
cercano al domicilio que comparten L y M
—su cuidador no profesional—. Habiamos
quedado a las 11 de la mafiana, llegué al do-
micilio con un poco de anticipacién y no
habia nadie en la casa. Llamé por teléfono a
Ly me coment6 que llegarian un poco atra-
sados por lo que me fui a ese parque cercano
a esperarlos. Mientras esperaba, de pronto,
escuché sirenas y de la nada aparecieron
varios vehiculos de agentes federales y per-
sonal del Ejército, fuertemente armados y
con las caras cubiertas. En un abrir y cerrar
de ojos entraron en uno de los domicilios
frente al parque. Descamisado y esposado

los policias federales sacaron de la casa a un

seflor de mediana edad; una mujer detras
de ellos les gritaba que lo dejaran. Por mo-
mentos me senti en medio de una pelicula
de accion. Todos los vecinos se asomaban
timidamente en sus ventanas o puertas y
enseguida se retiraban. Tuve la sensacion de
que era una escena comun para ellos, para
m{ realmente no.

Si bien este hecho aparentemente no
tiene nada que ver con mi investigacion, me
dice que lo ocurrido es algo comun para los
vecinos y que quiza no sea muy seguro andar
por ahi como desconocida que soy. Nia LL
ni a su hermano comenté lo sucedido. No
queria tocar un tema sobre el que probable-
mente les resultase incomodo hablar.

Al poco tiempo de atestiguar por
primera vez una detencion de ese calibre, lle-
garon en una camioneta tipo pick up, y con
algunos afios encima, L, su hermano Matrio,
la cufiada y una nifia. Todos se apresuraron
a entrar en la casa. Para cuando llegué a
su puerta ya todos habfan entrado, toqué

y sali6 L.

Mi primera impresiéon de L es que
es una mujer sufrida, de rostro triste, le-
vemente maquillado y pelo castano claro
recogido en coleta. Me recibié con mucha
amabilidad y disculpandose por el atraso:
habian ido al mercado y se les habia hecho
tarde. Me ofreci6 sentarnos en la entrada
de la casa, un pequeno espacio que habian
habilitado como salita de estar con un par
de sillones, una pequefia mesa de madera
entre estos y otra en la esquina con una
lampara de mesa. L se sent6 a milado, en el
sillon de dos plazas, no en el de enfrente, de
una sola plaza, y justo frente a la grabadora
que utilicé durante nuestra conversacion.

Después de darle las gracias por reci-
birme en su casa, por su tiempo y amabi-
lidad, le volvi a contar en qué consistia mi
estudio y que era lo que esperaba de ella
y su hermano. Esta pequefa introduccion
nos sirvié para aclarar sus dudas. Yo estaba
nerviosa, como siempre al comenzar una

nueva entrevista.
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La primera parte de nuestra conver-
sacion se centrd en el punto de partida que
previamente yo habia seleccionado, cuando
y como recibi6é L el diagnéstico de que
padecia cancer de mama. As{ comienza

su narracion, presentada en un orden que

atiende a mi interés de investigacion, y que
poco tiene que ver con el orden en que
se dio en la entrevista; saltibamos de un
tema a otro cual saltamontes; pero esto dio
fluidez a su narracion, lo cual agradezco

enormemente.

L conoce su diagnéstico y se somete a cirugia

Al momento de mi encuentro con L, ya
habfan pasado dos afios de que recibiera
el diagndstico y comenzara su periplo de
enfermedad y recuperacion.

Cuando L decide acudir a su centro de
salud a que la revisaran tenfa dolor en pecho
y axilas desde hacia tiempo. Ella misma se
revisaba y no se encontraba ningun bulto
o anomalia, sélo sentfa mucho dolor e in-
flamacion de sus mamas. L y otras muchas
mujeres hemos sido bombardeadas con la
importancia de la autoexploracion y de estar

atentas a los sintomas de nuestro cuerpo.

Ella lo estuvo, pero su primer contacto con
el servicio de salud no fue eficiente en la

deteccion del cancer de mama que ya tenfa.

L: yo me empecé a sentir mal, sentia
dolor en mi pecho, sentia dolor en la
axila, entonces yo fui al centro de salud
y me decifan que no tenia nada. Me revi-
sabany me decian que no era nada, que
sélo era que se me tapaban los ductos,
y que por esos se me inflamaba, porque
yo tenia dolor de axila e inflamacioén, yo

me sentia inflamada...

L seguia con sus malestares y vueltas
al centro de salud para seguir obteniendo el

mismo resultado.

L: Volvi al centro de salud y me dijeron
lo mismo. Entonces yo me confié, el
dolor siguié yo me revisaba y me revi-

saba y no sentia ninguna bolita ni nada.

Pasaron unos meses y durante una
sesion de ejercicios L debe parar por el
dolor que siente y al revisarse detecta, en-
tonces si, una protuberancia del tamafio de
un limoén. Asustada, le retumba en la cabeza
la informacion que a través de la television
y folletos ha recibido sobre el cancer de
mama. Acude de nuevo al servicio médico
en donde por fin la mandan a cancerologia

para realizarle una mastografia.

L: Me fui a hacer ejercicio, ya ve que una
para distraerse, relajarse se va a hacer
ejercicio. Pero en el brincoteo me empe-

z6 a doler mas, me dolia mas; entonces
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llegé el dia en que ya no pude hacer ejer-
cicio, me revisé otra vez y ahora si sentf
un bolota, pero ya estaba grande; esta-

ba como del tamano de un limén...

Me voy otra vez al centro de salud en
enero, entonces ahi ya me mandaron
a Cancerologfa a que me hicieran una

mastografia.

Sin embargo, los resultados de la mas-

tograffa le tardaron en llegar dos meses.

L: La mastografia me duré en llegar dos
meses, bastante durd [sic] y yo estaba
hable y hable. Yo ya estaba preocupada

porque me dolia masy ya tenia la bolita...

Los resultados de la mastografia no
fueron resolutivos. La primera que le dice
a L que no se preocupe porque no tiene
nada es la trabajadora social del hospital de
oncologia, posteriormente el oncélogo le

confirma esto que ya le habian dicho. Pero

ante la insistencia de L, pues le refiere que
ella se siente mal, afortunadamente el on-
cologo la revisa, halla algunos indicios que
ponen en duda el resultado arrojado por
el estudio radiolégico y solicita otros estu-
dios que terminan confirmando lo que L

ya intuia.

L: Una trabajadora social me dijo que ya
estaba la mastografia; pero que yo no
tenia nada, que habfa salido perfecta-
mente. Entonces yo, de todos modos,
voy por el resultado porque me quedd
laduda, y[porque] yo era la que me sen-
tia mal. Fui por el estudio y me mandan
con el Doctor Martel.... [él] ve el estu-
dio, y dice: “bueno, aqui estd todo bien;
yo no veo nada; pero te voy a revisar”.
Me revisa el doctor, y me dice, “[en] el
estudio estd todo bien, pero aquf yo
veo otra cosa. Para eso te voy a mandar
a hacer un ultrasonido”. Cuando llega
el resultado, ya me dice el doctor que

tenfa cancer.

Ya con la confirmacién del diagnoés-
tico, el equipo médico conformado por el
médico oncologo, una psicoéloga y una re-
sidente, se dio a la tarea de animatrla y en
una cita posterior, el mismo equipo médico,
y durante aproximadamente una hora le
explica a L los procedimientos médicos que

recién comenzatian.

L: Entonces ya me dice el doctor Martel,
“si, mi’ja. Tienes cancer”. Para eso esta-
ba una psicéloga con él, ya ahi, pues me
ayudan a hacerme sentir bien ... Y ya,
pues, el doctor me da dnimos; la docto-
ra que estaba ahi con él, era una practi-

cante... creo.

L pasé su primer periplo para poner
nombre a los malestares que desde hacia
tiempo sentfa. Sus temores se confirman,
pero si bien la atencién médica previa a su
diagnoéstico de cancer de mama no cumplié
en otorgar una atencién oportuna, una vez

con el diagnéstico y confirmado éste, L se
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siente ahora, arropada y bien atendida. En
un principio le ofrecen una fecha para ser
operada que implicaba esperar unos meses,
dado que no habia cupo para que fuera in-
tervenida en el Centro Estatal de Oncologfa.
Al poco tiempo la contactan para ofrecerle
su intervencion quirdrgica antes, pero en
otro hospital. Acepta.

L, en un primer momento, afronta su

diagnostico con temor y estupefaccion.

L: En ese momento, pues, yo no sabia
qué hacer ni qué decir. No sabfa si llorar

o correr. No sabfa qué hacer.

Tarda muy poco en cambiar su actitud
y sacar a la mujer luchona y fuerte que se
plantea su enfermedad como un golpe mas

dela viDA y del que quiere salir rapidamente.

L: No habia lugar hasta el 15 de julio
aqui en cancerologfa; pero obviamen-
te yo estaba asustada. Yo queria que

fuera todo rapido. Entonces me hacen

lugar en el Hospital Regional el dia 9 de
junio, o sea, casi un mes antes. Enton-

ces yo voy ahi.

Sin embargo, L recibe una mala aten-
cién que pone en riesgo su vida y dificulta
su ya complicada recuperacion. Tras ser
operada por la mafiana, L. comienza a tener
fuertes dolores en la tarde, el drenaje de
su operacion no esta funcionando, y por
lo tanto no esta funcionando. El personal
médico del hospital no acude a los cons-
tantes llamados de L y su hermana, quien
en esa ocasion la acompafiaba. Cuenta L
que el personal médico no se le queria

acercar

L: Yo en la tarde me empecé a sen-
tir muy mal. Mme empieza a doler
mucho, me duele y sentia que se me
empezaba a acumular sangre. Mi her-
mana también me decia, “y yo veia
que no salia nada del dren que te

ponen”. Entonces yo le hablo a un en-

fermero y le digo que me sentia muy
mal. El me dice: “ahorita le hablo al
doctor”; pero ni se me acercé. Ningln
doctor llegé. Yo me sentia muy mal.
Le dije a una enfermera, y no se me
quiso acercar tampoco. Yo les decia
que necesitaba que me revisaban mi
drenaje; pero nadie se me arrimaba,
nadie, absolutamente nadie fue a re-

visarme.

Es hasta la mafana siguiente a su
operacion que a L la revisa el mismo
doctor que la oper6 el dia anterior y para
su sorpresa, “espanto” narra L, descubre
que tiene el dren tapado y un hematoma
formado que obliga a que sea trasladada de
urgencia al hospital de Cancerologia para

ser reintervenida.

L: Me llevan de emergencia a otro hospi-
tal, porque la ambulancia llegé rapidisi-
mo por mi, como en diez minutos o mas,

llegé rapido. El doctor estaba espanta-

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

do. Entonces llego y ya me estaban es-
perando en el Hospital de Cancerologfa.
Rapido me meten al quiréfano. Cuando
salgo, yo desperté afuera de quiréfano
en recuperaciéon, rodeada de [dmparas,
bien cobijada porque yo me estaba mu-
riendo; habia perdido bastante sangre.
Yo me veia y no lo podia creer; me vefa

mis manos y estaba blanca.

En este punto de la narracion L se de-
rrumba, y las lagrimas no la dejan continuar.
Detengo la grabacién y le tomo la mano.
Pese al calor que hacfa la tenfa frfa, muy fria.

Aunque L afronté su diagnéstico,
en primera instancia con miedo e incerti-
dumbre, siempre confi6é en que saldria vic-
toriosa de la batalla; asi querfa ella que la
vieran quienes la rodearon y arroparon. Esta
era la primera ocasiéon que L se permitia
llorar abiertamente ante alguien. Es curioso,
en todas las entrevistas que hasta entonces
habfa realizado, esta circunstancia se repetia,

en los pacientes y en sus cuidadores.

L continda su recuperacién en el
Hospital de Cancerologia, entonces si, con
una buena atenciéon médica, a diferencia de

la recibida en primera instancia.

L: Habia una doctora... me iba dicien-
do y me tranquilizaba. Lo Unico que
no me parecié de eso fue que no me
dieron atencién en el otro hospital,
nadie me quiso atender. Absoluta-

mente nadie.

L IDENTIFICA

A SU CUIDADOR PRINCIPAL

No duda L, su cuidador principal es su her-

mano.

Yo: ;Quién fue su cuidador o su cui-

dadora?

L: Fue mi hermano.

Describiendo las actividades
y responsabilidades de su cuidador,

desde el punto de vista de L

Si bien la identificaciéon de su cuidador
principal no dio pie a duda alguna, durante
su narracion L. me cuenta que en un princi-
pio todos sus hermanos (dos mujeres y un
varén) la cuidaron, asumiendo diferentes
responsabilidades en su cuidado durante

su enfermedad.

L: Mis hermanas me ayudaban con los
alimentos. Una de mis hermanas me
ayudaba a vestirme y demas; pero al
final fue mi hermano quien se quedd
cuiddndome. Mis hermanas se fueron

retirando.

Al final su hermano y sus dos hijas
permanecieron con ella.
Sus hermanos la arroparon y cuidaron;

tenian bien identificadas las actividades de
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las que cada uno se encargaba, de acuerdo

a sus posibilidades.

L: Mi hermano igual, yo como no tenia
ni empleo no tenfa dinero. Mi hermana,
que estaba en Estados Unidos, era la
que se encargaba de los gastos; mi otra
hermana de darme la comida; mi her-

mano de traerme de arriba para abajo.

En los primeros dias posteriores a las
operaciones, L no se valia por s misma por
lo que dependia de la ayuda de su hermana
para asearse y vestirse; para comer ella uti-
lizaba el brazo que no habia sido afectado

por la operacion.

L: Mis hermanas me ayudaban con los
alimento, una de ellas me ayudaba a

vestirme...

Pero L, retoma rapidamente su capa-
cidad para valerse por si misma porque no

queria hacer sufrir mas a su familia ni con-

vertirse en una carga. Informaciéon previa
a su estado actual la orienta para tomar ac-
ciones: experiencias pasadas la hacen ver
que podria convertirse en una carga y esto
la impulsa a no nutrir en quienes la rodean

su imagen de enferma.

L: Por mis hijas, y por mis hermanos,
que los vefa maly no queria que sufrie-
ran, porque ya habiamos pasado con

una tia esto; entonces yo no queria

que estuvieran mal y me hacia la fuer-
te; yo me arreglaba, me pintaba; pero

todos me decian que descansara.

L entonces tuvo durante un corto
tiempo dependencia total de sus cuida-
dores, quienes por lo que narra, se divi-
dieron muy bien las actividades que cada
uno de ellos podia hacer de acuerdo a sus

posibilidades econémicas y de tiempo.

L DESCRIBE EN SU NARRACION LAS FUENTES DE INFORMACION

Respecto a este apartado, L siempre des-
taca en su narracién como su fuente prin-
cipal de informacién y conocimientos al

personal médico.

L: Yo, al doctor; siempre al doctor. Por-
que ya ves que mucha gente te dice “es

que no hagas esto”, “no dejes que te

pongan quimio”, y escuchas informacién
de muchos lados y no hallas qué hacer.
Entonces dije, “yo, lo que el doctor me
diga”. A mi una prima me dijo: “mira, L,
TA, si te dice el doctor que te pongas de
cabeza, tl ponte de cabeza. Tl haz todo
lo que el doctor te diga. No hagas caso a

nadie mas que a los doctores”.
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Sin embargo, de acuerdo a su narra-
cion, sus primeras fuentes de informacion
con respecto a la deteccién de cancer mama
fueron la television y los folletos a los que

tuvo acceso.

Yo: ;Usted sabfa como revisarse?

L: Si, ve uno la tele; ve uno folletos y

€sas Cosas.

En el proceso de enfermedad de L,
con respecto tanto a las fuentes como a las
necesidades de informacién, hay un antes
y un después del diagnostico.

Cuenta L. que hubo muchas personas
que se le acercaron para darle diferentes

consejos.

L: Si, mucha gente me hacfa recomen-
daciones; pero no porque los mismos
doctores me dijeron: “va a salir mucha
gente que te va a decir...”; pero como

yo escuchaba informaciones diferen-

tes pues yo pensaba los doctores son

los que saben, ;verdad?

Pero L reconoce que frente a todo
esto si hubo ocasiones en las que obedecio
los consejos de otras personas; aunque eso
si, bajo el visto bueno de su oncélogo tra-

tante.
L: Yo empecé a tomar remedios caseros,
Yo: ;Quién te daba esos remedios?

L.: La gente me los daba, gente que
ya tenia experiencia en €so... pero no
todos los remedios caseros me tomé;
no todos los que me dijeron, porque
habia bastantes. Uno le hace el intento,
uno quiere vivir. Ya después yo le pre-

gunté al doctor.

Recuerda L que el Dr. A no le des-
aconseja tomar los remedios caseros que

sus conocidos le recomendaban; pero si le

hizo hincapié en que él, desde su autoridad
médica, sélo le puede recomendar la gua-

nabana.

L: EL Dr. A me dijo: “lo Unico que te
puedo recomendar es la guandbana”.
Y luego ya, me dice un enfermero que
estaba ahi, “jno vaya a comer zopilote,

sefora!

LLas otras pacientes que esperan en la
sala de espera y en la sala de quimio también
aparecen en el relato de L como fuentes de

informacién y conocimiento.

L: Es que cuando vas a consulta, pues
obviamente te sientas y oyes las plati-
cas o te hacen plética, y te cuentan sus

historitas y tu les cuentas las tuyas.

I. menciona en su telato, en una sola
ocasion, a otras pacientes de cancer como

posible fuente de informacién. Sin embargo,
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lo que mas le import6 fue la calidez con que

se la transmitieron.

L: Habfa una enfermera que me decia
muchas cosas que tenia que hacer;
pero no recuerdo su nombre; es la que
estd con el radiélogo, y me daba mu-

chas recomendaciones.

Al contrario que otras experiencias,
pero al igual que su hermano, su cuidador,
me narraba en su entrevista, L. no considera
la internet como una fuente de informa-
cién y conocimientos confiable. En una
sola ocasion L indagd en internet sobre
su enfermedad; pero su experiencia no fue
gratificante. La cantidad de informacién
que encontrd, junto con lo alarmante de la
misma, la asustaron y terminé desistiendo
de este medio para obtener la informacion

que deseaba conocer.

Yo:V, stienes internet? ;Y haces uso del

internet para buscar informacién?

L: En una sola ocasién yo me meti; pero
vi tantas cosas que ya no me quise vol-
ver a meter. Le comenté a mi hermano
porque después de las radiaciones me
meti al internet y decia que me podia
dar cancer en el pulmén por las radiacio-
nes. Eso fue lo que yo entendi; pero no

sé sisea cierto. Yo no quise preguntarya

porque no me quise abrumar de infor-
macién; no queria sentirme mas mal de
lo que ya me sentia. Yo voy a dejar que
vaya todo como Dios quiera; voy a dejar
que los doctores hagan lo que tengan
que hacer; voy a hacer mi luchita con mis
remedios caseros, y todo eso porque sf

me asusté.

IDENTIFICANDO LAS NECESIDADES DE CONOCIMIENTO
DE L DURANTE SU ENFERMEDAD

En el proceso de enfermedad de L se iden-
tifican diferentes etapas y necesidades de
conocimiento. Al principio, cuando pa-
decfa malestares constantes, pero ain no
contaba con un diagnoéstico que pusiera
nombre a dichos malestares, L. necesitaba
tener la confirmaciéon médica. Como ya he
descrito antes, dicha confirmacion le llego,
pero no sin pasar antes por un largo proce-

so de pruebas e incertidumbre. Tras recibir

el diagnostico y entrar en la siguiente etapa
en su proceso de enfermedad, el tratamien-
to y las cirugfas, nuevamente sus necesida-
des de conocimiento fueron cubiertas por
el personal médico tratante. La etapa en
que L se encontraba al momento de la en-
trevista, corresponde a la de recuperacion
y reconstrucciéon. Su médico oncélogo
tratante le ofrecié desde un principio la

reconstruccion mamaria. L. menciona que
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su doctor le explico todo; pero lo que L
recalca en su narracion es el costo de la
reconstruccion mamaria de su pecho ex-
tirpado, y del otro, “para que queden pa-

2

rejos”.
R: ;TG quieres reconstruirte el pecho?

L: Si. De hecho, ahora en julio 0 agosto

voy a empezar el tratamiento.
R; ;TG los buscaste o ellos te lo ofrecieron?

L: Si, ellos me lo ofrecieron desde el
principio, cuando me iban a operar.
Cuando me dijeron que tenfa cancer, el
Doctor Leén me dijo que se me podia
poner en la operacién o “esperarte tla
que pase tu proceso y ponértelo como
td quieras”. Y yo dije, “no, mejor yo me

espero”.

R: ;Sabes con quién, cémo lo van a

hacer? ;has buscado informacién o te

han comentado cémo es el proceso de

reconstruccion?

L: El cirujano Gil, él es el que me dijo
que me va a reconstruir ésta [se sefa-
la], en Cancerologia. No va a tener nin-
gln precio, pero [le dijo] que me hiciera
alguna alcancia por que posiblemente
ocupe algin medicamento o alguna
crema, me dijo que me hiciera un aho-

rro de tres mil o cuatro mil pesos. Y el

otro pecho me lo va a hacer un implan-
te; pero hasta el siguiente octubre. Ese

si va a tener costo.

Las necesidades de conocimiento iden-
tificadas en la narracion de L corresponden
principalmente a la atencién y al tratamiento.
De acuerdo a lo platicado por L, todas sus
necesidades fueron cubiertas por el personal
médico del Hospital de Cancerologia, en

quienes ella conffa plenamente.

L describe sus estrategias para adquirir conocimientos

Como ya he mencionado, L acude al per-
sonal médico que la atiende para aclarar
sus dudas y conocer lo que requiere en su
proceso de enfermedad; sin embargo, en
su narraciéon también surgen otras estrate-
gias, menos frecuentes en su historia. Su
ambito familiar, conformado principal-

mente por sus hermanas y hermano cons-

tituye la segunda mas mencionada; las
campafias televisivas y folletos sobre de-
teccion y prevencion del cancer de mama
tuvieron un papel importante en la etapa
de espera del diagnostico confirmatorio.
A diferencia de otras narrativas de pacien-
tes oncoldgicos, L no identifica internet

o la comunicacién con otros pacientes ni
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con sus acompanantes como estrategias
para adquirir conocimientos. Hubo un in-
tento por su parte de usar internet, pero
tal como ya mencioné, se asusto al leer
la informacién que encontraba y desistio.
Con respecto a la interaccién con otras
pacientes y sus acompafiantes, y como
ella misma dice, escucha las historias de

otros y cuenta la suya; pero no parece que

esas conversaciones tuvieran impacto al-
guno en sus decisiones en torno a su en-
fermedad; incluso en el uso de remedios
caseros los que si probé, previa autoriza-
cién. Al menos asi lo sinti6 ella por parte
de su médico-oncologo tratante; su deseo
de vivir y sentirse bien la lleva a probar-
los, pero no se muestra convencida de su

eficacia.

L DESCRIBE LAS REDES DE APOYO FAMILIAR Y DE AMIGOS QUE LA APOYARON
EN SU ENFERMEDAD

Las redes familiares, conformadas por sus
hermanas y hermano, ocupan un papel
primordial en el cuidado de L durante su
proceso de enfermedad. Su hermano se
convierte en su cuidador principal; pero
durante la etapa de su enfermedad en que
ella requiri6 mayor apoyo sus hermanas
tuvieron un papel crucial. Las actividades

de cada una y de su hermano correspon-

dietron, de acuerdo a su narrativa, a las ca-
pacidades y posibilidades econémicas de
cada uno.

Otro papel importante lo juega su
exesposo, quien en la vispera de operacion
no solo la abandona sino que cuando ella
estaba en el hospital la amenaza con quitarle
a las dos hijas en comun. Dice L que su

abandono le hizo un favor.

L: Para eso, un dia antes me habfa de-
jado mi esposo. Se fue el domingo y a
mi me iban a operar el lunes... yo sé
gue no, pero para mi fue mejor... Yo
lo que queria era, es, es estar bien.
Entonces, los mayores problemas
gue tenia eran con mi marido, y cuan-
do me dejé yo me senti... me sentia

mejor, sin problemas.

Yo dirfa que fue mi més grande apoyo,
el haberse ido. Me oigo muy cruel,
pero yo le comento a mi familia, que
fue el peor cancer que tenia, que se

me retiré primero.

De tan mal que me trataba, me dijo,
“yo... el... deseaba que me diera can-
cer para que me muriera”. El me decia,
“ojald te de cancer para que te mueras”.
Le dije, “ya me dio cdncer, ahora falta
que me muera”. Y ya me dijo, “perdé-

name”. “Pues que te perdone Dios”, le

dije, que “si me dio esto es por algo. Si
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dios decidié que me diera, pues ya, le

voy a echar ganas”.

Sibien, en un principio, se pensaria que
el abandono de su esposo implicarfa para L
una mayor vulnerabilidad en su estado de
animo. L. me sorprende con sus declara-
ciones. Las redes familiares con sus apoyos y
suamparo son fundamentales en su proceso
de enfermedad y posterior exitosa recupe-
racion. El salario que L recibe en su trabajo
actual como dependienta en la tienda de su
hermana, le aporta un poco de estabilidad
economica, ademas de la tranquilidad de que
podra ahorrar lo necesario para someterse a

la reconstruccion mamaria que desea.

L: Si, estoy trabajando en una tiendita
con una hermana. Si, poquito, es lo que

puedo hacer ahorita.

No encuentro en la narrativa de L
mencion alguna a amigos presentes en su

proceso de enfermedad. Mas bien, otorga

a esto un sentido negativo al reconocer
en las experiencias de otras personas que
comparten su problematica—mas que vién-
dolas— , una oportunidad de informarse.
Pesa mas en ella el miedo a ser influenciada

negativamente.

L: Me gustaba platicar con las personas,
pero no estarles preguntando, cada
organismo es diferente, cada cancer

es diferente. No a todos nos pasa lo

mismo, asi como yo me quise hacer la
fuerte siuna persona no lo hace, enton-
ces me va a dar malas experiencias. Yo
me asusté mucho y por eso también ya

Nno quise preguntar.

Puede ser que en su vida previa a la
enfermedad, dada su situacién de pareja, no
hubiera amigos cercanos que pudieran ser
una fuente de apoyo en ese dificil proceso
en la vida de L.

L REFLEXIONA SUS RECOMENDACIONES PARA FUTUROS PACIENTES
Y CUIDADORES Y CUIDADORAS

La entrevista con L. termina con mi so-
licitud de que me de recomendaciones
para otros pacientes y cuidadores. Con
respecto al futuro de los pacientes onco-
logicos, el estado animico ocupa un lugar
muy importante para un buen desenlace.

En L habia una gran preocupacién por el

impacto que podria tener el deprimirse, lo
cual mas bien nos puede decir que ella es-

taba muy deprimida.

L: Que no se ponga triste, que no se
deprima, porque yo pienso que algu-

nas personas que ya nos dejaron son
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por la depresién. Me imagino que es
eso lo que nos lleva para abajo y que
les hagan caso a los doctores en todo
los que le dicen, que a ellos les pidan
la informacién; de hecho, con nadie

3

mas.

Tanto para los futuros cuidadores
como para los pacientes, y en sintonia
con su propia experiencia, L les reco-

mienda que busquen informacién y co-

nocimientos; que escuchen y acudan al

personal médico.

L: Con los doctores o con las enferme-

ras, que si estan muy bien capacitadas.

Tras cerca de una hora de conversar
con L, concluimos la entrevista, no sin
antes de que L. me mostrara su habitacion,
su espacio, en donde, como ella misma dice,
paso largas horas llorando y conversando

con sus padres, ahora fallecidos.

A MODO DE RESUMEN: LA NARRACION DE LA EXPERIENCIA DE L
COMO PACIENTE ONCOLOGICO

e Para L su familia: sus hijas, herma-
nas y hermano, su cuidador, es su
motor, y gracias a ellos sale ade-

lante.

* L demuestra plena confianza en el
personal médico, pese a su funesto
inicio en este proceso de enferme-

dad, del que finalmente sali6 airosa.

Su fuente de informacién y co-
nocimiento son principalmente,
y casi unicamente, el personal
médico que la trata. En la Gnica
ocasién que se atreve a buscar
informacién por sus propios me-
dios a través de internet se es-
panta y abandona toda intenciéon
futura de volver a indagar sobre
su enfermedad fuera del ambito
médico.

Ni su entorno familiar ni ella misma
participan activamente en la toma
de decisiones sobre su enfermedad;
pareciera que dichas decisiones las
deja en manos del personal médico
que la trata, y que su tnica sensa-
ci6én de seguridad se debe a la infor-
macién otorgada por los médicos,
de allf su postura de no avenirse al
contenido de otras fuentes de in-

formacion.
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M, CUIDADOR NO PROFESIONAL DE L, EN COLIMA, COLIMA

PRESENTANDO A M

M es un hombre joven de mediana edad,
nacié en Colima y sigue viviendo ahi, en
la casa que fue de sus padres y que hoy dia
comparte con su hija, esposa, su herma-
na y sus dos sobrinas. Me comparte que
¢l trabaja por su cuenta como jornalero en
diferentes negocios y en el suyo propio,
aunque no define con claridad cudl es su
negocio.

Ademas de su propia familia se encarga
de su hermana, a quien su marido abandoné
cuando supo que padecia cancer de mama.
Su esposa también sufre de una enfermedad
que la incapacita para desarrollar actividades
cotidianas. M concluyé la secundaria, pero
ya no continué estudiando y se dedicé a

trabajar.

Conociendo a M

M es cuidador no profesional de L, su her-
mana, a quien tras diagnosticatle cancer de
mama, le realizaron una mastectomia radical.
Encontré a L en la lista que me facilit6 mi
asesor académico, encargado de investiga-
ci6n del Instituto de Cancerologia de Colima.
L, junto con el resto de mujeres cuyos nom-
bres aparecfan en esa lista, habfan participado
antes en un estudio de investigacion desa-
rrollado por él mismo. Mi primer contacto
con L se realizé via telefonica; en esa primera
conversacion le expliqué los motivos de mi
llamada, la invité a participar en mi estudio y
le pregunté si ella identificaba a su cuidador
o cuidadora principal, y sin el menor atisbo
de duda, me respondié que era su hermano

quien la cuidaba y acompafiaba.

De inmediato le solicité contactarlo
también a ¢l y solicitarle que participara en
mi estudio. L me pidié que la esperara un
minuto; me mantuve en la linea y al fondo
escuché como L preguntaba a alguien mas,
“oye, va a venir una doctora a hacernos unas
preguntas sobre mi enfermedad, squieres res-
ponderlas también”. “Si, esta bien”, escuché
a su interlocutor. Esa fue la primera ocasion
que escuché, de lejos, la voz de M, afirmando
lacénicamente su interés en participar en mi
estudio. En seguida L. me confirma lo que yo
ya habia escuchado: “dice que si”. Este es el
comienzo de mi aventura natrativa con M,
misma que describo a continuacion.

Tras quedar acordada la participacion
de ambos, L y M, quedé con L en volverla
a llamar para concretar fecha y hora en la

que irfa de visita a su casa.
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My L viven en la ciudad de Colima, en
un barrio situado en la periferia del centro.
Una de las anécdotas en mi trabajo de campo,
por llamarla de alguna manera, sucedié mien-
tras esperaba en un parque cercano al domi-
cilio que comparten M. y L, pues llegué al
domicilio con un poco de anticipacion y no
habfa nadie en la casa. Llamé por teléfono a
L, que me coment6 que llegarfan un poco
atrasados, entonces fui al parque.

Habiamos quedado a las 11 de la
mafiana. Tras esperar en el parque poco
menos de media hora, llegaron L y su
hermano M en una camioneta manejada
por éste. Me acerqué y me presenté; ama-
blemente me invitaron a pasar a su casa.
M, L y yo nos sentamos en la entrada, en
un pequeflo espacio que tienen como sala
de estar. Les volvi a comentar sobre mi
estudio y tras solicitarles su autorizacion
y firmar para mi los consentimientos, M
nos dejoé para comenzar mi entrevista con
L. La platica con L duré casi una hora y

cuando la senti agotada, y ya cubiertos

todos los temas, le pregunté si yo podia
platicar con su hermano. L llamé a M y
¢l acept6 a que la entrevista se realizara
en ese momento.

Permaneci sentada en el mismo lugar
donde habfa realizado previamente la entre-
vista con su hermana y ¢l se sent6 en una
silla frente a mi. Comienza la entrevista con
M y se presenta como un hombre timido,
de mediana edad y de complexién fuerte.
Las presentaciones ya habifan sido hechas,
asi que pasamos directamente a los temas
que yo deseaba abordar. M, durante toda
la entrevista mantuvo una actitud serena,
voz baja; apenas gesticulaba y sus respuestas
generalmente fueron cortas y concretas; en
algunos momentos sonri6 timidamente y se
explay6 un poco mas en sus comentarios.

M, su esposa ¢ hija comparten casa con
su hermana L y los hijos de ésta. La casa
habia pertenecido a los papas de ambos. M
me cuenta que apenas terminé la primaria
y qué se dedica al comercio, en un negocio

que ¢l mismo maneja.

R: ;A qué se dedica usted, don M?

M: Comerciante.

R: Comerciante. ;Tiene su propio ne-

gocio?

M: Si.

Aqui encuentro contradicciéon en
su narracion, porque a medida que avan-
zamos en su relato me comenta que una vez
operada su hermana, cuando se tenfa que
ausentar de su trabajo, tuvo algunos pro-
blemas con sus jefes; pero al final acababan
solucionandose porque ellos reconocian lo

bien que él trabajaba.

M: Pos, si y no... ya ve los patrones
cdmo son; a veces se cansany ya, sabes
que: “mejor vete a cuidar tu enfermo”.
Pero como uno sabe trabajar, pues lo
buscaban a uno mas adelante... pues

o6rale, pues érale.
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No tuve el cuidado de indagar mas
en este asunto para aclarar mis dudas en

torno a su fuente de ingresos; pero igual-

mente me queda suficientemente claro

que su trabajo no fue afectado por cuidar

a su hermana.

M SE CONVIERTE EN EL CUIDADOR PRINCIPAL DE SU HERMANA L

El primer tema que abordé fue cémo supo
que su hermana padecia cancer y como de-
cidi6 convertirse ¢l en su cuidador.

M conoce el diagnoéstico de su hermana
cuando ella misma se lo dice, un par de
semanas antes de que la operaran. Entiendo
por su platica que la comunicacién entre
ellos, previo al proceso de enfermedad de

L, era esporadica.

M: Pos... supe... este... como quince

dias antes de que la operaran.

Su respuesta ante mi pregunta de como
se convirtié en el cuidador no profesional de

su hermana, fue muy directa y sin dejar lugar a

las dudas. A élle tocd ser su cuidador porque
su hermana no tenfa a nadie mas a quien
acudir. La situacién personal de L, como
mujer abandonada por su marido, a cargo de
dos hijas y recién diagnosticada y operada de
cancer de mama, no le dejé a M otra opcion.
No sélo se convierte en su cuidadot, sino
que, ademas, comienzan a compartir casa,
dado que L se muda al domicilio de M, lo

cual facilitara su labor de cuidado.

R: ;En qué momento, usted toma la de-

cisiéon de ser el cuidador de su hermana?

M: En cuanto la dejé su esposo. Le dije

zn

“vente para acd”, porque, pues, sola

alld y con sus hijas y todo... pues no...y

luego recién operada.

Comenta M que ya habfa tenido ex-
periencia como cuidador, dado que cuid6
de sus papas. Esta experiencia fortalece su

intencion de cuidar a su hermana.

M: Sabia, mds o menos, como cuidar a

un enfermo

Redes de apoyo Familiar

y de amigos en la experiencia de M

M se presenta como un cuidador que afron-
ta su labor de cuidados principalmente solo;
comento la situacion médica de su hermana
con amigos que también tenfan familiares

que pasaban por la misma situacion.

R: ;Usted platicé de esta situacién con
su hermana, con alguna otra persona?,

este, salgdn amigo, algtn familiar?
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M: Pos si, le comentaba asi amigos asf
amistades que tenia cancer o a gente

gue conocia.

Sin embargo, en lo que respecta al
circulo familiar, M se encuentra solo, ni si-
quiera platica del tema o desahoga con su
esposa, de quien comenta padece alguna en-
fermedad mental que le provoca ausencias.
La situacién de su esposa convierte a M en
un cuidador con doble carga de cuidados, a
su hermana y a su esposa; sin dejar de lado
tener a su cargo a su propia hija y a sus dos

sobrinas.

Las Fuentes de informacion

consultadas por M

M identifica a su propia hermana como su
principal fuente de informacién sobre la
enfermedad, su tratamiento y lo que con-
lleva. Cuando iban a consulta M no entra-

ba con su hermana.

Yo: ¢El doctor nunca platicé... usted
nunca le pregunté... a la enfermera...

nadie?

M: No, no.

R: ;Se quedé con las ganas o no queria

hacerlo?

M: Si, si, si... este... queria preguntar...
pero a veces entraba ella sola, a veces
yo con ella. Pero ya ve, los doctores acd
CON SUS COsas, y pues uno nada mas se

queda mirando, jverdad?
R: O si lo hacia sélo escuchaba a los mé-
dicos y cuando salian le preguntaba a
ella sus dudas, si las tenia.
M: No, nomds escuchaba a los médicos.

R: Ok. ;No preguntaba usted?

M: No, le preguntaba a ella nomas.

Sus amigos y conocidos son otra
fuente de informacién para M, quienes le
recomiendan remedios caseros para que
amainen los malestares de su hermana asi

como consejos sobre como cuidarla.

M: Pues ya ve, que le dan unos remedios.

R: Claro.

M: Que toma esto, dale esto, que cui-

dala asiy asi.

En su relato no da mucha importancia
a la informacion recibida por el personal
médico. Menciona levemente que mientras
estaba en la sala de espera durante las quimios
y curaciones, una enfermera o doctor le
daban a él y a los otros acompafiantes en la
sala de espera, una platica sobre como cuidar

a los pacientes de cancer.

M: Nos daban ahi, cuando ibamos a

consulta, las veces que la llevaba a qui-
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mios, o a que le lavaran el catéter... sa-
lian enfermeras o doctores y daban una

platica nomas ahi.

Por su tono como por el contenido se
denota que esa informacién no tuvo mucho

eco en M.

M: Le digo... nos daban asi, cositas...
que estabamos esperando y va... llega-
ban y nos daban el curso, informacion

mds que nada.

Yo: Pero, ;ustedes preguntaban o la en-

fermera llegaba y les decia?

M: Llegaba y decia, “les vamos a dar un
pequefo discurso”... o algo sobre cémo

cuidarlos.

M hace enfatiza en su narracion, lo
que realmente le funcioné en su papel de
cuidador de su hermana fue su experiencia

previa como cuidador y observar como

otros lo hacfan, experimentarlo y esperar

el resultado.

M: No que... pues... este... experimenta

uno, ya ve. Experimenta a ver cudl le

sienta bien, ;no? Porque dicen “mal no
te hace”... pero... "bien no te hace, pero

mal tampoco”, ;verdad?

IDENTIFICANDO LAS NECESIDADES DE CONOCIMIENTO DESCRITAS POR M

Como ya he mencionado, M se siente tran-
quilo en su labor de cuidados por su expe-
riencia previa, si me aclaré que sus padres
no padecieron cancer, pero no me especi-
fico, ni yo pregunté, qué enfermedad pade-
cfan. Considero que esta experiencia junto
con las nociones que tenfa sobre el cancer
por haberlo padecido una tfa suya, hace que
M. no sienta la necesidad de conocer mas
sobre como realizar su labor de cuidador.
Tal como ¢l dice, si ya pudo cuidar a sus
papas también lo puedo hacer con su her-
mana, independientemente de la enferme-

dad que se padezca, para ¢l cuidar es cuidar.

M: Como siempre, yo me he cuidado
primero a mi mami, luego a mi papd; y
pues, ya sabia mas o menos cémo cui-

dar a un enfermo.

R: Ok, ok.

M: Asi, tratar a un enfermo.

Sus mayores preocupaciones eran
que a su hermana le volviera a aparecer
el cancer y prevenir que padeciera dolor.
Menciona M que todo lo referente al tra-

tamiento e intervenciones era su hermana
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quien se le comentaba directamente; pero
no menciondé tener la necesidad de cono-

cimientos sobtre eso.

M: Ella me explicaba cémo estaban las
cosas, pues, cémo iba su avance o su
curacién, pues, todo eso, me comen-

taba eso.

Respecto a las necesidades de cono-
cimiento que pudiera tener M sobre su
cuidados la solventé viendo o escuchando
como los demas lo hacian para luego ¢l
mismo realizarlo, y con base al resultado
que obtenia, seguia realizando lo mismo y
si no le funcionaba tan sélo lo dejaba de

hacet.

Descripcion de las estrategias de M para adquirir conocimientos

Durante toda la entrevista, y como ya he
mencionado en varias ocasiones, la estrate-
gia principal fue la observacion de la labor
de otros cuidadores y su propia experien-
cia tras la férmula del ensayo y error.
Internet, a diferencia de lo comentado
por otros cuidadores, no es una estrategia
para M. Si bien se confiesa usuario de in-
ternet, comenta que no usé este medio para
obtener informacion sobre la enfermedad

de su hermana.

Es interesante constatar que al igual
que otros cuidadores no profesionales, a
M, cuando se supo de la enfermedad de su
hermana, se le acercaron amigos y cono-
cidos que se encontraban o habian estado en
la misma situacién; sin embargo, hay que re-
marcar que M no buscé esas interacciones,
le llegan; en su caso, no lo consideré como
una estrategia por propia iniciativa sino, mas
bien, como una estrategia encontrada sin

ser buscada. Pero de cualquier modo utiliza

la informacién transmitida por esta fuente.
Es bueno observar que de cualquier manera
parecia tratarse de informacion disponible
en sus redes sociales; al parecer fue sufi-
ciente con que se supiera que su hermana
padecia cancer para que se activara la con-

sejeria.

M DESCRIBE
LAS ACTIVIDADES COMO CUIDADOR

En este apartado se presenta la primera oca-
sion en la que M menciona su condicion de
hombre como inhabilitante, desde el punto
visto social como reglas implicitas entre gé-
neros, para realizar una u otra de las fun-
ciones que otros cuidadores y cuidadoras
realizan.

M acompafia a su hermana a las con-
sultas, a las curaciones y a las sesiones de
quimio. Le hace sus comidas y cuida a sus
hijas. Deja claro que no participa en las

actividades que implican curaciones o el
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aseo de su hermana; el pudor de hermano
sale a relucir, lo cual es mas que inhabili-
tante, tiene que ver con las reglas implicitas
del pudor entre géneros, particularmente
porque €l es varén y ella mujer; entonces
no se debe confundir esto con la idea de
que los hombres no estan capacitados para
brindar este tipo de atencion; se trata de
categorfas sociales varén-hermano, y que
no serfa lo mismo varén-médico o va-
ron-esposo. No es algo que pueda gene-
ralizarse, pues seguramente en Otros casos,
por circunstancias particulares, no aplicaria

necesariamente lo anterior.
M: Pos... este... yo le hacia sus comi-
das... este... no tanto la banaba, ni eso
porque pues es mujer, eso.

Yo: Si, claro.

M: Pero si le hacfa sus comidas; le cuida-

ba a sus hijas

L, su hermana, de acuerdo a su narra-
cién, nunca dependio totalmente de él. Ella
llevaba la agenda de las citas y con antici-
pacion se lo comentaba a su hermano para
que ¢l la acompafiara.

El apoyo emocional que M dio a su
hermana en los momentos mas compli-
cados del tratamiento quirdrgico; es para €l
de acuerdo al testimonio de M, la actividad
mas importante en su faceta de cuidador.
Lo menciona en diversas ocasiones durante
su narracién y siempre termina destacando
que los resultados fueron exitosos porque
su hermana ya esta en vias de recuperacion

y retomando su vida.
M: Si, nomas lo que me decia, que
le dolia la mano, que si se quejaba
mucho... y pues me preocupaba.

Yo: Claro.

M: Porque me decia, “siento que se

me estd desbaratando, y siento”... y

[dice M]... “no, pérate, es que pasa, vas
a avanzar, pues, con el tiempo se va ir
calmando”. Y pos yo, ;qué mas hacia?

Darle animos mds que nada.

Yo: Claro, claro, Es importante.

M: Mds que nada animos. Si, ahi salié

adelante.

Los significados

para M de ser cuidador

No se explaya mucho M en lo que para él
significo ser cuidador no profesional de su
hermana. Como no le da al cuidado que
brinda a su hermana la importancia que tie-
ne no reflexiona sobre esa misma labor. M
cuida de su hermana con cancer, tal como
lo cuidaria de cualquier otra persona cerca-
na a él, quiza porque ya estaba habituado a
ese rol. Esa es la impresion que deja duran-

te su entrevista.
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LAS RECOMENDACIONES DE M A FUTUROS CUIDADORES Y CUIDADORAS

Ante la pregunta concreta a M sobre qué
recomendaciones le harfa a un futuro cuida-
dor no profesional de un paciente con can-
cer, su respuesta fue igualmente concreta.

Cursos ofrecidos por el gobierno
a través de los hospitales o los centros
médicos sobre el cancer y como cuidar a
los pacientes oncologicos.

Igualmente, y quiza inducido por un
comentario previo mio, mencioné como

recomendacion que se unan a otras personas

en la misma situacion de cuidados. Durante
su narraciéon no demostré interés por in-
teractuar con otros cuidadores, ni siquiera
durante sus largas esperas mientras atendfan
a su hermana. Quiza su caracter timido e

introvertido tiene algo que ver en eso.

M: Pues, ;como le dijera? Pos un curso, o
algo, sverdad?... del gobierno o algo asi
;verdad? Cémo cuidar a un enfermo...y

juntarse en grupos de personas...

A MODO DE RESUMEN:
LA NARRACION DE LA EXPERIENCIA DE M COMO CUIDADOR NO PROFESIONAL

* Destaca su experiencia previa
como cuidador como la fuente
principal de conocimientos basi-

cos en torno al cuidado de cual-

quier persona enferma, sin distin-
ci6én de la enfermedad en si, y que
no necesita conocimientos. Qué

clase de conocimientos? Parecie-

ra que opera basicamente, que no
percibe que hay distincién entre
las enfermedades y entre los en-
fermos.

Su principal fuente de informa-
cién, son su hermana, y su pro-
pia experiencia, con una mucho
menor presencia de redes socia-
les familiares y de amistades.

Si bien aprende de los demas cui-
dadotes, no interacciona con ellos,
no pide consejos.

La informacién y conocimientos
que podtia obtener del personal
médico no influy6 en su quehacer
como cuidador, él mismo marca la
distancia y no se atreve a cuestionar
ni a indagar.

Ser hombre le impidié activida-
des de curaciéon; pero no por él
mismo sino por la vergiienza que
le tenfa su hermana, por reglas de

pudor establecidas socialmente.
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EYJT

TESTIMONIO DE E, PACIENTE ONCOLOGICA, CIUDAD DE COLIMA, COLIMA

PRESENTANDO A E

E es una mujer de mediana edad, sobre-
viviente de cancer de mama, el cual le fue
diagnosticado dos afios antes de su partici-
pacion en este estudio.

E es enfermera de profesion y cuenta
en su haber con dos posgrados; pero apenas
ejerci6 su profesion dado que al poco tiempo
de casarse decidi6 dedicarse exclusivamente
al cuidado de su familia.

E esta casada con JT, recientemente
jubilado e identificado por ella como su
cuidador principal en este proceso de enfer-
medad. E es madre de cuatro mujeres y un
varén, la menor tenfa 15 afios al momento de
nuestro primer encuentro. Vive con sus cinco
hijos, su marido y su suegra en la antigua
casa de sus suegros, a unas cuadras del centro

de la ciudad de Colima. Ademas de cuidar a

sus cinco hijos, cuida en las tardes a dos so-
brinos por lo que recibe un pequeno ingreso.
Se procura otros ingresos con diferentes
tareas, como vender comida preparada; los
“lunches” que sus hijos y esposo venden a

los trabajadores de las construcciones.

Conociendo a E y a su familia

Mi primer contacto con E, al igual que con
las otras pacientes de Colima, fue por via tele-
fonica. Hice la primera llamada a mitad de la
mafiana, y no tuve éxito hasta el tercer intento.
Mi insistencia tuvo sus frutos, un maravillo-
so encuentro en donde conoci a dos bellas
personas, con un contagioso animo por la
vida. Acordar fecha y hora fue muy facil.
En la fecha programada me dirigi en

taxi desde mi hotel a casa de E; nuestro

primer encuentro se llevé a cabo en su casa.
Cuando llegué a ese lugar que E me indicé
anteriormente por teléfono, me encontré
frente a una puerta de hierro muy grande.
Cuando ésta se abre lo primero que llama
mi atencién es la gran cantidad de centros
de mesa de madres apilados en unas mesas
al terminar el pasillo. E me comenté que los
estaban preparando porque van a celebrar
la fiesta de 15 afios de su hija.

E es una mujer de mediana edad, cuando
me recibi6 apenas habia salido de la ducha y
aun tenfa su corto pelo mojado y su rostro
pintado aun fresco. Camina pausado, al igual
que habla; te mira dulcemente a los ojos mien-
tras te habla y durante el desarrollo de nuestro
encuentro me toca la mano en los momentos
mas algidos y penosos de su relato.

Me invitan a sentarme en una mesa

grande de salén, en medio del espacio que
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utilizan como comedor y que se encuentra
justo en medio de un amplio espacio que
conecta sin muros con la cocina y otro
espacio en donde hay un sofa, algunas sillas
y una television. Una vez hechas las presen-
taciones, E, su esposo y yo nos sentamos
alrededor de su gran mesa comedor. Junto
a la mesa se ubica una escalera que lleva a
los dormitorios. Yo, encabezaba la mesa, a
mi lado derecho E y a su derecha su esposo.

Les comparto el porqué de mi visita, a
la par que les agradezco, como ya lo habia
hecho antes por teléfono con E; pero en-
tiendo que la presencia de su esposo en este
encuentro requiere que me explaye un poco
mas en la informacién sobre mi estudio y lo
que espero de ellos.

En los primeros diez minutos de
fnuestro encuentro nos acompafna su esposo.
Tengo la sensacion de que querfa checarme,
quién soy y a qué venfa. El hielo se rompe de
inmediato y la conversacion comienza. Los
temas de interés para mi estudio empiezan

a surgir y a ser abordados.

Con la finalidad de dar un orden en-

tendible a esta narrativa divido su presenta-

ci6n de acuerdo al guién de temas aplicado

durante mi encuentro con E.

E recibe el diagnéstico, tiene cancer

Segin narra E, animosamente, andaban
(ella y su marido) en plan viaje de novios
cuando se not6é una pequefia bolita en su
mama. Duda de lo que halla y le pide a su
esposo que la palpe. Asi lo hace y al igual

que ella si toca una bolita.

E: Estdbamos de vacaciones mi esposo y
yo... anddbamos de luna de miel... Yo me
toqué una bolita en la mama, en la izquier-
da, y me alarmé un poco el sentir algo en
mi mama, que no deberia estar ahi, y le
comenté a mi esposo: “fijate que me de-
tecté algo, me gustaria que td veas si... si
también lo sientes o son mis alucinaciones
que ya me detecto cosas”. Yo regularmen-

te acostumbraba estar palpdndome.

Le dije a mi esposo, “;sabes qué?, me
siento algo raro”. Y él también, él me
palpé y me dijo: “si, yo también siento
algo extrano ahi que no habiamos de-

tectado antes”.

A suregreso alos pocos dias, E comenta
a su hermana, que también es enfermera, y
ésta le pide que espere a un ginecélogo, amigo
de ella, a quien llaman “Dedos Magicos” por

su habilidad para detectar tumores.

E: Cuando regresamos de las vacacio-
nes se lo comenté a una de mis her-
manas, que es enfermera y trabaja en
el Hospital Regional, y le dije: “;sabes

qué? Me detecté esto”. Y me dijo: “jAh!
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Deja que venga un companero que es
ginecélogo y le dicen “Dedos Mdagicos”

porque él te diagnostica rdpidamente.

A los pocos dias de esta conversacion
con su hermana, el doctor “Dedos Magicos”

ya se encuentra disponible y la revisa.

E: Pues era realmente algo pequefo, no
llegaba a una semilla, como un frijol mas
0 menos, algo asi yo lo senti. Pero cuan-
do él me palpdé eso ya era mds grande,

ya era como del tamano de una uva...

El doctor les dice que deben acudir a
Cancerologfa de inmediato, y con la ayuda de
su hermana se consigue rapidamente la cita.

Durante los procedimientos de revi-
sion en Cancerologia, es la radidloga quien
nota por primera vez el tumor en la axila;
ni ella ni las otras personas que la revisaron
previamente lo habian notado. Como E
misma menciona, todos se enfocaron en

revisar la mama.

E: La radi6loga me dijo, al momento de
la mamografia... este.... “;ya te habias
detectado tu tumor de la axila?”" Y le dije:
“no, yo no sabfa que tenia nada en la axila.
Ni siquiera el doctor que me mando... o

sea... porque sélo se enfocd en la mama”.

Me cuenta E que apenas pasaron 15
minutos entre la prueba de radiologfa y la
ecografia, pero fue suficiente para que ella
sintiera como su angustia hacia crecer al
tumor primario, que ya habfa hecho me-

tastasis en su mama izquierda.

E: Entonces, en el mismo momento [tan
sélo] trascurrieron quince minutos; pero
[bajo] mi angustia de estar pensando

que algo mds trafa, crecié mi tumor.

Cuenta E que lo mismo pensé el

doctor que la atendi6 en la ecografia:

E: El doctor me pregunté: “;hace

cuanto se tomd la mamografia?” Le

dije: "hace como quince minutos”.
“iNo inventes, esto estd... esta creci-
do! jEstd angustiada?... Tranquila, no
tienes que angustiarte... porque... por-
que eso alimenta, eso alimenta una

clase de cancer.

Ya con todos los estudios en mano, ese
mismo dia el oncélogo a cargo del turno de
la mafiana le confirma a E y a su hermana,
quien la acompafiaba en esa ocasién, que
tiene un tumor primario en axila de grandes
dimensiones y metastasis en su mama iz-
quierda.

E recibe la noticia con asombro, no
por los tumores en si, sino por la ubicacion

del tumor primario.

E: Sabfa que algo habia en la mama;
pero nunca me imaginé que el tumor
mas grande estaba en la axila y que
ademds no se sintiera, que nunca me
dio sintomas, que no me dolia, algo

asi... No sentia absolutamente nada.
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Entonces, a lo mejor como tenfa gordi-
ta la axila, pues yo lo consideraba parte

de mi cuerpo.

El primer oncélogo que atiende a E le
pide a su colega de la tarde que la atienda, por
la gravedad del caso y porque €l ya no tiene
espacio en su agenda. El segundo oncélogo,
ya en el turno vespertino y luego de revisar los
resultados de la biopsia de ganglios encargada
a unos servicios privados, pues en el hospital
tardarfan mas, les confirma la gravedad de su

estado y la urgencia en atenderla.

E: Cuando me revisa el doctor de la
tarde, me dice: “este... ;sabe qué?...
vamos a hacer una biopsia ahorita”.
Hace la biopsia [toma la muestra], la
mandan a que... a biopsia si se mandé a
hacer por fuera porque necesitdbamos
que fuera lo més rdpido posible... en-
tonces ahf deciden que si tenia cancer,
que era, pues, un cancer agresivo, que

de la axila se vino a la mama...

Mientras E me narra su histotia nos
acompafia su esposo en esta primera parte
de nuestro primer encuentro. Ambos escu-
chamos a E con atencién. Ella habla pau-
sadamente, nos va contando su historia
sin aprension, solo hace pausas, largas
pausas, tratando de recordar a detalle la
secuencia de los hechos y en momentos
busca la mano de su esposo, quien se la
acaricia mientras ella sigue compartién-
donos su historia. En algunas ocasiones
su esposo corrige las fechas y afiade infor-
macién sobre los hechos, pero siempre
con un tono amable. Una de esas ocasiones
es cuando nos cuenta E. que la operan un
par de semanas después de confirmar que
padece cancer de mama. JT, su esposo, le
hace notar que en realidad le dieron fecha
para ser operada tres meses después de
recibir el diagnéstico, pero que dada la
agresividad del tipo de cancer de mama,
le ofrecieron que podia ser operada en otra
institucion, en el Seguro Social. Se denota

interés de su esposo por remarcar la gra-

vedad y el estado avanzado en el que se

encontraba E cuando fue diagnosticada.

E: Entonces lo aceleraron, incluso no
me operaron en Cancerologia, porque
no habia espacio, tenian, tenian todo
muy ocupado. Ese oncélogo que me
operd, también trabaja en el Seguro
Social, entonces me operaron en el Se-

guro Social.

Tras ser operada, E contintia con su
tratamiento en Cancerologfa, y siguieron las
fuertes quimioterapias a las que tuvo que

someterse.

;Quién cuida a E?

Cuando hablo por primera vez con E, via te-
lefénica, le pregunto a quién considera como
su cuidador o cuidadora principal. Ella duda,
pero termina afirmando que es su esposo

quien ha estado con ella desde el principio.
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Durante nuestro primer encuentro, ya
frente a frente, me queda claro que a E la
cuidaron, y cuidan, muchos miembros de su
familia. En los primeros pasos del proceso
de enfermedad una de sus hermanas, con
la que comparte profesion, tiene un papel
protagonico. E acude a ella al detectarse esa
pequena bola en su pecho; es su hermana
quien contacta al primer médico que la
revisa, el “ Dr. Dedos Magicos”, y luego
esta junto a ella cuando recibe el diagnéstico
confirmado; lloran juntas en el coche y de

ella recibe las primeras palabras de animo.

E: Mi primer impacto fue... como...
como paralizarme... jcomo no entendia
bien! Pero si sabia que era algo dificil
lo que estaba ocurriendo, porque, pa-
reciamos muy fuertes las dos, tanto mi
hermana como yo, bien valientes; pero
al subirnos a su vehiculo para regresar
a casa, me paso el brazo por la espalda
y me dijo: “vamos a poder, hermana; tu,

échale ganas”.

Lloramos mucho, lloramos mucho en el
auto, no podiamos venirnos porque...
este... no... No sabiamos... cémo..., co6mo
tomarlo. Al llegar a casa... y pues... y pla-
ticarlo a la familia... fue como un golpe
muy, muy, muy fuerte. Todavia lo re-
cuerdo... y como... algo impactante.
Toda mi vida pasé por mi cabeza; sentia
como que... no me podia morir... simple-
mente no me podia... porque mi familia
me necesitaba, y yo los necesito a ellos,
asi que desde el primer dia dije: “vamos

a luchary con toda la actitud positiva”.

La presencia de su hermana en esta
primera parte es constante. Ella es la
segunda persona que conoce el diagnostico.
Su esposo entra en el relato cuando E, tras
recibir el diagnostico y llegar a su casa, y en
la misma mesa en donde nos encontramos
platicando, retne a su esposo e hijos y les
comunica que le detectaron cancer de mama.

Al describirme la escena cuando

informa a su familia, aparece por primera

vez en su relato su religion. A partir de este
punto, E menciona constantemente su re-
ligién como su mayor fuente de apoyo y

fortaleza.

E: Desde el principio, bueno... nosotros
somos de una religiéon, nosotros somos
de la religion que se llama Iglesia de
Jesucristo de los Santos de los Ultimos
dias, comdnmente nos llaman “los mor-
mones”, y yo le pedi a mi esposo que
me diera una bendicién, y yo creo que
se sentfa como... como que también
estaba en shock porque... llegd nuestro
hijo... [mi esposo] le pidié que viniera'y
ya cuando estabamos juntos con mi hijo
mayor, pues, él [el hijo] no sabia qué pa-
saba... este... él ayudé a mi esposo con
la bendicién... entonces se levanta... en
parte de la bendicién... se me prome-
tié que si yo tenia fe... este... todo iba
a salir adelante, que el Padre haria por

mi, lo que fuera...
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Otras medicinas presentes

en su proceso de enfermedad

Ademas de su religiéon hay una constante
en su relato, un producto llamado ASEA.*
E. y su esposo me hablan maravillas de

este producto; me cuentan, ademas, que

su hijo mayor recientemente empezo a
trabajar para la comercializacién de este
producto. Confieso que en momentos me
sent{ frente a unos muy buenos y con-
vencidos vendedores. Al parecer, su hijo
tiene comunicacioén directa con el creador
del producto, y al momento de recibir la
noticia de la enfermedad de su madre,

mientras los demas miembros de la fami-

lia lloran, el hijo mayor se decide por una accién inmediata y contacta al creador de este

producto.

E: El empezaba en un proyecto que
se llama "ASEA” y él estaba asi como,
como toda la familia llorando, y él no,
mi hijo estaba como “tenemos que ac-
tuar”. Entonces le habla al cientifico a

Estados Unidos, porque el cientifico

que hizo este producto se llama Gary

Samuelson.

Me gana la curiosidad, quizas por el
entusiasmo con el que E y | T me hablan
de este producto que pregunto en qué con-

siste, y para mi sorpresa, ahora si, E utiliza

ASEA: MOLECULAS DE SENALIZACION REDOX. ASEA es un producto asombroso, innovador, 0%

téxico y cientificamente probado y demostrado que activa las trayectorias genéticas (https://www.

ASEA.com.mx/). Las moléculas de Seializacion Redox (reduccién-oxidacion) son como mensajeros

celulares que ayudan al sistema inmunolégico a proteger, detectar, reparar y reemplazar todas las

células de nuestro organismo (https://antienvejecimientoredox.com/)

un lenguaje técnico, como si fuera un guion

muy bien aprendido.

E: Son moléculas de senalizacién redox,
que en realidad ya se encuentra ese
producto en nuestro cuerpo; pero de-
jamos de producirlo con la edad, los
cambios climaticos, nuestra alimenta-
cién, dejamos de producir, el cuerpo, lo
que repara nuestro cuerpo. Entonces el
producto cuando entra a nuestro cuer-
po, son moléculas que vienen a fabricar
nuevamente el 100% y estas moléculas
tienen cuatro funciones, prevenir, de-

tecta, previene, repara y reemplaza.

Mi indagatoria sobre el producto con-
tinua unos minutos mas, y el entusiasmo
por compartirme sus bondades se incre-
menta, al punto de que terminé bebién-
dome un vaso, que confieso, no me supo
mas que a un vaso de agua con un poco
de cloro y sal, pero igual me sirvié para

amainar mi sed.
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El interés por compartirme su ex-
periencia con este producto se basa en la
confianza de ambos por los numerosos be-
neficios que a E le trajo. El alto costo del

producto no fue obstaculo.

E: ...Entonces el cientifico le dijo a mi
hijo por teléfono, porque él hablaba
muy bien espanol, él le dijo: “no te an-
gusties, hijo. Tu mama va a estar bien.
Solamente que debe de tomar una bo-
tella diaria por 40 dias”. Y pues, lo pri-
mero fue el dinero, ;verdad? jCémo!
;De dénde vamos a sacar? Casi... en
ese tiempo las botellas ya costaban
$500 pesos, y nosotros asi como
“iuna diaria! No inventes. ;Coémo?”.
Pero mi esposo hizo un esfuerzo, con
una tarjeta de crédito lo compré todo
el producto. Me lo empecé a tomar.
Cuando a mi me operan, yo ya llevaba
diez dias de tomar el producto, y él,
mi doctor, el Dr. Tenes, se sorpren-

di6 muchisimo, porque no necesité

las unidades de sangre que habia pe-
dido para mi... este... dijo que habia
sido una cirugfa muy diferente, fuera
de lo usual. Yo le comenté que esta-
ba tomando el producto, incluso me
permitié que lo pasdramos al hospital
y que yo lo continuara tomando. No
hubo necesidad de que me aplicaran
morfina, ni nada para el dolor. Nunca,

nunca tuve dolor.

Contintan E y JT alabando este pro-
ducto en sus diferentes presentaciones y
para las distintas necesidades que E tuvo;
para recuperarse de su operacion lo tomaba,
y para sus quemaduras tras la radiacion se lo
untaba o atomizaba sobre las heridas.

En todos los casos, cuentan que los
efectos fueron muy satisfactorios, y E hasta
obtuvo el consentimiento de sus médicos
tratantes para usarlo. Sus médicos, narra
E, estaban gratamente sorprendidos con

su pronta y buena recuperacion.

E: A mi me urgia que me dijeran qué
pensaban y que si podia sequirlo to-
mando, porque pues no era barato
y yo queria saber si realmente iba a
funcionar en mi organismo y qué iba a
hacer en mi organismoy mi doctor que
me hizo la cirugfa dijo: “es muy bueno,
témalo”, y el doctor que fue... este...
[el responsable] de mi tratamiento
también me decia: “pues, yo no sé qué
es lo que hace tu producto, pero esta

muy bien”.

Las medicinas alternativas,

la homeopatia

E: Igual tengo un cunado [...] homedpa-
ta, acupunturista, y él siempre me habia
dicho, desde mucho antes de que me
encontraran el cdncer, él siempre me
dijo que tenia que hacerme drenajes
de linf3, de la linfa, porque no tenemos

la cultura de los chinos, de que, de que
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nace un bebé y eso, y nunca depuramos
las toxinas ni nada de eso, por eso se
ponen gordas y que no sé qué y bueno.
Inicié, inicié con los masajes; pero la ver-
dad me daba penita, y los, los trunqué.
Y después, cuando me enfermd, él era

uno de los que lloraba conmigo y me

decia: “;por qué dejaste? Si hubiéramos
terminado los masajes de drenaje jamas
te hubiera pasado eso”. Pero ya no habia
que lamentar[se], ya tenfamos que bus-
car una solucién; pero él, a [en] cambio;
él fue muy sincero con nosotros y dijo:

“yo no puedo hacer nada por ti".

Los cuidados recibidos por E

Tras confirmarse que padece un cancer muy
agresivo, que ya hizo metastasis en su mama
izquierda, E es operada en el Seguro Social,
y posteriormente, ya de regreso al Instituto
de Cancerologia de Colima en donde reci-
bi6 su diagnéstico confirmatorio, recibe
radioterapia y quimioterapia. Al momento
de nuestro encuentro ya no recibe quimio-
terapia y esta a la espera de someterse a una
nueva operacion para reconstruccion de

mama. Todos los miembros de su familia la

cuidan, E lo remarca en diversas ocasiones

en su relato.

E: Mi hermana estuvo conmigo como
todo lo que fueron los estudios, des-
pués en el hospital... pues... estaba toda
mi familia ahien el hospital. Cuando sali,
se turnaban, para cuidarme, porque no
dejaron de trabajar. De hecho, yo le
decia a mi esposo: “no dejes de traba-

jar, td continla porque lo necesitamos”

y un ratito que tenfa libre, él me cuida-
ba, otro ratito que mis hijas llegaban de
la escuela ibany todos se turnaban, mis
hermanos también se involucran. Yo
siento que... que... he contado con el
apoyo completamente de mi familia, y
eso también ha sido fundamental para

que todo esto funcione bien.

Pero, al igual que todas las pacientes
operadas por cancer de mama, los cuidados
que E requiri6 tuvieron diferentes etapas.

Ya en casa, los primeros cuidados a E,
tras su operacion, los recibe de su hermana
enfermera, mientras que su otra hermana
ayuda a preparar los alimentos; aunque no

tenga mucha experiencia en esto.

E: Las curaciones me las hacfa mi her-
mana, la que es la enfermera... sélo
tengo dos hermanas mujeres, mi otra
hermana se venia a ayudarles a cocinar
a mi casa, ella no cocina ni en su casa,

pero aqui veniay lo hacia.
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He de hacer notar que E, en esta parte
de actividades en torno a su cuidado posto-
peratorio, marca que fueron sus dos unicas
hermanas quienes las realizaban. Ia con-
dicién de género en las actividades de un
cuidador se hace presente en su relato.

Una vez recuperada E de la operacion,
comenzaron las radiaciones y quimiotera-
pias. Es durante esta etapa en su proceso de
enfermedad que su esposo, a quien E iden-
tifica como su cuidador principal, aparece
mas frecuentemente en el relato de E. Su
esposo la acompafia a las sesiones; en las
primeras la espera mientras ella recibe el
tratamiento.

Pero E piensa que ése es un tiempo
perdido, y dado que es domingo ella pre-
fiere que ¢l acuda a la Iglesia, por lo que le
pide que so6lo haga las funciones de chofer,

llevarla y recogetla tras la terapia.

E: Casi siempre mi esposo, pero no me
gustaba que se quedard ahi, porque...

porgue mis quimioterapias fueron en

domingo siempre, porque mi doctor
trabajaba sabados y domingos, enton-
ces nosotros teniamos queiir a la Iglesia,
y yo le decia: “si ustedes van a la Iglesia
yo voy a estar bien, porque ustedes

van a estar cumpliendo”... [entonces

el esposo] Iba, me llevaba [al hospital] y
cuando salia [él salia de la Iglesia junto]
con la familia, iba me recogfay ya, como
quien dice iba toda la familia a recoger-
me porqgue siempre iban después de la

Iglesia por mi.

NECESIDADES Y FUENTES DE INFORMACION
¢DE DONDE SE INFORMA E?

Cuenta E que ella aprendié a autoexplorar-
se con un curso de un afamado oncélogo.
A esas alturas de nuestro encuentro yo aun

ignoraba que ella es enfermera de profesion.

E: Detecta a tiempo, por parte de un co-
nocido que es oncélogo, se llama Gre-
gorio Fungitud, él trabaja en Guadalaja-
ra en el Seguro Social, entonces él nos
pidié a un grupo de mujeres que nos
reuniéramos y él nos dio las indicacio-

nes, incluso llevaba unas mamas, este,

con unas bolitas dentro, y nos decia “to-

quen, esto es lo que deben encontrar”.

De igual modo, sus amplios antecedentes
familiares de lucha contra el cancer, la hacfan

una buena conocedora de esta enfermedad.

E: En mi historia familiar el cdncer es muy
frecuente, mi abuela materna murié de
leucemia; mi sobrina de 18 afos, murié
de leucemia; mi primo hermano, por

parte de mi mama3, también murié de
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leucemia; mi papa murié de cancer pul-
monar. Entonces... pues... el temor siem-
pre, e incluso yo tengo cuatro hijas y a
las cuatro les he ensefado que deben

de estarse revisando constantemente.

Sin embargo, cuando es a ellaa quien la
diagnostican con cancer, muchas preguntas
la asaltan, a ella y a su hermana, enfermeray
sobreviviente de cancer. E asegura que todas

sus preguntas y dudas fueron resueltas.

E: Yo le pregunté, mi hermana también...
este... estdbamos preguntando mucho,

y nos daba informacién muy precisa.
E narra que no persistieron sus dudas o
necesidad de informacion, antes, después de

su operacion ni luego durante su tratamiento.

Yo: Cuando usted entrd a operacion,

;ya sabia lo que le iban a hacer?

E: Si, sisabiamos todo; exacto, sabiamos...

Yo: ;Se quedé con alguna duda, alguna
pregunta, algdn comentario, algo que

necesitara saber?

E: No, todo estaba muy bien explicado.

Yo: ;tuvo alguna duda respecto a la cu-

racion que quiza no fue resuelta?

E: No, no, no, no, no.

Yo: ;Todas las dudas?... ;cudndo iba a

consulta con el doctor le preguntaba?

E: Si, yo preguntaba si tuviera alguna
duda, pero realmente no habia cosas

que preguntar.

Entonces, parece que E no necesitod
buscar otras fuentes de informaciéon mas
alla de la que recibi6 del equipo médico que
la trat6. Narra que estuvo conforme con la

informacion recibida, al igual que su familia.

Menciona que sus hijas e hijo sf usaron in-

ternet para buscar informacion.

Yo: Internet, ¢lo ha usado usted para

buscar informacion?

E: Casi no, casi no; pero mis hijos sf;
ellos si. De pronto veniany: “oye, mira
mama, que aqui hay un testimonio de
alguien que pasé por lo mismo que

s n

ta”.

Le pregunto si utilizan alguna pagina
en particular para esta bisqueda de infor-
macién por internet; pero la respuesta es
semejante a las otras narrativas ya descritas,
lanzan la pregunta a alguno de los grandes
buscadores existentes y se quedan con la
informacién ahi presentada. En este caso,
en particular, los testimonios son lo que
mas relevancia tuvo en su busqueda para
soportar la decision de E de tomar un pro-

ducto alterno.
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Yo: Y no sabe usted como le hacen... o
sea... meten... ;buscan alguna pdgina

en particular o se meten...?

E: A... a buscar... buscaban en You Tube,

buscaban en Google; buscaban, asi nomas.

Yo: Ponfan una palabray ahi, lo que les

saliera.

E.: Si, si, si. E, incluso, cuando investiga-
mos de ASEA, eso si lo investigaron bien
eninternet... este... entraron y buscaron
y vieron testimonios... vieron qué es lo
que hace, cémo hace, cémo es el efec-
to de esto en el organismo, y entonces
todos bajaron y: “mam4, es bueno; eso
es muy bueno, eh, yo creo que si va a

estar bien para tu tratamiento”.

Aparte de sus hijas e hijo; su cufiado,
esposo de su hermana, se convierte en una
fuente de informacion importante. La infor-

macién sobre el uso de homeopatia proviene

principalmente de su cufiado, quien resulta
ser homedpata. El es quien investiga sobre
coémo atender a una paciente con cancer y
que esta recibendo quimioterapia. Por el
relato de E, deduzco que ella sélo acata lo
que su cufiado le dice, entre otras razones
personales de confianza porque los bafios de
sales a las que se sometia, la hacian sentirse
mejor y la ayudaban a su recuperacion.

En resumen, identifico en la narracion
de E dos fuentes de informacion, personal
médico y familiares; estos, a su vez, usan
internet para informarse. Igualmente, se
diferencian las fuentes de informacién del
siguiente modo: para la cuestién quirdrgica,
sus decisiones y acciones se basaron en la
informacion dada por el personal médico que
la atendi6. Nunca se quedo con dudas sobre
su enfermedad ni sobre alguno de los pro-

cedimientos que se realizé o iba a realizarse.

Yo: Y la operacién que se va a hacer,
este, susted tiene la informacién que

necesita, ha buscado, ha preguntado...?

E.: Si, el cirujano plastico me dijo que va a
pONEr un expansor, va a abriry va a poner
una bolsita, que le van a estar poniendo
el liquido cada semanay va a ir dando de
si [...] mi propia piel y ya cuando esté pre-
parado va a abrir la parte de abajoy van a
meter una prétesis y va a levantar las dos,

hasta me va a convenir...

Yo: Entonces, la van a operar de las dos...

E.: Si, primero esta, porque va a poner
un expansor, y va a voltear un musculo
que estd aquf atrds.... no. Bueno, “ese
musculo lo vamos a jalar y lo vamos a
poner hacia adelante, después vamos a
meter el expansor; cada semana vienes,
te metemos liquido, vamos haciendo
gue venga. Y si, td tienes que dar ma-
saje, y tienes que hidratar tu piel; tienes
que estar cuidando de tu piel. Cuando
ya esté listo, del tamafo deseado, te
las puedo poner como tU quieras, tu

elijes”.
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Su respuesta a mi pregunta acerca de si
alguien mas en la familia participa en su deci-

sion de reconstruirse las mamas, fue tajante.

Yo: ;Le pregunta a su marido?

E: No, no, no, no. A ver, mejor... este...
ya con que empareje... este... es mas
que suficiente, y... este sf, ya me explic

el doctor todo el procedimiento.

En cualquier de las etapas E confia
plenamente en el personal médico que la
atiende, a quienes tanto ella como su marido
tienen un gran aprecio, los llega a llamar

“sus angeles”.

E: De hecho, de verdad, de verdad que
han sido personas, para mi son ange-
les de Dios en sus manos [sic.], porque
incluso, le digo a mi esposo, nos tratan
con tanto amor y con tanto carino que
inspiran que quiera estar uno ahi, en sus

manaos, porque sison, son muy buenos.

Ya superada con éxito la operacion,
siguieron radiaciones y quimioterapias. En
este punto de su proceso de enfermedad
es cuando la homeopatia toma mayor re-
levancia para aliviar los sintomas secun-
darios. Estas acciones de E son inducidas
y guiadas por su cufiado, homedpata. Tal
como describi mas arriba, E recibi6 la ase-
sorfa médica desde la acupuntura por parte
de su cufiado. Recomendaciones con base
en sus conocimientos de homeopatia sobre
drenajes linfaticos y depuraciéon de toxinas.
Parece que E no esta muy convencida de
los tratamientos preventivos ofrecidos por
su cuflado, y por otro lado, el mensaje de
su cufiado es “padeces cancer porque E no
cumpli6 con los tratamientos, drenajes lin-
faticos”. Sin embargo, ya en la recuperacion
de la operacion y posterior tratamiento de
radioterapia y quimioterapia, hay un cambio
significativo de actitud por parte de E con
relaciéon a los beneficios de estas terapias.

En la perspectiva de esta investiga-

cion, lo interesante aqui y en esta parte del

proceso de enfermedad de E es la actitud
pasiva ante lo le ofrece su cufiado: ella no
indaga o cuestiona, se deja atender por su
cufiado, quien se informa y procede con
los preparativos para este tratamiento al-
ternativo y complementario del tratamiento
médico. Anteriormente, no le habia dado
mucho crédito ni sigui6 las indicaciones de
¢l. Sin embargo, que E finalmente aceptara
las propuestas de su cunado, parece que
estuvo bajo la influencia de la informacion
que le proporcioné al respecto, asi como
ver la opcién de un tratamiento comple-

mentario al tratamiento médico que llevaba.

E: Creo que buscaba en internet, y
como dice que él, cuando estudid, al ini-
cio de sus estudios, le decia “que tenian
que desintoxicarse” y después me dijo:
“sabes qué”, vino un dia bien emocio-
nado y me trajo la computadora. “Mira,
encontré en Espafa, un hombre que
solamente, ni siquiera les dio quimiote-

rapia, dice [el cunado], solamente con
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los puros banos y drenajes de masaje
linfatico, dice [idem.], con eso tuvieron,
dice [idem.], pero tl ya estds y no vas

nou

a dejar tu tratamiento” “No, yo no voy
a dejar mi tratamiento, yo estoy bien
convencida de que todo me va a funcio-
nar”. Entonces me decia: “entonces dé-
jame el dia de tus quimioterapias, darte
los bafos de sales”. Y comprabamos un
montén de sales, sales de cloruro de
magnesio, cloruro de potasio...sola-
mente ibamos comprar las sales que ya

él me decia.

Los bafios tras las sesiones de quimio-
terapia se convierten en un ritual de cele-
bracién familiar; comparten el bafio con E,
a veces su esposo, su hermana o alguna de

sus hijas, y luego cenaban todos en familia.

E: Era [los banos] en casa de mi herma-
na con mi cufado y ellos ya nos espe-
raban como de dia de fiesta. Lo hacian

dos dias a la semana. Si a mi me daban

la quimioterapia el domingo, el lunes

yo me metia en el bafioy el viernes,

Se metian conmigo [algunos parientes].
Era como algo bien divertido, porque se

metian a la tina siempre.

ESPACIOS DE INTERACCION
E INTERCAMBIO DE INFORMACION
Y CONOCIMIENTOS

Aparte de la relacién constante con su
familia, y su interaccion satisfactoria con
el personal médico que la trata; E se re-
laciona, durante las sesiones de quimio-
terapia intercambia informacién y cono-
cimientos, con otras personas, igual que
ella pacientes de cancer. Segun describe,
a ella le preguntan mas de lo que ella lo
hace, porque siempre se vio de muy buen
talante fisico y animico, lo que ella adju-
dica a su fe y a los productos alternativos

que tomaba, principalmente el producto

ASEA y la terapia de bafios organizada por

su cufiado.

E: Yo vefa cémo algunas de mis compa-

feritas se ponfan muy mal ahi.

Yo: ;Platicaba usted con ellas?

E: Dando animo, y hasta nos decian,

“toma esto”, “No, a mi me dijeron que

en ayunas”...

PALABRAS DE ALIENTO
Y RECOMENDACIONES A FUTUROS
PACIENTES, CUIDADORES
Y CUIDADORAS

Cierro este fructifero encuentro con E, co-
locandola en una situacion ficticia; si, por
un lado, pero comun por otro: que dirfa E
a alguien que pasara por una situaciéon de
salud similar y le pidiera consejo. En su res-
puesta destacan los tres puntos que fueron

constantes en su narrativa: personal médico,
fe y familia.
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E: Creo que lo més indicado es pregun-
tarle siempre a tus médicos todo lo que
necesites de ti, porque todos tenemos
diferentes tipo de cancer, todos tene-
mos diferentes tratamientos. Entonces,
lo mas indicado es que cada quién le
pregunté a su médico porque... porque
a la comadrita le fue de una maneray a
mi me fue de otray a todo mundo nos
va de diferente manera porque tene-
mos diferentes organismos. Entonces,
yo sugiero que cada quien investigue
con sus médicos y que se sometan a lo
que sus médicos les digan. ;Por qué?
Porque realmente todos somos dife-
rentes y actuamos y reaccionamos de
diferente manera ante un tratamiento,
entonces lo que si les he aconsejado
cuando estoy ahi es de que deben de
tener mucho dnimo, que deben pensar
positivamente, que no se depriman,
que cuando tengan algin momento
de afliccién pues traten de recurrir a su

Dios, a su manera, y van a encontrar la

paz que necesitan; que se aferren a su
familia, que traten de buscar la forma
mas optimista de pasar la prueba, por-
que no es otra [situaciéon] mas que una

prueba.

Aqui concluyo mi primer encuentro

con E y su familia. Me result6 dificil plasmar

la riqueza de mi encuentro con ellos por

su riqueza. En tiempo es la narrativa mas
larga, la mas amplia en temas tratados;
aunque las intervenciones mas amplias se
dieran en torno a las bondades del pro-
ducto que ella tom6 durante su proceso de
enfermedad. Durante el desarrollo de este
encuentro reimos mucho y no lloramos,
hubo silencios oportunos y una amorosa

complicidad entre E y su esposo.

A MODO DE RESUMEN:
NARRACION DE LA EXPERIENCIA DE E COMO PACIENTE ONCOLOGICA

* Su familia (esposo, hijos y her-
manas) son su nucleo de apoyo
emocional.

e Su religién, mormona, compartida
con varios miembros de su familia

¢ Conocimientos previos por su
profesion, apenas ejercida por ella,

pero si por su hermana quien com-

parte formacién profesional con
ella pues la hermana sf la ejerce

* En su narracién hay dos cons-
tantes: su religién y un producto
multiusos y altamente eficaz para
ella: ASEA.

e Alta presencia de la medicina al-

ternativa en su recuperacion.
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Confianza plena y satisfaccion total
con el equipo médico que la atendio.
Principales fuentes de informacion,
en orden de prelacion: personal mé-
dico y miembros de la familia (prin-
cipalmente su hijo y cufiado, a quien
define como su médico homedpata).
No tuvo necesidades de informacion

ni de conocimiento no satisfechas.

Su contacto con otros pacientes,
so6lo en las salas de quimioterapia.

Contaba con una red social en la
que, en cierto modo, la informacion
ya estaba alli. Condiciones econémi-
cas, si no 6ptimas, si favorables para
recurtir a otros recursos médicos.

Clima familiar y social en general fa-

vorable.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx

122



3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

JT, CUIDADOR NO PROFESIONAL

DE E, SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA, COLIMA, COLIMA

PRESENTANDOAJT

JT es de Colima, Colima. Actualmente esta
jubilado de la Banda Estatal de Musica del
Gobierno del Estado de Colima; pero sigue
ejerciendo su profesion de forma particular,
tocando el saxofén en un grupo de mariachis
o solo, acompanado de una pista musical.

Vive junto a su esposa y sus cinco hijos
en una casa antigua, a dos cuadras del centro
de la ciudad, heredada de sus padres, y que
él y su esposa reconstruyeron hace mas de
veinticinco afos.

La conversacion se dio de forma muy
amena, en la gran mesa central de la cocina,
que parece el centro neuralgico de su hogar;
el pasillo de entrada a la casa desemboca en

este punto de la casa y por él debes pasar

si quieres acceder a la parte superior de la
misma. Durante nuestra conversacion hi-
cieron acto de presencia las dos mascotas
de la familia, dos gatos aquerenciados y que
terminaron adoptando, y hacia la mitad de
nuestro encuentro llegaron las hijas mas pe-
quefias, que regresaban de sus clases.

JT es un hombre muy amable, de
semblante serio; no parece ser jubilado y
desde el primer momento demuestra cons-
tantemente el carifio y amor por su esposa,
a quien escucha atento mientras ella me
comparte su experiencia como paciente de
cancer de mama.

Durante nuestra conversaciéon deja
claro que el motor de su vida es su fe religiosa;
son miembros de la Iglesia de Jesucristo de

los Santos de los Ultimos Dias, conocidos

popularmente como mormones. Igualmente,
JT enfatiza en su relato su papel como jefe de
familia y su total admiracion por la fortaleza
y la generosa personalidad de su mujer.
Describe la enfermedad de su esposa

como una prueba de fe:

JT: No fue nada facil, fue una prueba
muy grande en la que le digo nosotros
creemos que lo que le pasé a ella fue
una prueba... mas que para ella... ella
aceptd ese sacrificio, vamos a decir-
lo asi... pero porque fue la prueba fue
para toda la familia, ahi donde nos pro-

bamos si realmente amamos a ella.

Se entiende esta postura desde la

creencia mormona, pues paralos mormones,
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Jesucristo ya tiene un plan definido para cada

uno de sus siervos.

ConociendoaJT,

nuestros primeros encuentros

Cuando llegué por primera vez a su casa, | T
me recibi6 junto a su esposa; nos acompafié
y en ocasiones participé durante la prime-
ra media hora del primer encuentro con E.
Tras esa media hora se despidié de nosotras,
no antes de quedar, ya formalmente, para
una segunda visita al dia siguiente, dado que
ese dia ya tenfa un compromiso y no podtia
platicar conmigo sobre su experiencia como
cuidador principal de su esposa.

Para mi segunda visita a su hogar,
nuevamente JT y E me esperan a la hora
acordada para platicar conmigo. La con-
versacion de la que surge esta narracion fue
entre tres, con la participacion principal de
JT, dado que en mis intervenciones me dirig{

principalmente a él, con la intencién de que

la mayor parte de las experiencias narradas
fueran suyas.

JT nunca se plante6 que alguien mas
fuera el cuidador principal de su esposa;
aunque sabe que cuenta con el apoyo de

sus hijos y de la familia de su mujer.

JT:Pero, créame que... este... por parte
de los familiares de ella... este... todo

estuvo bien.

Me da entender, sin necesidad de

decirme nada, que el principal apoyo en

el proceso de enfermedad de su esposa lo
recibi6 de su familia politica.

Cuando su esposa misma le da la
noticia de que ella padece cancer de mama,
JT no fue tomado por sorpresa: él y su
esposa estaban vacacionando cuando ella
se detect6 unos bultos en el pecho, y ante
la sorpresa, ella le pide que él también la
revise.

Luego se confirmarfa el hallazgo; pero
desde ese momento, el temor de que fuera

lo que finalmente fue se hizo presente.

SUS DEVENIRES COMO CUIDADOR AFRONTANDO EL DIAGNOSTICO DESDE LA FE

En el relato de la experiencia de JT como

cuidador se destacan varios momentos:

JT:Y dije, "bueno, pues vamos a...". Le
di la bendicién a mi esposa, a mis hijos,

a cada uno, de fortalecimiento. tam-

bién, y dije, “vamos a seqguir adelante,
vamos a seguir adelante; no sabemos

como”.

Desde el primer momento, la fe que

profesan y comparten con la mayor parte
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de su familia, les da el soporte animico con
que afrontaran lo que vendra para alcanzar
la curaciéon de E y superar la prueba a la

que Jesucristo los enfrenta.

J T: Creemos en un Dios, creemos que

todo lo que se hace es por EL.

Todos participan en las sesiones de

homeopatia de bafio con sales para que

E se recupere de las quimioterapias. Son
su cufiada, hermana de su esposa, y su
concufio, el doctor homeopata, quienes
organizan en su casa las sesiones de bano
con sales desintoxicantes, previamente se-
leccionadas por el cufiado. Este encuentro
se convierte en una reuniéon familiar que
E comparte, a veces con sus hijas, a veces

con su hermana.

E pierde el cabello tras las primeras sesiones de quimioterapia

Comenta ] T que a él le preocupaba este
momento porque sabfa que era un paso
duro en la enfermedad; pero sus miedos se
disiparon al ver la actitud positiva y opti-
mista de su esposa ante este paso en su re-
cuperacion, al prepararse con anticipacion

a lo que le venia, cortandose el pelo.

J T: Se le empezé a caer el pelo. Ella
fue muy optimista. Ella se... le gusté
preveniry ella a los dos-tres dias antes
de recibir su quimio, tenfa el pelo
hasta aqui ... y dice, “me voy a cortar
el pelo”, y ya. Se lo corté mds o menos

medio fashion, muy bonito.

O sea, que ella, cuando recibié su pri-
mer quimio... pues si, se le cayé dos o
un diez por ciento, pero ya la segunda

si se le fue como el 50.

Las anécdotas alegres son una cons-
tante en el relato de | T, y en este epi-
sodio se dan cuando una hermana de E le
regala varias pelucas, de diferentes cortes y
colores, lo que permite a ] T “salir con un
mujer diferente” cada vez que E cambiaba

su peluca.

J T: No tan chiquiada de sus hermanas
que una hermana jah, pues la esposa
del pastor!, que le compra como unas
cinco pelucas... de todas.... me gustaba
mucho una de esta de... eeeh... de Lu-
cerito. Y yo me doy el lujo de... y yo me
doy el lujo de salir con una mujer dife-

rente, mire.
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FUENTES DE INFORMACION
PRESENTES EN EL RELATO

Cuando | T se entera del diagnoéstico de
cancer de mama de su mujer, la primera
fuente de informacién que consulta es in-
ternet, principalmente You Tube, porque es
lo a él mas le gusta. No busca en paginas de
especialistas ni utiliza términos especializa-
dos, sélo abre la pagina de You Tube, pone
en el buscador la palabra “cancer” y revisa

lo que arroja la biasqueda.

J T: Me meti al You Tube, a ver més o

menos qué era ese procedimiento

R: ;Si usa internet, entonces?

J T: Si, si, o sea, You Tube... a mi me
gusta mucho. Pues, mire... mmm... le
soy sincero. Yo no me acuerdo de pagi-
nas, yo le puse “cadncer”. Aparecen mu-
chas pdginas la entrada y eso. Nunca

apunte nada, no.

Lo que mas le llama atencién en esta
informacién son los testimonios de sobrevi-
vientes, porque le dan el animo y fuerza que
¢l busca para acompanar a su esposa en este
proceso. Puedo afirmar que en el casode | T
la bisqueda de informacion se basa en la que
le aporta optimismo, es decir, condicionada

por una postura hacia la enfermedad

J T: Testimonios... jsi! Testimonios, per-
sonas que habian salido adelante, opti-
mistas, y entonces yo buscaba cosas...
testimonios que vayan de acuerdo a
nuestra fe. Si lefa, y mds o menos me in-
formaba... y eso me tranquilizaba por-
que habia muchas cosas, habia muchas
paginas. También es como todo, hay
paginas muy negativas, y yo buscaba

paginas positivas.

En su busqueda de informaciéon que
incremente su conocimiento sobre los as-
pectos mencionados anteriormente, | T hace

hincapié en todo su relato de que rechazaba

todo lo que no fuera positivo. Eliminaba
los testimonios que no fueran de casos de
éxito; quiso rodearse de positividad. Sélo lo
positivo, de acuerdo a su fe, recalca. Y este
punto era el requisito principal para que una
informacién encontrada en internet fuera
leida por él.

Sus dudas no las consulta con el per-
sonal médico que atiende a su esposa; mas
bien se apoya en su cufiado, médico ho-
medpata, quien es una de sus fuentes prin-
cipales de informacién y conocimientos.
Finalmente, es el cufado el que busca la
informaciéon porque él mismo utiliza la
informacién encontrada para emprender
acciones que mejoren la recuperacion de E
tras las quimios, concretamente los bafos

desintoxicantes con sales.

J T: No, fijese que no les preguntaba.
Lo que pasé es que... bueno... si... no...
no al personal del hospital, pero si a mf
concufio, que es doctor de homeopa-

tfa. Entonces él también se preocupd
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y fue cuando empezé él a investigar
cémo eliminar el dafo que dejaba la

quimioterapia.

Comenta ] T que en alguna de sus
visitas como acompafiante de su esposa al
centro oncologico le dieron un folleto con in-
formacion sobre cancer; pero estaba dirigido

a pacientes oncologicos, no a cuidadores.

J T: Mmm... pues folletos... si habian
[sic] Pero la informaciéon no, ;ver-
dad? A ella si, pero de ellos, de ellos

nada mas.

Relacion con el personal médico

J T no describe en su narraciéon muchos en-
cuentros con el personal médico ni comuni-
cacion directa con ellos. Inicia la narracion
de su experiencia quejandose de la falta de
sinceridad del personal médico que atendio

a su esposa porque fue hasta que ya pasoé el

peligro que el personal médico tratante les
dijo cuan grave era el estadio en que se en-
contraba su esposa. Valdria la pena reflexio-
nar, y hasta especular, en torno a las posi-
bles razones de esa postura de los médicos.
Podtiamos tomatlo de tres maneras. Una, el
personal médico queria proteger a la familia;
segunda, no supieron con exactitud el esta-
do de gravedad de E hasta que la interve-
nieron quirdrgicamente; en pocas palabras,
abrir y ver. Tercera, quiza una combinacion
de ambas, lo cual me parece mas légico.

El personal médico no quiso asustar a
la familia hasta estar seguros, tras la opera-
cién, de cual era el estado real de E. Entiendo
que en medicina no hay verdades absolutas
sobre el estadio de una enfermedad, el punto
de vista del médico siempre es subjetivo y
si tuviéramos la oportunidad de comparar
diagnosticos seguramente habria discrepan-

cias entre ellos.

J T: En cierta forma, al principio no

fueron cien por ciento abiertos. Ya ve

usted, por su ética o lo que sea; pero
en cierta forma si nos sentimos un po-
quito ofendidos, ¢si? Entonces... este...
eso es lo que, lo que me desilusioné
[sic] Pero... como vuelvo a decirle...
el grado... este... de gravedad, valga
la redundancia,,, y fue uno de los can-
ceres mas dificiles. Los doctores, los
generales, dijeron que... que este...
“ya no podian hacer nada y aqui esta
la sefora. Ya le dimos sus quimios, sus

nou

radiaciones...” “ahora si estd muy bien,

nou

estd muy bien...” “Estamos sorprendi-
dos...” iEeeh! “No sabemos qué pasd!”
iEeeh! “De todos, usted es un caso ex-
cepcional”. Los doctores también le
empezaron a decir, “jah, mire!”, ahora
si, esto... Y mi esposa, molesta: ;por

qué no nos lo dijeron antes?

Debo hacer notar aqui, que este
punto no aparece en la narracién previa-
mente desarrollada con su esposa E. Sin

embargo, cuando su esposo lo cuenta ella
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afirma. Ambos sienten que la informacion
les fue ocultada adrede, con la finalidad de
no socavar el animo de ambos y, por ende,

que esto influyera en la recuperacion de E.

J T: Entonces... nosotros... Nosotros...
este... por nuestros principios, eeeeh,
nosotros obviamente, pero no al grado
de ahora si, de que se nos caiga el
mundo, ;si? Porque si pensamos que ya
no va haber solucién, pues la verdad,

ahi se trunca todo.

Les agradece a los médicos el buen
trato recibido y que hayan salvado a su
esposa; pero se queja de que los médicos
tratantes no fueran sinceros y que no les
dijeran qué tan grave era el estadio del
cancer de mama de su esposa cuando fue
diagnosticada o que la desahuciaran. Lo cual
me lleva a reflexionar sobre el dilema que
representa para algunos médicos comunicar
a los pacientes la gravedad de un mal como

el cancer. Entonces, algo destacable seria

la falta de preparacion de los médicos para
afrontar este tipo de circunstancias, mas alla

de sus conocimientos médicos.

J T: Sinceramente, una de dos: a ella
le dejaba hacer lo que ella quisiera,
por una ya ellos creyeran que estaba

desahuciada o porque realmente ellos

estaban maravillados y no podian abrir
los ojos. Por “lo que usted quiera; pero
si se lo va a tomar, témese esto”, por-
que a ella la consideraban desahucia-
da o porque realmente estaban mara-
villados todo lo que ella les decia que

tomé esto.

NECESIDADES DE CONOCIMIENTO ENCONTRADAS EN LA CONVERSACION CON JT

En su narracion, JT describe tres momen-
tos en el proceso de enfermedad de su es-
posa en donde claramente necesité mayor
conocimiento: cuando su mujer le informa
del diagnéstico confirmado, cuando su hijo
le recomienda el producto ASEA y cuando
su concufio le ofrece terapias alternativas
tras las sesiones de quimioterapia.

Sin embargo, sélo es en el primer
momento cuando por si mismo | T busca co-

nocimientos; en el segundo momento fueron

su hijo e hijas quienes se encargan de buscar
la informacién con respecto a los éxitos del
producto, y en el tercero es su concufio quien
se encarga de buscar la informacién que pos-
teriormente aplicatfa en los bafios desintoxi-
cantes con sales que E y otros miembros de
la familia tomaban.

Pese a que son diferentes personas
quienes buscan adquirir mayores conoci-
mientos, en todos los casos, su primera

fuente de informacion fue internet.
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J T no deja ver en su entrevista sus nece-
sidades concretas de conocimiento; pero es a
través de sus busquedas en internet que des-
cubre que sus necesidades de conocimiento
se enfocan en saber como hacer para que el
cancer que padece su esposa no crezca mas,

cortatlo, como dice él.

JT: Lo que buscaba eran los temas que
iban relacionados en cémo cortar la en-

fermedad.

Esa necesidad de informacion y de co-
nocimientos se enfocaron, principalmente,
en los remedios caseros que ayudaran a su
esposa; acerca de los procedimientos y tra-
tamientos médicos no consulté con nadie
ni en internet; todo eso lo dejaba en manos
de los médicos, que tan bien y amablemente

atendfan a su esposa.

J T: Encontramos muchos también...

este... bueno, yo encontré muchos...

ahora si... tratamientos; pero, vamos a

decirlo, lldmense, “caseros”.

Estrategias de adquisicion

de conocimientos

En la narracién de ] T se identifican
dos estrategias de éste para informarse

y posteriormente aplicar la informacion:

usa internet y se comunica directamente
con sus parientes mas cercanos, hijos y
cufiados.

Otras estrategias disponibles, y a las
que habria accedido como cuidador, son la
participacion en grupos de ayuda y el con-
tacto con otros cuidadores; pero J T no de-
mostré interés ni necesidad de hacerlo, pues
tenfa una estructura familiar que favorecia

el flujo y gestion del conocimiento.

REDES DE APOYO FAMILIARY DE AMIGOS

J T describe en su narracion las redes fa-
miliares como su principal apoyo, con-
formadas por sus hijos, cufiadas y concu-
flo. La parte familiar, por su lado, sélo la
menciona en una ocasion, pero de forma
negativa, denotando que no hubo apoyo

por ese lado.

Con respecto a los amigos, no men-
ciona ninguno; si sefiala que recibié apoyo
de su Iglesia; pero, en sus propias palabras,
no hubo necesidad de aceptar los ofreci-
mientos de ayuda porque sus necesidades y
las de su esposa ya las estaban atendiendo

los miembros de su familia. No obstante,
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su adscripcion religiosa si fue importante
en la postura que asumieron ante la en-

fermedad.

J T: Si, realmente... este... hemos con-
tado con ese privilegio, de que toda
la Familia esté unida y ya es una. No se
puede decir “tradicién”, ya es parte de
nuestros principios. La unidad familiar,
entonces ahi es donde se demuestra el
principio, “cuando una persona recae
en cierta enfermedad nos une”, como
bien lo dijo mi esposa. Pues, no es nada
mas de sus hijos si no también sus her-
manos, entonces, mi concuna estuvo
también muy... la verdad... este... le
agradezco mucho, y a todos. Estamos
muy agradecidos. Aparte, no nada
mas; miembros de la Iglesia también
se juntaron y estuvieron a mucha dis-
posicién. Entonces, afortunadamente,
mi esposa, pues... no padecié como

otras personas.

¢Qué significa para JT ser cuidador?

A mi pregunta sobre qué significa para él ser
cuidador de su esposa en este proceso de
enfermedad, JT comienza, enfatizando, que

aun es su cuidador; “la guardia no la bajan”.

J T: Pues, antes que nada, quiero decir-
le que para mi... aungue esté dada de
alta mi esposa... este... sigue estando el
foco en amarillo, porque no debemos

tampoco confiarnos.

De su papel como cuidador destaca
la responsabilidad que conlleva, principal-
mente en el aspecto emocional. | T esta
convencido de que el factor principal del
cancer que padecio su esposa es el estatus
psicologico de ella. Lo cree asi porque su
esposa le conté que cuando le realizaban las
pruebas diagnosticas, entre la primera eco-
graffa y la posterior biopsia, el tamafio del

tumor habia aumentado considerablemente.

J T: Entonces, una de las cosas sig-
nifica mucha responsabilidad, como
cuidador. Significa que debo de tener
cuidado, ¢si? Debo tener un cuidado en
lo emocional, en lo psicolégico, que es
el fFactor principal que puede explotar
por el nacer de vuelta el cdncer. Pues
ese es uno de los factores principales

de su tipo de cancer.

LAS RECOMENDACIONES DE J T
A FUTUROS CUIDADORES
Y CUIDADORAS DE PACIENTES
CON CANCER

Las inicia recomendando que brinden pa-

labras de amor y afecto al paciente.

J T: Pues lo primero es demostrarle su

amor, su afecto.

Para continuar, y explayarse mucho

mas en la importancia de la fe, y en la men-
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talidad positiva que debe prevalecer en el

cuidador y en el entorno del paciente.

J T: Inyectarle esa fe de que no estd
todo perdido, que pues de acuerdo a
mis principios, pues... este.... son prue-
bas que nos mandan, para probar qué
tan humilde [s] somos; porque si es-
cépticos, ateos, no ateos, creyentes, no
creyentes, este... todos se rigen por la
fe. Entonces si no desarrollamos la fe,
si no depositamos la fe en nada o en
nadie, no puede... este... surtir efecto.
Vea, eso es lo mds importante, jver-
dad?; que tengamos, esa, esa mentali-
dad positiva de que no esta todo perdi-

do. Es lo que yo le podria decir.

Con respecto a las fuentes de informa-
ci6én a que acudir, | T recomienda, en primer
lugar, consultar siempre al personal médico
de primer contacto, y, en segundo, usar in-
ternet y las diferentes herramientas que el

mundo cibernético ofrece, porque éstas,

enfatiza ] T, las puso el Sefior en nuestro

camino para hacer un buen uso de ellas.

J T: Pues, principalmente con su doc-
tor, con su médico familiar o el de ca-
becera, y también otros medios; como
contamos con internet... pues, es algo
ahorita... es una maravilla... Pero todo
ahora si lo positivo y lo negativo, ;vea?
Yo creo que con ese proposito el Sefior
nos dio esas herramientas... para utili-

zarlas a nuestro provecho.

Con estas recomendaciones concluyo
mi encuentro con J T. Aun nos quedamos
una media hora platicando sobre otros
temas, mas relacionados con la ciudad y su
vida cotidiana.

Tanto él como E me agradecieron que
los hiciera participes de mi investigacion; los
hizo sentirse importantes, muy felices por
poder compartir su exitosa experiencia, y
sobre todo, para animar a las personas que
estén pasando por el mismo trance de salud

que E paso.

A MODO DE RESUMEN: NARRATIVA DE JT SOBRE SU EXPERIENCIA
COMO CUIDADOR NO PROFESIONAL

* Asume su papel de cuidador sin
dudatlo, sin pesar.
* Ve la enfermedad de su esposa

como una prueba de fe.

e Uso internet para darse animos,
sobre todo esperanza, mas que

para informarse.
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Enojo con el personal médico por
ocultarles el nivel de gravedad de
la enfermedad de su esposa.
Necesidades de conocimientos
sobre como “cortar” la enferme-
dad y remedios caseros.

Sus necesidades de informacion
y conocimientos fueron cubiertas
en su totalidad.

Sus principales fuentes de infor-
macién son en este orden: su red
familiar e internet.

No tuvo ni tiene interacciéon con
otros cuidadores o pacientes on-
cologicos. La luz positiva bajo la
cual sitdan su caso, esta en térmi-
nos generales inspirada por su fe,

que es la que parece articular todo

lo que, desde su perspectiva, les
permitieron ser positivos durante
todo el proceso. Sin embargo, se
advierten varios factores que fa-
vorecieron un desenlace positivo
del problema de salud de su es-
posa: la formacion de enfermera
de ella y de su hermana, parte de
las redes profesionales de ésta; la
solidaridad familiar; la red social
de su religion; la busqueda de in-
formacioén por toda la familia, y
el cufado homedpata. Todo esto
les permiti6 tener desde el prin-
cipio, informacion necesaria a su
disposicién, y también la posibi-
lidad de obtener aun mas infor-

macion util.
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AYS

TESTIMONIO DE A, SOBREVIVIENTE DE CANCER DE MAMA, COMALA, COLIMA

PRESENTANDO A A

A es una mujer cuyo rostro refleja varios
afios vividos, 57 para ser exactos, y algunos
de ellos suftidos. A es viuda, madre de cua-
tro mujeres y tres varones, seis viven en el
mismo Comala y el mas pequefio en el pue-
blo contiguo, Villa de Acala. A sabe leer y
escribir, “pero no muy bien”; y no recuer-
da hasta qué afo fue a la escuela; vive en
su propia casa, pequefia y modesta, de dos
habitaciones y construccion rudimentaria, a
pocas cuadras del parque central, en la cabe-
cera municipal de Comala, pueblo magico
de Colima. Comparte su casa con una de
sus hijas, madre soltera de un nifio pequefio.

A fue diagnosticada con cancer de

mama tres afos antes de nuestro encuentro.

Desde hace mas de dieciocho afios trabaja
como ayudante doméstica en una casa en
la ciudad de Colima. Durante la atencion
médica no pudo trabajar asi que una de sus
hijas la sustituyo; pero siempre recibié su

salario, aun cuando no podia ir a trabajar.

Conociendoa A

A fue la tercera persona a quien llamé por
teléfono desde Chiapas y la segunda pa-
ciente oncolégica de Colima que accedi6 a
participar en mi estudio. Desde esa primera
conversacion telefénica me pareci6 cercana
y sencilla, cansada, por su tono de voz. En
ese primer encuentro, A acepta participar en

mi estudio y me indica que sus cuidadoras

fueron principalmente dos de sus hijas, S y
L, esta dltima es religiosa de la Orden de los
Misioneros de la Eucaristia y en esas fechas
vivia en un convento en Oaxaca.

Una vez que ya me habia desplazado
a Colima, volvi a comunicarme con ella,
por la misma via, y en esa segunda comu-
nicacion telefénica acordamos dia, hora y
lugar exacto para encontrarnos. Fue en su
domicilio en Comala, pueblo magico a 20
minutos en auto desde Colima. Quedamos
para vernos en la tarde porque su jornada
laboral acababa a las 16 horas. Me fue facil
hallar su domicilio, a pesar de que la nume-
racion de las casas era algo cadtica; y como
todos en esa calle conocian a A, sdlo tuve
que tocar un par de puertas de esa calle para

dar con el domicilio indicado.
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A me abre la puerta, y tras las presenta-
ciones obligadas me invita a sentarme en el
sillén de la entrada a la casa, que hace las veces
de sala de estar. A los pocos minutos de mi
llegada tocan a la puerta de nuevo y aparece
S, a quien A me habfa sefialado como una de

sus cuidadoras principales.

A se entera que padece cancer

de mama y comienza su tratamiento

Me cuenta A que estaba toda la familia entu-
siasmada con la proxima boda de S, su hija,
cuando ella al bafiarse se detecta algo raro.
Aclara que no era una bolita, como ella ha-
bia escuchado que debia ser para ser cancer
de mama, sino “algo alargadito como una

especie de témpano”:

A: Pues yo me detecté, una... no... no
era bola. Dicen que salen unas bolitas,
y es cuando se siente, normalmente,

si. Y la mia no; la mia era... haz de cuen-

ta, como si fuera una cosa asi larguita,

como un témpano.

Parece que A no dio mayor impor-
tancia a su hallazgo, porque no era una bola
y no tenfa dolor. Asumimos que fue porque
tenfa informacién incompleta sobre cémo
detectar cancer de mama que no se alarmo al
detectarse el “témpano”, y A continué con
su vida cotidiana. Sin embargo, al bafiarse

sigui6 sintiéndoselo, por varios dias:

A: Ya tenfa dias que yo me tallaba y me
tallaba y me sentia rara, como que me

brincaba.

Los dias pasan y llega la boda de S, su
hija. Toda la familia se junta y A esta feliz,
pero también preocupada porque se sentia
rara y al baflarse ain sentia el “témpano” en
su pecho. Entre los familiares que acudieron
a la boda estaba la hija de A, la religiosa,
a quien las madres superioras permitieron

salir del claustro para asistir a la boda de

su hermana. A decide comentarle a ella su

hallazgo:

A: Ella vino ese mismo dia de la boda,
pues yo ya le conté a ella cémo estaba.
Me dice, “vamos al doctor”. Le digo, “no,
déjate que se case mi hija primero”, le

dijo, porque, pues va ir bien triste.

La reaccion de su hija fue inmediata,
vamonos ya al doctor, pero A no quiere

entristecer a su hija S.

A: Entonces yo no le podia dar esa no-
ticia porque se pone bien triste, ver-
dad, y es tan noble... No le comenté
nada... pues si... y ya pues llegd, se
casd, y pues bien contenta. Ya al otro
dia que ya se fueron de paseo, me fui
con un doctor de aqui abajo, pues yo le

tengo mucha confianza.

Entonces, al dia siguiente de la boda

A, acompanada de su hija religiosa, decide
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ir a que la revise el doctor de su confianza,

el médico general que la atiende en Comala.

A:Yafuiy le platiqué. Ya me revisé y me
dijo, como: “no, como que no me gusta
esto”, dice, “vaya a que le hagan un...”,
un, algo de mama. No sé qué me dijo,

de eso que te revisan aqui.

Es su doctor de confianza quien le
indica que se haga otros estudios, para con-
firmar o descartar. El estudio al que A se
refiere es una mastografia. En oposicién con
otras de las participantes en este estudio A
no usa términos médicos en su narracion
para describir los procesos; ella describe
muy bien en sus propias palabras lo que
hicieron sin necesidad de estos términos.

Ante la insistencia del doctor porque se
haga los estudios rapido, A y su hija deciden
que se haga la mastografia en un servicio
privado de la ciudad de Colima. Ahi le en-
tregan las placas, pero no la interpretacion.

Con las placas de la mastografia ya en las

manos, regresan con su doctor de confianza,
quien revisa el estudio y la transfiere de
inmediato a Cancerologia, en Colima, en

donde la empiezan a tratar.

A: Ya con ese [sic] ya pude ir de vuelta
con mi doctor de Comala, y ese doctor
ya me dijo, ah, que nos fuéramos a Can-
cerologia, y alli fue donde ya me empe-

zaron a tratar.

La asistente social que trabaja en el
Centro de Cancerologia tiene amistad con
las madres religiosas de la congregacion a
que pertenece la hija de A; este contacto
ayuda a A y a su hija a que todo fuera muy
rapido.

A: Alli hay unas, una trabajadora social,
que es mi... pues... amiga alli, de las ma-

dres...yo creo...no sé...y ella la orienté.

Operan a A en el Instituto de

Cancerologia de Colima; le extirpan la tota-

lidad de su pecho; aunque el doctor que la
trat6 en el Instituto le habia comentado que
serfa una extirpacion parcial.

De nuevo vemos informacion parcial
dada al paciente y a su familia. Podrfamos
especular sobre las tres posibles causas:
el personal médico queria proteger a la
familia. El personal médico de E tampoco
supo con exactitud el estado de gravedad
hasta no operar y ver. Por altimo, quiza
una combinacién de ambas. Entiendo que
el personal médico no quisiera asustar a la
familia hasta estar seguros tras la operacion
de cudl era el estado real de E. Igualmente,
debo decir que en medicina dificilmente
vamos a encontrar verdades absolutas
sobte el estadio de una enfermedad, el
punto de vista del médico siempre es sub-
jetivo y si tuviéramos la oportunidad de
comparar diagnésticos seguramente habria

discrepancias entre ellos.

A: El [doctor] me dijo, que no, porque

no me iban a quitar todo el pecho; nada
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mas como la mitad, pero al Gltimo me lo

quitaron todo.

Todo fue muy bien en su operacion, y
sale del hospital sin su pecho; con el catéter
rutinario en este tipo de operaciones. Tras la
operacion vinieron las sesiones de quimio-
terapia, y segun comentarios de A, la parte
mas dura para ella por las secuelas que cada

sesion le dejaba.

A: Me pusieron seis... entonces ya me
iba en una ya...ya no, ya me moria ya,
sentia que ya no, ya no era de aqui, ya

me moria.

Otro punto de quiebre en el trata-
miento al que se sometié6 A, y que coin-
cide con las narrativas de otras pacientes
de cancer de mama, es cuando se les
empieza a caer el pelo como consecuencia
de la quimioterapia. A me cuenta que ella
jamas habia usado el pelo corto, siempre

lucia cabellera larga; pero desde la tercera

sesion de quimioterapia se le empezo a caer

a montones.

A: Como en la tercera, fue cuando se
me empezo a caer, este... El doctor me
dijo, "que la rapen madre, porque si no
va a sentir mas feo”. Pero, yo le dije “jay,
no doctor! jNunca me he cortado yo mi
peloy me lo van a rapar!”, “Si —dice—,
le va a crecer y lo va a tener como Da-

niela Romo”, me decia.

A: Se me cayo el pelo. Fue lo mds triste
de mi vida... porque cuando vi que se
me empezo a caer todo el pelo, jay no!,

iel dia que me iba a morir!

Me sorprende que A tenga esta reaccion
ante la pérdida de su cabello porque ella misma
me dice que ya sabfa que sucederia porque los
médicos ya se lo habfan dicho. A es un caso
claro de que tener la informaciéon y el cono-
cimiento no te previene del impacto personal

que puede tener una situaciéon como esta.

CUIDANDO A A,
VARIAS CUIDADORAS IDENTIFICADAS

Cuando pregunté a A a quién identificaba
ella como su cuidadora principal no se de-
cidi6 por una sola persona. Durante su na-
rracion, identifica a dos cuidadoras princi-
pales, dos de sus hijas, S, quien finalmente
participé en mi estudio, y L, a quien por su
actividades y funciones como religiosa me
resultaba imposible contactar.

Durante los primeros pasos de A, en el
descubrimiento de su diagnostico y poste-
rior operacion, L tuvo un papel mas activo,
entre otras razones porque S se acababa de
casar, tal como narra A. L era también quien
le realizaba las curaciones y cambiaba los

vendajes.

A: Mientras estaba mi hija, que ella era
religiosa, ella... ella era la que me aten-
dia, ella... este, pues ella... como ya
sabe todo esto, como todo aprenden

ellas... todo aprenden.
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Tras la mastectomia, A pasa un par de
dias en el hospital y luego se va a casa de su
hija, Ia recién casada en donde sus dos hijas, S

y L, ]a cuidan con ayuda del resto de la familia.

A: [...] Primero estuve con mi hija, all,

cuando me operaron.

Yo: Se fue a vivir con ella.

A: Me fui all3, con ella.

A se valia por s misma, aunque en
ocasiones necesitaba ayuda para bafiarse.
Los tiempos de mayor dependencia de sus
cuidadoras para realizar sus actividades co-
tidianas fueron durante las sesiones de qui-
mioterapia. Cuenta A que después de cada
una de las seis sesiones, que recibia cada
dos o tres semanas, no tenfa animos para

nada. Se sentia totalmente incapacitada.

A: Solamente cuando me ponfan las

quimios, si... no queria saber de nada.

Los periodos de incapacidad severa de
A no duraban mas de ocho dfas, en los que
sus hijas, junto con otros miembros de la
familia, como su nuera, la cuidaban y ayu-
daban a asearse, principalmente.

Debe hacerse notar que en el relato de
A nunca aparece alguna figura masculina en
sus redes de apoyo; la interaccion con sus
hijos se da a través de sus esposas. A estuvo
rodeada en este proceso de enfermedad to-
talmente por las mujeres que conforman su
nucleo familiar.

La perspectiva de género y la con-
cepcion del cuidado como valor femenino
son obvias en su experiencia, lo cual, con-
trastandolo con otras narrativas, me lleva a
reflexionar que en la mayorifa de los casos,
cuando hay mujeres los hombres limitan su
participacion en lalabor de cuidado; aunque
no omito mencionar que esta situacion esta
cambiando, en parte por el involucramiento
en los cuidados que las mismas mujeres de-
mandan a los hombres, asi como por una

nueva actitud hacia los cuidados por parte

de ellos. Aun queda mucha labor que hacer
entre todos los cuidadores, independien-
temente del sexo, para que la labor de cui-
dados no sea vista ni ejercida principalmente
por las mujeres del entorno familiar.

A no quiere someterse a ninguna ope-
racion, mas y menos, si es por cuestiones
estéticas; le ofrecieron desde el hospital
poder reconstruirse la mama extirpada, pero

A no quiso, dice:

A:Yaasime quedd... no quiero mas ope-
raciones... no... ya para qué lo quiero, ya

me... ya no me puedo hacer un novio.

LAS FUENTES
DE INFORMACION E INTERACCION
EN LA EXPERIENCIA DE A

Desde el inicio de su relato, A demuestra
que conoce y sabe lo que implica la palabra
“cancer”; incluso sabe coémo autoexplorarse

para detectar cancer de mama; sélo que los
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conocimientos que tenfa al respecto la hicie-
ron dudar del hallazgo en su propio cuerpo
porque ella buscaba unas bolitas, no unos
“témpanos”’, como ella misma describe.
Cuando le pregunto cémo sabia ella

todo eso, su respuesta fue muy vaga.

Yo: ;Usted sabia que al tocarse y verse
[sic] ese bultito... este... pudiera ser

cancer de mama?, eso, ;Sf lo sabia?

A: Pues si. Si me imaginé... pero dije
yo... “jay, dios mio!, porque si es, pues

espero que tenga lucha”, ;verdad?

R: Claro, usted bien sabia de esos bulti-
tos, por el doctor, la tele, o ;alguien le

habfa comentado?
A: No, pues... este... uno ve.
Segui indagando sobre la fuente de

su conocimiento, sobre como detectatrse

cancer de mama; pero la respuesta fue la

misma. Asumo, entonces, que las diferentes
campanas audiovisuales impactaron en los
conocimientos de A sobre el cancer de
mama y en su oportuna deteccion.

Los medios audiovisuales, television
y radio, para el caso de A, son las fuentes
de informacién con las que ella contaba,
previas a su proceso de enfermedad.

Los servicios médicos se presentan como
fuente de informacion en el caso de A cuando
ya se encuentra en el proceso de deteccion y
atencion de su cancer de mama. Sin embargo,
considero que en el caso de A no hubo inte-
raccion con el personal médico, nunca pre-
guntd ni cuestiono sobre los procedimientos;
s6lo escuchaba y se dejo6 hacer todo antes de

la operacion y durante el tratamiento.

Yo: Usted, jtenfa... les hacia preguntas?,
¢le hizo alguna vez preguntas al doctor,

al de Cancerologia?

A: Pues yo, nomds escuchaba; nunca le

preguntaba nada.

Yo: ;Le explicé alguien en qué consis-

tfan las quimios?

A: No, pues nunca.

Yo: ;Para qué le dieron?, ;ustedes pre-

guntaron?

A: Nunca nos decian nada.

Una vez operada, A fue enviada a casa,
en donde su hija L sera quien principalmente
se encargue de sus cuidados postoperato-
rios. Le pregunto de nuevo sobre si tuvo
dudas o preguntas no satisfechas durante
este proceso. Respondié que ya ni se acor-
daba, pero que a su hija el personal médico

si le dijo qué debia hacer.

R: Cuando la mandaron a su casa, le
comentaron si tenia que seguir alguna
dieta especial, si tenia que... los cuida-

dos que tenia que tener, cémo tenia
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que banarse, cémo tenia que vendar-

se... ;Le comentaron algo de eso?

A:Ya ni me acuerdo... mi hija... ella fue
la que se quedd conmigo... a ella le co-

mentaron.

El unico punto como fuente de infor-
macién por parte de los servicios médicos
que menciona A es un libro que le dieron
cuando lleg6 alas sesiones de quimioterapia.
Es un “librito grandecito”, dice A, que lefa

de vez en cuando.

Yo: ;Algln folleto, algln libro algo que
le diera alguien para leer o para que,
supiera o quiso saber mds de la enfer-

medad?

A: Nos dieron uno, nomas para las sefio-
ras... pues lo lefamos ahi una vez; lo lefa
una, asf es y asi es porque era un librito

grandecito.

A aun conserva ese librito; pero al
momento de nuestro encuentro lo tenia
“alzado por algun lado de la casa”. A
tampoco identifica, en primera instancia,
como fuente de informacién importante
para ella ninguna red de amigos. Cuenta A
que las vecinas llegaron a visitarla, y algunas
le recomendaban qué tomar para recupe-

rarse mejor. A menciona que algunas s las

siguid.

Yo: ;Consulté a alguien mds, aparte de
estos doctores?... este... jconsulté con
alguna medicina alternativa?... este...
[con] ¢nadie?... y hubo... ;hablé con veci-
nas, con amigas, con algun otro familiar,

aparte de sus hijas?

A: Pues no, nomas no salf; sélo cuando
alguien me visitaban, platicdbamos vy
eso, pero no. Si, luego llegan... este...
pues las amigas y las vecinas, “tdmate

tal cosa”, que te ayudan, ;no?

Yo: ¢Si les hizo caso o no les hizo caso,

a las vecinas?

A: Pues algunas... si...a veces le decian
a uno, que tomara uno; a veces uno

tomaba.

Tal como describe A, las recomenda-
ciones de allegados y vecinas que la visitaban
eran sobre alimentos y otros remedios que
ayudarfan a A a recuperarse del cancer de
mama rapidamente, y algunas la apoyaban
con algin dinero, que A utilizaba para pagar
su transporte que la llevaba a recibir las se-
siones de quimioterapia. A menciona en su
narracion que tomé de todo lo que le reco-
mendaban: nonis, guanabana, vibora, erizo,
etcétera. También, cuando A se queda sin
cabello, consecuencia de las quimioterapias;
algunas vecinas le trajeron las pafioletas que
ella usaba para cubrirse. Las pafioletas son
mucho mas econémicas que las pelucas,
por lo que puede haber un factor econo-

mico en esta eleccion; pero también debo

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx

139



3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

considerar el clima. Comala es una ciudad
calurosa y llevar peluca no creo que sea lo

mas comodo.

A: La gente, ya ve que le regalan a uno.
Alli, del otro lado, estd esa sefora que
no es muy especial con nadie, ella vino

y me trajo varias pafoletas.

Le pregunto a A si en las sesiones de
quimioterapia platicaba con las otras pa-
cientes que estaban ahi. En un principio me
respondi6 que ella no tenfa ganas de nada
y que todas estaban calladas y centradas en

recibir su tratamiento.

Yo: En las quimios, este... justed plati-

caba con las otras sefioras?

A: Pues casi nadie platicaba alli... cada
quien estaba en su mundo. Nada mds las
hijas que entraban a darnos vueltas para
ver qué ocupabamos o algo... pero... pues

[de] alli que, yo ni siquiera abria los ojos.

A no esta familiarizada con usar in-
ternet o telefonia celular; ella nunca ha uti-

lizado alguno de estos medios.

Yo: ;Ustedes tienen acceso a internet,

usan internet?

A: No, nunca.

A es una sefiora de bajos recursos y
de nivel socioeconémico bajo. Al igual que
en otras narrativas, si bien ella no accede a
internet, si tiene familiares, sus hijas, que si
acceden y le comparten a A la informacion

que encuentran en internet.

En resumen, la fuente principal de in-
formacion para A son sus hijas, con quienes
interaccion6 constantemente durante su
proceso de enfermedad. Otras fuentes de
informacién, como la interaccioén, que en
las otras narrativas de este estudio tuvo
mayor presencia en los procesos de enfer-
medad no afloraron en el caso de A visible-
ment. Pero al revisar con atencion su expe-
riencia, las redes de amigas, principalmente
sus vecinas, y la relacién solidaria con su
empleadora, se presentan como fuentes de
informacién y apoyo econémico mientras

recibi6 las sesiones de quimioterapia.

LAS NECESIDADES DE CONOCIMIENTO DE A DURANTE SU ENFERMEDAD

La sensacion que tengo al escuchar a A,
y posteriormente al leer su narracion, es
que no tuvo necesidades de conocimien-

to mas alla del diagnéstico médico que le

confirmara que tenfa cancer de mama. Con
respecto al tratamiento médico y posterior
recuperacion, A no sefiala que tuviera ne-

cesidades de conocimiento o informacion.
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A es una mujer creyente y se encomendo a
su Dios y al buen proceder de los médicos
tratantes que la acompafaron durante su

proceso de enfermedad.

A: Porque mi diosito me va ayudar, le
digo: “a salir adelante... vamos a salir
adelante, si dios quiere” Y si, pues aqui

estamos todavia.

R: ;Le pregunté alguna vez algo al doctor,

algo, alguna duda que tenia?

A: Pues no... por mas [que] lo doctores

decian, pues, “qué duda tiene”.

R: ;No te quedaste nunca con dudas?

A: Pues no, aparte de eso, son muy bue-

nos, muy buenos doctores, muy atentos.

Durante nuestro encuentro A cierra,
categérica, mi indagatoria sobre sus nece-

sidades con la siguiente frase:

R: Pero, ;ustedes no querfan saber mas
o tenian ganas de saber mdas? o ;ya con

lo que tenian era suficiente?

A.:Ya con lo que tenemos nos bastaba

y Nos sobraba.

No hizo falta que A dijera mas.

Entiendo que para ella lo importante era

sobrevivir para disfrutar mas a sus siete hijos
y nietos; no le interesaba saber mas sobre su
enfermedad ni sobre los procesos médicos
a los que se someteria porque estaba en
manos de los médicos y de su Dios para
salir, echandole ganas, de ese bache de en-

fermedad.

PALABRAS DE A PARA LAS FUTURAS PACIENTES DE CANCER DE MAMA

Le pregunto a A, con base en el supuesto
de que si alguien se le acercara a pedirle
consejo porque cree que puede tener can-
cer. Con calma absoluta y certeza aplastan-

te A me dice:

A: Pues que fueran alli, a ver quién mas
puede orientar... pues si, a mi me gusto,

porque... pues vimos que nos atendieron

rdpido, que no nos trajeron, pues vuelta

y vuelta.

No se explaya mas. La noto cansada,
pues apenas habfa regresado a su casa de su
jornada laboral y nuestra conversacion se
habfa extendido por mas de una hora; ademas
de lo que para ella implica recordar todo el

proceso vivido y ya para ella superado.
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A MODO DE RESUMEN: NARRATIVA DE LA EXPERIENCIA
DE A COMO PACIENTE ONCOLOGICA

Su red de apoyo y casi tnica fuen-
te de informacién son sus hijas.
No sefiala necesidades de infor-
macién ni conocimiento, actitud
muy pasiva que puede deberse a
su actitud de mujer mayor, can-
sada, creyente, por los malestares
que la misma enfermedad le cau-
sa, 0 por ambas situaciones.

No describe interaccién con el
personal médico, s6lo escucha y

se deja hacer.

No ha usado ni usa internet o te-
lefonfa celular.

Su condicién socioeconémica baja,
aunada a su avanzada edad y anal-
fabetismo propician su falta auto-
declarada de necesidades de cono-
cimientos asi como su pasividad
en torno a las acciones de atencion
y cuidado a que su enfermedad la
obligé.

No describe interacciéon con pa-

cientes, interés o ganas de tenerla.
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TESTIMONIO DE S,

CUIDADORA NO PROFESIONAL DE A, COMALA, COLIMA

CONOCIENDO AS

En mi primera conversaciéon con A, via te-
lefénica, sefiala como sus cuidadoras a sus
hijas, L y S. Me comenta que L es religiosa y
vive en otro estado; pero S vive en el mismo
Comala, sélo a unas cuadras de su domici-
lio. Esa primera conversacion con A fue
muy rapida y no entramos en mayores deta-
lles, s6lo quedamos en el dia, hora y lugar de
nuestro encuentro, entonces si, presencial.
Yo llevaba unos minutos en el domi-
cilio de A cuando tocan la puerta y aparece
S, sonriente y con una bella estampa de
embarazada de casi ocho meses, como
me confirma después. S no trabajaba, por
obvias razones, y todas las tardes se daba
una vuelta para visitar a su mama y aprove-

char a caminar un poco. S se incorporo a

la incipiente conversaciéon que yo sostenia
con su madre y durante la misma en oca-
siones afladia o comentaba algo sobre el
tema del que estibamos hablando. Cuando
ya senti que habfa abordado todos los
puntos por tratar con su mama, le pedi a
S que platicaramos con ella sobre su ex-
periencia como cuidadora no profesional
de su mama. S accedio, y A, al igual que S
habia hecho antes, durante la conversacion
con su mama, permanecio junto a nosotras,
sentada en otra silla, un poco mas alejada de
mi. A mitad de nuestra platica apareci6 I,
otra de las hijas de A, con la que actualmente
comparte hogar junto a su hijo menor de un
afio. Al final, la conversacion se convirtio
en una polifonfa de mujeres alrededor del
proceso de enfermedad de una de ellas y del

cuidado que recibié.

Presentando a S

S es una mujer joven, casada desde hace tres
aflos; en nuestro primer encuentro estaba
embarazada de ocho meses de su primer
hijo. Tiene una relaciéon muy afable y amo-
rosa con su madre, a quien habla “de usted”.
Me cuenta que ella estudié hasta secundaria
y luego se puso a trabajar. Su esposo es pa-
nadero y trabaja para una institucion; pero S

bromea, pues prefiere las tortillas.

S: Es panadero en una institucion...,
pero yo casi N0 CoOmo pan...No SOMOS

paneras... mas de tortilla.

Antes de embarazarse, S trabajaba como
asistente de hogar en casa de una familia en

Colima. Tiene muy buena relacién con sus
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hermanas, a las que no ve tan seguido como
quisiera y actualmente, aparte de I, es la que

vive mas cerca de su madre.

S se entera de que su mama

padece cancer de mama

Pasada una semana de su boda, y tras haber
disfrutado unos dias de luna de miel con su
ahora esposo, a S le informa su mama que
le han detectado unas bolitas en su pecho,
que parecen cancer de mama y que le van a
hacer mas estudios. Es su hermana L, quien
con los estudios en mano, le habla para con-
firmarle que a su madre la diagnosticaron

con cancer de mama.

S: Me hablé. Cuando yo llegué me
habld, que se iba hacer un estudio por-
que sintié una bolita... yya. A los pocos
dias [de] que dijo que... que iba hacerse
un estudio... también fue hacerse lo

de... este... fue con el doctor y ya me

hablaron, que pues habia salido cancer,
que tenian que ir un domingo, un do-

mingo para alld a Cancerologia.

S SE CONVIERTE EN UNA
DE LAS CUIDADORAS DE SU MAMA

Desde el relato de su experiencia que hace
A, ella misma identifica a dos de sus hijas
como sus cuidadoras principales, L y S;
pero en la narracién de S aparece una ter-
cera persona, la cufiada de S y nuera de A,
como la persona que se hace cargo de las
curaciones a las que A se tiene que someter
tras ser operada. Las razones me las expresa
S mas adelante en su narracién. Sumando
entonces, en el caso de A hay tres cuidado-
ras principales, y asumo que A me sefial6 a
S como su cuidadora principal porque ac-
tualmente, de las tres, S es con la que tiene
una mayor comunicacion y cercania.
Repasando la cronologia de los hechos,

en la experiencia de A como sobreviviente

de cancer, S comienza a ejercer plenamente
su labor como cuidadora después de que su
madre fuera diagnosticada, operada, y ya
pasadas las primeras semanas de recupera-
ci6on de A de la mastectomia radical a que
fue sometida. La principal razén es que S
acababa de casarse y aun estaba en su luna
de miel cuando a A le confirmaron su pade-
cimiento. Por la narracién de A, supe que fue
hasta que se celebr6 el enlace matrimonial
de S que ella decidi6 consultar a un médico,
animada y acompafiada por otra de sus hijas,
L, quien tenfa permiso de su orden religiosa
para acudir a la boda de su hermana.
Aunado a su alegre matrimonio, S
comenta que su hermana L tenfa conoci-
mientos para cuidar de su mama que ella
no tenia y contactos para ayudar mejor a su
mamad. Es decir, entiendo entonces que S
entr6 en accion como cuidadora de su mama
cuando la persona del entorno familiar mas
capacitada para esa labor debi6 retirarse por
motivos laborales. Si bien ser mujer pro-

picia asumir y realizar los cuidados, hay
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circunstancias que median para que sea asi.
Sin embargo, cuando hay hombres entre los
posibles cuidadores, no se piensa en ellos,
sino que siempre se busca a la mujer. Este
comentario tiene su base en las narrativas

de pacientes y cuidadores que aqui presento.

S: No, pues, asi como fue surgiendo, por-
que mi hermana, la religiosa, pues, fue la

primera que se encargé de cuidarla.

S:Yya, pues llegé el dia en que se tenia
queir, puesya le seguiyo con mi mam§g,
llevdndola y todo;, viniendo a cuidarla y

hacerle todo.

Porlo narrado por S, concluyo que su
decision de ser cuidadora fue circunstan-
cial; ella estaba disponible para hacerlo. Lo
anterior no indica que no quisiera hacerlo,
solo destaca que, en contraposiciéon con
alguna de las otras narrativas de los cui-
dadores, pero en congruencia con otras,

S decidié ser cuidadora porque en ese

momento no habia nadie mas que pudiera
realizar ese rol.

Comenta S que no tenfa experiencia
previa cuidando a un enfermo, sélo a su
pap4; pero se enfermo de algo diferente. Ya
no indagué a qué se referia con “diferente”;

noté resistencia a contarme y no insisti.

R: ;Habias cuidado a alguien enfermo

antes?

S: No. Bueno... mi papd, cuando se en-

fermd; pero de algo diferente.

REDES DE APOYO,
FAMILIARES Y DE AMIGOS

S es muy cercana a sus hermanas, con quie-
nes platicaba de vez en cuando, y en las
pocas ocasiones en que las encontraba du-
rante la incapacidad de su mama, no habla-
ban sobre la enfermedad de ésta ni sobre

los cuidados que requerfa. No hubo inte-

raccion como tal entre las hermanas ni con
los otros familiares a cargo de atender a A
porque, mas bien, se rotaban para cuidar-
la. Comenta S que no coincidian porque
cuando una llegaba la otra se marchaba. En
las pocas ocasiones que coincidfan y tenfan
tiempo “para quedarse un ratito mas”, dice

Sy reafirma A, que mas bien chismeaban.

Yo: ;Y entre las hermanas platicaban

mucho?

S: Pues casi no porque llegaba una y
salia la otra, y asi estdbamos, por ratitos
que nos juntdbamos, pues ya nomas

platicdbamos de otras cosas...

A: De los chismes.

La tnica persona en su entorno familiar
que S identifica como su apoyo emocional,
mayormente, durante ese periodo de cui-
dados de su mama, fue su esposo, quien la

escuchaba y animaba y con quien ella lloraba.
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S: Si, pues con él; mi esposo me decia

“pues no, No va pasar nada”.

A vive en la misma casa desde hace
40 afos, ahi nacieron sus hijos y las vecinas
son las mismas de toda la vida.

En sus narraciones A y S no parece
con una relacién cercana entre si. Cada una
sabe la historia de vida de la otra, y durante
la recuperacion de la operacion y posterior
tratamiento de quimioterapia, visitan a Ay
platican, sobre todo, de otras cosas no rela-
cionadas con la enfermedad. Sin embargo,
no falté la vecina, que al igual que A, también
sufrfa cancer y se acerco a Sy a sus hermanas
para darles algunas recomendaciones sobre
la alimentacién y el cuidado de la mama. S
recalca que la vecina que les dio esas reco-
mendaciones sélo tiene una hija y que no
se encarga de ella. A muestra cierto orgullo
por el trato que sus hijas le dieron durante su
enfermedad, y reafirma lo dicho por S, con
respecto a la actitud de la hija de la vecina.

Las redes sociales estan siempre presentes

de alguna u otra manera y mayormente en

un sentido positivo.

S: Ella tenfa una hija, que pues no, nada

mds una hija... y no... no la cuidaba.

A: Nunca, nunca me abandoné mi hija,

gracias a Dios

Ambas se muestran muy orgullosas
del apoyo familiar que A tuvo durante los
momentos mas delicados y demandante de

cuidados de su enfermedad.

S DESCRIBE
LOS CUIDADOS PARA SU MAMA

S comienza a ejercer plenamente su labor
como cuidadora no profesional de su mama
una vez que ésta ha sido operada y comen-
zado la quimioterapia. Hasta entonces, su
hermana L era la mas cercana a su madre,

y luego la cufiada se encargd de hacer sus

curaciones y cambiatle los vendajes, pues
después de L era ella la mas experimentada
en esos menesteres por haber cuidado a su
mama, ya fallecida. Los conocimientos pre-
vios sobre el cuidado habilitan a los nuevos
cuidadores. Yo lo veo mds como una cues-
tion de experiencias y conocimientos pre-

vios mas que como una cuestion de género.

Yo: ;Nunca la curaste?, ;le cambiaste el

vendaje?

S: No, la curaba... mi cunada... ellg,
este... curaba a su mama... este... tam-
bién su mama4... este... pues a ella se la

llevd diosito.

Superada ya la etapa de la operacion, A
comienza las sesiones de quimioterapia, en
domingo y en el centro de Cancerologfa. L ya
no esta en Comala, y su hermana S entonces
toma la batuta en el cuidado de su mama; ella
se encarga de acompanar a su mama a las

quimioterapias y de cuidatla después.
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LAS FUENTES DE INFORMACION
EN LA EXPERIENCIA DE S
COMO CUIDADORA

Se identifican tres fuentes principales: el
personal médico, con el que en realidad no
establece comunicacion, sélo escucha lo
que comentan a su mama; su hermana L,
de quien hereda los conocimientos de cui-
dados y alimentacioén, y la red de amigos y
conocidos que visitan a A, y de paso, hacen
algunas recomendaciones sobre su cuidado.

En su narracién S aclara que no usa
las lamadas nuevas tecnologias; no navega en
internet y su celular, sélo lo usa para recibir
llamadas y mensajes de texto. En esta parte
de nuestra conversacion se incorpora otra de
sus hermanas, I, que actualmente vive con su
mama y su hijo pequefio. Tras saludar breve-
mente, con celular en mano se sienta al lado
de su hermana. Parece no atender a nuestra
conversacion mientras revisa su celular; pero
cuando pregunto a S si utiliz6 internet para

saber mas sobre la enfermedad de su mama,

I levanta su mirada, escucha a su hermana me
contestar con un tajante “no”’ y apuradamente
nos comenta que ella si busco en internet
informacién sobre el cancer de su mama.
Menciona I que no utiliz6 ninguna pagina en
particular, sélo puso las palabras “cancer de
mama’” en el buscador de su celular, y le arrojé
mucha informacion. Esta informacion no fue
del agrado de I; primero, porque, segin nos
comparte, contaba cosas muy feas, y segundo,

porque casi no entendio lo que decia.

I: Si, la verdad si, y vi unas cosas que me

pusieron peor.

Yo: ;Y cdmo buscas?, y ;cémo buscabas

la informacion?

I: Normal, lo ponfa como “cdncer” asi
“de mama” y me aparecié mucho. Si,

demasiadas.

Yo: ;Alguna pagina, en concreto? ;Qué

te gustd o qué viste que te gustara?

|: Pues no.

En resumen, la aventura de I cuando
uso internet para saber mas sobre la enfer-
medad que padecia su mama, no le agradé
en absoluto, por lo cual no animo a sus her-
manas a que lo hicieran. Este se ha conver-
tido en un tema recurtente en las narrativas,
las caras positiva y negativa de la informacion
en internet, lo que me lleva a reflexionar en
torno al contraste entre la informaciéon con-
trolada por los médicos y la imposibilidad de

controlarla cuando la buscan por internet.

NECESIDADES Y ESTRATEGIAS
DE ADQUISICION DE CONOCIMIENTOS
DE S EN SU EXPERIENCIA COMO CUIDA-
DORA NO PROFESIONAL DE SUMAMA

S esta en desacuerdo con la cirugfa a la que
se someti6 A, y lo sefiala brevemente: ¢por
qué le hicieron a su mama una mastecto-

mia radical cuando el doctor que la operd
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les habfa comentado que sélo serfa parcial?
Lamenta que no consultara a otros docto-

res para tener otras opiniones.

S: Pues, este... consultar. Otros doc-
tores que nos dijeran otra cosa, o que
no necesitara la operacién de toda la

mama, o asi.

Su lamento no es por lo estético, sino
porque ella opina que los dolores que su
madre padecio tras la operacion fueron pro-

vocados por la extirpacion total de la mama.

R: /A ti te hubiera gustado que no le

quitaran toda la mama?

S: Pues no, porque los dolores que se

botan de ahi.

S no indagd mas ni preguntd porque
en este periodo del proceso de enfermedad
de su mama, su hermana L. estaba a cargo

del cuidado de A, su mama.

S: No sé, pues... pues mi hermana...
como se encargd de llevarla hasta all,

ya no pregunté.

Del extracto de la narraciéon de S que
aqui presento, es evidente que ella no re-
quirié conocer mas sobre las razones de los
doctores para que estos se decidieran por
la mastectomia radical, sobre los procedi-
mientos quirargicos o sobre las secuelas en
los casos de cancer de mama.

S menciona claramente que no tuvo
comunicacién con el personal de salud que
atendia a su mama; ella no recibi6 infor-
macién de éstos ni sintié la necesidad de
preguntar. Nuevamente, como ya es una
constante en las otras experiencias de los
cuidadores no profesionales plasmadas en
esta obra, se destaca una clara actitud pasiva
de los cuidadores, hacen lo que les dicen y lo

cuestionan una vez pasado el tiempo.

Yo: ;Preguntaron al personal médico

cémo levantarlo, cémo ayudarlo...?

S: No, nada... no... No preguntamos.

Otra de las necesidades, ésta mas cla-
ramente identificada por S: es del campo de
la alimentacion, y al igual que otros cuida-
dores, el interés de S en la alimentacion de
su mama esta principalmente fundamen-
tado en usarla para prevenir una recaida
en el cancer. Su narracién sugiere en este
punto desconocimiento sobre el desarrollo
del cancer. Pero S cree que si su mama
tiene una buena alimentacion el cancer no

le regresara.

R:;Tu tienes...? ;Quisieras saber algo en
particular sobre la enfermedad o sobre
cémo cuidar a tu mama? o ;sobre todo
lo que hay alrededor de cuidar de...

pues... de un paciente con cancer?

S:Pues, no mas, este... Pues cdmo cuidarse
ya con la alimentaciény... Y mds que nada,

para que... pues... no vuelva. ;Verdad?
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Las estrategias de adquisicién de infor-
macion que S sefiala en su narracién como
deseables estan relacionadas con el contacto
directo con el equipo médico alrededor de

la atencion a su madre.
Yo: Y... si tl tienes ganas de informar-
te de algo mas, ;con quién irfas?, ;con

quién vas?

S: Pues, yo creo que alli mismo en el

hospital... preguntaria.

Yo: ;A quién le preguntarfas en el hos-

pital?

S: Pues, a las doctoras o a las trabajado-

ras sociales.

Yo: ;Con las enfermeras? Este... ;tuvie-

ron oportunidad de platicar alguna vez?

S: No. No se dio.

Lo cual contrasta con lo que narra como
su propia experiencia porque, segun sus pala-
bras, nunca pregunto al personal médico, y las
necesidades de informacion y conocimientos
sobre como atender las secuelas de los trata-
mientos de su madre, asi como su alimenta-
cién, sus dos mayores preocupaciones como
cuidadora, le llegaron, mas bien, heredados
de su hermana L, de escuchar los consejos

de las vecinas y otros allegados familiares.

SIGNIFICADOS DE SER CUIDADORA

No se explaya S en lo que para ella signifi-
ca ser cuidadora de su mama. Su narracién
sugiere que a ella le toco, y que ejercio ese
deber moral como hija con total norma-
lidad. Lo anormal hubiera sido no encat-
garse de cuidar a su mama, tal como hizo
la hija de una de sus vecinas. Su falta de
experiencia previa en cuidar enfermos la
hizo autoexcluirse naturalmente de las ta-

reas que requerian un mayor conocimien-

to sobre cuidados médicos; pero fue ella
quien ejercié6 como compafiera y acompa-
flante en las idas y venidas a las sesiones
de quimio y en los cuidados posteriores
a las sesiones. Prevalecen en su relato, el
amor y respeto a su mama; se trasluce una
relacion fuerte que la hace asumir ese pa-

pel con normalidad y sin pesar.

R: ;Como te sentiste siendo cuidadora?

S: Pues a la vez bieny a la vez mal, por-
que veia mal a mi mama3, pero, pues, en

general bien.

RECOMENDACIONES A FUTUROS
CUIDADORES Y CUIDADORAS

Ya estamos concluyendo nuestra conver-
sacion. Fue un dfa largo para todas las que
estamos platicando. S se ve ya un poco
incomoda; las mujeres embarazadas en el

ultimo trimestre no podemos estar mucho
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tiempo sentadas, de pie ni acostadas; en
resumen, no podemos mantener mucho
tiempo ninguna posicion. S responde a mi
pregunta sobre recomendaciones a futuros
cuidadores, creo que con lo que ella piensa
que yo quiero escuchar: acudir con el per-

sonal médico.

S: Las mismas que vio mi mama, docto-
ras, pues, de ahi... o a las trabajadoras

sociales que hay.

Intuyo que de ahi no la podré sacar, asi
que me enfoco en indagar sobre los medios
de comunicacion a través de los que a ella
le gustaria obtener informacién sobre el
cancer y sus cuidados, S me responde que
a ella le agradarfa usar medios audiovisuales,
como la televisiéon y mensajes via celular;
pero mensajes simples de texto, porque
como ella ya me comento, no usa internet
porque necesita tener saldo en su celular
para acceder a internet y a las redes sociales.

Su condicién econémica la inhabilita para

usar las redes sociales y acceder a toda la
informacién y conocimientos que internet

le oftrece.

S: O, si hubiera video, me gustaria...
pues no tiene internet, porque no le
pongo saldo; pero mensajes si puedo

recibir.

A MODO DE RESUMEN: LA EXPERIENCIA DE S COMO CUIDADORA NO PROFESIONAL

S es hija de A, a quien cuid6 durante lo que
la misma A describe como su periodo mas
dificil de su padecimiento de cancer: las
quimioterapias. S es una de las cuidadoras
del entorno familiar de A; ocupa el lugar
principal en el cuidado de su mama, desde
que su hermana L, religiosa de profesion,
regreso, a su trabajo en otra ciudad y esta-
do del pais, cuando su mama ya habia pa-
sado la recuperacion de su operacion. Las
funciones de cuidadora de S estuvieron
enfocadas, principalmente, en acompa-
fnarla a las sesiones y posteriores cuidados.
Sus necesidades de conocimientos, que ella

misma explicita en su narracion, estan rela-

cionadas mayormente con cuidar de la ali-
mentaciéon de su mama para que el cancer
no regrese; no obstante que en su historia
sugiere otras necesidades mas relacionadas
con las causas, tratamientos y evolucion de
un enfermo con cancer. S no mostro inte-
rés por conocer sobre los cuidados médi-
cos que A requirio, ni sobre los que podria
requerir, quiza motivada porque ya hay dos
personas, su hermana religiosa y su cufa-
da, en el entorno familiar que cubrian esa
parte del cuidado de A.

Encuentro en este caso que cada
miembro del entorno familiar de A se au-

todesigna las actividades en el cuidado, con
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base en sus conocimientos y experiencia
previos, junto con disponibilidad de tiempo,
como fue el caso con Ay S. La cufiadade S,
y nuera de A, se encargd de las curaciones
porque ya lo habfa hecho con su madre, ya
fallecida, y L, 1a hermana de S, hija de A se
encargd de los cuidados en los primeros
pasos del proceso de enfermedad (diag-
noéstico y operacion) porque a ella, como
religiosa, “le ensefiaron de todo eso”.

Hay una clara contradiccién en el
relato de S, entre qué hizo y lo que reco-
mienda hacer, por ejemplo. S no pregunto,

cuestiond ni indago con el personal médico
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MYJ

TESTIMONIO DE M, SOBREVIVIENTE DE CANCER DE OVARIO,

PRESENTANDO AM

Cuando ves a M, lo primero que admiras
es su amplia sonrisa. M es una mujer joven,
de apenas treinta y tantos aflos; en su ca-
beza luce un bello y colorido pafuelo, muy
bien arreglado. Su maquillaje es perfecto y
su pequefia figura se presenta erguida, trans-
mitiendo fuerza. M es profesionista, estudio
psicologia y es empleada estatal en el area
de atencién psicolégica. Al momento de
nuestro encuentro tenfa un permiso por in-
capacidad, la que no la impide tener muchos
planes y ganas de seguir estudiando. Esta
casada desde hace cinco afios con J, quien
la acompafia en este encuentro. M habla ra-
pido y con mucha fluidez; quiere contar su
historia con todos los detalles posibles. Se

declara religiosa, catélica, y esta muy unida

TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS

a su familia, particularmente a su hermano
gemelo. M y ] viven en casa propia, aun-
que recién operada vivieron un tiempo en la
de sus papas; trabajan en Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas. M. y toda su familia son originarios

de ahi, en donde han vivido toda su vida.

Conociendoa M

A M la conocdi a través de G, hija de otros
participantes en este estudio. G me hablé
de una amiga suya, joven, y que llevaba
algin tiempo batallando contra el cancer.
Me compartié su nimero teléfonico y de
inmediato me puse en contacto con ella.
Desde nuestro primer encuentro la
empatfa se hizo evidente. M tiene un tono de

voz muy dulce y suave; conecta una palabra

con otra con mucha rapidez y viveza, y su
interés en mi investigaciéon fue mas alla de
participar. Esa primera conversacion, te-
lefonica, duré mas de treinta minutos; M
queria saber todos los detalles de mi inves-
tigacién, qué objetivos perseguia, a quién
habia entrevistado y en qué momento de
mi investigacioén estaba.

En esa primera conversacion M me
conto, a grandes rasgos, el proceso de en-
fermedad en el que estaba inmersa y me
indico que su esposo era quien fungfa como
su cuidador principal. Quedamos en encon-
trarnos el lunes siguiente, en una cafeteria
del centro de Tuxtla Gutiérrez.

El domingo previo a nuestro encuentro,
M me mand6 un mensaje por medio de
WhatsApp en el que me solicitaba pospo-

nerlo porque estaba internada y recibiendo
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transfusiones por una complicacién que tuvo
el viernes anterior. M estaba enojada porque
debfamos posponer nuestro encuentro; ella
ansiaba contarme su historia. Quedé sorpren-
dida por la naturalidad y sencillez con que me
compartié su situacion de salud y me enter-
neci6 sobremanera su enojo por no poder
encontrarnos en la fecha estipulada. De cierta
manera, su actitud me hizo ver mi trabajo de
investigacién como una oportunidad para dar
espacio a muchas de esas personas, que como
M, quieren dar a conocer sus historias. Hasta
entonces no lo habfa pensado asi.

La reunioén se dio una semana después
de lo programado originalmente, pero en un
lugar diferente, en el Instituto de Participacion
Ciudadana, en Tuxtla Gutiérrez. M me invito
a asistir a una conferencia sobre feminismo
a la que ella asistirfa, junto con su esposo.
Nos verfamos unas horas antes y luego los
acompanaria a la conferencia.

Pues ahi estaban, M con un bello pafiuelo
adornando su cabeza y su cara bien maquillada

e iluminada con una amplia sonrisa. Pasados

los consabidos saludos y quejas por el calor
de Tuxtla nos fuimos a un espacio que fun-
cionaba como biblioteca del Instituto.

Nos sentamos los tres alrededor de una
mesa de estudio, M y J, juntos y frente a mi
rodeando la grabadora y mi computadora,
la cual uso como grabadora también. Les
explico brevemente la dinamica que utilizo
para que ellos me compartan su historia,
J. su esposo y cuidador estd con nosotros;

en varias ocasiones nos deja para recibir

algunas llamadas o tratar algunos asuntos.
Al parecer ¢l estaba involucrado de alguna
manera con la organizacién del acto al que
los tres asistitfamos. M ya me habia adelan-
tado algo sobre su proceso de enfermedad
en nuestra primera llamada telefénica; pero
quise que me detallara un poco mas sobre el
mismo, por lo que al igual que con los otros
participantes en este estudio intenté seguir
un guion en el que abordara todos los temas

de interés para esta investigacion.

Conocimientos previos sobre el cancer y sus tratamientos

La palabra “cancer” era familiar a M por-
que una tfa, hermana de su mama, habia
fallecido de cancer de mama. Con respecto
a los tratamientos, como la quimioterapia
a que ahora debia someterse, M no tenia
mayor informacion que la del conocimien-

to popular.

M: Mi tia, hermana de mi mama. Tuvo

cancer de mama.

Me sorprende la vision romantica de

M sobre el cancer:
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M: Sabfa que el cdncer era una enferme-
dad y que era un renacer. Y que si era

doloroso y que te costaba trabajo salir.

M utiliza el término “renacer” para
describir su enfermedad. Su seleccién de
palabras junto con otros hechos en su
narracion, como los suefios, que la hacen
decidir sobre qué acciones emprender en
su proceso de enfermedad, refuerzan en su
historia el caracter mistico de M que la lleva

a un camino frente a otro.

Llegando a un diagnéstico para M

Las visitas al hospital y los molestares no
le eran ajenos a M, hacia poco tiempo le
habfan operado de quistes y tumores en
su matriz, por un problema agudo de en-
dometriosis. Ya habifa pasado un proceso
dificil, tanto para ella como para su familia,
y al volver a sentir malestares en la misma

area de su cuerpo, ella pensé que su males-

tar estaba de regreso de nuevo, por lo que

fue con su médico general de confianza.

M: Porque me habfan detectado en-
dometriosis. Entonces me habian
operado anteriormente por quistes y
un tumor. Y bueno, después de esto,
pasé esto de que me fui al doctor, el
doctor me revisa. Y me dijo, jsabes
qué? Te recomiendo que vayas con un

ginecélogo.

Estaban demasiado recientes para ella
y su familia sus operaciones previas; los
miedos y temores de ella como de su familia
habifan quedado, e invitan a M a decidir ir
sola a averiguar las nuevas causas de su ma-

lestar actual.

M: Para eso no le dije a él [senalando
a su esposo, sentado junto a ella], me
fui yo solita. Casi siempre hacia yo mis
cosas, asi como a escondidas, porque

no queria preocuparlo.

M sigue las indicaciones que su médico
le da y acude con una ginecéloga quien le
confirma lo que ella ya temia: debe pasar de

nuevo por quiréfano.

M: Entonces la ginecéloga me dice:
“isabes qué, M? Hay un tumor, gran-

de, y se tiene que operar”.

Con este primer diagnéstico; pero aun
sin saber si serfa otro tumor benigno, como
en el pasado, M decide, ahora si, comuni-
carselo a las dos personas mas cercanas a

ella, su esposo y su hermano gemelo.

M: Después ya le dije a él, y a mi her-
mano gemelo, y después fueron ellos

conmigo.

Entonces la doctora les explico que se
tenfa que operar; pero que no era cancer,
hasta donde ella vefa.

M, junto con su esposo y su hermano,

buscan una segunda opinién, y obtienen el
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mismo resultado: a M hay que operarla de
nuevo porque todo apunta a que la endo-

metriosis esta de regreso.

M: Decidimos escuchar la opinién de
otro ginecélogo. También nos dijo lo
mismo. Y me mandé a hacer todos los

estudios operatorios...

Mientras M. se realiza todos los estu-
dios previos, la fiebre aparece, y por mas
medicamentos que toma, no remite. M me
cuenta que en una de esas noches de fiebre

constante tuvo dos suefios.

M: Ese dia tuve dos presentimientos,
tuve dos suefios bien interesantes.
Sofé a un oso polar que venia hacia
miy yo me encerré en el cuarto y se lo
dejé a todos mis hermanos, a mi mam4,
que estaban ahf afuera. Después tuve
otro sueno, de unos dngeles, un sefior
con cara de 4dngel y un edificio, y era

decidirme si me aventaba del edificio

o no. Entonces decidi aventarme... y al
aventarme me salieron alas... y unos
seres de luz... y me dijo uno: “todavia
no es tu tiempo”. Me recogieron y
me dijeron, “reposa y que la fuerza te

acompane”.

Tras estos dos suefios, reveladores, M
decide no atrasar mas su intervencion qui-
rargica y se apoya en su familia para acudir
con un especialista en neumologia, porque
segun narra M ella pensaba que era un pro-

blema con sus pulmones.

M: Y hablé con mi familia. Entonces le
dije a mi hermano y a mi esposo: “quie-
ro que me internen”. Para eso fuimos
al neumdlogo, porque pensamos que

eran los pulmones.

El neumologo la revisa e informa que
su problema no esta asociado con los pul-
mones; es ¢l quien por primera vez men-

ciona a M y a su familia la palabra “cancer”.

Tal como dice M, “quiza para irla prepa-

rando para recibir ese diagnostico”.

M: Y entonces el neumdlogo me dijo:
“ismmm! Esto no es de los pulmones,
prefiero que ya te internen, porque yo
creo que esto es algo mas”. Creo que
el neumélogo ya lo sabfa; pero no me
quiso asustar. Me hablé un poco del

cancer, como previniéndome.

Ya internada en un hospital privado
en Tuxtla Gutiérrez le hacen la primera to-
mograffa, que confirma que sus malestares

se llaman “cancer”.

M: Entonces pasdé que me internaron.
Me hicieron un buen de estudios; me
hicieron la tomografia. Era como un se-
creto bien guardado entre la familia...
se lo dieron a ellos... se lo dieron a mi
hermano. Hasta que [legé un momento
en el que entré mi Doctora Alvarez...

sacé la tomografia y la hizo asi, a con-
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traluz. ;Obvio que yo estaba ahi! En-
tonces mi hermano quiso evitar que el
doctor me dijera algo y el doctor le dijo:
“M es mi paciente, tiene que saber”. Y
me dijo: “mira, M La situacién estd asi,

te tenemos que operar”.

Los papas y el hermano de M ya
sabfan el diagndstico; pero no le habfan
querido decir nada, en su afan de prote-

gerla. Entonces, M y su esposo estaban dis-

tanciados por unas diferencias que habian
tenido; J no se encontraba a su lado, y al
igual que M, no sabia que estaban por co-
menzar la batalla en la que se encuentran

inmersos.

R: ;Quiénes estaban ahf?

M: Mi hermano y una amiga. Mi esposo

estaba afuera de la ciudad.

M es la ultima de su circulo familiar en conocer su diagnéstico

M narra una situacién muy particular, por-
que a diferencia de los participantes en este
estudio, ella conocié su diagnostico final
una vez que fue operada, y el cancer extir-
pado, junto con gran parte de sus 6rganos
reproductivos. Inclusive, la sobreprotec-

cion de su familia hizo que ella se enterara

al ultimo, en su circulo familiar mas cet-
cano, de la enfermedad que le acaecia dias

después de ser operada.

M: Entonces, ya en la noche... porque mi
hermano me vio asf... como delicada...

Bueno, todos me vieron asi, delicada. Se

acercan, y me dicen, “mira, M. Te vamos
a contar todo lo que viviste: tuviste can-
cer y te operaron”... “[tenfamos] tener-
te... que estarte ocultando todo eso”.
“Todos lloramos cuando td no nos vefas
para no lastimarte”. “A veces mama no
llegaba al hospital porgue ella lloraba
mucho y sufria; pero tratdbamos de re-

cibirte con la mejor cara”.

Una vez que M conoce todo a lo que
fue sometida quirdrgicamente, no se rinde,
no se enoja; enfrenta valientemente lo que
sigue mientras se le agolpan las preguntas
sobre las quimioterapias a las que se va a

sometet.

M: Fue algo bien dificil. No puedo ne-
garlo. Yo lloraba. Tenfa miedo a la
quimioterapia, y decia: “;qué me va a
pasar?” “;Va a ser frio o caliente?” “;Me
va a dar vémito?” Tuve a muchos ami-
gos que me vinieron a contar sus histo-

rias de las quimios. Entonces, yo decia:
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“muchas gracias por sus comentarios;
pero gracias”. Pero ya cuando fue mi
primer dia de quimio... todos levan-
tados a las cinco de la mafana... no te
miento. Estaba un poco aterrada, pero

dije, “tiene que pasar”.

M SENALA
A J COMO SU CUIDADOR PRINCIPAL

M lo deja claro desde un principio; sefiala
a su esposo como su cuidador principal;
aunque ese papel a veces lo disputa su fa-
milia, particularmente su hermano. Duran-
te la narracion, M sefala que al principio
de su enfermedad su esposo no estaba jun-
to a ella. Posteriormente ¢l me aclara que
entonces estaban distanciados por unas di-
ferencias, por lo que durante los primeros
momentos y acciones en la enfermedad de
M, J su esposo y luego cuidador, no estuvo
junto a ella. Lo dice y cuenta M, sin tono

alguno de queja por esa situacion.

M: Hubo un momento en el hospital
en el que yo me puse muy triste... me
puse a llorar. Y él, hablando conmigo,
me dijo: “M, td eres muy fuerte, si td
te derrumbas, nos derrumbamos los

n

dos”. Entonces, “tl tienes que salir
adelante”. El ha estado en momentos
en que tengo dolores muy fuertes de
espalda, en los que necesito que me
den masajes... a veces por horas... y...
hay veces en que necesito un abrazo...
y él viene y me da ese abrazo... y en-
tonces yo me pongo a llorar. Porque sé
que él es mi apoyo, asi sea la situacién

mas compleja.

Los cuidados de J

desde la perspectiva de la propia M

“Soy una mujer de caracter fuerte”, dice
M, a modo de disculpa por como regafia
a ], por las actividades de cuidado que éste

debe hacer y que no realiza a gusto de ella.

La incapacidad total a M le dura unos
pocos dias. Ella intenta valerse por si misma
y no preocupar ni molestar demasiado;
pero su cuerpo no le responde tal como
ella quiere, y J le cura las heridas, hace la
comida y la asea; todo esto con el carifio,
amor y admiracion que él le profesa. Pero

M se deja cuidar a reganadientes.

M: Hay veces que me peleo, y les digo:
“tienen que hacer su vida”. O sea... a
mis papas... casi, casi los corro, y les
digo: “vayanse a su casa”. A él [le digo a

J] “haz tus cosas”.

LAS FUENTES DE INFORMACION DE M

En la narraciéon de su experiencia, M des-
cribe varias fuentes de informacién a las
que acudio o le llegaron durante su proce-
so de enfermedad.

De la enfermedad en si, M tenfa co-

nocimientos por sus estudios como psi-
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cologa, y por experiencias previas con su
tia, quien falleci6 de cancer de mama; sin
embargo, en su narracion identifico como
fuente principal y mayoritaria al diferente
personal médico que la fue atendiendo en

todo el proceso.

Personal médico

Cuando M empieza a tener sintomas simi-
lares por los que ya habifa sido operada an-
teriormente, decide acudir a su médico de
confianza, quien a su vez le recomienda ir
con un especialista en ginecologia. Y asi fue
M, pasando de especialista a especialista, y a
pesar de la oposicion de su familia, conocié
su posible diagnoéstico de parte de la onco-
loga —quien respet6 la relacion directa mé-
dico-paciente—, hasta terminar operada en
una clinica privada de lo que ella pensaba
era su endometriosis, que estaba de vuelta.
La relacién de M con los servicios

médicos durante el proceso de interven-

cién quirdrgica y recuperacion fue exce-
lente. Que se atendiera en instancias pri-

vadas la ayud6 en esta situacion.

M: Todo caro; pero la atencién fue de
primera. Los enfermeros... maravillosos,
siempre estuvieron pendientes de mi
alimentacién... hasta de la limpieza del
cuarto. Los piquetes... que si duelen...
pero, pues, ya con la sonrisa de ellos,

cambia ;no?

Lo interesante es que pasaron los
dfas en el hospital, y a pesar de que M
tenfa buena comunicacién con el personal
médico, aun no sabia hasta donde alcan-
zaba la cirugia a que habia sido sometida.
Su familia habia conseguido, una vez mas,
mantener esta informacién fuera de su
conocimiento; pero M sentia que en esta
ocasion las cosas habian sido diferentes, y
un dia decide preguntarle directamente al

doctor que la atendié.

M: Y bueno, un dia [yo] agarro [sic] y
le pregunto al doctor. “;qué me hizo,
usted?” Y todos asi... callados... Y me
dice: “mira, yo te quité la matriz, te
quité los ovarios y un pedazo de intes-
tino. Te anadi el colon al intestino y te
quite dieciséis centimetros... Si, tuviste

cancer de ovario”.

Yo: ;Eso no te lo dijo en el hospital?

M: Si, en el hospital, y por mi solicitud.

Yaen casa, M comienza con sus quimio-
terapias, las recibe en el ISSSTE; pero sigue
yendo a sus consultas privadas en las que
establece una comunicacién mas cercana con

su médico tratante.

R: Alguna vez, durante las quimiotera-

pias, ¢platicabas con algin médico?

M: Con mi médico... después de mi pri-

mera quimio, porque después de ir al
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ISSSTE en donde estoy afiliada, tenia
que ir a mis consultas particulares con
mi médico. Entonces mi médico vio mi
vestimenta y me dijo, “;M, estds yendo
al psicélogo? Yo le respondi: “no, de
hecho estamos en este proceso de pla-
ticas”. Y me dice: “;qué esperas?”. “jAy,
psicéloga! Entiende que esto es un pro-

cesoy que es un duelo...”

Durante su proceso de quimioterapias,
M tuvo el apoyo de diferentes profesio-
nistas; algunos por iniciativa de M y otros
recomendados por su familia.

Narra M que en su recuperacion emo-
cional estuvo asistida por un equipo de espe-
cialistas. Su esposo, le lleva un difa, y por sor-
presa, a una especialista en clases de pintura,
como terapia de recuperacion. M continud
las sesiones con su terapeuta de cabecera,
hasta que lo cambié por un tanatélogo. Es
interesante este cambio, que la misma M
solicita, porque las sesiones con el terapeuta

no la hacfan sentir como ella querfa.

M:Y empecé a trabajar en esta parte,
mis clases de pintura, e iba a mi tera-
pia psicolégica. Decido después cam-

biar de terapeuta.

R: ;Por qué?

M: Porque yo queria un tanatélogo.

M necesitaba hablar con un especialista
en duelo, lo cual afianza en cierta manera
su primera percepcion del cancer cuando
recibe el diagnostico al ver este hecho de

salud en su vida como un renacet.

Libros y conferencias

A M le gusta leer mucho, “mas que ver tele-
vision”, dice. Su profesion le marca el tipo de
lecturas sobre las que tiene mayor gusto. La
lectura la ayuda a comprender su enfermedad
y sobrellevar las secuelas. Los profesionistas,

psicologos y tanatologo que la acompafian le

recomiendan lecturas que ella realiza; disfruta

y recomienda con entusiasmo.

M: Este libro te viene a dar como el ca-
mino que estads buscando, pero desde
otro punto de vista, quizd un poquito
mas, mas emocional. Habla de que no
se debe de pelear lo cientifico con lo
emocional (la medicina natural) porque
todo es una sinergia e igual con esta
cuestién emocional... y pues si... me ha

gustado y se me hace muy interesante.

Entre otras de las fuentes que men-
ciona como fuente de informacion, se en-
cuentran las conferencias a las que acude
principalmente sobre temas de autoayuda y

enfermedades cronicas.

Peliculas

Aligual que otras sobrevivientes de cancer,

y a pesar de no ser especialmente fan de
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peliculas ni series, M me comparte coémo
una pelicula le mostré por primera vez en
qué consistia la quimioterapia; sin embar-
go, como ella misma menciona, se quedo

corta con lo que es realmente.

M: Entonces yo vi una pelicula... y ahi
pasaba todo el proceso de esa persona.
No es una pelicula comercial. El chiste
es que cuando le ponfan la quimio ella
vomitaba y se sentia fraqil. Claro, la pe-
licula es una cosa; pero yo ya tenia esta
idea. En el drea de oncologia, yo me la

imaginé, asi, como tétrica.

MY SUS BIEN SOLVENTADAS
NECESIDADES DE CONOCIMIENTOS

Las necesidades de conocimiento de M du-
rante su proceso de enfermedad fueron sol-
ventadas por el personal médico y de apoyo
que la atendfa. M es una mujer profesionista

que establece una relacién de igual a igual

con sus médicos tratantes; cuando ella quiso
saber con certeza su diagnoéstico, lo pregun-
t6 ditectamente a su médico tratante, aun en
contra del deseo de su familia. No mencio-
na en su narracion que tenga dudas o cues-
tiones sobre su enfermedad no resueltas. En
resumen, cuando ella quiere saber, lo averi-
gua; ya sea por su personal médico tratante

o por otros medios a su alcance.

M: Fijate que alguna duda que tengo se
lo pregunto a mi doctor. El siempre me
dice, “;por qué te preocupas por el fu-
turo? Paso a paso. Preoclpate por estar
bien”... o como mi psicéloga, “tu meta es

vivir”.

Las estrategias de M

para adquirir conocimientos

Son varias las estrategias que identifico
en la narracion de M. En orden de ma-

yor a menor presencia. encuentro el uso

de internet, aunque sin contar con alguna
pagina en especifico, pero si temas, aque-
llos mas cercanos a su profesion, y sobre
afrontar la enfermedad mas que sobre la
enfermedad en si. Sin embargo, usar in-
ternet para obtener mayor informacién y
conocimientos no fue bien visto por su
médico tratante, quien le insiste en que si
tienen dudas que le pregunten a él porque
no quiere que se asusten con la informa-

cién que encuentren.

M: El doctor nos dijo que de preferen-
cia no leyéramos cosas asi en internet
y que si tuviéramos [sic.] alguna duda

que preguntdramos.

Fuerte presencia de apoyo

familiar y redes de amistad

M describe a su familia como muy unida; se
protegen y cuidan y estan al pendiente del

bienestar de cada uno. Para M su familia
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esta conformada por sus padres, su herma-
no gemelo y su esposo. El papel de todos
durante la enfermedad de M fue primordial
en cada aspecto. Todos los miembros de
su familia la acompafian desde el principio,
y con referencia a los procesos de infor-
macion y adquisicion de conocimientos de
M sobre su enfermedad, tienen un papel
protagoénico. Son ellos quienes deciden
ocultarle a M la gravedad de su situacion;
la protegen en demasia hasta que M sien-
te necesario solicitarles que la dejen hacer.
En resumen, para M, su familia fue y es
su apoyo principal; son su principal fuente
de animo, y los justifica que en su afan de
proteccion le ocultaran informacion sobre

su enfermedad.

M: Luego empecé a ver gque los mas
afectados eran [sic] mi familia, porque
habia demasiado cuidado, demasiada
proteccién. Entonces, ya habldndolo
con mi terapeuta, me dijo que yo tenia

que aceptar ese amor y que debia ser

paciente en ese momento y que tenia
que entender que esa era la forma en
que ellos me manifestaban su amor.
iPero es que me enojo [porque] no me

dejan hacer nada!

M es una persona que se relaciona
facilmente, empatiza sin problemas con
quienes la rodean, y su circulo de amigos
y conocidos es amplio. Cuando se difunde
su estado de salud, recibe a muchos amigos,
y conocidos que le quieren compartir sus
propias historias de batallas con el cancer o
de quienes lo han superado. M los escucha
y les agradece, como en el caso de los con-
sejos sobre como sobrellevar la quimiote-
rapia. Pero el miedo por desconocer alo que
se iba a enfrentar evité que M les prestara

atencion.

M: Tuve a muchos amigos que me
vinieron a contar sus historias de las
quimios. Entonces, yo decia: “muchas

gracias por sus comentarios”. Pero yo

le tenia mucho miedo a la quimiotera-
pia, y decia: “;qué me va a pasar? ;Va
a ser frio o caliente? ;Me va a dar vo-

mito?”

Otra de las redes que ha conformado
M, a raiz de su enfermedad, es con sus com-
pafieras de quimioterapia; con aquellas con
quienes inici6. Cuenta M, que ella es quien
las anima; se autodescribe como la DJ del
grupo, y han creado uno de WhatsApp a
través del cual se mandan mensajes y pala-
bras de aliento, y hasta se apartan los sillones
en la sala de quimioterapia para tener los

mejores.

M: Entonces, ahf una companera que
me cuenta sus viajes, y asi. La primera
vez les llevé un regalito a todos. Pues
ellas solitas me mandan mensajes vy
todo: “hola, amiga. ;Cémo estas”, y asi.
Las que llegan temprano nos aparta-

mos lugar.
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LUGARES IMPORTANTES PARA MOVILIZAR CONOCIMIENTO EN LA EXPERIENCIA DE M

Al igual que en otras experiencias descritas
en este trabajo, la sala de quimioterapias se
convierte en un espacio ideal para movilizar
conocimientos. Ahi se habla el mismo len-
guaje y todos los pacientes estan en la mis-
ma situacion de vulnerabilidad, y, en general,
tienen el mismo padecimiento, lo que facilita

que intercambien consejos y experiencias.

LA ESPIRITUALIDAD EN M

En todo el relato de M esta presente una cier-
ta mistica en torno a su enfermedad; descri-
be al cancer como “un renacer”. Su decision
de tratarse se la incitaron dos suefios, en una
noche en que estaba cansada y con fiebre in-
tensa. Normalmente, experiencias como esta
suelen utilizarse para conferir algun sentido.
Lo interesante aqui, acorde con su discurso,
es que también la ayudo a asumir su decision.

M menciona su relacion con Dios, directa y

sin intermediarios. Sus creencias y cercania a
El, la hace afrontar sus retos con la fuerza de

saberse arropada y protegida.

M: Yo me encomendé mucho a Dios,
saqué a todos del cuarto y hablé un
momento con Dios. La verdad he vivi-
do muchas cosas maravillosas y cosas
feas. Me encomiendo a Dios, pase lo

que pase.

RECOMENDACIONES
MUY PARTICULARES A FUTUROS
PACIENTES Y CUIDADORES

Al leer su historia se puede entender la re-
comendacién de M. En su caso, el miedo
la hizo mas valiente; no negoé sus temores y
de ese modo consiguié derrotarlos. Duran-
te toda su narracion hace hincapié —quiza

hablaba mas la M psicéloga— en la capaci-

dad del estado de animo y de la mente para
enfrentar y ganar la batalla que ella, como
otros millones de personas tienen contra

el cancet.

M: Yo le diria, “ten miedo. Pero el miedo
te va a hacer tener valor. Esa emocién
de valentia, porque es algo que no pue-
des cambiar. Es algo que no vas a poder
quitar de la noche a la mafnana y te tie-

nes que transformar”.

De nuevo M habla desde su propia
experiencia; exitosa; pero sin ausencias de
altos y bajos. M introduce un nuevo ele-
mento, clave, comparando su historia con las
otras ya contadas aqui: el acompafiamiento
psicolégico personalizado. En su caso, por
su condicién econémica, pudo tenerlo de

manera privada.

M: A mi oncélogo, a mi tanatéloga, a mi
primer terapeuta. Libros, peliculas. Hay

mucho material; pero a veces por flojera
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o depresién en la que estamos no tene-
mos ni ganas. Pero llega un momento
en el que necesitas conocer la enferme-
dad, la situacién, para tener herramien-
tas para poder superarlo. Tienes que
enfrentar al oso polar, abrir la puerta y

enfrentar al oso polar.

M va mas alla del paciente y me hace
notar la idea-base que originé mi interés

por este tema de investigacion: si las per-

sonas que /a cuidan fuera del hospital, su
familia en su caso, no esta bien, ella no
lograra vencer a su “oso polar”. Claro
esta que como psicéloga, amante de su
profesion, M centra buena parte de sus
recomendaciones para lograr el bienestar
de su familia en la terapia en manos de

profesionales.

M:Y no dejar de lado la terapia psicolo-

gfa para la familia y el paciente.

DESTACABLES EN LA NARRACION DE LA EXPERIENCIA DE M

Utiliza M el término “renacer” para descri-
bir su enfermedad. Su seleccion de palabras,
junto con otros hechos en su narracion,
como los suefios, que la hacen decidirse a
emprender acciones en su proceso de en-
fermedad, confirman, refuerzan el caracter
mistico de M que la llevara a tomar un ca-

mino frente a otro.

La ayuda de profesionales, que la
acompafian en su recuperacion, la buscan
ella misma y su esposo y cuidador, echando
mano a sus redes de conocidos, dado que
desde antes del diagnéstico ya recibian
atencion psicolégica por otros motivos.

Coincide M con otra participante de

este estudio —también con menos de 40

aflos— en tres estrategias de adquisicion de
conocimientos principales: comunicaciéon
con el personal médico, internet y medios
escritos y audiovisuales. Las fuentes de in-
formaciéon mas constantes en la narracion
de M son: el personal médico que la atiende,
Google (no utiliza paginas especificas sobre
su enfermedad), libros y peliculas sobre el
cancer y su afrontamiento. Su familia la
cuida; y amigos y conocidos con experien-
cias similares la visitan. Pero no describe
a ninguno como fuente de conocimientos
para ella. No busca el apoyo de sus redes
sociales; le llega solo.

No menciona M en su narraciéon que
tenga dudas o cuestiones no resueltas sobre
su enfermedad. En resumen, cuando ella
quiere saber, y su familia se lo permite, ella
misma lo averigua, sea de mano del personal
médico tratante o con los otros medios a su
alcance. Una vez recuperada su capacidad
de decision, M tiene amplio poder para ges-
tionar su enfermedad y todo lo que conlleva;

su fuerte y positivo caracter, aunado a su
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comoda situacién econémica, asi se lo han
permitido. Es también importante destacar
que, en su caso, tener coraje, ser valiente,
es una postura que la impulsa a buscar in-
formacion sin temor; lo que parece tener
mucho que ver con el imaginario atribuido
a su profesion de psicéloga. Creo que éste
es un aspecto muy importante para entender
su caso. También su imaginacién romantica,
sobre todo en un sentido literario, participa

de esto.
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J, TESTIMONIO DE J, CUIDADOR DE M; TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS

PRESENTANDO A J

A la cita acordada telefénicamente con M
también acudio J, su esposo y cuidador no
profesional. Llevaban casados cinco afios,
después de tres afios de noviazgo.

Nos presentamos formalmente. J,
al igual que su esposa es un profesionista
joven, bien parecido; viste informal, pero
no demasiado. Cuando te habla lo hace
de forma pausada y en un tono que no es
fuerte ni suave. Escoge con calma sus pa-
labras. En nuestra conversaciéon mira a M
constantemente. En ocasiones se levanta
para saludar a algunas personas que pasan
y en otras para dar indicaciones a quienes
reciben a los participantes en el acto que

se desarrollaria en un par de horas.

Al suceder la entrevista, | trabajaba
como asesor de un diputado del Congreso
estatal. Antes habia trabajado por tres afios
en la Ciudad de México, también como

asesor. | y M se declaran catolicos.

Conociendo a J

Durante nuestro encuentro, conjuntamente
con su esposa, | pasa a un segundo plano en
la conversacion; responde a mis preguntas
cortésmente y con cierta timidez al princi-
pio. Me dirijo a él para conocer su opinion
sobre algun tema especifico, pero deja todo
el protagonismo en nuestro encuentro a M,
a quien escucha atento mientras nos relata

su historia; aunque si la interrumpe pocos

momentos para afadir alguna informacion

sobre lo que ella nos narra.

J se entera de la condicion

de salud de su esposa

Resalta en la narracién de J su énfasis en
aclarar que ¢l supo de la grave situacion de
salud de su esposa después de la familia de
ella. Dias antes M y | habfan refiido y él se
fue del hogar que compartian. Sus palabras

denotan malestar por esa situacion.

J: Por que previo a... ella y yo nos enoja-
mos. Antes de que yo supiera cualquier
cosa, ellos ya sabian. Yo no me enteré.
Ella y yo tuvimos una discusién muy

fuerte y yo en ese momento me fui. Yya

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

después me avisan de esto, y que tengo
queir, y yo de... jcémo! En qué momen-
to pasé! Me dio un poco de coraje que
no me avisara. En el proceso era una
toma de decisiones de todo lo que sea

mejor para ella... ;ST me explico?

J no habia tenido experiencias previas

con personas con cancer; sabia de la enfer-

medad y habia visto programas en la televi-
sion sobre el tema. Cuando se entera, que
su esposa padece cancer, y lo confirman,

¢l lo enfrenta solo, por decision propia.

J: En lo personal yo tenia que llorar
solo, no tenia con nadie mas. Y salia a
darme la vuelta, porque yo queria estar

solo, no querfa estar con la familia.

J SE CONVIERTE EN CUIDADOR PRINCIPAL DEM

En la narracién de M sobre los primeros
pasos en su malestar no aparece J. Es su
hermano gemelo quien asume, en un prin-
cipio, el papel de cuidador principal; él es
quien acompafia a M y quien primero co-
noce el diagostico definitivo de la enferme-
dad de M.

No identifico en la narracién
cuando exactamente | toma las riendas

del cuidado de M; pero si es claro que

este quehacer estuvo compartido con
toda la familia de M.

J: En el momento de que queria estar
solo con ella y que tenia que compar-
tir... y yo asi de... y... ";por qué no me

dejan solo con ella?"

J siempre habia sido el cuidado, mas

no el cuidador; convertirse en cuidador

de una paciente con cancer fue un nuevo
papel para él. Acepta su nuevo papel; pero
en ocasiones lo sobrepasan las necesidades

de M en su nueva condicion de salud.

J: A mi me pasa algo complejo porque
yo vengo de estar acostumbrado a que
me cuiden, a que me atiendan. Mis
papas son muy apapachadores. Desde
muy pequeno mis papas estdn separa-
dos. Cuando estoy en casa de mi mam3,
pues ella se encarga de todo. Con mi
papa es lo mismo. Aunque sé hacer de
comer, yo me hago de comer, me plan-
cho. Es como extrano. ;Me entiendes?
Yo a ella la atiendo [a M] y todo... pero
de repente, cuando necesita mds aten-
ciones... para mi si es como mas com-

plicado...

] puede cuidar a su esposa M porque
en su trabajo le permitieron ausentarse lo
necesario para ejercer su papel de cuidador.

Conto con el apoyo de superiores y colegas.
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J: En el trabajo me dieron chance de
poder estar un poco desenfocado.

Aungue si... después es necesario re-

gresar a tu vida habitual... para no estar
estresado. Gente buena vibra que nos

apoyo.

REDES DE APOYO

M identifica como su mejor apoyo a J, y
reconoce el soporte de su familia politica,
a pesar de las situaciones incémodas que
hicieron vivir a J por enteratlo tardfamente
de que su esposa padecia cancer y por su
injerencia en el cuidado de ésta durante el
proceso de enfermedad.

Me pregunto aqui: ¢quién tiene mas
derecho a cuidarla? ;Su esposo o su familia?
Parece que en el caso de M, la combinacion

de cuidadores funcioné por un tiempo, pero

a expensas del orgullo de su esposo.

J: Yo estoy agradecido, porque sin la
familia... Todos a su modo han apoya-

do. A lo mejor me he sensibilizado. M

me decia, primero pasa... td esto...y no
es que yo sea ermitano, pero a mi me
gusta estar solo con mi esposa porque
asi me acostumbré, entonces como
vivi mucho tiempo con muchas perso-
nas, me engento. Pero no es que no
me guste estar con ellos; pero a mi me
gusta estar solo. Entonces he aprendi-
do a adaptarme y a bajarle al orgullo

para hacer las cosas que ella quiere.

Los amigos, mayormente los de M,
aparecen también en la narracién de ] como
parte de las redes de apoyo que los ayudaron
a afrontar y sobrellevar el cancer de M y las

secuelas de los tratamientos.

ACTIVIDADES DE J COMO CUIDADOR

M ya habia pasado por varias operaciones
por un problema ginecolégico que sufriod,
y ] también la habfa cuidado; no era nuevo
para él. Pero lo que si fue novedad para | fue
lidiar con todos los efectos secundarios de
los tratamientos a los que M se sometia. Ella
siempre le dijo qué deseaba que él hiciera por
ella, y eso facilité, en algunas ocasiones, los
cuidados que €l le proporcionaba. En otras,

las menos, ella dificultaba este quehacer.

J: Ahora yo la llevo a las quimios y al
bano, y asi desde que éramos novios,

yo la llevaba al bafio y asf.

J quiere ser su unico cuidador, su
miedo a perderla lo hace no querer a nadie

mas cuidandola.

J: Me da mucho miedo perderla por-
que... luego... es el celo de que otras

personas la quieran cuidar.
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FUENTES DE INFORMACION

Personal médico

Al igual que en las otras narrativas de este
trabajo, el personal médico tratante es una
de las fuentes principales de informacién y

conocimientos para J.

J: “Las palabras son reacciones de lo
que ellos estdn pasando”. “TU entién-
delo asi” [el médico a J]. Eso nos ense-
f6 el oncélogo: “si van a llorar, no ven-

gan. No la traten como enferma”.
A ] le preocupa la alimentacion de M;
y pregunta directamente al médico tratante.
Internet
Me sorprende que ] me comente que no ha

utilizado internet para buscar informacion

sobre la enfermedad de su esposa. Al ser

una persona joven, con acceso y habilida-
des en el uso de la tecnologia, yo esperaba
que su respuesta fuera otra; pero luego, al
conocetlo, entiendo que no es muy amigo
de la tecnologfa. A modo de ejemplo, du-
rante nuestro encuentro de mas de una hora
y media, nunca lo vi consultar su teléfono,

aunque si contest6 llamadas que recibio.

J: No, en el proceso yo no, hasta aho-
rita yo jamds he buscado en internet

nada.

Amigos y conocidos

] renegaba de todos y de todo cuando
se entera de la enfermedad de su esposa.
Son unos amigos, él paciente oncolégico
y ella su cuidadora quienes lo tranquilizan
y le dan la informacién que él necesitaba
para tomar las decisiones adecuadas para

afrontar de manera positiva su rol de cui-

dador.

J: Yo maldecia a Dios, sinceramente.
Pero es cuando llega este chavo y nos
explica con muy buena actitud, nos
dice: “a ver, tranquilos, aqui son cui-
dados y actitud”. Llegd con su esposa,
que era su cuidadora, y nos explicaba
la realidad; y bueno entendi, y me dio
animo. Cémo que me sacd un poco del
fango en el que yo estaba y entendi la

realidad.

RECOMENDACIONES A FUTUROS
CUIDADORES Y PACIENTES

Al igual que hice en las otras narraciones, a
J le pregunté cuales serfan sus recomenda-
ciones a futuros cuidadores y pacientes. Su

respuesta fue parca y muy clara.

J: Que no le tengan miedo.

J especifica aun mas cuando hace re-

comendaciones a los pacientes
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J: Déjate cuidar.

Con respecto a la busqueda de servi-
cios médicos especializados, ] hace su apor-
tacion a este punto, de nuevo de manera

clara y sin titubeos.

J: Que se acerque a su doctor tenien-
do siempre en cuenta el tipo de doctor
porque hay unos que son muy abiertos,
otros que son muy cerrados y asi. Uno
no siempre tiene toda la razén y ser
coherente con la enfermedad que uno
tiene, qué es lo que tienen que tomar

y comer.

Aligual que M, ] ve como positivo que
pasaran por el trance de esta enfermedad,
porque de este modo han conseguido una
mayor union familiar, y él ha reafirmado su

amor y admiraciéon por su esposa.

J:Esunabuena experiencia el cAncer, nos

ha juntado como familia. Ella es mi guia.

A MODO DE RESUMEN:
NARRACION DE J DE SU EXPERIENCIA
COMO CUIDADOR NO PROFESIONAL

J resalta la particular situacién que vivid
al enterarse de la enfermedad de su espo-
sa. Hay una clara tension entre los otros
cuidadores, que también se esmeran en el
bienestar de M durante su proceso de en-
fermedad.

Su mayor fuente de informacion es su
propia mujer; pero su primera fuente es el
personal médico tratante. Las dudas sobre
alimentacion son las que mas afloran, sobre
todo, porque si bien tenfa experiencia en
acompafiar y cuidar a su esposa en pro-

blemas de salud previos, en esta ocasion

los cuidados eran mayores, mas amplios y
demandantes.

Sorprende, dado que es un profesio-
nista joven, familiarizado con el uso de in-
ternet y las redes, que declare que no usa
internet como una fuente de informacion.

Las redes familiares y de amigos estan
muy presentes; pero en ambos casos son las
redes mas cercanas a M: su familia y amigos.
Tal como menciona J, la personalidad de
M hace que todo mundo la quiera cuidar y
proteger; pero él reclama, una y otra vez, su
posicién como cuidador primario.

Es destacable que la postura de ella
parece fortalecer el deseo de cuidarla; al
parecer no solo de su esposo; también me
parece destacable que a través de su expe-
riencia y postura se hayan vuelto la principal
fuente de informacién para los demas, no
s6lo en lo que compete a lo estrictamente

médico.
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MYR

TESTIMONIO DE M (PACIENTE ONCOLOGICO), TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS

PRESENTANDO AM

Tengo una amiga, que a su vez tiene otra
amiga, cuyo padre es sobreviviente de can-
cer desde hace varios afnos. La técnica “de
bola de nieve” funciond, y la amiga de mi
amiga me conecté de inmediato con sus
padres, My R.

M es jubilado desde hace ya mas de
diez afos y actualmente vive junto a su
esposa, una de sus hijas y una nieta. M y
R son padres de dos hijas y abuelos de
tres nietos. Viven en su propia casa, en un
barrio de reciente creaciéon en la periferia
de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas. Es un barrio
muy bonito, de casas amplias con diferentes
disefios, en esa zona alta y mas fresca de la
ciudad. M. trabajé como contador y pro-

fesor y al tiempo de este estudio, cursaba

el cuarto semestre en la escuela de leyes de
una universidad privada; aunque se quejaba
de que iba muy atrasado con las tareas.
M convive con su macroglobulinemia de

Waldenstrom* desde hace cuatro afios.

Conociendoa M

Para bien de este estudio, siempre hubo
conocidos con familiares sobtrevivientes de
cancer, y con muchas ganas de contar sus
historias. Asi fue, tal como expliqué con
mayor detalle al inicio de esta narrativa,
como conoci a M y R; él, M, sobreviviente
de cancer; ella, R, cuidadora. Tras varios
intentos fallidos de encontrarnos, debido
principalmente a las turbulencias sociales

del estado por lo que en varias ocasiones

me quedé, literalmente, a medio camino y
en medio de la carretera sin poder llegar a
Tuxtla Gutiérrez por los bloqueos carrete-
ros de diferentes grupos sociales.
Finalmente, se dio el esperado y
ansiado encuentro. Me desplacé hasta su
domicilio, en uno de los nuevos fracciona-
mientos a las afueras de Tuxtla Gutiérrez.
Gracias a la ayuda del amable taxista que
me llevé, encontré con relativa facilidad el
domicilio de M y R. Tras varias vueltas, y
subir y subir, me recibieron en la amplia
sala de su casa. Al igual que otras narrativas,
en ésta conté con la participaciéon conjunta
del paciente y su cuidadora en un solo en-
cuentro presencial. El guion que seguf para
el desarrollo de esta entrevista lo hice mixto
y con él abordé los temas de este trabajo de

investigacion.
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Me recibe M, hombre de mediana es-
tatura, delgado, tez morena clara, pelo oscu-
recido y bigote; rostro amable y sonriente.
M es ferviente creyente, cristiano; creencias
que su esposa comparte con él. Durante
toda la conversacion M mencionaba cons-
tantemente a su Dios como motor de su
vida y sus acciones y a su fe religiosa como

el centro de sus actividades cotidianas.

M le pone nombre a su malestar

Narra M su historia de idas y vueltas has-
ta lograr ponerle nombre a su malestar. Sus
problemas de salud severos comenzaron
a hacerse notorios, principalmente por su
cansancio agudo y constante, lo cual lo llevé
a realizarse estudios de laboratorio, indica-
dos por su médico general. Los primeros
arrojaron datos de hemoglobina preocu-
pantemente bajos y los consecuentes coin-
cidieron en este resultado. Los primeros

tratamientos médicos, algunos con base en

hierro, le hicieron sentirse un poco mejor.

Pero ese bienestar duraba muy poco.

M: Empez6 la enfermedad de leucemia
aproximadamente desde hace unos
diez afos o un poquito mas con baja
hemoglobina e iniciaron aqui en Tuxtla
Gutiérrez, en el ISSSTE, el tratamien-
to, estudios, etcétera. Tratamiento de
otras cosas, quizd para subir la hemog-
lobina, quizd, que al final fue pérdida
de tiempo porque no subié, no subia
a partir de un nivel de ocho. Empezé
a trabajar el doctor en el caso, y pues
pasé el tiempo; quizd unos dos o tres
anos. Segun esto, habia subido el nivel
de hemoglobina; pero en una ocasién
el doctor me encontré en los pasillos
de la clinica-hospital de ISSSTE de Tuxt-
la Gutiérrez y me dijo que de inmediato
yo lo viera. Segln yo, ya estaba bien;
pero me sentia cansado, y fue que me
dijo: “no, contador. Vaya a mi consulto-

rio para verlo pronto”.

Después de un par de anos de dife-
rentes tratamientos, que lograban subirle
los valores de hemoglobina; pero que no
tardaban en bajar, el personal médico del
ISSSTE, en Tuxtla Gutiérrez, solicita nuevos
estudios para M; pero ahora en un hospital
de tercer nivel del 1SSSTE, en Ciudad de

México.

M: Entonces el Centro Médico Nacional
“20 de Noviembre” me hizo los estu-
dios de todo tipo, y me dijeron que no
tenia yo leucemia; pero me indicaron
que yo debia de estar llegando cons-
tantemente a la Ciudad de México para
mas estudios, a modo de estar seguros.
Y pasd un ano para que me dijeran que

si tenia leucemia.

Después de un ano de constantes es-
tudios para los que se tenfa que desplazar
a la Ciudad de México, a M le confirman
que padece leucemia, macroglobulinemia

de Waldenstrém, para ser exactos.
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M: Si, ahi en el “20 de Noviembre”, por-
que... se llama macroglobulinemia de
Waldenstrom, y precisamente empeza-
ron a atacar las globulemias tipo G, tipo

My empezaron a atacar a los linfocitos

Me sorprende M con su manejo de
términos médicos para describir su enfer-
medad; pero entiendo que después de tantos
afios buscando y anhelando un diagnéstico
certero para sus malestares, es imposible
olvidarlo.

M me relata su historia con mucha ani-
mosidad. Su esposa, R, le corrige algunas
fechas y datos, y en medio de la narracion
de su largo camino e innumerables estudios,
R apunta y le recuerda que también lo inter-

vinieron para extirparle el bazo.

M: Y no lo encontraba, con un espacio
de un ano, espero estudios, estudios. Y
nunca me encontraron nada, no apare-
cfa la leucemia. Pero de repente le hi-
cieron todos los estudios, ahi en el “20
de Noviembre”, pero, entonces, como
ya no tenia nada que hacer, ahi me
mandaron a que me hiciera unos estu-

dios al politécnico o ;dénde?...

R: No, no fue la UNAM, y dijeron que
ahi tenian el equipo adecuado... y ahi
le encontraron el bazo inflamado...
En donde le escanean del pelo de aqui
hasta la ufa. Y tiene que estar bien
quietecito durante una hora y optaron
porque le iban a quitar el bazo... que

porque estaba mas grande.

* Definicion de macroglobulinemia de Waldenstrém por el Instituto Nacional de Cancer (NIH,

2019): tipo de linfoma no Hodgkin poco activo (de crecimiento lento) que se caracteriza por

concentraciones anormales de anticuerpos IgM en la sangre y un agrandamiento del higado, el

bazo o los ganglios linfaticos. También se llama linfoma linfoplasmocitico. (https://www.cancer.

gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/macroglobulinemia-de-waldenstrom)

En resumen, al igual que otros casos
en este estudio, M y su familia andaron un
largo y tortuoso camino para obtener un
nombre con el cual llamar a los malestares
que durante afios lo aquejaron, y ain mas
importante, una gufa de ruta para dismi-
nuir esos malestares. No puedo decir que
haya indicios de una mala praxis por parte
del equipo médico que atendié a M en sus
primeros acercamientos a los servicios de
salud, pero si puedo constatar que el padeci-
miento y el sufrimiento tanto de M como de
su familia fue mucho mas largo del deseado.
Poder nombrar esos males que te aquejan
diariamente te empodera de cierta manera
como paciente porque implica el recono-
cimiento de un potencial de seleccién de
las acciones por seguir, las que permitieron
a M escapar a la pasividad como paciente
con respecto a las coacciones sociales a las
que pudo estar expuesto. Finalmente, con
diagnoéstico en mano M, puede intervenir de
manera autbnoma y poseer sus decisiones y

sus acciones como paciente.
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M se somete a tratamientos médicos

M, como jubilado es derechohabiente del
ISSSTE, y es ahi en donde busca y recibe
atencion médica. No consulté en institucio-
nes privadas ni a médicos particulares; toda
su historia con esta enfermedad se desarro-
lla en el ISSSTE o en los servicios subrogados
por éste. M comienza a recibir sesiones de
quimioterapia en la Ciudad de México, un

total, segiin recuerda, de 12 sesiones.

M: No me acuerdo bien, pero fueron
varios ciclos de doce quimioterapias.
Pero por un ano, ano y medio, estuve

yendo a [Ciudad de] México cada mes.

Para recibir las primeras sesiones de
quimio a las que se somete M, viaja junto
a su esposa por carretera mas de catorce
horas. En un principio le ofrecieron que se
atendiera en Ciudad Salud Tapachula; pero
haciendo valer su agencia como paciene, es

decir, su capacidad y habilidad para cambiar

activamente las condiciones estructurales,
y asesorado por una conocida de la Iglesia,
que resulta ser enfermera, decide solicitar que
lo atiendan en la Ciudad de México.
Cuando las secuelas de los sesiones de
quimioterapias provocan que M no pueda
caminar sin dificultad, consigue que el ISSSTE
lo apoye con el pago de los boletos de avion
para seguir sus sesiones de quimioterapia.
M y R se cansan de viajar, al menos
una vez al mes, por la distancia y ademas por
todo lo que implica desplazarse hasta Ciudad

de México. Después de cada sesion, M per-

manecia de dos a tres dias internado para
recuperarse bien antes de regresar a Chiapas.

Después de ano y medio con esta dina-
mica surge la oportunidad de que M pueda
recibir de forma subrogada la quimioterapia,
el ISSSTE le proporcionaba el medicamento
que debe aplicarse y el proceso lo recibia en

otra institucion.

M: Lo proporciona el ISSSTE, como de-
rechohabiente; pero ya la aplicacién
Gltimamente me la daban en Tuxtla. En-
tonces ya le pedi que me radicara para

No viajar.

RES IDENTIFICADA COMO CUIDADORA PRINCIPAL DEM

A R a identifica como cuidadora principal
de M, G, la hija de éste; con ella tuve el
primer contacto que desencadené el en-
cuentro que narr6 aqui. De todas maneras,

y con la idea de preservar el guion esta-

blecido, pregunto a M a quién identifica
¢l como su cuidadora principal; su obvia
respuesta causé grandes sonrisas en M, y
en R, quien desde el inicio de nuestro en-

cuentro nos acompana.
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3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

M y R conforman un matrimonio de
muchos afos, experiencias y apoyo mutuo.
Ella siempre ha ejercido su papel de esposa,
mama y ama de casa tradicional; asf que para
M, que su esposa lo cuidara, y especialmente

que lo acompanfara, era de lo mascomun.

REDES FAMILIARES Y DE AMIGOS

Sus hijas y su esposa son las que confor-
man el entorno familiar mas cercano a M.
Cuando se conoce en el entorno familiar
que a M lo diagnosticaron con cancer,
cufiadas y amigos se acercan a ellos para
ofrecerles ayuda y conocimientos. Todos
tienen algo que decir y que aportar para el
bienestar de M y su familia.

De las hijas, G es la mas presente en
el relato de M acerca de su experiencia. G
se convierte en una interlocutora entre el
personal médico y sus papas. La opcion de
que M reciba las sesiones de quimioterapia

en Tuxtla fue promovida por ella.

M: Pues el procedimiento fue muy sen-
cillo, ;verdad? Como ya vimos que la
hemoglobina empezé a bajar sustancial-
mente, para evitar tantos gastos, pues le
dije a la doctora... La doctora muy aten-
ta... entonces G... a ella [a la doctora] le
planted que si nos podia radicar aqui en
el hospital. Y ella nos dijo que le parecia

muy bien que evitdramos los viajes.

Con respecto a las redes establecidas
con conocidos y amigos, identifica principal-
mente a los provenientes de su Iglesia. Una
hermana de ella, que resulta ser enfermera
en activo en el ISSSTE, es quien recomienda
a M y su esposa R que sean atendidos en
la Ciudad de México y no en Tapachula, a

donde por adscripcion debian ser remitidos.

Yo: Me comentaba que para los viajes
a Tapachula evité irse, porgque me co-
mentaba que hubo alguien que le dijo
que los aparatos no eran adecuados.

Ese alguien, ;quién era?

M: Una hermana de la Iglesia.

Yo: ;Ella ya habfa estado alli?

M: No, como era enfermera.

Yo: Ahh. ;Y les recomendd mejor que se

fueran a otro lugar?

M: Si, a México [Ciudad de México].

Este contacto en el interior de su grupo
de la Iglesia, ademas les ayudo a agilizar citas,
permisos y pagos de traslados a través del

sindicato.
M: Y buscé. Como era del sindicato
mas se metia en los... consultorios. {Es
media aca!

Yo: ;Y ella les ayudd con el traslado?

M: Si.
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Aparte del apoyo recibido, M considera
que su fe religiosa, cristiana, ha sido el motivo
de su salvacion y fortaleza. M compartia con
sus hermanos de creencia los avatares de su

enfermedad.

M: Si, con los de la Iglesia, siempre he
pasado a dar mi testimonio... cémo

voy... cémo estdn mis cosas... ahi, para

que oren, hermanas y hermanos. Y eso
ha sido muy importante, el aspecto
espiritual. Ahora con mayor razén...
como sélo nos dedicamos a la palabra
de Dios... nos dedicamos a la predica-
cién, ;verdad? Eso me ha sacado de esa
preocupacién porque esto es como un
pleito con la muerte, me puede llevar.

Pero si me quedo otro ratito, también.

¢QUE HACEN SUS CUIDADORAS POR M?

M menciona que nunca estuvo incapaci-
tado para valerse por si mismo en las la-
botes fundamentales de cuidado. El siem-
pre se alimentd por si mismo y fue capaz
de asearse. El papel de su esposa como
cuidadora, desde el punto de vista de M,
fue mas bien de acompafiante en sus citas
médicas, revisiones, tratamientos y opera-
ciones. Se intuye en el relato de M que

para él eran algo normal las funciones de

su esposa durante su proceso de enferme-
dad; nada fuera de lo comun o que R no
realizara con anterioridad. Infiero esto del
contexto de la narracién de M, del tono
que utilizé y de mis notas que tomé fuera

de la narracion.

Yo: ;Estuvo incapacitado en algdn mo-
mento?, tal que necesitara ayuda para

alimentarse para vestirse, banarse...

M: No.

Yo: ;Necesité valerse de alguien?

M: Mi esposa que me acompanara.

FUENTES DE INFORMACION

En la narracién de su experiencia como pa-
ciente de cancer, M sefala tres fuentes: el
personal médico, la hermana de la Iglesia y
su familia; y yo identifico una mas, aunque
con menor grado de interaccién: los otros
pacientes con quienes convive durante las
quimioterapias.

El personal médico es la primera fuente
para M, en ellos confia plenamente, a pesar
de lo tardado en obtener un diagnostico
certero para sus malestares. Considerando
que todo este proceso M lo llevé a cabo
en los servicios del ISSSTE, es un problema
recurrente en la atencién médica por parte

de estos servicios de salud.
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La segunda fuente mas mencionada
por M, es la hermana de su Iglesia, enfer-
mera de profesioén y por cuyo comentario
negativo sobre los servicios médicos del
1ssSTE en Chiapas, M tomé la importante
decisién de en donde atenderse junto a su
familia, su hija G en particular, quien ejercia
a su vez de interlocutora.

Su relacién con otros pacientes se
limita a las salas de quimioterapia que, como
ha surgido en otras narrativas de pacientes,
se convierte en un espacio de interaccion
en donde comparten dudas sobre sus ma-

lestares.

M: Si, por ejemplo, me estaban ponien-
do quimios y también a otra, igual... el
mismo medicamento. Ella por un cdn-
cer, no recuerdo en dénde estaba [lo
tenia] y yo por la leucemia. Entonces,
le digo yo: “oiga, ¢y sus piernas?;qué
les pasa? ;Tiene usted problema de
neuropatia? “No”, me dice. Y le digo yo:

“iqué cosa! Eso es de lo que mds sufro”,

le digo. Si, en ese sentido. Si, el mismo
medicamento mediante el cual el cuer-

po reacciona.

Yo: ;Pero si platica ahi con los otros pa-

cientes de quimio?

M: Si, si, si, en el drea de quimio.

NECESIDADES DE CONOCIMIENTO

No hallo en la narraciéon de M necesidades
de conocimientos claramente identificadas.
Las necesidades de conocimiento sobte su
enfermedad fueron solventadas con éxito
por el personal médico, y si tuvo algunas
dudas no resueltas, su fe religiosa se las
explicaba. M sugiere en su narracién que
el desarrollo de su enfermedad siempre es-
tuvo en manos de su Dios por lo que ¢l
no tenfa mucho que hacer. Al igual que en
otros casos de pacientes oncologicos con

una férrea creencia religiosa, M considera

que la dltima palabra sobre el éxito o fraca-
so de los tratamientos médicos lo tiene su
Dios. No demerita el trabajo del personal
médico; pero sin su férrea fe no se habria
recuperado.

Un claro ejemplo en la historia de M
es su mayor preocupacion actual: las neuro-
patias en pies y manos como secuela de las
quimioterapias y, que entre otras tareas, le
impiden conducir un automoévil, y en oca-

siones hasta caminar.

Yo: ;Quién le resolvia, le resuelve sus
dudas como paciente? ;A quién le pre-

gunta?

M: Si, a mi médico principal le hice,
pues, esa pregunta, de qué tiempo iba
a estar con la neuropatia. Y qué tanto
de ejercicio tenfa que hacer. Me dijo, “le
va a dilatar [la tendra por] mucho [tiem-
po] y tiene que duplicar sus ejercicios”

Yo siempre he hecho ejercicio.
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M HACE RECOMENDACIONES
A FUTUROS PACIENTES, CUI-
DADORES Y CUIDADORAS

Lo primero que M les recomienda es en-
comendarse a Dios, y lo segundo, dejarse
atender por el personal médico. Asi deja
en claro que demarca bien la eficacia re-
ligiosa y lo que corresponde a la eficacia

cientifica.

Yo: Ahora, ;han tenido dudas sobre la
enfermedad?, ;sobre qué hacer y qué

no hacer?

M: No, no. Hemos confiado, primero en
Diosy luego en los médicos. Porque hay
una cosa, y lo voy a decir nuevamente:
el Sefior ya me curd espiritualmente;
pero fisicamente, la ciencia tiene que
hacer lo que le corresponde. Y oramos
por nuestros médicos y por todas las
personas que nos ayudan: las enferme-

ras, los directivos, el ISSSTE, la institu-

cién. Los médicos que nos atendieron
directamente, porque aqui en Tuxtla

s6lo nos atiende una sola doctora.

DESTACABLES DE LA HISTORIADEM

Este caso es el de un hombre de férrea fe
cristiana, con la que explica todo lo que le
sucede. Su fe es compartida por su esposa,
y su vida gira en torno a sus actividades
con sus hermanos religiosos. Si analizara
su narrativa desde el analisis del discurso
tendria que destacar que casi todas sus ora-
ciones las acababa agradeciéndole a Dios
y a su fe.

Al igual que en los otros casos de
pacientes oncolégicos con una clara ads-
cripcion religiosa, en la experiencia de M
aparecen también la pasividad, falta de nece-
sidades de conocimientos y limitadas fuentes
de informaciéon. En el caso de M, esta pa-
sividad se ve atin mas marcada en el largo

proceso que le llevé mas de un afio para

obtener un diagnostico certero. M relata,
con asombrosa parsimonia, que le hacian
estudios y mas estudios; pero que nunca
arrojaron que padeciera leucemia, pese a
sus claros sintomas clinicos. El no buscé
segundas opiniones médicas, y tampoco
su familia. M se limitaba a hacerse estudios
hasta que un buen dia el diagnostico apa-
reci6: macroglobulinemia de Waldenstrém.
La comunicacién con R, su esposa cuida-
dora es constante y fluida. Aligual que M, su
cuidadora es una ferviente cristiana y la re-
signacion ante los acontecimientos de salud
de M la toman ambos como una prueba
mas de su fe.

Entiendo que dado que M menciona
que no tuvo necesidades de informacion ni
de conocimientos no satisfechas, las estra-
tegias de adquisiciéon por su parte fueron
menores. Al igual que en otras narrativas
de pacientes oncolégicos de mayor edad,
M no usa internet como fuente de infor-

macion.
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Identifico un tnico punto en la historia
de M, cuando decide sobre su enfermedad,
contradiciendo lo sefialado por el equipo
médico tratante: decidié someterse a estu-
dios y tratamientos en la Ciudad de México
y no en Tapachula, Chiapas. M y su familia
obtuvieron informaciéon de una amiga,
hermana religiosa, y la usaron para una
decisiéon importante sobre su tratamiento,
que implicé otras acciones, que gracias a la
ayuda de su conocida, pudieron llevar a cabo
con éxito y con mayor celeridad. Aqui si
podemos afirmar que M intervino de manera

autonoma, tomo decisiones y actud sobre su
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PRESENTANDO AR

R es una mujer cercana a los setenta afios,
esta casada con M y vive con €l, una de sus
hijas y un nieto casi adolescente en su pro-
pia casa. De recién casada tuvo su propia
estética, pero cuando ya tuvo a sus hijas de-
cidi6 dedicarse por completo a su esposo y
a la crianza de sus hijas. R es de mediana
estatura, complexiéon media, cabello corto
de color castafio claro muy bien arreglado.

Al igual que su esposo se declara muy
religiosa, cristiana, y durante toda nuestra
conversacion esta presente su postura reli-
giosa. R esta orgullosa de su buen quehacer
como mama y esposa. Se ve una mujer feliz

en su papel de cuidadora.

R

TESTIMONIO DE R, ESPOSA Y CUIDADORA DE M,

TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS

Conociendo aR

A R no la habia escuchado antes, en las
ocasiones en que me comuniqué por telé-
fono para agendar nuestro encuentro fue
M su esposo quien me contesté. Tras va-
rios intentos previos, R y M me recibieron
en su casa, y finalmente pudimos sentar-
nos los tres en la sala de su hermosa casa, y
después de haberles compartido mi interés
por conocer sus historias, de ¢l como pa-
ciente y de ella como cuidadora. Comenza-
mos a platicar; yo intentaba seguir el guion,
entonces ya mixto, que habia desarrollado.
A los pocos minutos de platicar, R me deja
unos minutos con M porque debifa termi-

nar de preparar la comida para ese dia. La

cocina se comunica con la sala en donde
platico con M asi que R escucha y participa

en nuestra conversacion desde la distancia.

R, siempre cuidadora de M

Como esposa y madre de sus hijas, R no
se plantea que alguien mas pueda asumir
ese papel, el mismo que desde que se
casé viene ejerciendo. El proceso de en-
fermedad de su esposo no significé para
ella cambios en su posicién como cuida-
dora, pero si increment6 las actividades
que como tal realizaba. R asume su papel
como cuidadora como lo mas natural de

hacer, dada su condicién de esposa.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



3. Binomios y hallazgos. Experiencias y procesos de movilizacion de conocimiento de los integrantes de los binomios

R: Claro, en primer lugar, acompafnar-
lo a México [Ciudad de], y que si tenia
que estar ahi con él, pues me quedaba.
Claro, a veces me pasaron cosas que
no esperdbamos, decia el doctor que
atendia a él, quiero quedarme pero
que no lo ameritaba, decia él, “no, no
lo amerita”. Pero fijese que una vez
entré, porque te dejan entrar como a
las 11y lo primero que vi fueron saba-
nas llenas de ese liquido que estaban
poniendo; era una cosa negra, hierro.

Y en la madrugada él no se dio cuenta.

ACTIVIDADES DE R COMO CUIDADORA

El caso de M reviste cierta particularidad,
en contraposicion de los otros casos en este
trabajo de investigacion, porque por el tipo
de cancer que padece M no tuvo que so-
meterse a ninguna cirugfa, por lo cual los
postoperatorios no estan en la lista de cui-

dados realizados por R. Sin embargo, todas

las demas actividades que el cuidado de un
paciente oncolégico conlleva si aparecen
en la lista de R. Si bien en su relato R en-
fatiza el acompanamiento a M a las citas y
traslados a México. En su narracién apare-
cen el cuidado de su alimentacién; ayuda
en el aseo diario; para movilizarse —es-
pecialmente cuando la neuropatia era mas
aguda—; agendar citas, controles y toma

de medicamentos. La falta de importancia

que R da a estas actividades como cuidado-
ra en la narracién de su experiencia puede
deberse a que previo a la apariciéon de la
leucemia en sus vidas R ya realizaba estas
actividades con cierta cotidianidad. Por
lo anterior, deduzco que R enfatiza en su
relato lo mas novedoso en lo que ha sido
su rutina diaria por mas de tres décadas, es
decit, los traslados a la Ciudad de México

y el acompafiamiento a las quimioterapias.

REDES DE APOYO FAMILIARY DE AMIGOS

Lo dice con cierto orgullo, sus familiares
y amigos se volcaron en ellos cuando su-
pieron que a M le habfan diagnosticado
cancer. Incluso, describe R que hubo cierta
competencia entre sus allegados para ayu-
dar mas y mejor. Lo cuenta R en su na-
rracion, como una intervencion divina, que
cuando necesito ahi estuvieron sus familia-

res y amigos para apoyatla.

R: Si, a veces si... porque... por ejem-
plo... cuando mi esposo apenas co-
menzd, pues la verdad... este... yo dije,
“nos encomendamos a Dios”. Y antes
estdbamos, o al menos yo, desespe-
rada. Una cosa, jterrible! Entonces al
otro dfa... claro... en ese momento nos
encomendamos al Sefor y al otro dia

haga de cuenta que desde que ama-
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necié... iy fue una alegria para mi!,
iqué diferencia de un dia para otro! Se
acababa de ir mi esposo, y de repente
tocaron el timbre, y era esta persona
que nos manddé a México, la enfer-
mera. Me dice: “R, te vine a decir que
traigo muchos productos. Mira, esto
le vas a dar. Mira... esto... que lo otro”.
Y, iay!, dije yo, jay!, jqué bueno! Esta-
ba yo contenta. Pero me dice: “mira,
aqui cerca venden. Ahorita voy a traer
otro”. Y se fue, salié a traer otro me-
dicamento... complemento... y no sé
cémo se le llama. Entonces, yo sentia
una alegria... pero en lo que ella se
fue... otra vez tocaron el timbre... vy
eran otras personas, eran su herma-
na y su cufado: “mira, R”... lo mismo,
me llevaron otro producto. Cuando al
rato, ya llegé esta muchachay empezé
a ofr que ellos me estaban dandoy me
dice: "Mira, R, te voy a decir una cosa,

estos productos que traigo son muy

buenos; pero mejor agarra lo que ellos
te estdn diciendo, va ser mejor”. Y me
dije, “;por qué?” Porque quiza ella ya
sabia, Y dije yo: “qué bueno que haya
tenido esa franqueza”, y le empecé a
darle [a M] esos productos; pero por
€s0... YO Ccreo que por eso no se le pre-
sentaba la leucemia... y buscaban... y
buscaban... y nada. Hasta que por fin
[le] hicieron muchos estudios en Mé-
xico [Ciudad de]. Y no la encontraron.
Dejaron un tiempo, un ano. Entonces,
cuando volvieron a revisar... que sf... Ya

le habia salido.

De sus familiares mas cercanos, sus
hijas juegan un papel primordial; principal-
mente G, quien ejercié como intetlocutora
con los servicios médicos para que su padre,
y esposo de R, recibiera las sesiones de qui-
mioterapia en Tuxtla Gutiérrez y no en la
Ciudad de México, aliviando asf la carga de

viajes y gastos.Si bien los gastos de traslado

de M eran cubiertos por el ISSSTE, los de R
no; y ellos mismos debian sufragarlos.

La familia se aboca a recomendar
remedios y tratamientos que ayuden a
una mejor y pronta recuperacion de M.
No sélo los recomiendan, también los

proveen.

R: Y bueno él estd comiendo la hibra, la

capsula de hibra

Yo:Y, ;dénde la consiguen?

R: Aguien...tengo una hermana que me la

compra en Ocozocoautla.

Yo: jAah! ;Y quién se la recomendé?

R: Y tenemos a una hermana que du-
rante mucho tiempo lo tomé, y vivié
diez afos con cdncer de mama. No sé le
pasé a otro lado, ni a los pulmones ni a

ningln lado.
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LAS FUENTES DE INFORMACION EN LA EXPERIENCIA DE R COMO CUIDADORA

Coincide R en las fuentes de informacion
que describié primero su esposo: los ser-
vicios médicos, familiares y amigos. La di-
ferencia estriba en que R no interaccioné
con otros familiares de los pacientes, y que
como su esposo, recibfan quimioterapia.
Cuando narra R su periplo para dar
con el diagnostico, la tnica fuente que men-
ciona siempre son los servicios médicos del

ISSSTE.

R: Y no le encontraban qué tenia. Con
un espacio de un afno esperé estudios,
estudios... y nunca le encontraron
nada... no aparecia la leucemia. Pero de
repente, le hicieron todos los estudios,
ahf en el “20 de Noviembre”... pero en-
tonces... como ya no tenia nada que
hacer ahi, lo mandaron a que se hicie-
ra unos estudios a la UNAM... Fue a la
UNAM vy dijeron que ahi tenian el equi-

po adecuado.

Esos estudios (TAC y resonancias) que
le hacen en la UNAM, arrojan la informacion
de que M tiene el bazo inflamado, por lo
que el personal médico decide extirparle el
bazo, pensando que esa era la causa de los

malestares de M.

R: Pensaron que los malestares que tenia
eran por el bazo... y le quitan el bazo...y

luego el resultado era la leucemia.

En todo momento R dice en su narra-
cion que el personal médico la informé de
lo que sucedfa. Ella tuvo la seguridad de que
sus dudas serfan resueltas; sin embargo, su
discurso y tono de voz mientras narra esto,
sugieren que esta molesta, porque después
de mas de un ano de estudios tienen un
diagnoéstico que determina que extirpen un
6rgano y luego terminan hallando que la
causa de los malestares de su marido, por

anos, era otra.

R menciona que unos dias antes fueron
a una conferencia sobre nutricién. Son
pocos los casos en los que esta estrategia
de adquisicion de conocimientos aparece,
tanto en las narrativas de pacientes como

en las de cuidadores no profesionales.

R: Hace unos dias fuimos a una confe-

rencia nutricional.

Yo:Y, ;quién les dijo de esa conferencia?

R: El médico, el Dr. Rodriguez, de aqui
de Tuxtla, y principalmente me reco-
mendd este suplemento. Pero... hasta
ahorita... ya sabes de qué se trata...y es
precisamente el de eliminar todas esas
cosas grasosas, la [sic] azlcar... sobre

todo, las harinas y el exceso de sal.

Es destacable que la conferencia iba
encauzada a recomendar un suplemento
alimenticio. Tal como menciona R, los in-

tereses mercantiles en torno al cuidado de la
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salud son aspectos muy importantes y deben
considerarse. Cada vez surgen mas y mas
productos, disponibles en el mercado, que
prometen coadyuvar a una mejor y pronta
recuperacion. El campo de los cuidados es
un buen nicho de mercado para estos pro-
ductos, que en muchos de los casos cuentan

con el aval de personal de salud, lo que da

certidumbre y confianza, segun los mismos
consumidores.

Este trabajo de investigacion no tiene
la intencion de discutir sobre la autenticidad
de los efectos de dichos productos, pero si
destaca que los participantes los consumen
y que es importante conocer como llegan a

saber de ellos.

IDENTIFICANDO LAS ESTRATEGIAS DE R
PARA ADQUIRIR INFORMACION Y CONOCIMIENTOS

Al igual que su marido, R sugiere, en toda
su narracion, una actitud pasiva ante aque-
llo que el personal de salud les indica, ex-
cepto cuando decidieron negarse a recibir
atencion en Ciudad Salud, en Tapachula, y
buscatron recibitla en la Ciudad de México.
Lo interesante en este punto es que no hay
una clara evidencia de que R y M busquen
informacién o conocimientos diferentes a

los que el personal médico les brinda; pero

lo que otras personas, amigos y familiares
les recomiendan si lo toman y aplican. Si
bien R no describe en su narracién una
actitud activa ni estrategias de busqueda,
es pasiva porque no busca por si misma,
acepta lo que otros le ofrecen. A modo de

ejemplo, este parrafo en la narracion de R.

R: Por ejemplo. Familia que nos dicen,

“mira, tomo esto”, “tomo el otro”...

complementos alimenticios. Nos han
recomendado, hemos probado de va-
rios. Ahorita estamos tomando el Om-

niplus®.

A R le pregunto directamente si ha
utilizado alguna de las estrategias que he
encontrado en otros casos; pero nueva-
mente, y confirmando lo que ya me habia
dicho su esposo, ella no tuvo la necesidad
de indagar mas porque los resultados de los
tratamientos que el personal médico ofrecia
a su esposo resultaban exitosos. Mas alla
de la pasividad ante la autoridad médica, se
podria decir que los resultados eficientes

inhiben la necesidad de buscar informacion.

Yo: ;No han tenido curiosidad o la in-
quietud de decirle: "Doctora, y si ha-
cemos...” Ustedes ;no han investigado
por otro lado? ;Han usado internet,
han platicado con alguien mds que co-
noce? Porque, luego en las consultas,

ahi en las antesalas, conocemos a otros
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pacientes... aunque el tipo de cancer
que tiene no es de los mds comunes...
ustedes, aparte de los médicos, ;han
preguntado con alguien mdas o han in-

dagado por otro lado?

R: No, porque los resultados han sido

muy eficientes.

Los espacios de interaccion con fami-

liares de otros pacientes oncoldgicos son

un punto comun de intercambio de infor-
macién en forma de consejos, y con base
en el éxito de cada quien con una u otra

experiencia.

Yo: Ahora, mientras estd usted en la
sala de espera, ;platica con otros pa-

cientes o familiares?

R.: Si, pues... me platican... asi de, “fijate

que hemos comido esto y lo otro”, y asi.

NECESIDADES DE CONOCIMIENTO

R identifica sus mayores necesidades de co-
nocimientos en torno a la alimentacion; pero
estas dudas se las resolvié el personal médi-
Co; y otros conocimientos sobre este tema, R

los reconoce como “saber popular”.

R: En el caso de la comida, sabia perfecta-

mente que teniamos que evitar las grasas.

Yo:Y, ;alguien le dijo o le explicd?

R:Si. Una enfermera nos lo explicé, y de
antemano... pues... la familia, los médi-
cos principalmente... Ahora con mds
razén, hace unos dias fuimos a una con-

ferencia nutricional.

La respuesta de R es un principio
tajante. Las dudas o necesidades que ella
tuvo se las resolvian al mismo tiempo que
a su esposo; las respuestas a las dudas de su

esposo eran validas para ella

Yo: Y las dudas de usted como cuidado-

ra, ;quién se las resuelve?

R: Pues... ahi... a la par... conforme él

las va recibiendo, yo también.

Sin embargo, sigo insistiendo a R,y
su comentario me indica lo contrario de lo

que me acaba de decir:

Yo: Pero, ;usted no le ha preguntado
alguna duda en particular que haya te-
nido? ;jAlguna duda que no pregunté y

qué quiso preguntar?

R: La verdad, si. Cuando le quitaron el
bazo, no nos dijeron, “tenia esto”, ni

nada. Porque él dice, "me quitaron el
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bazo y ya no senti un malestar”... o un
cambio mas. Sin embargo, adelante, no
sé quién, no recuerdo quién dijo que te
hicieran un estudio, y te informé que el

bazo no sé qué...

Todavia hoy, a varios afios de que ex-
tirparon el bazo a su esposo, R si tuvo dudas
no resueltas que quiso preguntar, pero no
lo hizo. Las razones de esto, no se las pre-
gunt6 directamente; pero su proceder, tal
como narra ella misma, me sugiere que no
se atrevio a indagar mas porque su esposo

comenzo a sentirse mejor.

RECOMENDACIONES A FUTUROS
CUIDADORES Y CUIDADORAS

La principal preocupacion de R ha sido la ali-
mentacion, aquella que evita la enfermedad, y
que una vez que se esta enfermo ayude a una
mejor recuperacion. En este sentido va su re-

comendacion a futuros cuidadores: cuidar la

alimentacion, y acudir con un especialista en

nutricién para tener mejor asesoria.

R: Una muy importante, es su alimen-
tacién porque de ahi viene [n] las en-
fermedades, porque para todo hay un
control. Los pastelillos, las grasas, los
dulces... son cosas que nos prohibie-
ron ahora que fuimos a la conferencia.
Que consumiéramos principalmente
citricos, y lo que son antioxidantes. Car-
nes rojas no, esos son oxidantes; por lo
tanto, hay que comer poco. Cero refres-
cos embotellados. Inclusive aqui ya se
estd instituyendo eso, y me siento muy
bien. Gabi y mi nieta que viven con no-
sotros. Aqui no sé toman refrescos. Mi
hija es un cuerpo que tiene y mi nieta
dice que quiere ser doctora cuando sea
grande. Aqui no tomamos refrescos, se

toma [n] aguas o pura agua.

Concluye R la narraciéon de su expe-

riencia como cuidadora con una reflexion

sobre la relacién de la enfermedad como
causa de un mal actuar en la vida, desde el
punto de vista de la fe religiosa, que, desde

el punto de vista de R, también te salvara.

R: Muchas veces, cuando hacemos algo
malo, al no querer externarlo... pues...
nos enfermamos mas. Entonces, hasta
que uno toma esa decisién, el amor te
trae una buena satisfaccién; pero el
odio es algo que no trae algo bueno. Al
perdonar, el Sefior me salvaa miy a esa

persona.

A MODO DE RESUMEN,
LA NARRATIVA DE LA EXPERIENCIA
DE R COMO CUIDADORA
NO PROFESIONAL

Dado que la narracién de su historia la rea-
liza en conjunto con su esposo, la voz de
¢l tiene una mayor presencia. R afirma, lo

que su esposo ya me comento, por lo que
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los comentarios son muy parecidos en la
mayorfa de los temas tratados.

Para R, la mayor preocupacion, y por
lo tanto la mayor fuente de necesidades de
conocimientos, es la alimentacion, vista,
desde el punto de vista de R, como un factor
clave en prevenir una enfermedad como en
su pronta recuperacion.

Sélo describe R una duda no resuelta
sobre el proceso de enfermedad de su
esposo. No la pregunté y su tono y natra-
cién sugiere que le habria gustado tener

mayor conocimiento sobre las razones que
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CAPITULO 4 1

HALLAZGOS. ,
PERSONAL DE SALUD, EXPERTOS ACADEMICOS
Y GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Si bien el centro de este libro son las experiencias de los binomios, presentadas en las narrativas del capitulo an-
terior, considero que para comprender los procesos de movilizacion de conocimiento en el campo de la atencion
al cancer, es imprescindible conocer las opiniones del personal de salud que trabaja en oncologia, expertos aca-

démicos que publican sobre temas de atencion al cancer y de grupos de ayuda mutua sobre cancer.

Tal como describo en el segundo capitulo, este estudio se planteé metodolégicamente como la combinacion de
métodos para dar profundidad al analisis y comprender mejor los procesos de movilizacién de conocimiento eny
hacia los binomios “cuidadores no profesionales-sus pacientes oncoldgicos” en México. Igualmente, hago hinca-
pié en que dicha combinacién fue asimétrica intencionalmente, dado que el mayor pesoy el centro de este trabajo

de investigacion son las narrativas de las experiencias de los binomios.
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4. Hallazgos. Personal de salud, expertos académicos y grupos de ayuda mutua

OPINIONES Y EXPERIENCIAS DEL PERSONAL DE SALUD Y EXPERTOS ACADEMICOS

Bajo el modelo secuencial de Creswell (1995,
2015), utilizado en este trabajo, complemen-
to los hallazgos de los binomios con las
voces y experiencias en la interaccion de
los pacientes oncolégicos y sus cuidado-
res, con los otros actores considerados en
este estudio: personal de salud, académicos
expertos en atenciéon a pacientes oncolo-

gicos y participantes en grupos de ayuda

mutua presenciales y en linea. En este ca-
pitulo presento la informacién resultante de
los instrumentos aplicados con los actores ya
mencionados. En el siguiente contrastaré los
hallazgos de todos los actores para identificar
puntos de encuentro y desencuentro y elabo-
rar un panorama de los procesos de movili-
zacion de conocimiento de dichos actores en

los temas abordados.

PERSONAL DE SALUD

Este estudio da a conocer opiniones de
personal de salud involucrado en la aten-
cion al paciente oncolégico y sus familiares
en los dos estados de donde provienen los
binomios participantes en mi estudio. Para
lo anteriot, se realizaron un total de 95 en-

cuestas semiestructuradas y autoaplicadas,

divididas en tres instituciones de salud que
otorgan servicios de atenciéon oncolégica.
Las tres instituciones participantes fueron
el “Hospital Pediatrico”, de Tuxtla Gu-
tiérrez, con una encuesta contestada por
la encargada de Enfermerfa, siete encues-

tas del personal de salud de la Unidad de

Atencién Oncolégica del ISSTECH en Tuxt-
la Gutiérrez y 87 encuestas del personal de
salud del “Instituto Estatal de Cancerolo-
gia de Colima”, en Colima.

La encuesta semiestructurada y autoapli-
cada const6 de tres apartados: “Preguntas
sociodemograficas” (edad, sexo, profesion,
nivel de estudios e institucién de adscrip-
cién), “Opiniones y expetiencias sobre trans-
ferencia de informacién y conocimientos a
pacientes y cuidadores” y “Recomendaciones
para mejorar la comunicacion entre personal
médico y pacientes y familiares”.

En el caso de Colima, todos los bino-
mios participantes en este estudio fueron
atendidos por el personal médico de la ins-
titucion participante; en el caso de Chiapas,
el personal del ISSTECH atendi6 a uno de los
binomios incluidos en este estudio.

En este estudio no se incluyeron pa-

cientes pediatricos; sin embargo, considero
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importante que se incluya en este trabajo
la informacion de la encuesta a una trabaja-
dora del Hospital Pediatrico, dado que esa
es la tnica opcién de atencion oncologica
pediatrica en el estado. Ademas, a través
de esa encuesta conocemos la opinién y
experiencia de la jefa de enfermeras, quien

coordina la atenciéon que los pacientes on-

colégicos pediatricos y sus familias reciben
en dicha institucion.

Todas las encuestas se capturaron en
Excel y posteriormente fueron analizadas
con el paquete estadistico SPSS versién 20
(spss, Chicago, IL); para lo cual, las preguntas
abiertas fueron categorizadas, agrupadas y

codificadas segun los campos de interés.

Perfil demografico y profesiones de los participantes en la encuesta

La mayor parte del personal de salud en-
trevistado fue del sexo femenino (66.7%)
que corresponde a 63 mujeres y el rango
de edad estuvo entre 17 y 64 afos, aunque
75%, esto es 72 entrevistados, eran menotres
de 40 afos.

El mayor porcentaje (29.8%) de entre-
vistados trabajaban en el area de enfermerfa,
lo cual corresponde a 23 enfermeras y sé6lo
seis enfermeros, seguido de personal admi-

nistrativo (26.6%), 25 entrevistados, principal-

mente mujeres, y personal médico (21.3%),
20 entrevistados, 12 sexo masculino y ocho
mujeres. Los otros entrevistados realizan sus
actividades en el area de laboratorio (12.8%) y

en el area de apoyo psicologico (9.6%).

ZQué es transferencia de informacion

para el personal de salud?

Las respuestas de los participantes acerca

de lo que consideran que es fransferencia de

informacion hacia los pacientes oncoldgicos y sus
cuidadores no profesionales se agrup6 en dos
categorias. L.a mayor parte de las respues-
tas (69%) hacen referencia a que la transfe-
rencia de informacién consiste en que el
personal médico pase informaciéon sobre
el cancer a los pacientes y sus cuidado-
res, mientras que 31% de los entrevistados
considera que transferir informaciéon va
mas alla y debe incluir orientacién, no sélo
sobre la enfermedad en si, sino también
sobre otros aspectos que pueden afectar
la evolucién favorable del paciente, entre
otros, orientaciéon psicoldgica y nutricio-

nal, principalmente.

;Qué entienden por cuidador
no profesional y qué actividades suponen

que realiza?

El concepto cuidador es mas frecuente en la
escena médica desde la década de 1970, con-

virtiéndose en un término de uso comun
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entre el personal médico. Podemos encon-
trar una gran diversidad de términos, fre-
cuentemente empleados como sinénimos,
para referirse a quien cuida, acompafia, cura
y realiza multiples funciones, siempre diri-
gidas a procurar el bienestar del paciente.
Sin embargo, autores como Rivas Herrera
y Ostiguin Meléndez (2011) comentan que
cada término tiene implicaciones tebricas
mucho mas profundas. Si bien este traba-
jo no indaga en este punto, si aporta infor-
macion importante sobre esta discusion al
dar a conocer que entienden por cuidador no
profesional los profesionales de la salud parti-
cipantes en este estudio. Las respuestas de
los participantes fueron agrupadas en cua-
tro categorfas que presento en el orden de
mayor a menor numero de menciones:

1. Acompafiante sin capacitacion (52.1%).

2. Familiares y amigos que cuidan a

pacientes (29,8%)
3. Personas que cuidan y dan dife-

rentes apoyos (13.8%)

4. No es profesional, pero si tiene

capacitacion (4.3%).

Como se ve por los porcentajes, la
mayoria del personal médico entrevistado
asocia el término cuidador no profesional con
acompafiamiento, seguido por cuidado. Sélo
cuatro (4.3%) mencionaron la posibilidad de
que el cuidador, a pesar de no ser profesional
de la salud, pueda tener capacitacion para
cuidar de un paciente con cancer. Por otro
lado, los entrevistados asociaton c#idador no
profesional con familiares 0 amigos cercanos.

Con respecto a las actividades de los
cuidadores no profesionales, el personal de
salud piensa que principalmente se dedican a
atender el aseo adecuado del paciente (42.6%),
seguido, de lejos en el nimero de men-
ciones, de acompanarlo (14.9%) y en tercer
lugar (11,7%) de ayudatlo suministandole los
medicamentos indicados en su tratamiento.
También mencionaron, ayudar al personal
de salud en sus actividades cotidianas, entre

otras, ayudando al paciente a usar el comodo,

movilizarlo y apoyatlo emocionalmente, vi-
gilarlo y acompanatrlo, y ayudandolo en su

alimentacién y en aspectos economicos.

PRINCIPALES FUENTES
DE INFORMACION PARA PACIENTES
Y SUS FAMILIARES Y LUGARES
PARA OBTENERLA

En la investigacion para este trabajo se in-
dagd en las fuentes de informacién que los
pacientes con cancer y sus cuidadores no
profesionales usan mas desde el punto de
vista y experiencia del personal de salud que
trabaja dia a dia con ellos. Se pidi6 a los par-
ticipantes que mencionaran al menos tres
fuentes en orden de prelacion. En la tabla
1 se presentan las mas mencionadas, en la
primera y segunda mencién, tanto por cui-
dadores como por pacientes. Las diferentes
menciones descritas por el personal de salud
participante en este estudio se agruparon en

varios rubros que se presentan en la tabla 2.
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Tabla 1.

Fuentes de informacion de los pacientes oncolégicos

y sus cuidadores no profesionales, segun personal médico

Fuente de informaciéon

Personal médico
Internet y las redes sociales en linea
Folletos y material audiovisual

Familia

Amigos y conocidos

Comunicacién de persona a persona
(otros pacientes y cuidadores)

Otros

12M. 13M.
Cuidadores Pacientes
% %
(n=95) (n=95)
58.2 70.2
19.8 14.2
8.8 5.3
4.4 1.1
4.4 1.1
2.2 6.4
2.2 1

Fuente de informacion

Personal médico
Internet y las redes sociales
Folletos y material audiovisual

Comunicacion de persona a persona
(otros pacientesy cuidadores)

Amigos y conocidos

Familia

Otros

2°M.
Cuidadores
%
(n=95)

44.4

22.2
16.7
7.8

3.3
1.1

4.5
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Tabla 2.

Mejores lugares para movilizar conocimiento entre y hacia los binomios, segin personal de salud

Fuente de informacion Cuidadores 1°M. Pacientes 1°M. Cuidadores Pacientes

% % 2M. 2°M.
(n=95) (n=95) % %
(n=95) (n=95)

Entorno hospitalario (salas de espera, 91.5 89.4 84.4 44.4

consultorios, salas de quimioterapiay

pasillos)

Hogar 3.2 6.4 3.1 22.2

Calle (vecinos y otros pacientes 4.3 2.1 3.1 16.7

y/o cuidadores)

Conferencias 1.1 0 3.1) 7.8

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nGm., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

978-607-561-158-7

www.unach.mx Disponible en: www.editorialunach.mx 192



4. Hallazgos. Personal de salud, expertos académicos y grupos de ayuda mutua

FUENTES DE INFORMACION DE LOS PACIENTES ONCOLOGICOS
Y DE SUS CUIDADORES NO PROFESIONALES, SEGUN PERSONAL MEDICO

Tal como se aprecia en la tabla 2, el personal
de salud identifica diferencias entre las fuen-
tes de informacion que utilizan cuidadores
y pacientes. En la primera mencion, el per-
sonal de salud opina que tanto los pacientes
como los cuidadores acuden principalmente
al personal médico que atiende a los pacien-
tes e interacciona con los cuidadores (70.2%
Y 56.4%, respectivamente). Sin embargo, los
cuidadores diversifican mas sus fuentes de
informacién que los pacientes. Ellos acuden
usan mas internet y otras redes sociales en
linea como fuente de informacién, mientras
que los pacientes utilizan mas como fuente
de informacién la comunicacion personal
con otros pacientes y cuidadores. Otras fuen-
tes de informacién identificadas por el perso-
nal de salud son los folletos y materiales au-
diovisuales, que ellos consideran que utilizan
mas los cuidadores que los pacientes. Tam-

bién sefialan como fuentes de informacion

mas utilizadas por los cuidadores a la familia
y las redes sociales conformadas por amigos
y conocidos. Como segunda mencién en la
encuesta aplicada, el personal de salud sigue
colocando como primera fuente de informa-
cién al personal de salud; en segundo lugar,
internet y redes sociales; seguido, pero muy
por abajo en el nimero de menciones, por
los folletos y material audiovisual, comuni-
cacion de persona a persona (con otros pa-
cientes y cuidadores), con amigos y conoci-
dos, y la familia como principales fuentes de
informacién en pacientes oncolégicos y sus
cuidadores no profesionales.

En la Tabla 3 se presentan los puntos
de vista del personal de salud sobre los
lugares en donde comunmente los bino-
mios obtienen y transmiten informacion y
conocimientos sobre el cuidado y la aten-
ci6én al paciente oncolégico. En esta tabla

se han agrupado los diferentes lugares men-

cionados por el personal de salud en cuatro

grandes categorias: “entorno hospitalario”,

2> ¢
b

“hogar”, “conferencias y redes sociales” y
“encuentro con vecinos y otros pacientes
y/o cuidadores en la calle”.

Como se puede apreciar en la tabla 3, el
entorno hospitalario ocupa el primer lugar en
numero de menciones y acapara la mayoria
de las respuestas, tanto de pacientes como de
cuidadores en las primeras y segundas men-
ciones de ambos. Muy lejos, encontramos las
otras opciones, el segundo lugar en nimero
de menciones para los cuidadores es la calle,
en donde éstos se encuentra con vecinos y
otros pacientes y cuidadores; mientras que
el segundo lugar en nimero de menciones
paralos pacientes es el hogar. Quiza para esa
respuesta deba considerarse el movimiento
limitado de los pacientes durante su proceso
de enfermedad.

En general, las diferencias sobre las
fuentes de informacion utilizadas tanto por pa-

cientes oncol6gicos como por los cuidadores

no profesionales son menores, de acuerdo a
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la opinién del personal de salud involucrado
en este estudio, que, asimismo, opina que
casi toda la informacién que obtienen los
binomios sobre su enfermedad proviene del

personal de salud que los atiende.

¢Cual es la informacion
importante por transmitir a pacientes

y sus familiares?

Si como ya se ha descrito anteriormente el
personal de salud piensa ser la primera fuen-
te de informacién para los binomios, enton-
ces es interesante preguntarles a los miem-
bros de dicho gremio qué piensan ellos que
deben contener esas comunicaciones que se
establecen entre el personal médico a cargo
del paciente y los binomios.

En esta ocasién solo se dio la opcion
de una mencién. Mas de la mitad del per-
sonal entrevistado considera que la infor-
macion mas importante para los binomios

es sobre el padecimiento y el tratamiento

(55.2%), seguido de informacion sobre cémo
cuidarse y los efectos de la enfermedad
(27.6%). El estado actual del paciente y las

posibles complicaciones en su estado de

salud ocupa el tercer lugar (5.7%), seguido
por informacién sobre la alimentacion (4.6%)
y una sola mencién sobre qué hacer en caso

de emergencia (1.1%).

Recomendaciones para mejorar los procesos de comunicacién entre el personal

de salud y pacientes y cuidadores no profesionales

Es bien conocido que una comunicacion
exitosa del personal de salud con los pa-
cientes y los cuidadores contribuye sus-
tancialmente al éxito de las intervenciones
médicas y por ende, a la mejora del estado
de salud del paciente y al bienestar de su
entorno familiar. En este estudio se indagd
sobre las recomendaciones que el personal
de salud participante considera pertinentes
para alcanzar dicha comunicacién exitosa.
A esta pregunta en particular las respuestas
fueron mucho mas diversas que al resto de

las preguntas formuladas en el cuestionario

autoaplicado. Al igual que se hizo con las
respuestas a las anteriores preguntas, éstas
también se agruparon resultando un total
de 14 agrupaciones de respuestas.

El 40.6% de las respuestas planteaban
mejorar la comunicacién con el personal
de salud con informacién mas clara y una
mayor empatia con el enfermo y sus acom-
pafiantes. El 17.2 % opiné que una buena
solucién para mejorar la comunicacion era
realizar carteles y folletos con mas informa-
cion veridica, resalto el adjetivo veridico.

El formato utilizado, encuestas semiestruc-
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turadas, no me permitié indagar sobre lo
que ellos consideraban informacién veri-
dica. El 10.9 % pensaba que era necesario
dar capacitacion al personal de salud y que
éste conociera mejor las diferentes areas de
la institucion. El 7.8% recomendd  darles
charlas y campafias informativas a los pa-
cientes y sus cuidadores. El resto de las
respuestas con menciones menores al 5%
van desde realizar capsulas informativas que
fueran mostradas en las televisiones de las
salas de espera, a tomar mas en cuenta al
cuidador e involucrarlo mas en el proceso
de enfermedad, pasando por otorgar mas
tiempo de consulta con el paciente, tener
mas paciencia en el trato con el paciente,
mejorar condiciones de trabajo del personal
de salud, impartir cursos y capacitaciéon con
la ayuda de videos e internet, tener personal
de salud en las salas de espera para aclarar
dudas y moderar los conocimientos que los
pacientes y sus acompafiantes se comparten
hasta crear grupos de ayuda y fortalecer los

cuidados paliativos.

Algunas de estas recomendaciones,
sabemos por las experiencias relatadas de
los binomios participantes en este estudio
que ya se han estado realizando, tales como
charlas especializadas sobre la tematica,
entrega de folletos y carteles informativos
sobte la enfermedad. Otras recomenda-
ciones van mas en el ambito de su situacion
laboral y otras mas en el plano del proceder

personal de los integrantes del personal

médico y su capacidad y sensibilidad para
creas vinculos de afecto y empatia con los
pacientes y sus cuidadores. Sin embargo,
considero que en general, las recomenda-
ciones dadas por el personal de salud son
importantes y novedosas y dignas de ser
consideradas por los tomadores de de-
cisiones en el ambito de la atenciéon a la
salud de los pacientes oncolégicos y sus

cuidadores no profesionales.

EXPERTOS ACADEMICOS

Como ya describo en el apartado de me-
todologia, con la finalidad de abordar a
los académicos expertos en el campo de la
atencion al paciente oncolégico y sus cui-
dadores en México desarrollé una entrevis-
ta en linea que envié a un total de cincuenta
y siete académicos, previamente identifica-

dos a través de un analisis bibliométrico.

Desgraciadamente, no obtuve mas que una
respuesta en linea y otra participante me
solicité realizar una entrevista a profundi-
dad en linea, misma que se realizo a través
de skype. Dada esta escasa respuesta, de-
cidi presentar en este apartado ademas de
las experiencias y opiniones de los dos aca-

démicos participantes, las principales ideas
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en torno al tema de estudio en esta tesis de
los autores invitados vertidas en sus textos
publicado y revisados para el ejercicio bi-

bliométrico.

Con la intencién de presentar orde-
nadamente las opiniones y experiencias de
los académicos divido estos resultados en

diferentes apartados.

¢Quiénes son los cuidadores no profesionales y qué actividades

desarrollan cominmente?

Autores como Cruz Rivas y Ostiguin Melén-
dez (2011), escriben sobre los maltiples y di-
versos términos para nombrar al cuidador
que podemos encontrar en la literatura. En
ese mismo trabajo concluyen que el término
que se utilice tiene implicaciones tedricas y a
su vez, el término elegido adquirira diferen-
tes dimensiones al identificar el vinculo con
la persona cuidada y definiendo las activida-
des del cuidador.

Durante la entrevista en linea que la
Dra. Ostiguin me otorgd, ella aclara que pre-
fiere llamarles cuidadores a secas y que ese

término, para ella, engloba a todas aquellas

que se comprometen al acompafamiento
y a cuidar a cualquier enfermo. Incluye la
Dra. Ostiguin en su definicién una nueva
variable, el tiempo, al comentar que en su
definicién el cuidador es aquel que toma
el papel en el momento en el que le toca.
Justifica esta insercion del tiempo como va-
riable a considerar en la definicién de cui-
dador “porque ocurren relevos, empezamos
siendo primarios, luego secundarios y ter-
minamos siendo terceros, en el mejor de los
casos”. Utiliza una analogia cristiana para
aportar mayor informacién sobre su defi-

nicién de cuidador: “El cuidador primario

viene siendo el cordero, en una comunidad
cristiana, el que se sacrifica. De ahf, dirfa que
es un acompanante, un cuidador, aquel que
acompafia, aunque no haya un aporte es un
cuidador”.

La persona que respondi6 la encuesta
en linea define al cuidador no profesional
como aquella persona que no cursé una
formacion académica y por lo tanto carece
de elementos normativos para ejercer el
cuidado. Respecto a las actividades que
ejerce menciona tres: actividades de acom-
pafiamiento, de escucha y de asistencia.

Otros autores opinan y coinciden en
que los cuidadores primarios informales
generalmente pero no exclusivamente
son familiares y en el abanico de opciones
podemos encontrar desde aquel individuo
que funge como acompafiante de la persona
que se cuida hasta el que toma decisiones
sobre el cuidado de otro, participa en la
toma de decisiones conjuntas a la persona
cuidada y pone en marcha la solidaridad con

el que sufre.
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Igualmente, cuando entramos en el
campo de las actividades del cuidado la
mayoria de los autores revisados coinciden
en que a los cuidadores no profesionales rea-
lizan actividades tanto de cuidados basicos
entre los que incluimos comunmente: la ali-
mentacion, hidratacion, higiene y alivio del
dolor, como actividades complementarias a
la atencién médica en los servicios de salud,
tales como: apoyo durante la quimioterapia,
radioterapia, uso de sondas nasogastricas,
catéteres centrales, dialisis, intubacién en-
dotraqueal, entre otros. Mencionan los aca-
démicos en sus escritos que en las dltimas
décadas la necesidad de incrementar el
numero y la temporalidad de las actividades
complementarias de los cuidadores se ha
expuesto como un valor fundamental en la
atencion al paciente oncoldgico. La partici-
pacion del cuidador no profesional en estas
actividades en casos con mejor prondstico
médico ayuda a mantener con calidad de
vida al enfermo hasta su recuperaciéon. En

resumen, las actividades de cuidado que se

realizan en casa repercuten directamente el
avance positivo o negativo en su recupera-
cién o declive del paciente oncolégico.
En todos los escritos revisados se
menciona que cada dfa se hacen mas im-
portante los cuidados paliativos en el hogar,
realizados por los cuidadores no profesio-
nales, de los enfermos de cancer y entre los
mas comunes se encuentran: el aseo, ad-
ministracion de alimentos y medicamentos
y control del dolor, pero ademas se debe
considerar la mayor participacién de los
cuidadores no profesionales en la toma de
decisiones sobre el tratamiento y el cuidado
al compartir el dfa a dia y con la escasa par-
ticipacion de los servicios de salud. Sobre
la injerencia en la toma de decisiones sobre

el tratamiento del paciente por parte de los

cuidadores no profesionales, que algunos
autores mencionan basandose en la defi-
nicién de cuidadores no profesionales que
hace la OMS,! encuentro controversia con
los hallazgos de las narrativas realizadas.
Esta opinién de los académicos contrasta
con lo descrito en las narrativas descritas en
este trabajo, en donde los participantes en
este estudio no interfieren ni cuestionan ni
son consultados en las decisiones médicas
que se toman en torno a los pacientes que
cuidan.

Otros académicos que trabajan en el
campo de la atencion al cancer en México
afladen a las tareas ya descritas anterior-
mente las siguientes: prestacion de atencion
emocional, manejo de sintomas y sus efectos

adversos, transporte a los centros hospitala-

1 Organizaciéon Mundial de la Salud (1999) el cuidador primario es “la persona del entorno de un

paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido;

este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, y a cubrir las necesidades ba-

sicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta” (World Health Organization. WHO Fact

Sheet “Caregiving”. Geneva: WHO; 1999.21).
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rios y comunicaciéon con el equipo de salud.
De todas estas actividades, la comunicacion
con el equipo de salud en los casos de los bi-
nomios presentados en este trabajo, puedo
afirmar que la comunicacién no se hacia
directamente sino a través del paciente on-
colégico. Entiendo que las experiencias de
los binomios compartidas aqui no son gene-
ralizables pero esto no desmerita lo valioso
de este hallazgo: no hubo comunicacion
directa entre cuidadores no profesionales
y servicios médicos.

Me resulta muy interesante la diferen-
ciacion que la Dra. Ostiguin realiza entre las
actividades entre cuidadores y cuidadoras no
profesionales. La doctora me comenta que
en su experiencia de trabajo con cuidadores
ha encontrado claras diferencias entre las
actividades que realizan dependiendo del
sexo del cuidador. Ella desctibe al cuidador
no profesional como dependiente de la
composicion de la familia y afiade que si
en la familia existen mujeres susceptibles

de hacerse cargo de la labor de cuidado,

el hombre no aparece y atin matiza mas,
diciendo que si en la familia existieran solo
dos varones y uno con caracteristicas mas
femeninas, generalmente éste ultimo tomara
el rol de cuidador. También afiade que co-
munmente los varones se vuelven cuida-
dores econémicos y emprendedores, y se
preocupan por producir el recurso mas que
de los cuidados fisicos. Sefiala que cuando
hay hombres se distribuyen la carga, cuidan
a sus pacientes en términos mas pragma-
ticos, es decir, no se preocupan en el qué van
a comer, se conforman con que se cumpla
el acto de comer, utilizando las propias pa-
labras de la Dra. los cuidadores del sexo
masculino no piensan en la finesa o las par-
ticularidades de las labores del cuidado que
realizan.

Esta diferenciaciéon en el cuidado
por el sexo del cuidador coincide con los
hallazgos encontrados en las experiencias
narradas de los binomios participantes en
este proyecto. Presento tres experiencias de

binomios en los que los cuidadores son del

sexo masculino, dos esposos y un hermano
de tres pacientes del sexo femenino. En los
tres casos, la descripcion de sus actividades
como cuidadores no profesionales demues-

tran lo ya comentado en el parrafo anterior.

;Qué entienden

por transferencia de informacién?

“Paso de informacién/conocimiento/pro-
cesos de una persona capacitada a otra sin
capacitacion”; esta es la opinion del acadé-
mico que participé en la encuesta en linea.
El tener los conocimientos adecuados que
te capacitan para ser un cuidador profesio-
nal parece ser la clave de la diferencia. Sin
embargo, desde este punto visto los conoci-
mientos validos y necesarios son solo aque-
llos emitidos por el personal capacitado y
dirigido a los no capacitados, es decir, a los
cuidadores no profesionales, de acuerdo a la
descripcion de ellos que este mismo partici-

pante da anteriormente.
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Otros académicos mencionan la com-
plejidad del concepto transferencia de la informa-
cion, dado que éste debe considerar la etapa
de la enfermedad. La Dra. Ostiguin describe
con mucha claridad los tres momentos claves

del proceso de esta enfermedad.

Si estamos en la etapa de diagndstico,
y van a recibir la primera impresién, la
primera relacién es con gestos y en la
cara, ver a los ojos a las personas. En
la etapa de diagnédstico se resume en
actitudes y expresion. En la etapa de
tratamientos generalmente la trans-
ferencia de informaciéon se agudiza
en términos de conocer qué le van a
hacer, siva a haber dolor y cudnto va a
dolor y ;qué hacer? Hablar de transfe-
rencia de informacién implica pensar
en el estricto sentido como se va mo-
viendo la transferencia. En el proceso
de vivir el ser cuidador y ser cuidado
en una travesia como el cancer, me

parece que la transferencia no es una

opcién mas bien hay un intercambio y
resintesis de la informacién. Por eso
es tan importante, cuando nos aproxi-
mamos, en el caso de nosotros los en-
fermeros del servicio de salud y traba-
jadores sociales, ser muy cuidadosos.
Entrevista a profundidad via Skype con

Dra. Ostiguin.

Esta definicion le pone cara, gestos,
expresiones y sentimientos a la informa-
cién que se transmite; y yo coincido plena-
mente con ella. Mi discrepancia con la de-
finicién de #ransferencia de la Dra. Ostiguin
es con respecto a la asercion de que se da
un intercambio entre los participantes. Las
experiencias de los binomios aqui com-
partidas nos dicen que no se da tal inter-
cambio. Si dicho intercambio ocurriera
hablariamos de que tenemos para el caso
mexicano de interaccion entre personal de
salud y pacientes oncoldgicos, junto con
sus cuidadores, un ejemplo exitoso de mo-

vilizacion de conocimientos. Las historias

de los binomios nos cuentan que, princi-
palmente, reciben informacién, mas no se
dan ni tienen la opcién de intercambiarla
con el personal de salud.

Una de las experiencias en el campo
de la transferencia que me comparte la
Dra. Ostiguin fue su participacién en un
mega proyecto sobre cancer de mama que
se realizé desde la institucién académica
en que trabaja. En ese proyecto habia aca-
démicos de diferentes campos (medicina,
enfermeria, trabajo social, entre otros).
Menciona la Dra. Ostiguin que uno de los
primeros retos fue establecer los puntos de
estudio por trabajar, y no siempre llegaban
a acuerdos; pero se enfocaron en tratar los
puntos en los que todos los académicos
coincidian. L.a mayor dificultad la encon-
traron al tratar de aplicar las ideas de los
académicos para trabajarlas dia a dia con
los pacientes y sus cuidadores.

La Dra. Ostiguin explica que una de las
estrategias para aterrizar en la vida diaria de

los pacientes y sus cuidadores las ideas de los
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académicos participantes fue elaborar mate-
rial, partiendo de los términos médicos; pero
traduciéndolos con la ayuda de las enfer-
meras al lenguaje comun. Otra estrategia fue
crear un glosario que los pacientes usaron
para referirse al cancer. Partiendo de estas
dos estrategias continuaron con una tercera,
consistente en formar pequefios grupos de
enfermeras, junto con otros colegas y pa-
santes de servicio social. Se percataron de

que hablar no era suficiente:

...nos dimos cuenta de que no alcanza-
ba el lenguaje ni la forma en la que lo

deciamos con la persona.

La rigida estructura organizacional
de las instituciones de salud involucradas
estuvo siempre presente como un obstaculo

a vencetr.

Los médicos definitivamente no quisie-
ron participar, ellos estdn en otro nivel,

no quisieron, asf.

Entrevista a profundidad, via Skype,

con la Dra. Ostiguin.

Otros de los factores que la Dra.
Ostiguin identifica en su experiencia en
transferencia de conocimientos, y que com-
probé durante su participacion en el mega
proyecto ya mencionado, fue que muchos
de los pacientes y cuidadores participantes
eran hablantes de lenguas indigenas. En
estos casos, se aunan la ya compleja inte-
raccion entre personal médico y pacientes

y cuidadores.

Si asi el cuidador recibe poco de infor-
macion el hablante de otra lengua ya
no se nutre de informaciéon de nadie,
practicamente estdn solos. No tene-
mos cémo ayudar a los cuidadores
indigenas, no tenemos indicaciones
impresas que nos orienten sobre los
cuidadores indigenas. Y se ha dejado
la potencialidad de muchas enferme-

ras, lo digo como enfermera. Entre-

vista a profundidad via Skype con Dra.

Ostiguin.

Sigue ofreciendo la Dra. Ostiguin su
vision de transferencia de informacion a través
de material impreso, lo cual coincide con la
tercera propuesta mas mencionada por el
personal de salud participante en este estudio,
como fuente de informacién de los pacientes
y sus cuidadores.

Es importante destacar el punto de
complicaciones extras para entablar una
comunicacién exitosa al tratar con pa-
cientes y cuidadores hablantes de lengua
indigena que plantea la Dra. Ostiguin en
su experiencia. Con las historias de los bi-
nomios aqui presentados no tuve la opor-
tunidad de trabajar con personas hablantes
de lenguas originarias. Igualmente, entre las
respuestas del personal de salud no aparece
en ninguna ocasion esta caracteristica en
ninguna de sus respuestas. Sin embargo,
considero esto una limitante de mi trabajo,

dado que es un aspecto primordial por con-
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siderar al plantear estrategias que mejoren
los procesos de comunicacion entre per-

sonal médico y pacientes y cuidadores.

PRINCIPALES FUENTES
DE INFORMACION DE LOS PACIENTES
Y SUS CUIDADORES

Desde la academia se insta a que la infor-
macién proporcionada sea clara y precisa,
en particular la que se requiere para cuidar
y cuidarse después de una intervencion qui-
rargica y al recibir quimioterapia, radiotera-
pia o algin otro tratamiento en el que esté
comprometido el bienestar del paciente.

Se considera que el intercambio de in-
formacion y la toma de decisiones médicas
son los principales propositos de la relacion
médico-paciente. A su vez, mencionan los
académicos que el éxito de la comunicacion
entre el personal médico y sus pacientes y
cuidadores se alcanzara si existen elementos

tales como: empatfa, comprension, interés

genuino, deseo de ayuda, actitudes libres de
prejuicio, orientacion social y buen humor
en ambas partes.

También se menciona que el cuidador
observa constantemente para aprender a
ejercer su papel de cuidador. Es interesante
que en las narrativas de los binomios vemos
coémo los cuidadores no suelen preguntar
pero si imitar acciones de cuidado que ya
habfan realizado anteriormente o nuevas
que ven a otros cuidadores hacer.

Se indagd con los dos académicos par-

ticipantes sobre cuales eran a su parecer las

principales fuentes de informacién para los
pacientes y sus cuidadores. Las respuestas
fueron diferentes. Mientras que uno menciono
en primer lugar internet, por su facilidad de
acceso; en las respuestas del otro, internet ni
siquiera aparece como opcion. Si coinciden en
la segunda opcién, la comunicacion pacien-
te-paciente o cuidador-cuidador y vuelven a
discrepar en la tercera, donde aparecen por
primera vez los grupos de ayuda como fuente
de informacién, mientras que para el otro par-
ticipante la familia es la tercera opcién como

fuente de informacion.

Mejores lugares para que los pacientes y sus cuidadores obtengan informacion

La Dra. Ostiguin reconoce las salas de espera
y otros lugares del hospital, y a las casas de
alojamiento, como espacios en donde se da el
intercambio de informacién, a modo de con-
sejos con base en experiencias propias o aje-

nas. Un lugar muy interesante, y que ademas

aparece por primera vez, son los puestos o
espacios para comer que se instalan afuera de
los hospitales. Este es un lugar de encuentro
de cuidadores, familiares y hasta de pacientes
en los que comparten, escuchan y preguntan

sobre el cancer que los afecta.
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La sala de espera, algunos hospitales
que tienen casas de alojamiento, y pro-
bablemente en trabajo social en algin
momento estd haciendo esa funcion
probablemente muy limitada, y la otra,
la calle, donde comen, ahi es donde ha-
blan y si otro trae informacién de que
ya pasé por ahi. Entrevista a profundi-

dad via Skype con Dra. Ostiguin.

Coincide el otro académico participante
en la primera opcién ya planteada: el hospital
y sus areas comunes; pero como segunda
opcion expresa que es el hogar, tanto del pa-
ciente como del cuidador, en donde se da esa
interaccién y comunicacién. El opina que,
en tercer lugar, se encuentra la via publica,
la calle; sin especificar en qué espacios de la

calle se da esa interaccion.

RECOMENDACIONES

Se solicité a los participantes que nos com-
partiera sus recomendaciones para mejorar
los procesos de comunicacion entre todos
los actores en el cuidado del paciente on-

colégico.

Bajar los resultados de la investigacién
a la practica, es un importantisimo reto.
Entrevista a profundidad via Skype con

Dra. Ostiguin.

La Dra. Ostiguin da su opinién y
afirma categéricamente lo descrito en el

extracto a continuacion.

Pocas son las investigaciones que tie-
nen impacto y que generan politica pu-
blica. La investigacién misma se vuelve
parte de un curriculo para el investiga-

dor mismo y cémo académico ahf esta

todo abierto. Entrevista a profundidad

via Skype con Dra. Ostiguin.

Ella recomienda la creacién de diplo-

mados sobre salud familiar y afiade:

No basta con hacer un triptico bonito,
colorido; necesitamos saber qué es lo
que la gente necesita, de ser necesario
un documento una hoja que diga paso
un, dosy tres. Entrevista a profundidad

via Skype con Dra. Ostiguin.

Repite que la comunicacién exitosa
es complicada de conseguir y mas adn si
no presentamos la informacién de manera

clara y concisa.

Asi de simple. Si, porque las personas se
hallan perdidas, de repente reciben fo-
lletos, leen pocoy entienden menos. En-
tonces no hemos logrado encontrar un
sistema de comunicacién, interaccién

comunicativa, efectiva en términos para
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que el cuidado se sienta verdaderamen-
te acompanado. Entrevista a profundi-

dad via Skype con Dra. Ostiguin.

El otro participante recomienda dar la
informacién de manera extensa y en con-
junto a todos los cuidadores no profesio-
nales del paciente, dado que rara vez existe
un solo cuidador.

Menciona también la importancia de

un espacio adecuado; si no lo hubiera habria

que habilitarlo porque serfa recomendable
que todos los cuidadores tuvieran acceso a
la misma informacion.

Otra recomendacioén que nos hace es
instrumentar desde los servicios de salud
cursos de preparacion para cuidadores no pro-
fesionales. También opina que en el cuidado
del paciente que padece cancer debe tener una
participacion muy activa el profesional de en-
fermeria y el cuidador no profesional junto a

la familia y amigos del paciente.

EXPERIENCIAS DE INTEGRANTES DE GRUPOS DE AYUDA MUTUA
PRESENCIALES Y EN LINEA

Como parte del trabajo de investigacion
del que surge este texto realicé, por un pe-
riodo total de 12 meses, de marzo de 2017 a
marzo de 2018, el acompafiamiento de dos
grupos de ayuda mutua, en linea y en pre-
sencial: “Ayuda Mutua en Cancer” y “Cui-

dando Cuidadores”, ambos bajo el forma-

to digital de grupos de WhatsApp. Cada
uno de estos grupos en linea tiene su con-
traparte presencial a los que acudi en un
doble papel, como investigadora y como
participante activa. De este modo, realicé
observaciones participantes presenciales y

observaciones participantes en linea como

usuaria y participante de los dos grupos de
WhatsApp.

Con respecto a los aspectos éticos
relacionados con el uso de la informacién
recopilada por este medio y en este periodo,
estos fueron atendidos al obtener la auto-
rizacion verbal de las administradoras del
grupo asi como de la mayoria de los partici-
pantes en dichos grupos. En los extractos de
las transcripciones que aqui presento omito
los nombres y nimeros telefénicos de los
participantes.

Por que no apliqué una encuesta a los
participantes, los resultados que aqui pre-
sento son extraidos de mis notas de ob-
servacion durante mis participaciones en
los grupos presenciales y del analisis de las
comunicaciones que a lo largo de un ano se
realizaron en ambos grupos de WhatsApp.

Al igual que en las otras secciones de
este apartado de resultados, presentaré la in-
formacién recopilada conforme a los temas

de interés.
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En este caso, un grupo de apoyo para
cuidadores consistiria en cuidadores infor-
males que debatirfan sus experiencias y brin-
darfan apoyo entre ellos.

Estos grupos de apoyo pueden adoptar
muchas formas; pero las centrales a este
trabajo son los chat, personal y en linea. Los
grupos de apoyo para cuidadores en persona
se caracterizan por una reunion presencial
y se consideran grupos sincronicos, lo que
significa que la participacion de sus miem-
bros esta sujeta a la fecha y hora establecidas

para la sesion.

Los grupos de soporte de chat en linea
utilizan una interfaz con base en chat de in-
ternet y son asincronos, lo que significa que
sus integrantes pueden participar en cual-
quier momento; ademas, pueden ser ano-
nimos, lo que alienta a algunos cuidadores
informales a participar mas libremente.

Se ha demostrado que ambos métodos
de grupos de apoyo tienen diferentes niveles
de éxito. Los grupos de apoyo en persona
se han utilizado durante muchos afios como
una forma efectiva de mejorar la vida y el

bienestar de los cuidadores informales.

Dinamica de los grupos presenciales

El grupo “Ayuda Mutua en Cancer” esta
dirigido a pacientes, familiares o a cual-
quiera que tenga o haya tenido alguna ex-
periencia en torno al cancer; mientras que

el grupo “Cuidando Cuidadores” esta diri-

gido a quienes ejerzan la labor de cuidado-
res no profesionales.

Ambos grupos son abiertos a quien
desee participar y se reinen una vez al mes;

“Ayuda Mutua en Cancer”, el primer lunes

y “Cuidadno Cuidadores”, el tercer lunes de
cada mes. Se reunen a las seis de la tarde,
en un salén de un conocido restaurante-ga-
lerfa, propiedad de la promotora, partici-
pante y coordinadora de estos grupos, la
Sra. Kiki, artista internacionalmente reco-
nocida; filantropa y persona muy querida
y admirada en San Cristobal de Las Casas.
El grupo Cuidando Cuidadores es coordi-
nado conjuntamente con la Sra. Gilde, con
amplia experiencia como cuidadora y dotes
excepcionales de empatia. Los encuentros
duraron en promedio dos horas y media y
el nimero de participantes varié en cada
sesion, hubo sesiones con cinco personas
y otras con hasta 15 participantes.

Cada sesion comienza con una presen-
tacion de los participantes, los que varfan
de una a otra con las excepciones de unas
cuatro personas; las mas constantes. Todos
los participantes nos sentamos en sillas co-
locadas en circulo.

En el primer encuentro, cada quien

se presentd, sélo con el nombre, y si lo de-
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seabamos, contabamos las razones que nos
motivaron a participar en estos grupos.

Tras esa primera presentacion la coor-
dinadora del grupo, Kiki o Gilde, introducia
un tema con base en lo compartido por los
participantes. Es un formato libre y flexible,
en el que la coordinadora, habilmente, dirige
la conversacion con la intencién de que en
ella los participantes, a la par que comparten
sus experiencias, se desahogan sin temor a ser
recriminados, juzgados o cuestionados por lo
que ahi digan.

Mi primera participacion fue en el

grupo “Ayuda Mutua en Cancer”, y me

llamé mucho la atencién que antes de co-
menzar, cuando apenas estabamos colo-
cando las sillas en un perfecto circulo, la
coordinadora coloco en el centro del circulo
una caja nueva de pafiuelos desechables.
Luego, entendi para qué. Sélo afiado a esta
observacion, que al final de cada sesion, la
caja de pafiuelos desechables siempre se
queda vacfa. En cada sesiéon hubo mucho
llanto y continuas risas; hasta carcajadas
en mas de una. Los rostros que entraban
adustos salfan relajados, un poco hinchados
y enrojecidos por las lagrimas de desahogo

o de alegtia.

Dinamica de los grupos en linea

Una vez concluida mi participacion en la
primera sesion presencial del grupo “Ayu-
da Mutua en Cancer”, algunos de los par-
ticipantes comentaron que pasarfan infor-

macion por el grupo de WhatsApp, es de

este modo como me entero de la existencia
de estos grupos en linea. Me acerco a la
coordinadora y le paso mi namero celular

para que me afiada al grupo. De este modo

comienza mi inmersiéon en estos dos gru-
pos electronicos.

Las barreras fisicas no limitan la parti-
cipaciéon de WhatsApp, lo cual tiene sentido,
ya que la persona no requiere viajar ni asistir
a un lugar. De hecho, algunos estudios
muestran que los grupos de apoyo en linea
son un método efectivo para llegar a los cui-
dadores que no pueden asistir a una reunion.
El cuidador tiene sus propios problemas de
salud, ademas de las necesidades de salud de
su paciente, las que debe atender, por lo que
es comprensible que su participacion fisica
en un grupo de apoyo le sea dificil. En esta
situacion, muchos cuidadores y pacientes
con problemas fisicos recurrieron al grupo
de WhatsApp como un reemplazo para su
participacion en los grupos presenciales.

El grupo “Cuidando Cuidadores”
estaba conformado por 73 participantes,
mientras que “Ayuda Mutua en Cancer” por
54; amplios numeros de integrantes. Durante
el afio de seguimiento, en estos dos grupos

no hubo bajas, pero si nuevos participantes.
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Aproximadamente la mitad de los integrantes
se encuentran en ambos grupos, tal como
es mi caso. Algunos nunca han asistido a las
sesiones presenciales, algunos por razones
obvias, dado que viven fuera de la ciudad, y
hasta del pafs; otros por alguna complicacion
que les impide participar, y otros porque no
les gusta participar en el presencial ni verter
comentarios o compartir informacion en los
grupos de WhatsApp.

Si bien el numero de participantes en
ambos grupos es considerable, realmente
los participantes mas activos son menos de
una cuarta parte del total. Todos los partici-
pantes tienen la opcion de compartir lo que
deseen, siempre y cuando la informacion,
en texto o imagenes, esté relacionada con el
tema del grupo. Esta era una regla no escrita,
pero si comentada, dado que la coordina-
dora del grupo tiene que recordarlo de vez
en cuando porque hay cierta tendencia en
algunos de los participantes de compartir
informacién no relacionada con los temas

de creacién de los grupos.

Al igual que en el presencial, con mi

participacion en los grupos de WhatsApp

tuve un doble papel, como investigadora y

como participante activa.

¢{Quiénes son los participantes de los grupos?

Tal como se menciona en la introduccion
que aparece en el grupo en linea, “Cuidan-
do Cuidadores” es para todos los que cui-
dan a otros, mientras que “Apoyo Mutuo
en Cancer” invita a participar a todo aquel
diagnosticado con cancer o que acompafian
a alguien con ese diagnostico.

Enlos grupos presenciales en que par-
ticipé coincidi con cuidadores de pacientes
cronicos de diferentes enfermedades, entre
otras: cancer, diabetes, Alzhéimer, diversas
enfermedades mentales y algunas disca-
pacidades fisicas. En el grupo presencial
“Ayuda Mutua en Cancer,” éramos mayor-
mente familiares de pacientes, de pacientes
que ya habfan superado las fases agudas

de la enfermedad y otros de algunos que

aun estaban bajo tratamiento y vigilancia
médica.

Si bien la mayoria de los participantes
éramos mujeres de edad mediana, siempre
hubo en cada grupo la presencia de al menos
un hombre, igualmente de edad mediana.

Debo hacer notar que la participacion
en los grupos en linea es muy constante y
variada sobre los temas que se tratan. Todos
los dfas hubo mensajes; el mayor nimero
de éstos un dia alcanzo las sesenta participa-
ciones y el dia con menos, llegaron sélo dos.
Los dfas previos y posteriores a la reunion
presencial son en los que encontramos un
mayor nimero de mensajes y de diferentes
participantes. Mientras que los fines de

semana, sobre todo los domingos, disminuye
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considerablemente el numero de participa-

ciones y participantes.

Temas recurrentes

Son diferentes los temas que identifico al
revisar las transcripciones y notas de obser-
vacion de ambos grupos y por ambos me-
dios, presencial y en linea, y algunos mas re-
currentes en las participaciones y mensajes
que otros.

Presento a continuacién los temas
que identifiqué, de acuerdo al orden de
mayor a menor numero de menciones en
las transcripciones y notas de observacion

analizadas.

Mensajes de dnimo

Confirmo lo que en la revision de la litera-

tura sobre grupos de ayuda mutua diversos

autores mencionan: los temas relacionados

con apoyo psicologico, y enfocados prin-
cipalmente a mejorar el estado de animo
de los participantes, son los mas comunes,
tanto en los grupos presenciales como en
los grupos en linea.

El primer y ultimo mensaje del dia,
en ambos grupos, es usualmente una bella
fotografia acompanada de un mensaje de

animo y buenos deseos.

Un abrazo carinoso para tod@s de-
seando tengan un dia grandioso y ben-
decido. Chat, grupo Cuidando Cuida-

dores.

Los mensajes de animo se presentan de
diversas manetas: desde oraciones sueltas de
creacion propia de quien emite el mensaje,
pasando por bonitas imagenes, principal-
mente de flores o paisajes, al uso de memes
y de chistes. Entre estos mensajes de animo
hay una fuerte presencia de mensajes de ca-
racter religioso, claramente catélicos en su

gran mayorfa.

Mis oraciones estardn con uds, primero

Dios saldran con bien!!!

Estaremos pidiendo en oracién x él

para k todo salga bien

Hermoso este Padrenuestro

*Padre Nuestro,*

que estds en las flores, en el canto de
los pajaros, en el corazén latiendo;

que estds en: el amor, la compasién,
la paciencia, y en el gesto del perdén.

Chat Grupo Ayuda Mutua en Cancer.

Productos/tratamientos alternos

y consumo de alimentos especificos

Son estos mensajes los que provocan una
mayor discusion y cadena de mensajes en
favor y en contra del uso de tratamientos al-
ternativos para curar el cancer. Las posicio-
nes en torno al efecto de estos tratamien-

tos son encontradas pero la mayorfa de las
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participantes no se muestra a favor del uso
exclusivo de estos tratamientos. [.os men-
sajes tanto en los grupos en linea como en
los presenciales que hablan sobre el uso de
remedios naturales para curar o prevenir en-
fermedades, principalmente el cancer, apa-
recen frecuentemente en las conversaciones
presenciales y en linea.

A modo de ejemplo, presento aqui un
texto acotado, el original es muy amplio,
sobre las virtudes curativas de la miel y la
canela, en el que describe el efecto del uso
de esta combinacion de productos naturales

en diferentes enfermedades.

LO QUE CURA LA COMBINACION DE
CANELA Y MIEL.....

Canelay miel son las Gnicas substancias
alimenticias en el planeta que no se
echan a perder ni se pudren. Aungue su
contenido se puede convertir en azlca-
res, de todas formas la miel siempre es

miel.

‘Weekly World News'. Una revista en
Canada (17.01.1995) produjo una lista
de enfermedades que pueden curarse

con miel y canela:

Enfermedades del corazén, Haga una
pasta de miely canela, aplique todas las
mafianas en pan, en vez de mermelada
y comala regularmente como parte del
desayuno. Esto reducird el colesterol
en las arterias y prevendra en el pacien-
te ataques al corazén. Ademds, aque-
llos que ya hayan pasado por un ataque
al corazén, si siguen este proceso, es-
tardn protegidos de sufrir un siguiente
ataque al corazén. El uso regular de
estas substancias ayuda a retener el
aliento sanoy a fortalecer el mdsculo y

el movimiento ritmico del corazon.

En Estados Unidos y Canada, varios asi-
los de ancianos han curado pacientes
con mucho éxito, pacientes que cuyas

venas han perdido flexibilidad y se han

tapado. La miel y la canela las revitali-
zan. Artritis [...] Digestién [...] Cancer,
recientes estudios en Japén y Aus-
tralia han demostrado que canceres
avanzados de estémago y huesos han
sido totalmente curados. Pacientes
sufriendo de estos canceres deberan
tomar diariamente una cuchara de miel
y una de canela por espacio de un mes
tres veces al dia. Chat del grupo Apoyo

Mutuo en Cancer.

Generalmente, las aportaciones en los
grupos en linea y presenciales sobre estos
temas terminan con algin comentario de
la coordinadora del grupo exponiendo su

opinién ante esta informacion..

Hasta ahora hemos visto en nuestro
grupo que tod@s que han sobrevivido
al Cancer lo han sobrevivido con alopa-
tfa. Todos que conocemos k optaron en
contra de la medicina oficial y por alter-

nativa se han ido. Eso no quiere decir
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k no es bueno consumir miel y canela
y muchas otras cosas de alimentacién.
El lunes 3 viene un amigo, J. M. R, que
después de quimios ahora estd en trata-
mientos alternativas k parecen resultar
y nos va compartir; pero hay k explorar
por los diferentes lados, cuestionando.

Chat Apoyo Mutuo en Cancer.

Esta misma postura por parte de la fa-
cilitadora y coordinadora del grupo la vi en
una ocasion en el grupo presencial de Apoyo
Mutuo en Cancer, cuando uno de los par-
ticipantes comento el éxito de un familiar
lejano al usar medicina alternativa basada
en el consumo de ciertos alimentos y pro-
ductos naturales preparados para curarse de
un cancer de estobmago que suftfa desde hacia
ya algiin tiempo.

La opinién y postura de la coordina-
dora es compartida por la mayoria de los
participantes, aunque siempre aparece otro
participante que intenta mediar entre las dos

posiciones aparentemente opuestas.

Asi es mi querida Kiki cada un@ res-
pondemos de manera diferente a la
medicina alépata, homedpata o a los
tratamientos y terapias alternativas, lo
mejor es darnos cuenta que es lo que
nos beneficia mas a cada quien. Chat

grupo Ayuda Mutua en Céncer.

También vemos aquellos participantes
que comparten informacién sobre dife-
rentes productos que ellos mismos usan y
les funcionan muy bien. Compartir las expe-
riencias exitosas con productos alternativos
lo verfamos como algo natural, y cumple con
los objetivos de estos grupos; pero lo que
llama mi atencioén del mensaje que comparto

a continuacion es como concluye.

Gracias Armando, yo por eso uso Ori-
flame...productos suecos naturales
substancias cancerigenas...uso desde
shampoo, jabén, pasta dental, talco,
maquillaje, perfume....todooo...pare-

ce comercial pero confio en esa marca

y sin substancias cancerigenas. Si les
interesa yo vendo. Chat grupo Ayuda

Mutua en Cancer.

Tal como menciono mas arriba, la
conclusion de esta participaciéon hace que
parezca mas un comercial que una expe-
riencia compartida desinteresadamente. He
de decir que nadie del grupo respondi6 a
este mensaje; al menos por este medio.

En este mismo animo de venta de pro-
ductos alternativos, hubo otros mensajes.
La caracteristica en comun, en todos ellos,
es que los productos que venden son de
dificil adquisicién; no son productos que
se puedan comprar en farmacias o puntos

de ventas reconocidos.

Hola a todos. Les comento que mi cu-
fada comprd un frasco de veneno de
alacrdn azul. Inicio a tomarlo pero ha
decidido no continuar. Tiene un frasco
nuevo que quiere vender al precio que

lo adquirié. Si algun@ esta interesa-
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do@ me diceny yo les contacto. El fras-
co es la toma de un mes. Chat grupo

“Ayuda Mutua en Cancer”.

Tal como ya comentaba al principio
de este apartado, las reacciones de los par-
ticipantes son adversas al uso de este tipo de

tratamientos

Un naturépata que la atiende en Co-
mitan le dijo qué era el alacran azul. Lo
suspendid y ya cesaron estos [esos] sin-

tomas.

Le explicé que hay personas mas sen-
sibles y pueden presentar estos sinto-
mas...Ella decidié no mezclar tratamien-

tosy ahora lo suspendié.

Les comento ahora, y espero nos
oriente en las distintas posibles reac-
ciones a lo que se propone para dete-

ner al cancer [...]

Es bueno saber todas estas experien-
cias. Amfuna vez. Microdosis me dieron
sintomas muy raros que nadie nunca
habia observado... y al ya no tomarlos,
cesaron. Cada persona es diferente y
€so Nnos pasa también con cada medi-
camento. Chat grupo Ayuda Mutua en

Cancer.

Toda promocion de los productos o
terapias alternativas estan basadas en las ex-
periencias de los propios participantes o de

alguien cercano a ellos.

Ahora en Ciudad de México me platicé
el sobrino favorito de mi esposo de su
cunado que sufrié Cancer de eséfago
y se curé con quimios por tres afos.
El Cancer regresé y ahora ya no quiso
quimio y experimenta con vitaminas,
alcalinizar etc. y: en su dltimo chequeo
ya no hubo Cancer! No es garantia
pero parece posibilidad. Chat grupo

Ayuda Mutua en Cancer.

Donacién de medicamentos

y materiales de curaciéon

Es frecuente que se ofrezca en los grupos
donar medicamentos que ya no usan por
diferentes razones. En aquellas ocasiones
en las que a nadie del grupo le interesa uno
de los participantes en el grupo en linea,
quien es médico y tiene su propio consul-
torio, lo recibe para ofrecerlo a alguno de

los pacientes que atiende.

Hola, Doctor. Quisiera... de ser posi-
ble... me indique dénde donar medi-
camento; no es mucho, incluye cuatro
cajas de Lyrica ya caducada, pero como
sabemos se puede consumir sin proble-
ma. Gracias. Chat Grupo Cuidando Cui-

dadores.

Llama la atencién que algunos de
los productos que se ofrecen ya estan
caducados; pero esto no es inconve-

niente para donarlo ni para aceptarlo. Me
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hubiera gustado indagar cémo saben que
se pueden consumir aun caducados; pero
el espacio no era el adecuado para abrir

esa discusion.

Recomendacion sobre
con quién acudir para atencion
médica y sobre los tratamientos

médicos

Con relacion a la solicitud de informacion
sobre atencién médica, es comun encon-
trar estas solicitudes en las transcripciones
de estos grupos e igualmente entre los gru-
pos presenciales.

Normalmente las preguntas van diri-
gidas a cémo contactar a especialistas para
tratar los efectos secundatios de los dife-
rentes tratamientos o enfermedades de los
participantes y sus familiares. En el caso de
los pacientes con cancer, las indagaciones
no son sobre oncologos sino sobre otro tipo

de médicos especialistas.

Es destacable este punto porque los
participantes en estos grupos ya estan bajo
tratamientos médicos y son supervisados
por algun especialista, sea en forma privada
o en alguno de los servicios publicos exis-
tentes. En el caso de los pacientes con
cancer, su busqueda sobre médicos espe-
cialistas, no son oncologos sino especialistas
relacionados directamente con las secuelas

de los tratamientos o de la misma enfer-

medad.

—Buen difa, ;alguien conoce a buen
neurélogo que pueda atenderme?
(Chat grupo Ayuda Mutua en Cancer)
—Alguien sabe de un buen Gastroente-
rélogo?

—Dicen k Lobato

—Si! Pero, yo estoy constipada y con el
abdomen muy distendido y me duele
—Me da buena vibra él. ;Tendrés el te-
|éFfono de Lobato?

—Estoy averiguando con Loreto

—Gracias!!!

Chat grupo Cuidando Cuidadores.

Articulos de divulgacion

y cientificos sobre la enfermedad

Es curioso el uso que los participantes de
estos grupos hacen de nombres de insti-
tuciones de reconocido prestigio médico
o de médicos para darle validez a diferen-
tes notas informativas sobre abordajes
alternativos para evitar o curar el cancer.
Lo anterior, lo considero como una he-
rramienta, muy efectiva de mercadotec-
nia. Una participante del grupo de Ayuda

Muta en Cancer comparte en el chat:

Alimentacién

para evitar el cancer

Después de muchos afos de decirle a la

gente que la quimioterapia es la Unica
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manera de tratar (tratar literalmente) y
eliminar el cancer, el Hospital John Hop-
kins estd finalmente empezando a decir
a la gente que hay alternativas. Chat

Grupo Ayuda Mutua en Cancer.

A continuacion, presento un extracto
de un mensaje mucho mas largo en el que
se combinan informacién sobre la biologia

del cancer como de acciones para evitarlo.

—Las paredes de las células de cancer
estdn cubiertas por una proteina muy
dura. Evitando comer carne, estas pare-
des liberan mas enzimas que atacan las
protefnas de las células de cancer y per-
mite al sistema inmunolégico destruir

las células cancerigenas.

—Quimicos como las dioxinas, causan
cancer, especialmente de seno. La dio-
xina es muy destructiva, sobre todo
para las células del cuerpo. No ponga

en el freezer sus botellas de agua de

plastico, ya que el plastico elimina dio-
xina y envenena el agua. Recientemen-
te, el Doctor Edward Fujimoto (Wellnes
Program Manager at Castle Hospital),
estuvo en un programa de TV y expli-
c6 el peligro de la dioxina. Chat Grupo

Ayuda Mutua en Cancer.)

Los mensajes con este tipo de informa-
ci6n no suelen ir acompanados de impresiones
y comentarios de la persona que los envia, y
no son de creacion propia. Normalmente son
mensajes recibidos o informacion extraida de

algun otro lado y compartida.

PRINCIPALES FUENTES
DE INFORMACION DE PACIENTES
Y CUIDADORES

Los participantes en los grupos de ayuda,
tanto presenciales como en linea, convier-
ten este espacio en la principal fuente de

informacién para ellos; pero a su vez cada

participante que comparte informacién y
conocimientos sobre algin tema en especi-
fico menciona quién fue su fuente. En este
espacio que los grupos ofrecen, las expe-
riencias personales propias o de personas
cercanas son las fuentes mas utilizadas por
los participantes, seguida de informacion

que les llegd por medios electronicos.

—Buen dia, ayer Kiki mencioné que hay
integrantes de este grupo que se infor-
man principalmente por los mensajes

que se mandan por acd

—Esto me anima a compartir informa-
cién que puede ayudar al tratamiento
que cada quien lleva. En youtube pue-
den ver videos de Juan Torrentegui, es
un naturépata espafol que trabaja con
aplicacién de barro (arcilla) y herbolaria

[...] Chat grupo Cuidando Cuidadores.

Buceando en las transcripciones es

comun encontratr menciones sobre el acceso
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al internet para buscar informacion concreta
sobre alguna necesidad. En esta ocasion,
una de las participantes pregunta si conocen
a un especialista para atenderla por una mo-
lestia estomacal. Algunas participantes le
recomendaron un médico especialista; pero
al no tener en ese momento la informacion

de contacto, le proponen:

En internet también debes poder en-
contrarlo. Chat grupo Cuidando Cuida-

dores.

ALGUNAS NOTAS IMPORTANTES

No podemos considerar los grupos presen-
ciales y en linea como equivalentes porque
no lo son. Al revisar la literatura sobre gru-
pos de apoyo, y al analizar mi propia expe-
riencia, puedo afirmar que ambos grupos

han demostrado su gran utilidad, y tienen
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diferentes propositos. Los presenciales se
enfocan mas en el apoyo emocional, inter-
cambiar experiencias y en construir una
comunidad y red de apoyo; mientras que
los grupos en linea, principalmente dan pa-
labras de animo, comparten informacién y
recursos, con un marcado caracter de inme-
diatez. El grupo en linea esta mucho me-
nos enfocado en el apoyo psicolégico que el
presencial, por lo tanto, los cuidadores que
s6lo pueden participar en linea pueden ca-
recer del apoyo emocional que si tendrfan
en las sesiones en persona, un componen-
te central de cualquier grupo de apoyo. Por
otro lado, considero que el amplio nimero
y el anonimato parcial que los integrantes de
los grupos en linea tienen, cohiben a com-
partir aspectos mas personales,

Hay una persona en el grupo, médico
de profesiéon, que como voz autorizada,
resuelve las dudas médicas que sobre su

enfermedad les surgen a los pacientes.
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CAPITULO 5 1
PUNTOS DE ENCUENTROS Y DESENCUENTROS
ENTRE BINOMIOS, PERSONAL DE SALUD, ACADEMIA
Y GRUPOS DE AYUDA

El lector de este quinto capitulo podra apreciar el conjunto de los resultados

presentados en los capitulos previos, descritos de tal manera que sea facil

comparar entre ellos y propicien una reflexion previa a las conclusiones.

Con la intencion de dar un orden al texto que confluya en lo anterior, com-

paro y discuto los resultados de este estudio dividiéndolos en cuatro gran-

des categorias de analisis que responden a las preguntas de investigacion

planteadas en este trabajo y que desgloso a continuacion.
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¢QUE SITUACIONES ENFRENTA EL BINOMIO

DE LAS QUE PARTE SU NECESIDAD DE MOVILIZAR CONOCIMIENTO?

Las necesidades de conocimientos surgen
ante una situacion particular. Retomo el con-
cepto de conocimiento en el que se basa este tra-
bajo: No se puede decir que el conocimiento
fluye, pero si se puede decir que es “compar-
tido” y es “transferido” (Howells 2000).

Para este estudio, abordamos al conoci-
miento como la informacién que se comparte
en un contexto especifico, dependiente del
entorno y que se crea constante y dinami-
camente como fruto de la interaccién social
(Nonaka y Takeuchi 1995).

Proot (2004) describe el rol de cui-
dador de pacientes con cancer como com-
plejo y necesitado de habilidades técnicas,
conocimientos sofisticados y habilidad del
cuerpo para realizar actividades sin cansarse.
Mientras que Marcuse (1969) reitera la ne-
cesidad de socializacién del conocimiento
cientifico a través de la integracion; lo que,

entre otras cosas, implica una socializacion

del conocimiento cientifico mas alld de los
circulos cientificos, sin que necesariamente se
impongan o supriman otros conocimientos.
Igualmente, el mismo autor menciona que la
integracion de conocimientos rompe la pers-
pectiva unidimensional de los paradigmas
basados en el predomino del saber cientifi-
co-técnico y permite articular, como parte
de un todo, otro tipo de procesos, como los
socioculturales, tecnolégicos, ecolégicos e
incluso politicos.

Muchos cuidadores no profesionales
informan que no tienen las habilidades ni los
conocimientos necesarios para brindar aten-
cién prolongada a una persona con una en-
fermedad cronica, por lo que no confian en
sus habilidades ni se sienten preparados. Los
cuidadores también dicen que reciben poca
orientacion de los servicios médicos, que
ignoran cémo asumir el rol de cuidador, que

no estan familiarizados con el tipo yla cantidad

de atencion que sus pacientes necesitan, y que
no saben cémo acceder y utilizar los recursos.

Recientemente, los investigadores han
sugerido que los cuidadores familiares re-
quieren conocimientos y habilidades para
brindar atencién y reducir su propia an-
gustia. (LeSeure and Chongkham-Ang 2015).
Schumacher y sus colegas describen la habi-
lidad de cuidar a la familia como la “capa-
cidad de participar de manera efectiva y sin
problemas” en procesos de atencion que re-
quieren habilidades psicomotoras, cognitivas
y psicolégicas (Schumacher ef al. 2000). La
habilidad se definié como “comportamiento
bien organizado y dirigido a un objetivo que
se adquiere mediante la practica y se realiza
con una economia de esfuerzo”. Farran y sus
colegas definieron la habilidad del cuidador
como “algo que los cuidadores hacen utili-
zando comportamientos dirigidos a objetivos

basados en el conocimiento, la experiencia
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o la personalidad de cada cuidador (Farran
¢t al. 2008).

Como resultado del analisis de las na-
rrativas de los binomios, participaciones
de los integrantes de los grupos de ayuda
mutua, las entrevistas al personal de salud

y a los expertos académicos, asf como de la

revision de la literatura realizada para este
trabajo de investigacion, identifico las si-
guientes categorias que describen las situa-
ciones en que los binomios, y en algunos
casos también otros miembros del entorno
del paciente oncolégico, tuvieron la nece-

sidad de informacién y conocimientos.

TRATAMIENTOS E INTERVENCIONES QUE NO MEJORAN EL MALESTAR

Antes de llegar a un diagnostico certero
sobre los malestares que aquejan a los pa-
cientes oncologicos, éstos y sus familiares
mas cercanos pasan por un periplo de con-
sultas, publicas o privadas, hasta conocer
cudl es la causa de esos malestares, que en
la mayoria de los casos son ya de larga du-
racion. Algunas de los participantes en este
estudio tuvieron la oportunidad econémi-
ca, social y geografica de ser atendidos en
servicios privados; pero todos ellos, final-

mente, terminaron atendidos en los hospi-

tales publicos, razén por la cual las politi-
cas enfocadas a fortalecer los servicios de
salud publicos encontraran eco en la pron-
ta recuperacion y mejor estado de salud de
la poblacién en general, tengan o no facili-
dades de acceso a servicios privados.
Durante este periodo del proceso de
enfermedad, en el que tanto pacientes como
sus cuidadores identifican un mayor nimero
de situaciones que los hacen buscar infor-
macion y durante la cual prueban diferentes

tratamientos e intervenciones médicas, que

en su mayoria no mejoraron su malestar.
Retomo los ejemplos de los pacientes G,
My L, a quienes llevé un largo tiempo de
tratamientos y diversas operaciones médicas
para conocer que padecian cancer. En ese
periplo, todos los binomios acusaron una
mayor necesidad de informacién y conoci-
mientos sobre el proceso de su enfermedad,
que los llevé a esforzarse mas en su bus-

queda de atencién médica especializada.

Basqueda

de atencion médica especializada

Podemos considerar que esta biasqueda si-
gue el orden logico de cualquier proceso
de enfermedad, una vez que pacientes y
cuidadores tuvieron un diagnoéstico cierto,
se dieron a la tarea de buscar las mejores
opciones para ser atendidos.

De los seis binomios participantes,
tres, todos los de Colima, fueron atendidos

desde el inicio solo en los servicios médicos
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publicos ofrecidos por el Instituto Estatal de
Cancerologfa, como pacientes adscritos al
Seguro Popular. Los otros tres, todos estos
de Chiapas, combinaron servicios privados
con la atencién en instituciones del Seguro
Social, ISSTECH e ISSSTE. Tal como ya men-
cioné en el apartado anterior, el nivel socioe-
conomico de los binomios es una variable
por considerar en este aspecto de su bus-
queda. Al menos uno de los tres binomios
en Chiapas es profesionista y estaba adscrito
al Seguro Social, mientras que entre los bi-
nomios de Colima, s6lo uno estaba adsctito
al Seguro Social.

Por otro lado, el acceso geografico a
los servicios publicos para la atencién on-
colégica en Chiapas era mas dificil, costoso
y complicado para los binomios chiapa-
necos. Recordemos que M y R desisten de
atenderse en Ciudad Salud, en Tapachula;
entre otras razones, por el viaje que impli-
caba, aunado a una mala percepcion sobre
la atencion médica que alli podrian recibir,

y que les compartié una amiga cercana. El

uso de una u otra institucion, cuando hay
la posibilidad econémica y geografica de
hacerlo, esta fuertemente influido por opi-
niones, comentarios y conexiones de las
redes familiares y sociales. Esto lo podemos
observar en las experiencias presentadas en
el capitulo de resultados.

Con respecto al tipo de especialistas
mas buscados por los binomios, por sus
propios medios, fueron los especialistas en
oncologia, para segundas opiniones como
enelcasode GyK,My]J, EyJT, seguido
por los psicélogos y en uno de los casos
aqui presentados, M y J, tanatélogos. La
busqueda de especialistas mas alla de los
médicos especiales en oncologia va de la
mano con la situaciéon socioeconémica y la
edad de los binomios. A mayor nivel socioe-
conémico y menor edad, es mas factible la
busqueda de atenciéon médica especializada
en ayuda psicolégica y afrontamiento de la
enfermedad. En los casos de binomios en
peor situacion socioeconémica, las congre-

gaciones y grupos religiosos sustituyeron en

varios casos el apoyo de los especialistas

realizan esa funcion.

Dudas sobre Medicina

complementaria y alternativa (MCA)

Muchas personas con cancer estan intere-
sadas en probar cualquier cosa que pueda
ayudarlas, incluidos los tratamientos com-
plementarios y alternativos para el cancer.
Si el cancer te hace sentir como si tuvie-
ras poco control sobre tu salud, los trata-
mientos alternativos para el cancer pueden
ofrecer cierta sensaciéon de control. Pero
muchos de los utilizados para el cancer no
estan probados, e incluso algunos pueden
ser peligrosos.

Los tratamientos alternativos contra
el cancer pueden no desempefiar un papel
directo en la curaciéon de su cancer, pero
pueden ayudar a la persona a sobrellevar los
signos y sintomas causados por el cancer y

los tratamientos contra él. Mencionan los

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



5. Puntos de encuentros y desencuentros entre binomios, personal de salud, academia y grupos de ayuda

participantes en sus experiencias que los
signos y sintomas comunes, como ansiedad,
fatiga, nauseas y vomitos, dolor, dificultad
para dormir y estrés, disminufa con trata-
mientos alternativos. Estos tratamientos
van desde bafios con sales, pasando por
consumo de bebidas y alimentos naturales
hasta terapias con actividades artisticas
como la pintura.

La MCA es una practica ancestral que se
mantiene vigente en nuestros dias. Ocurre en
todas las regiones del mundo. Las razones
que llevan a una familia a administrar te-
rapias alternativas y complementarias a un
enfermo son variadas, pero ante una enfer-
medad como el cancer, que es sinébnimo de
muerte para el comun de la poblacién, la
necesidad de participar de forma activa en
el tratamiento se hace imperiosa. Por ed:-
cina complementaria se entiende aqui como el
empleo de sustancias que tienen como ob-
jetivo coadyuvar al medicamento alopata, de
manera conjunta, y sin pretender sustituir el

efecto de este ultimo. Por otro lado, enten-

demos aqui a la mwedjcina alternativa como las
practicas que tienen como objetivo la cura-
cion del enfermo por sf mismas, rechazando
el tratamiento alépata, por lo que se emplean

de manera independiente.

Homeopatia

Para este trabajo me baso en la definicion
del Instituto Nacional del Cancer (NIH 2018):
“enfoque alternativo de la medicina con
base en la creencia de que las sustancias na-
turales preparadas de una manera especial
y usada muy frecuentemente en pequefias
cantidades restauran la salud”. De acuerdo
con estas creencias, para que un remedio sea
eficaz, “debe causar los mismos sintomas
que se estan tratando en el paciente”. Tam-
bién se llama medicina homeopatica.
Todos los participantes en los bino-
mios describen en sus historias diversos
momentos en su proceso de enfermedad y

de cuidado en los que necesitaron obtener

mas y mejor informacién y conocimiento
sobre las medicinas alternativas que les ofre-
cian, principalmente, su entorno familiar y
amigos. Destaca particularmente la relacion
de E y JT con el producto ASEA, que su hijo
comercializa y del cual E es constante con-
sumidora. En los grupos de ayuda mutua
(presenciales y en linea), son los mensajes de
apoyo las comunicaciones mas frecuentes;
siguen como el tema mas ampliamente dis-
cutido y el segundo mas recurrente, el uso
de homeopatia, sobre sus alcances, éxitos
y fracasos, ejemplificados con experiencias
de los propios participantes o personas cet-
canas a ellos, asi como el comercio de estos
productos que algunos de los participantes
realizan.

Es necesario anotar que ninguno de
los otros dos grupos de actores (personal
de salud y académicos) mencioné en la ho-
meopatia una de las necesidades de infor-
macién y conocimiento de los binomios.
Contrastan, entonces, los resultados en

este apartado, dado que para los binomios
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durante su experiencia de enfermedad la
homeopatia esta siempre presente, directa
o indirectamente a través de las personas

que los rodean.

Malas experiencias

con la atencion médica

En todo proceso de enfermedad hay una
busqueda de atenciéon médica; en algunos
casos, desde que aparecen los primeros
sintomas del malestar, y en otros ya con
los sintomas muy agudizados. En el caso
de las historias de pacientes oncoldgicos
y de sus cuidadores aqui presentadas, las
malas experiencias con la atenciéon médica
recibida en su proceso de enfermedad se
convirtieron en situaciones que les hizo te-
ner una necesidad puntual de informacion
y conocimientos que debieron empezar a
buscar. En algunos de los casos presenta-
dos, G y K destacan entre estos por las se-

cuelas fisicas y emocionales que, de acuer-

do a sus propias narrativas, les dejé la falta
de atencién oportuna, principalmente en
G, quien acabd con una mastectomia ra-
dical lateral. Ellas sufrieron personalmente
las malas experiencias que las obligd a bus-
car informacién y adquirir conocimientos
nuevos necesarios para obtener la atencion
médica deseada.

Otro caso similar es el que nos narran
M y R, quienes pasaron por el proceso qui-
rargico de M a quien le extirparon el bazo,
antes de que les dieran un diagnoéstico cierto.
Sin embargo, no es esta situacion la que lleva
a My a R a buscar una muy necesaria in-
formacién sobre otras opciones de atencion
médica, sino los comentarios y opiniones
en su entorno.

Al igual que en el punto anterior, los
participantes en los grupos de ayuda mutua
(presenciales y en linea) si identifican las
malas experiencias en busqueda de aten-
ci6on médica como un motivo para nece-
sitar mayor informacion y diferentes cono-

cimientos. Por su parte, el personal médico

ni los expertos lo hacen. Sin embargo, si
reconocen la necesidad de una mejor aten-
ci6n, de mayor calidad por parte de los ser-
vicios de salud y de mayor empatia de ambas
partes, personal de salud y pacientes, junto

con cuidadores no profesionales.

ACTIVIDADES
Y RESPONSABILIDADES
DEL CUIDADOR

Considero importante conocer las acti-
vidades de los cuidadores en su funcién
de cuidado porque de acuerdo a ellas, los
cuidadores requeriran informacién y cono-
cimientos especificos para llevarlas a cabo
con el éxito deseado. Durante mis encuen-
tros con los binomios les pedi que el pa-
ciente describiera qué actividades realiza su
cuidador, y a su vez, que quien cuida des-
cribiera qué realiza para cuidar y atender a

su paciente.
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Todos los cuidadores participantes en
este estudio sefialaron como la base de sus
actividades el carifio que profesan a su pa-
ciente y todos diversifican las actividades
que realizan. Igualmente, sefialan que sus
actividades son dependientes de las nece-
sidades del paciente; no existe una plani-
ficacion; a medida que surge la necesidad
especifica ésta es atendida.

En las participaciones de los cuida-
dores es el acompafiamiento la actividad
mas referida, acompafamiento a consultas
y a terapias posteriores a los procesos qui-
rargicos de los pacientes. La segunda acti-
vidad mas referida es encargarse de la ali-
mentacion del paciente, pera es la actividad
a la que dan la mayor importancia, e la que,
afirman, mas tiempo les consume y sobre
la que mas informacién y conocimientos
refieren necesitar.

La organizacion de la agenda de citas
y compromisos del paciente, la realizan per-
sonalmente los pacientes, o en casos como

losde MyRyenelde AyS,lo hacen sus

hijas. De nuevo aparece la red familiar en
accion, tal como ya mencioné anteriormente
en este trabajo, pese a presentar la expe-
riencia del cuidador no profesional sefialado
por el propio paciente, el cuidado lo efectaa
mas de una persona, y realizan diferentes
actividades de acuerdo a sus posibilidades
y habilidades.

Me sorprendié que de entre los cuida-
dores sélo uno, J, esposo y cuidador de M,
refiriera que él hacia las curaciones post ope-
ratorias. En todos los demas casos alguna
mujer del nucleo familiar asumio ese papel,
por experiencia previa o porque tenia cono-
cimientos para hacerlos. Tal como en el caso
de E, a quien curaba su hermana, enfermera
de profesion como ella; e al igual con A, a
quien su hija religiosa le realizaba las cura-
ciones, y posteriormente, su nuera, quien
ya habfa hecho lo mismo con sus padres
ya fallecidos.

Debo traer aqui nuevamente el tema
de la division de género en las actividades

del cuidado y confirmo lo ya expresado en

capitulos anteriores. Si bien, ser hombre
no inhabilita para ciertas actividades rela-
cionadas con el cuidado del paciente, hay
una marcada tendencia a que lo haga alguna
de las mujeres del entorno. No obstante,
debo mencionar que la edad tanto del pa-
ciente como del cuidador es un factor por
considerar a la hora de esa eleccion. En las
diferentes experiencias que en este trabajo
narro, la tendencia a romper los patrones
clasicos del cuidado ha venido de los parti-
cipantes mas jovenes.

Los participantes en los grupos de
ayuda mutua coinciden con lo expresado
por los binomios, con respecto a que las
actividades estan relacionadas, mayormente,
con el acompanamiento, y las que mas los
preocupan son las que tienen que ver con
la alimentacion, tanto para mejorar los ma-
lestares de los pacientes como para prevenir
recaidas en la enfermedad.

Por otro lado, los profesionales de la
salud entrevistados opinan que los cuida-

dores no profesionales dedican la mayor
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parte de su tiempo al aseo adecuado del pa-
ciente (42.6%), seguido, de lejos en cuanto al
nimero de menciones respecta a acompa-
fiarlo (14,9%) y en tercer lugar (11,7%) ayudar
al paciente con el suministro de los medi-
camentos en su tratamiento. Este ultimo
punto no es mencionado por ninguno de los
otros actores participantes en este estudio.

El personal de salud también menciono
entre otras actividades del cuidador no pro-
fesional, la de ayudarlos en las faenas coti-
dianas, como apoyar al paciente en el uso
del comodo y movilizarlo; apoyatlo emocio-
nalmente, vigilarlo y acompanatlo, ayudar en
su alimentacion, y otro aspecto importante:
la ayuda econémica, que tanto el cuidador
como el entorno del paciente realizan. Todos
los binomios reportaron que recibieron, en
mayor o menor cantidad, en dinero o en
especie, apoyo de sus cuidadores profesio-
nales, de su entorno familiar, de sus redes de
amigos y conocidos, y hasta de compafneros
del trabajo. El apoyo en especie reportado

por los binomios fue desde la compra de

pelucas y pafiuelos para que las pacientes
cubrieran su cabeza tras perder el cabello a
causa de las quimioterapias, pagar el pasaje de
los pacientes para que acudieran al servicio de
salud, pasando por los regalos de alimentos,
medicinas y otros productos. También hubo
en todos los casos ayuda monetaria para
cubrir los gastos que la enfermedad generara
y cubrir los costos de la vida diaria. La divi-

sion de las actividades esta influenciada por

las capacidades, junto con las habilidades de
cada persona del entorno. Lo anterior quedé
ejemplificado en la experiencia de L y M; tal
como menciona L, todos sus hermanos la
apoyaron; la hermana con mejor estatus eco-
némico era quien le compraba y pagaba lo
que necesitaba mientras que algunos de sus
otros hermanos se encargaban de trasladarla
a sus revisiones y otros le cuidaban a sus hijas

durante sus obligadas ausencias médicas.

DIFERENCIAS ENTRE ACTIVIDADES DE CUIDADORAS Y CUIDADORES

La permanencia de valores y normas so-
ciales establecidas que otorgan a las mu-
jeres la funcién de cuidado, naturalizando
su rol de cuidadora como identidad de las
mujeres, aun cuando se cuente con la par-
ticipacion de los hombres, sigue presente,
tal como ya he comentado en este trabajo.

A pesar de las existentes politicas de igual-

dad y de los discursos sobre igualdad en-
tre géneros por las instituciones publicas y
organizaciones sociales aun se observa la
reproduccion y el mantenimiento de estos
roles de género, que a juicio de algunos au-
tores (Bonino 2005) bonifican a sustentar
una dominacion de tipo micro, en palabras de

Foucault (1998), lo que lo hace mas dificil

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



5. Puntos de encuentros y desencuentros entre binomios, personal de salud, academia y grupos de ayuda

de visualizar y corregir. Bajo esta perspec-
tiva tuve especial interés en contar en este
trabajo con las experiencias de cuidadores
no profesionales masculinos.

Finalmente, tuve la oportunidad de
incluir los testimonios que evidencian la
labor de cuidados de dos cuidadores no pro-
fesionales, M, hermano de I, sobreviviente
de cancer de mama, y J, esposo de M, so-
breviviente de cancer de ovario. Igualmente,
conté con la participaciéon de un paciente
masculino, M, sobreviviente de linfoma
linfoplasmocitico (macroglobulinemia de
Waldenstrom).

Entre los participantes de los grupos
de ayuda mutua, el nimero de cuidadores
masculinos es mayor que en las narrativas;
pero sigue siendo menor en comparacion
con la participacion de las mujeres.

Las experiencias compartidas, tanto
en narrativas como en los grupos en linea
y presenciales, nos dicen que los cuida-
dores masculinos realizan mas actividades

de acompafiamiento; menos de cuidado

médico, alimentacion y aseo de las pacientes,
asf como menos tareas del hogar en apoyo
al paciente. Sin embargo, hay una excep-
cion notable: el cuidador masculino que es
el esposo. Por tanto, considero oportuno
enfatizar, nuevamente, que las razones de
realizar principalmente las actividades men-
cionadas anteriormente no tienen nada que
ver con la falta de habilidad, conocimiento
o capacidad para realizar estas labores.

Considero que mas bien para explicar este

punto, las reglas implicitas del pudor entre
géneros, particularmente cuando el cuidador
es hombre y la paciente mujer. Pero estas
diferencias se dirimen cuando tratamos con
diferentes categorias sociales como hom-
bre-hermano, diferente a hombte-médico u
hombre-esposo. No puedo generalizar, pero
para los casos aqui narrados y compartidos
asi sucede sin dejar de obviar el contexto
social en donde los cuidadores masculinos

desarrollaron sus actividades.

NECESIDADES DE INFORMACION Y CONOCIMIENTOS DE LOS BINOMIOS

Las necesidades de informacién y conoci-
mientos de cada persona se veran modu-
ladas por las situaciones que enfrenta, tal
como describo en el apartado anterior. La
definicion de movilizacion de conocimiento de
Levin (2008) a que nos adherimos en este

estudio enfatiza la necesidad de obtener la

informacién correcta cuando se requiera y
que sea util y oportuna.

Al analizar toda la informacion recopi-
lada para este trabajo, identifico diferentes
temas sobre los que los binomios y partici-
pantes en los grupos de ayuda mutua dijeron

necesitar o haber necesitado informacion
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y conocimientos, asi como qué temas,
segun el personal médico y los expertos,
los pacientes y cuidadores no profesionales

ignoran o tienen carencias.

CAMBIOS EN LA IMAGEN CORPORAL

Dado que cuatro de los seis binomios es-
taban conformados por sobrevivientes de
cancer de mama, los cambios en su imagen
corporal estan asociados a los efectos de
las cirugfas, pérdida de alguna de las ma-
mas, y con los tratamientos de quimiotera-
pia, pérdida del cabello, que también afecto
a M, sobreviviente de cancer de ovarios. En
estos cinco binomios, ambos temas plantea
a ellas, a sus cuidadores, asi como a sus re-
des de apoyo una imperativa necesidad de
informacion.

En los seis binomios participantes,
cinco de los pacientes son mujeres y uno
es varon. Por sus narrativas los cambios en

la imagen corporal las afectan mas a ellas

que a él, quiza porque el tipo de cancer y
los tratamientos a que fueron sometidas hi-
cieron una mella mas fisica en ellas. Aunque
también es necesario considerar los patrones
de belleza imperantes en la sociedad actual,
enlos que la mujer estd sometida a un mayor
nivel de exigencia en su apariencia que el
hombre. Este nivel de exigencia es impuesto
por la sociedad, pero es enfatizado, princi-
palmente, por las mismas mujeres, que no
dejan de lado, el factor de la edad, tanto en

hombres como en mujeres.

PRENDAS PARA PACIENTES
MASTECTOMIZADAS, PELUCAS
Y PANUELOS PARA CUBRIR LA CALVICIE

Coémo afrontan las pacientes los efectos
de esta parte de su tratamiento médico es
desigual; la edad de cada una es un factor
importante por considerar, as{ como su
estado civil. No percibi en las pacientes

de mayor edad, viudas o casadas, que se

sintieran tan afectadas psicolégicamente
como las otras dos pacientes divorciadas;
sin embargo, todas ellas, incluida la mas
joven y casada utilizaron pelucas y pafiue-
los para cubrir su cabeza tras perder su
cabello.

La busqueda de esos articulos esté-
ticos la realizaron tanto pacientes como
cuidadores, e incluso, como en el caso de
Ay S, personas de su entorno cercano.
El ofrecimiento por parte del circulo mas
cercano de las pacientes de estos utensilios
se convirti6 en una demostraciéon de apoyo
y carifio.

Dado que ninguno de los binomios
habitaba ciudades grandes su acceso a pa-
fiuelos y pelucas modernas y comodas fue
dificil; pero en todos los casos estas difi-
cultades fueron solventadas con el apoyo
de las redes de familiares y amigos, como
las de G, A y E, que se dieron a la tarea de
encontrar por diferentes medios el adita-
mento estético adecuado a las necesidades

de su paciente.
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Los participantes de los grupos de
ayuda mutua no mencionaron este tema
en sus conversaciones ni participaciones
en los chats; una cuarta parte del personal
médico entrevistado lo mencioné dentro
de las secuelas de padecer cancer y como
informacién importante para los pacientes
y sus cuidadores, y ninguno de los dos aca-

démicos lo menciona.

CIRUGIAS RECONSTRUCTIVAS

Al igual que con el apartado anterior, al
contar con mayorfa de mujeres sobrevi-
vientes de cancer, el conocer y saber mas
sobre el tema de las cirugfas de reconstruc-
ci6on de mamas en algunos casos se con-
virtié en una preocupacion. Los binomios
conformados por Gy K, LyMy E y JT
se plantearon la posibilidad de esa recons-
truccion. Al conclusién la investigacion
para este trabajo s6lo G habia participado

en una campana nacional, promovida por

el ISSSTE, para ser operada; L y E estaban
a la espera de que se abrieran espacios en
las campanas promovidas por el Instituto
de Cancerologia de Colima para reconstruc-
ci6én de su mama. M rechazé rotundamente
esta posibilidad, pero si comentd que se la
habfan ofrecido en el servicio de salud en
donde es atendida, y coincide en el punto
anterior con las mujeres mas jévenes que
aceptaron la reconstruccion que les ofrecen
los servicios de salud en donde eran atendi-
das. En los grupos de ayuda mutua en linea
se mencionaron estas campafias y se com-
parti6 informacion sobre ellas, mientras que
el tema expreso no aparecio entre los profe-
sionales ni entre los expertos. S6lo un pro-

fesional de salud entrevistado lo menciono.

ALIMENTACION / DIETA
PARA EL PACIENTE

En este punto coinciden todos los actores

participantes en esta investigacion, bino-

mios, participantes en grupos de ayuda mu-
tua, personal médico y expertos académi-
cos. Los binomios y los participantes en los
grupos de ayuda mutua describen sus dudas
sobre la alimentacion y dieta de los pacien-
tes en dos momentos del proceso de en-
fermedad. Uno, sus inquietudes en torno a
coémo conseguir una alimentacion adecuada
para mejorar el estado de salud de los pacien-
tes tras los procedimientos médicos, cirugfas
y curaciones, y tratamientos médicos, como
la quimioterapias; y dos, una vez que el pa-
ciente ha sobrevivido a lo anterior, hay que
conseguirle una dieta adecuada para evitar
que vuelva a padecer cancer.

Cuando los binomios hablan de a/inenta-
cion, se refieren a todos los productos de origen
animal o vegetal recomendados y ofrecidos
por amigos, familiares y otros conocidos. En
las narrativas encontramos experiencias con
el consumo de frutas como la guanabana y
hasta de polvos de alacran azul. Tuvieron
dudas sobre su efecto; pero con todo, expeti-

mentaron con su consumo con la expectativa
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de recuperarse mas rapido de los sintomas
secundarios de sus tratamientos médicos.
Nuevamente es importante resaltar
que las dudas sobre una dieta adecuada
que coadyuve a una recuperaciéon mejor y
mas rapida del paciente oncolégico y cémo
puede ésta ayudar a prevenir posibles re-
caidas, se convierten en la primera coinci-
dencia entre todos los actores involucrados

enla atencién a un paciente oncolégico.

BUSQUEDA DE ATENCION MEDICA

Las historias personales del desarrollo de
una enfermedad como el cancer son mas
o menos parecidas; por supuesto, todas
inician, y podemos verlo con claridad, con
la busqueda de atenciéon médica cuando
las personas comienzan a preocuparse por
que algunos malestares suyos persisten o
aumentan en intensidad y duracion.

La historia del desarrollo de una en-

fermedad como el cancer es mas o menos

comun entre todos los pacientes y en en-
contramos diferentes tiempos en los que hay
unos momentos mas claros de la necesidad
de busqueda de atencion médica. El primer
momento, lo podemos considerar cuando
las personas comienzan a sentir malestares
mas constantes mas intensos y persistentes.

Llegar a un diagndstico que ponga
nombre a su malestar se convierte en la
meta perseguida por lo que el paciente y
sus posteriores cuidadores se dan a la tarea
de buscar atenciéon médica. Para los partici-
pantes en los binomios, éste es el momento
cuando tienen una mayor necesidad de in-
formacion sobre personal médico especia-
lizado. Un segundo momento en la historia
del desarrollo de la enfermedad, y asi lo
considero en este estudio, es cuando, ya con
primer diagnéstico en mano, el personal
médico consultado se propone realizar la
cirugfa. A este segundo momento, lo llamo
operacion.

Si bien hay dos binomios, My |,y G

y K, que buscaron otras opciones para las

cirugfas, el resto de los binomios no repor-
taron que les fuera necesario hallar otras
opciones de ciruagia a las ya ofrecidas.

El tercer momento que identifico son
los tratamientos post operatorios. Hago un
paréntesis aqui. Todos los pacientes aqui
participantes pasaron primero por procedi-
mientos quirurgicos y luego recibieron qui-
mioterapia. A este momento en la historia
de la enfermedad, lo llamo las guzmios.

Ninguno de los participantes en los
binomios ni en los grupos de ayuda mutua,
tuvo la necesidad de informacion sobre este
aspecto, dado que recibieron el tratamiento
de quimioterapia en las instituciones donde
fueron diagnosticados, como es el caso de
todas las pacientes de Colima o en el seguro
social (ISSSTE o ISSTECH) para los pacientes
de Chiapas. Lo anterior, es entendible dado
el alto costo de los tratamientos de quimio-
terapia, aunque pudieron haber indagado
sobre otros aspectos relacionados con la
misma. Esta actitud pasiva puede deberse

al miedo, alimentado por los comentarios
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e informacién que sobre la quimioterapia y
sus efectos circulan ampliamente.

El dltimo paso en el proceso de en-
fermedad que identifico en las narrativas
es recuperacion de las secuelas de la enfer-
medad y de las cirugfas. A este momento lo
llamo recuperacion. Aqui es donde junto con
el primer episodio, el de busqueda de diag-
nostico, encuentro las mayores necesidades
de informacién y conocimientos entre todos
los binomios.

En resumen, para los binomios, los dos
momentos en su padecimiento de cancer en
los que describen necesitar mas informacion

sobre la atencién médica existente, tanto de

personal médico como instituciones, son
durante la busqueda de diagnostico y la re-
cuperacion.

Con respecto a los otros actores
participantes en este estudio, diagndstico
y recuperacion también son los dos mo-
mentos de gran necesidad de informacién y
de una buisqueda intensa de conocimientos
por parte de los pacientes. Al igual que los
binomios buscan informacién y conoci-
mientos principalmente en estos dos de su
enfermedad, son las experiencias vividas en
estos dos espacios en el tiempo las que mas
se comparten entre pacientes, cuidadores y

familiares.

Tratamientos con medicina complementaria y alternativa (MCA)

Tal como ya mencioné anteriormente, las
medicinas complementaria y alternativa
(MCA) estan presentes en todas las expe-

riencias de sobrevivientes de cancer aqui

presentadas; por que las buscaron los mis-
mos binomios o personas de su entorno
familiar o de amistad, y esto ultimo es lo

mas comun. Usar MAC, porqué, como, se

convierte entre los binomios en uno de sus
temas de busqueda de informacién y cono-
cimientos mas apremiante, particularmen-
te durante la fase o momento de recupe-
racion tras las intervenciones quirurgicas,
por el deseo de mejorar el estado fisico
del paciente, acelerar su recuperacion asi
como prevenir recaidas en la enfermedad.
Sobre este tema hay un mayor in-
tercambio de informacién, en su mayoria
sustentada por experiencias propias o de
amigos y familiares muy cercanos. Pero
entre los participantes en los grupos de
ayuda mutua, el tema de las MCA, es el que
mas controversia suscita y los académicos lo
mencionan como una de las necesidades de
informacién y conocimientos, claramente
identificadas, por parte de los pacientes y sus
cuidadores; sin embargo, el personal médico
no lo menciona especificamente, aunque
s{ reconoce la existencia de esta necesidad
entre los pacientes y sus familiares.
Identifico un contraste ente binomios

y grupos de ayuda mutua en chat. Mientras
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que los primeros parecen recurtir mayot-
mente a la medicina alternativa de manera
complementaria a sus procesos médicos;
en los grupos también parece gravitar la
expectativa de encontrar cémo superar el

cancer desde ella.

Sobre la enfermedad

Es interesante que en este aspecto todos
los actores coincidan en la necesidad de in-
formacién y conocimientos sobre el cancer
por parte de los binomios; sin embargo, al
analizar a mayor profundidad las narrati-
vas, me percato de que ninguno de los bi-
nomios externo sus dudas sobre el proceso
de la enfermedad que los llevé a padecer
cancer; ninguno de los participantes en los
binomios o en los grupos de ayuda mutua
se preguntd, ipor qué a mi? Y yo como
investigadora tampoco lo hice. Me resulta
interesante esta falta, y entiendo que puede

deberse a la fase de enfermedad en que se

encuentran los pacientes al momento en el
que yo interacciono con ellos. En algunos
casos ya pasaron mas de seis meses desde
que recibieron el diagnoéstico, y en otros han
pasado afos. Igualmente considero que la
adscripcion religiosa de algunos de los bi-
nomios no los movié a preguntarselo, sino,
mas bien, a recibir la enfermedad como una
prueba. Tal es el caso de E, quien en su na-
rrativa nos comparte que ella entiende que
la enfermedad le fue enviada a ella porque
era la mas preparada y fuerte para sobrevi-
virla y como prueba para demostrar esa for-
taleza. Sus intereses de informacioén y cono-

cimientos sobre la enfermedad se dirigen a

conocer sobre las secuelas de los tratamien-
tos médicos y quirargicos a los que debera
someterse as{ como, una vez recuperada del
cancer que la aqueja, a prevenir que recaiga.

Entre el personal médico entrevistado,
mas de 80%, y sumando las dos primeras men-
ciones mas frecuentes, identifican estas ne-
cesidades de informacién y conocimientos
como las mas importantes de transmitir al
paciente y a su entorno. Igualmente, los aca-
démicos expertos en atencion al cancer en
México, lo mencionan; pero ellos van mas
alla y enfatizan en la necesidad de una comu-
nicacion exitosa entre pacientes, su entorno

familiar y el personal médico que los atiende.

FUENTES DE INFORMACION Y CONOCIMIENTOS SOBRE EL CANCER
EN, ENTRE LOS BINOMIOS Y HACIA ESTOS

Este trabajo de investigacion surgié de una
pregunta que lleg6 a mi cabeza para que-

darse, ;de donde obtienen la informacion y

los conocimientos los pacientes oncologi-
cos y sus cuidadores no profesionales para

ejercer la funcién del cuidado? El concepto

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



5. Puntos de encuentros y desencuentros entre binomios, personal de salud, academia y grupos de ayuda

de movilizacién de conocimiento lo incor-
poré y me lo apropié como enfoque tras
leer varios textos sobre el tema y consi-
derar que describia a la perfeccion lo que
queria investigar.

Dadas las diferentes fuentes que en-
contré en toda la informacién recopilada
presento la informaciéon de manera orga-
nizada de mayor a menor nimero de men-

ciones.

Personal médico tratante

Entre todos los participantes en este estu-
dio identifico claramente al personal mé-
dico tratante como la primera fuente de
informacién y conocimientos sobre el can-
cer. La informacion que el personal médico
da tanto a pacientes como a familiares no
es cuestionada por ninguno de estos. Hay
una suerte de fe ciega en todo aquello que
les dicen hasta el momento en que ven que

los resultados no son los esperados o cuan-

do el malestar en vez de desaparecer se in-
crementa. Tales fueron los casos de Gy K,
yde M y R. Sin embargo, tanto G como M,
al igual que el resto de los binomios, una
vez que ya encuentran al personal médico
que les da un diagnéstico certero y propo-
ne un esquema de atencion, nadie lo cues-
tiona ni pide segundas opiniones, por lo
tanto, no hay interaccion de comunicacioén
entre ellos. El proceso se dio como sigue:
el personal médico dicta qué pasos van a
seguir los binomios y estos los siguen. Este
hallazgo coincide con lo mencionado por
Burns e al. (2003) en su trabajo titulado: Fa-
mily caregiver knowledge of treatment intent in a
longitudinal study of patients with advanced cancer
in Camberra, Australia, en donde encontra-
ron que en 77% de los entrevistados (317) su
fuente de informacién se remitfa al médico
especialista o general.

Los expertos académicos consideran
que el intercambio de informacién y la toma
de decisiones médicas son los principales

propositos de la relacion médico-paciente.

Al mismo tiempo, hacen hincapié en que
la comunicacién entre el personal médico
y sus pacientes y cuidadores sera exitosa
siempre y cuando estén presentes otros fac-
tores como: empatia mutua, comprension,
interés genuino, deseo de ayuda, actitudes
libres de prejuicio, orientacion social y buen
humor en ambas partes.

Se pregunt6 al personal médico que
particip6 en este estudio a quiénes conside-
raban como primera fuente de informacion
entre pacientes oncologicos y sus cuidadores
no profesionales, por separado. La respuesta
mas frecuente, fue la misma: el personal
médico. En la primera mencion, el personal
de salud opind que tanto pacientes como
cuidadores no profesionales acuden prin-
cipalmente a ellos, al personal médico que
los atiende y con quienes interacciona. En
el caso de los pacientes, casi exclusivamente
se identifican ellos mismos como fuente de
informacion y conocimientos (70%); en el
caso de los cuidadores no profesionales

(56.4%), sus fuentes de informacion y cono-
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cimientos, de acuerdo al personal médico,
es mas variado. Sin embargo, debo leer este
resultado teniendo en mente que los respon-
dientes pertenecen al ambito médico.

Los participantes en los grupos de
ayuda mutua refieren constantemente los
pasos en su tratamiento de lucha contra
el cancer que padecen, indicados por el
personal de salud que los atiende. Cuando
surge alguna controversia, duda o inquietud
sobre dicho tratamiento, siempre se acude
a la opinién del experto en el grupo, y no
es otro que el médico del grupo, y aunque
no es experto en la materia, dado que no
es oncologo, si es la voz médica “autori-
zada”, una vez mas, incuestionada por los
participantes en ambos grupos en linea. En
los grupos presenciales en los que participé
no se suscitaron controversias ni dudas con
respecto a los tratamientos médicos y qui-
rurgicos aunque si se compartieron expe-
riencias con las secuelas de los mismos.

Tal parece que todos los actores que

participan en este estudio estan de acuerdo

en que el personal médico tratante es la
primera fuente de informacion. Sin embargo,
en las experiencias narradas hay ocasiones
en que dicha informacion les fue ocultada a
los pacientes, en algunas ocasiones en con-
tubernio con la familia del paciente, como
fue el caso de My J, y en otros, por lo que
supongo fue celo profesional, como fue el

caso de G y K. Desde mi punto de vista, tiene

que ver entre otras cosas con un imaginario
fatalista del cancer, que tanto el personal
médico como la gente en general, tenemos
sobre la enfermedad. A pesar de que en gran
medida la enfermedad no sea de consecuen-
cias fatales, en lo que concierne al manejo de
informacion relacionada con el padecimiento
de cancer, su estigma de muerte conlleva un

gran peso y es altamente condicionante.

Internet, fuente de “sabiduria”

Varios autotres han descrito el deseo de los
pacientes con cancer de tener toda la in-
formacion disponible sobre su enfermedad
y tratamiento (Lange ef a/. 2019, Davies et
al., 2008; Jenkins, Fallowfield and Saul, 2001;
Newnham e7 al., 2006). El uso de internet
permite a los pacientes con cancer y a sus
cuidadotes satisfacer sus necesidades de

informacién sobre su diagnostico, pronods-

tico o probabilidad de curacién, etapa de
la enfermedad y opciones de tratamiento
o sobre los efectos secundarios del trata-
miento en cuestion (Castleton ef al., 2011;
Maddock ef al., 2011; Tariman e7 al., 2014). Si
comparamos el acceso a internet con otras
posibles fuentes de informacién para pa-
cientes y cuidadores no profesionales, in-

ternet tiene las ventajas de la comodidad
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y el anonimato (Maddock ez al., 2011; Zie-
bland e# al., 2004).

Dolce (2011) describe las experiencias
de sobrevivientes de cancer y cuidadores
con proveedores de atencion a la salud en
el contexto de internet como fuente de in-
formacion en salud.

En México, Garcia ef al. (2011) afirman
la disponibilidad de medios, tanto especia-
lizados como no.

En las experiencias de los binomios
aqui compartidas encontré a pacientes y cui-
dadores que describian a internet como “San
Google”, como G y K; a quienes no accedfan
directamente, como A y S, hasta a quienes
pedian a personas cercanas que buscaran la
informacion por ellos, como en el caso de E
y ] T. Puede decirse que todos los binomios,
fuere por ellos mismos o por personas cer-
canas a ellos, acudieron en algin momento
de su enfermedad al internet como fuente
de informacion y conocimientos. Variables
como la edad y el estatus socioeconémico

de los pacientes y cuidadores influyeron en

la asiduidad de su acceso a internet y en lo
variado de las paginas consultadas, y sélo
en el caso de A, ambas variantes, edad y
estatus socioeconéomico, fueron un impe-
dimento para utilizar internet. Ninguno de
los integrantes de los binomios reporté usar
paginas especializadas; mayormente usaban
el buscador Google, de ahi el sobrenombre
que le da una de las pacientes participantes.
El proceso de busqueda mas reportado era
escribir en Google palabras y frases clave re-
lacionadas con el interés de la busqueda, por
ejemplo: “granitos tras la quimioterapia”, y
leer los primeros resultados arrojados.
Con respecto a qué tan satisfactorio
les fue usar internet como fuente de infor-
macion y conocimientos, los participantes
declararon que se sentieron apabullados por
la gran cantidad de informacién que encon-
traban, asf como por las contradicciones que
encontraban en ella. Esto causé, en muchos
de ellos, rechazo a usar internet nuevamente
por el miedo y dudas que la informacion

encontrada les causaba.

Por otro lado, debo hacer notar que en
la busqueda deliberada de informacién sobre
la enfermedad que provea optimismo, es de
sumo interés para esta investigaciéon dado
que en la movilizacién de conocimiento de
los cuidadores y pacientes el componente
emocional es un factor importante en el
manejo de la informacién y conocimientos
que movilizan.

Entre las participaciones de los inte-
grantes de los grupos de ayuda mutua en-
contré multiples menciones sobre el acceso
al internet para buscar informacion concreta
sobre alguna necesidad precisa, como por
ejemplo, los efectos secundarios de algun
tratamiento alternativo o lugares en donde
adquirir pelucas.

Para uno de los académicos entrevis-
tados la primera fuente de informaciéon de
los pacientes era internet, por su facilidad de
acceso. En las respuestas del otro internet
ni aparece como opcion.

Entre los profesionales de salud, la

opinion general es que los pacientes y sus
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cuidadores no profesionales acuden a usar
internet como segunda fuente de informa-

cién y su uso es mayor entre los cuidadores.

Medios audiovisuales
de comunicacién, materiales impresos,

conferencias y charlas

Los conocimientos sobre el cancer, pre-
vios a recibir su propio diagnéstico, fueron
adquiridos en la mayoria de los pacientes
en las campanas de informacién de medios
audiovisuales de comunicacién. En el caso
de A, la informacién con la que ella con-
taba, incluso la hizo retrasar la busqueda
de atencién médica pues el hallazgo en su
mama no concordaba con la informacién
que ella recibiera por los medios. Las cam-
pafias de salud, en radio y en television,
enfocadas principalmente a la deteccion
temprana del cancer de mama son las re-
portadas por los binomios como las que

ellos mas conocen.

Asimismo, los binomios afirmaron que
recibieron folletos y otro tipo de material
impreso sobre el cancer; pero también reco-
nocieron que no les prestaron mayor aten-
cién y que no fueron una fuente importante
de conocimientos. Las razones de esto no
fueron indagadas en esta investigacion, pero
algunos pacientes y cuidadores dijeron que
no tuvieron ganas de leer con detenimiento
los folletos ni el material impreso porque
se los proporcionaron, principalmente, en
las salas de espera de los servicios de salud
que los trataban. Deduzco por estas res-
puestas que lo que menos los motivaba,
previo a recibir tratamiento y consultas de
seguimiento, era conocer mas sobre la en-
fermedad que los aquejaba a ellos mismos
o a su ser querido. Entonces, asumo, que el
momento de recibir el material impreso no
fue el mas adecuado para lograr su objetivo.

En dos casos, My | y E y ] T mencio-
naron conferencias y charlas como fuentes
de informacién. Algunos participantes

dijeron que recibieron platicas informa-

tivas del personal de salud; y comentaron
que no les prestaron mucha atencion, y por
ende, que no entendieron muy bien lo que

les decian.

Redes familiares y sociales

(amigos)

Uno de los supuestos de los que parte este
trabajo es que las redes familiares y socia-
les son las que tienen un mayor peso en la
toma de decisiones de los cuidadores no
profesionales para atender al paciente. En
el campo de la salud, diferentes estudios
han demostrado la influencia directa de las
redes en el nivel de bienestar durante una
enfermedad y en los beneficios que pro-
porcionan las redes sociales en los proce-
sos de curacion, en la busqueda del trata-
miento, en el cumplimento de tratamientos
y en la obtencién de conocimientos, entre
otros aspectos (Bronfman 2001, Molina 2001,
Sluzki 2002).
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Los binomios participantes en este
estudio, al igual que los participantes en los
grupos de ayuda mutua, tienen en comuin
que contaban con redes familiares fuertes
que los acompafiaron desde el inicio de su
enfermedad. En algunos casos, alguno de
los familiares junto a los que el paciente
recibi6 el diagndstico posteriormente se
convertirfa en su cuidador no profesional,
como son los casos de G y K, M y R. En
otros, el diagnéstico fue recibido junto a
otro miembro de la familia que permanecié
en la red de apoyo, pero no fue identificado
por el paciente como su cuidador principal.

Al paciente con cancer normalmente
lo acompafa un grupo familiar cercano que
lo cobija tras conocer que sufre cancer. En
las experiencias de los binomios aqui anali-
zados encontramos esta situacion, salvo en
el caso de L, a quien su esposo abandona
tras saber que padece cancer de mama.

Tanto en las experiencias de los bi-
nomios aqui compartidas como en las

participaciones en los grupos de ayuda

mutua analizadas, las redes familiares estan
compuestas principalmente por esposas y
esposos, mas hermanas que hermanos —
con una notable excepcién en el caso de L
y M—, hijas e hijos y cufiados y cufiadas, y
en el caso de M y |, los padres. Dado que
la mayoria de los participantes son mayores
de 40 afios, los padres ya fallecieron o son
de avanzada edad.

La hipotesis que presento al inicio de
este apartado (pagina 234) no se descarta
totalmente, dado que el entorno familiar del
paciente es la segunda fuente de informa-
cion para él, mientras que para el cuidador
no profesional, el paciente es su primera
fuente de informacion, de acuerdo a las ex-
periencias de los binomios y a las partici-
pantes en los grupos de ayuda mutua, tanto
presenciales como en linea.

El personal de salud no opina lo mismo,
para ellos la familia y los amigos ocupan el
40y 5° lugares, respectivamente, en cuanto a
fuentes de informacion, tanto para pacientes

como para cuidadores, con un mayor porcen-

taje de menciones (4.4% s 1.1%) para los cuida-
dores. Por otro lado, los expertos académicos
coincidieron como segunda fuente la comu-
nicacién paciente-paciente o cuidador-cui-
dador y para uno de ellos expresamente la
familia como fuente de informacién y co-
nocimientos esta en cuarto lugar. Entiendo
que este resultado se puede deber a lo que
cada quien pueda entender por informacion.

En resumen, todos los actores de este
estudio coindicen en la importancia de las
redes familiares y sociales, conformadas
principalmente por amigos y conocidos.
Respecto a ésta ultima, debo hacer notar
el papel principal que tienen los miembros
de la congregacion religiosa en la que par-
ticipan los integrantes de los binomios. La
religién, y la pertenencia a un grupo de fe-
ligreses, estan presentes en la mitad de los
binomios. L y M, no hacen mencioén alguna
al respecto, y My J y G y K, se autodefinen
como catoélicos, pero no consideran esto una
influencia en su toma de decisiones sobre

su enfermedad. Los otros tres describieron
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en sus experiencias un fuerte vinculo con
los miembros de su iglesia, catolica en el
caso de A y S, cristiana en el caso de M y
R y mormona en el caso de E y JT. La co-
municacion con sus hermanos en creencia
religiosa les facilita informacién y conoci-
mientos; claro ejemplo es la toma de deci-
sion de M y R de no atenderse en Tapachula,
por la opinién expresada de una hermana
de su congregacion sobre las condiciones
de la atencion que alli se da.

Por otro lado, entre los participantes
en los grupos de ayuda mutua, se acude
a la religion mas en su caracter de apoyo
emocional ante los malos momentos y agra-
decer los buenos que como una fuente de
informacién en si. En las opiniones del per-
sonal de salud analizadas, ninguno de ellos
la mencioné como fuente de informacion,
mientras que entre los académicos y entre
los grupos de apoyo si se menciona como
sustento emocional para los pacientes y sus
cuidadores pero no como fuente de infor-

macion. Asimismo, debo hacer hincapié en

que estos resultados se pueden deber a lo
que cada quien entienda por informacion.

Entre las opiniones del personal de
salud no se menciona la adscripcion reli-

giosa de los pacientes. A pesar de que todos

los binomios coinciden en el efecto positivo
que puede tener la pertenencia a un grupo de
ayuda mutua, ninguno de ellos participaba
activamente en alguno de los grupos a los

que fueron invitados por el personal de salud.

MEJORES ESPACIOS FiSICOS PARA MOVILIZAR CONOCIMIENTO
ENTRE LOS BINOMIOS Y HACIA ESTOS

A la definicién que Levin (2008) nos da
sobre movilizacion de conocimiento: obtener
la informacién correcta para las personas
adecuadas en el formato correcto en el mo-
mento adecuado, con el fin de influir en su
toma de decisiones. Definicion, bajo la cual
se realiza este trabajo, yo afiadirfa obtener
informacién correcta en el lugar correcto,
es decir, donde y cuando se necesita. Por
lo anterior, indagué en este trabajo sobre
los lugares en donde los binomios adqui-
rfan y compartian la informacién y los co-

nocimientos sobre el cancer. La indagacion

se realiz6 tanto en binomios, personal de
salud y entre expertos académicos.

Entre los binomios y los participantes
de los grupos de ayuda mutua, las salas
donde los pacientes reciben quimioterapia
ocupa el primer lugar de menciones, seguido
de las salas de espera de hospitales y consul-
torios y en sus propias casas, donde reciben
la visita de familiares y amigos.

El personal médico coincide con los
binomios en que el entorno hospitalario
es el lugar mas comun para recibir e inter-

cambiar informacién y conocimientos. Esta
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opcion ocupa el primer lugar en numero de
menciones y acapara la mayoria de las res-
puestas dadas, tanto de pacientes como de
cuidadores en las primeras y segundas opi-
niones de ambos. Muy lejos en puntos por-
centuales, encontramos las otras opciones,
el segundo lugar en nimero de menciones
paralos cuidadores es la calle, en donde éstos
se encuentra con vecinos y otros pacientes
y/o cuidadores; mientras que el segundo
lugar en nimero de opiniones para los pa-
cientes es el hogar.

Con respecto a los expertos acadé-
micos, estos coinciden en que las salas de
espera, junto con otros lugares como las
casas de alojamiento, son los espacios en
donde se da el intercambio de informacion,
amodo de consejos con base en experiencias
propias o ajenas. Considero un hallazgo muy
interesante el que me proporcioné la Dra.
Ostiguin: los puestos o espacios para comer
que se instalan a las afueras de los hospitales
como un punto de reunién y encuentro de

cuidadores, familiares y hasta de pacientes

en donde comparten, escuchan y preguntan
sobre la enfermedad que los aqueja.

A modo de conclusiéon de este capi-
tulo, considero importante destacar que, en
términos generales, las diferentes miradas
de los profesionales de la salud que en este
trabajo se presentan se posan mayormente
en el ambito estrictamente médico. Dicho
ambito define sus conceptos de informa-
cion, conocimiento y movilizacion del co-
nocimiento, asi como lo que ellos conside-
rarfan como irrelevante.

La misma situacion encuentro con las
aportaciones a este trabajo de los acadé-
micos que directa, a través de entrevistas,
o indirectamente a través de sus escritos,
realizan a este trabajo de investigacion. Su
mirada va mas alla del ambito médico; pero
tal vez, al tratarse de académicos especiali-
zados en salud, no dejan de ver la proble-
matica como eminentemente médica. Sus
perspectivas y propuestas para mejorar el
flujo de informacién y conocimientos para

pacientes y sus familias se limitan, basica-

mente, a los mismos asuntos médicos que
el personal de salud identifica.

Entre el personal médico y entre los
académicos no se percibe que alguien vis-
lumbre los dramas personales y familiares
que el cancer ocasiona en las vidas de quienes
lo padecen, en las que estan a su alrededor,
ni tampoco de las dimensiones emocionales
y afectivas que, segun los relatos de los bi-
nomios aqui presentados, estan presentes
todo el tiempo, independientemente del
momento en el proceso de enfermedad en
que se encuentren. Por esto mismo, mucha
de la informacién y conocimientos que pa-
cientes, cuidadores y allegados necesitan y
buscan, escapa de la mirada médica y eso es
entendible, pues su campo de accién es su
profesion, y los académicos tampoco logran
extender su mirada mas alla de lo médico. Es
entonces que disciplinas como la antropo-
logfa nos permitira ampliar nuestra vision y
entendimiento de los problemas y retos y, por
ende, apoyar en la resolucion de problemas

que afectan a todos los involucrados en los
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procesos de comunicacion en enfermedades
cronicas, como el cancer.

Es por tanto, el mayor aporte de esta
investigacion, la perspectiva antropologica que
me permiti6 desarrollar una mirada de la enfer-
medad como un proceso sociocultural, y que
posibilita amplificar la mirada colectiva ante
los dramas de la salud y la enfermedad y, sobre
todo, a identificar los aspectos de esa comu-
nicacion entre todas las partes involucradas
que mejorara el bienestar tanto de enfermos
de cancer, como de sus familiares y apoyara

la labor del personal médico y académico.
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C AP TU L O (6 |
PROPUESTAS Y RECOMENDACIONES PARA MEJORAR PROCESOS
DE COMUNICACION HACIA PACIENTES ONCOLOGICOS Y SUS CUIDADORES
NO PROFESIONALES

Con este capitulo cierro este texto, que tiene su base en el trabajo de investigacion en el que me centré en escuchar
y plasmar las voces de los pacientes oncoldgicos y de sus cuidadores no profesionales; mujeres y hombres que han
sobrevivido a la experiencia del cancer, vivida en primera persona como pacientes o como cuidadores.
Igualmente en este trabajo, y dado que se desarrolla dentro del tema de la comunicacién bajo la perspectiva que nos
aporta el concepto movilizacion de conocimiento, se incluyen las experiencias en procesos de comunicacion con los
pacientes y sus cuidadores, de profesionales académicos y de personal médico que trabajan en torno al tema de la
atencion y del cuidado de pacientes oncolégicos en México.

Entre las preguntas que quise responder con el proyecto de investigacion del que surge este libro, esta: ;qué meca-
nismos y estrategias de movilizaciéon de conocimiento sobre atencién y cuidado al paciente oncoldgico proponen los
cuidadores no profesionales y sus pacientes oncolégicos? Para saberlo les pregunté directamente a los tres actores
participantes en este estudio: binomios (pacientes y sus cuidadores), académicos y personal de salud.
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

En mis encuentros con los binomios la pre-
gunta guia sobre sus mecanismos y estrategias,
constituyé uno de los campos en mi guion
para realizar las narrativas, mientras que con
el personal de salud como con los académicos
fueron otras las preguntas que incluf en los
cuestionarios y en la entrevista a profundidad
que les realicé.

En los grupos de ayuda mutua, dado que la
informacién aqui presentada se basa en las
observaciones participantes en linea y presen-
ciales, sin un guion de temas por discutir, sélo
para observar, no tengo informacion sobre las
recomendaciones que los participantes en estos
grupos hacen para mejorar los procesos de
comunicacion entre los que considero actores

principales en la atencion al paciente oncolo-

gico en México. Lo anterior, debido a que
no surgi6 el tema en las conversaciones. Sin
embargo, si hago notar que en diferentes oca-
siones los participantes alabaron la facilidad
para acceder a la informacién que el actual
internet les otorgaba, y el acompafiamiento
que recibian de los compafieros del grupo
en linea. Aun asi, también comentaron sus
dudas sobre la veracidad de la informacion
que encontraban en internet y que preferfan
asistir a las sesiones presenciales, en donde,
ademas de distraerse, encontraban el calor
humano y la empatia en la mirada de quienes
acudfan alas sesiones. De estas aportaciones,
infiero, que los participantes en los grupos
presenciales recomiendan usar internet para

obtener informacion, pero siendo precavido

y contrastando la informacién hallada, asi
como el estar activo en los grupos en linea
y nlunca sustituir su presencia en fisico con
la virtual.

Para el desarrollo de este capitulo, he
dividido su presentacion en dos grandes
secciones. Las recomendaciones que los
actores me hicieron y las recomendaciones
que yo, como investigadora principal y que
hago como fruto de todo el trabajo de inves-
tigacion aqui desarrollado y plasmado. No
obvio mencionar que la riqueza de las expe-
riencias aqui compartidas da pie a muchas
mas recomendaciones de las que presento
a continuacién. Los trabajos posteriores
me serviran para desarrollar aquellas que

se salgan de los objetivos perseguidos aqui.
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

RECOMENDACIONES DE LOS BINOMIOS PARA MEJORAR
LOS PROCESOS DE COMUNICACION HACIA LOS BINOMIOS

En el capitulo tres desarrollo las narrativas de
los binomios, pacientes y cuidadores por se-
parado, e incluyo las recomendaciones y pro-
puestas que ellos me comparten para futuros
cuidadores y pacientes. De éstas realizo en el
capitulo actual un compendio de las enfoca-
das a mejorar los procesos de comunicacion
hacia los binomios. A su vez, las recomenda-
ciones vertidas alimentaran las que se plas-
man al final y a modo de conclusién de este
trabajo de investigacion.

Dejando de lado las recomendaciones
sobre el acercamiento a la religiéon para con-
fortar mas que para informarse, todos los
integrantes de los binomios coinciden en es-
tablecer una mejor y mayor comunicacion
con el personal médico. Algunos enfatizan
la necesidad de que el perfil del personal
médico sea el adecuado, particularmente que
sean oncologos. Otros de los aspectos que

mencionan como importantes en la relacion

médico paciente es la empatia por parte del
personal médico y en el entorno del paciente.

Igualmente, los integrantes de los bino-
mios recomiendan priorizar la informacion
y conocimientos dados el personal médico
sobre los recibidos de su entorno familiar
y amistades; pero a las personas del ambito
médico les piden, ademas de una comuni-
cacion directa y clara con ellos, que éstos
les marquen un plan de manejo médico de
su enfermedad, claro y desde el principio,
para que sepan a qué atenerse. No desean
que el personal médico les oculte informa-
cién, sea 0 no un ocultamiento por cuidar su
bienestar. También consideran fundamental
el apoyo psicologico especializado, no sélo
del paciente sino también de sus familiares.

Mencionan en varias ocasiones como
recomendacion la participacion en grupos de
ayuda mutua, pese a que ninguno de ellos lo

hacen, principalmente por falta de tiempo.

De acuerdo a sus narraciones, y desde mi
punto de vista, tras analizar las narrativas, no
acuden de nuevo al lugar en donde son aten-
didos porque no les gusta, quisieran un espacio
“neutral” que no les recordara el sufrimiento.
Una recomendacion a los pacientes y
sus cuidadores es que presten atencion a sus
estados de animo. Consideran que siempre es
necesario un buen estado de animo, que se
debe trabajar en ese aspecto personal porque
de acuerdo a sus experiencias eso cambiara el
rumbo que tome la enfermedad. Y asi como
piden al personal médico que los escuchen
con empatia, los binomios también men-
cionan que ellos deben aprender a escuchar
a quien los atiende en el ambito médico.
Algunos de los participantes en los
binomios recomiendan usar internet, pero
después de consultar al personal médico;
proponen usar internet y las diferentes he-
rramientas del mundo digital para obtener la
informacién y conocimientos que requieren.
También aparecen entre las recomen-

daciones tomar cursos sobre el cancer y
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

de cuidados a pacientes oncolégicos, que
ofrecen las instituciones gubernamentales a
través de hospitales y centros médicos. La
complicacién para acceder a estos cursos es-
tribarfa en adecuar los tiempos de pacientes y
cuidadores, sobre todo considerando que de
acuerdo a lo reportado por los mismos bino-
mios, sumayor impedimento para participar

en grupos y actividades es su falta de tiempo.

RECOMENDACIONES
DEL PERSONAL MEDICO
PARA MEJORAR LOS PROCESOS
DE COMUNICACION HACIA
LOS BINOMIOS

Todas las recomendaciones de los entrevis-
tados las agrupé en la tabla 1, en 12 grupos
que presento a continuacién de mayor a
menor numero de menciones entre los par-
ticipantes.

Tal como se puede observar en la tabla

2, el mayor nimero de recomendaciones se

Tabla 1.
Recomendaciones del personal de salud

para mejorar procesos de comunicacion con binomios (n=89%)

Grupos Menciones
en %
Mejorar comunicacién con el personal de salud 37.1%

(informacion mas clara y mas empatia)

Carteles y folletos con mas y mejor informacion 15.7%
Mejorar la atencién al paciente 12.2%
Capacitacion al personal de salud y conocer 9.0%

mejor las diferentes areas de la institucién

Dar a los pacientes y familiares charlas y campanas informativas 7.9%
sobre el cancer

Tomar mas en cuenta al cuidador e involucrarlo 4.5%
mas en el proceso de enfermedad

Mejorar condiciones laborales del personal de salud 4.5%
Cépsulas informativas en las TV de las salas de espera 3.2%
Dar cursos y capacitaciéon con la ayuda de videos e internet 2.1%
Personal en las salas de espera para aclarar dudas 2.1%

y moderar los conocimientos que se comparten

Crear grupos de ayuda y fortalecer los cuidados paliativos 0%

*De los 96 entrevistados, 6 no respondieron esta pregunta
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Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

Tabla 2.

Recomendaciones del personal de salud -por sexo- para mejorar

procesos de comunicacién con binomios (n=89%)

Grupos

Mejorar comunicacién con el personal de salud (informaciéon mas clara y mas empatia)

Carteles y folletos con mas y mejor informacion
Mejorar la atencién al paciente

Capacitacion al personal de salud y conocer
mejor las diferentes areas de la instituciéon

Dar a los pacientes y fFamiliares charlas y campanas informativas sobre el cancer
Tomar mas en cuenta al cuidador e involucrarlo mas en el proceso de enfermedad
Mejorar condiciones laborales del personal de salud

Capsulas informativas en las TV de las salas de espera

Crear grupos de ayuda y fortalecer los cuidados paliativos

Dar cursos y capacitacién con la ayuda de videos e internet

Personal en las salas de espera para aclarar dudas
y moderar los conocimientos que se comparten

Mujeres
(n=60)
%
46.7%
13.7%
8.3%
10%

8.3%
5%
3.3%
3.4%
0%
0%
1.7%

Varones
(n=29)
%
17.2%
20.7%
17.2%
6.9%

6.9%
3.4%
6.9%
3.3%
6.9%
6.9%
3.4%
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacién hacia pacientes oncolégicos y sus cuidadores no profesionales

refiere, enfaticamente, a mejorar la comu-
nicacion con los binomios utilizando infor-
maciéon mas clara, un lenguaje con menos
términos médicos y una mayor empatia del
personal de salud que los atiende. La calidez
en el trato es un punto importante para el
éxito en la comunicacion.

El segundo grupo mas mencionado de
recomendaciones esta relacionado con fo-
lletos y carteles. El personal médico reconoce
que ya existen; pero asegura que es necesario
mejorar su contenido y su presentacion.

El tercer grupo de recomendaciones
esta asociado a la atencién y trato médico
que los pacientes reciben. Decidi no incluir
estas menciones en el primer grupo porque
todas las recomendaciones aqui mencio-
nadas se refieren a la atencion médica que
reciben, no sélo a los procesos de comuni-
cacion que se establecen.

El resto de las recomendaciones van
desde capacitar mas y mejor al personal de
salud que atiende a los pacientes y familiares

hasta reivindicaciones laborales. Algunos

de los entrevistados consideraron que para
mejorar los procesos de comunicacion con
los binomios, debe cambiar su situaciéon
laboral: mejorar salatios, prestaciones y con-
diciones de trabajo.

Considero importante destacar dos
grupos de menciones, que si bien no fueron
las mas numerosas, si son novedosas para
los procesos de comunicacion actuales en los
servicios de salud. La primera es usar internet
por parte de los servicios de salud como
medio de comunicacién con los pacientes
y sus cuidadores, y la segunda es incorporar
personal de salud altamente cualificado en
los aspectos médicos, pero también en el
trato con pacientes y familiares en las salas
de espera, no sélo para aclarar dudas sino
también para intervenir en las comunica-
ciones entre los presentes en las salas dado
que algunos entrevistados consideraron que
a veces los conocimientos que ahi se com-
parten son erréneos. Coincido con lo impor-
tancia de tener en las salas de espera personal

médico especializado para resolver las dudas

que los ahi presentes pudieran tener. Ya
expuse en capitulos anteriores que las salas
de espera en las instituciones de salud son
de los espacios favoritos para intercambiar
informacion y experiencias entre los bino-
mios. No considero como lo mas adecuado
el que haya ahf una persona para modular
el intercambio de informacién libremente
transmitida, pero si con la capacidad para
resolver dudas y nunca para decidir qué debe
transmitirse o no y coactar la movilizacion de
conocimientos en las salas de espera.

Al analizar, por sexo, las recomenda-
ciones del personal de salud, me percato de
que entre el personal de salud femenino sus
propuestas estan mas ligadas con mejorar la
comunicacion hacia los binomios, mientras
que entre el personal de salud masculino,
encuentro una mayor diversificaciéon de re-
comendaciones con una leve preferencia
por usar carteles y folletos con amplia y clara
informacién sobre la enfermedad.

Considero que es importante analizar las

propuestas del personal de salud de acuerdo
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

a sus actividades profesionales porque de
éstas depende la injerencia directa que con-
sigan al implementar las acciones que ellos
mismos proponen.

Igualmente, la relaciéon con los bino-
mios varia de acuerdo a su actividad dentro
del servicio de salud. Las actividades pro-
fesionales que el personal de salud reportod
en cada instituciéon participante fueron
agrupadas en cinco divisiones: enfermerfa,
laboratorio, médicos, administrativos y psi-
cologfa.

Tal como se presenta en la tabla 3,
mejorar la comunicacion del personal médico
con los binomios, con un lenguaje mas claro
y una mayor empatia, resulto ser la recomen-
dacién mas mencionada. Es destacable el alto
porcentaje de estas recomendaciones de los
psicologos que atienden binomios, casi el
doble en comparacion con la mayorfa de los
grupos.

Lo anterior, es entendible dadas las ca-
racteristicas las actividades diarias de los psi-

célogos con los binomios, pero igualmente

considero que es el reclamo comun de los
pacientes y familiares que son atendidos por
psicologos de estas instituciones.

El personal de enfermerfa le sigue apos-
tando a usar carteles y folletos; pero con mas
y mejor informacion sobre la enfermedad.
Las mayores diferencias entre los diferentes
integrantes del personal de salud participante
en este estudio las encuentro entre los psico-
logos y el resto de los participantes.

Los psicologos enfocan sus propuestas
en tres opciones, dos de ellas relacionadas
con mejorar los procesos de comunicacion
y trato hacia los binomios. Entre los otros
participantes las propuestas se diversifican
y las diferencias con los psicélogos no son
tan palpables.

Otros puntos que considero destaca-
bles son a los médicos como los tnicos que
mencionan a los grupos de ayuda mutua,
mientras que usar internet como medio de
transmision de informacién es mencionado
por aquellos que regularmente tienen un

menot contacto con los binomios.

Otro aspecto de las propuestas que me
sorprende es que los médicos y los psicélogos
no mencionan a los cuidadores, los excluyen
de sus propuestas.

Otra de las propuestas que considero
novedosas es incluir personal de salud cua-
lificado en las salas de espera, y proviene de

los médicos y administrativos.

RECOMENDACIONES
DE ACADEMICOS PARA MEJORAR
LOS PROCESOS DE COMUNICACION
HACIA LOS BINOMIOS

A los académicos entrevistados, solo dos,
se les pregunt6 directamente qué recomen-
daciones hacen para mejorar la moviliza-
cion de conocimientos hacia los binomios.
Las propuestas aqui presentadas resumen
las aportaciones de los académicos entre-
vistados y de las vertidas en los textos ana-

lizados a través del método bibliométrico.
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6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacién hacia pacientes oncolégicos y sus cuidadores no profesionales

Tabla 3.

Recomendaciones del personal de salud-por profesiéon-para mejorar procesos comunicaciéon con binomios (n=89%)

Enfermeria Laboratorio Médicos  Administrativos Psicologia

(n=26) (n=12) (n=17) (n=25) (n=9)
Mejorar comunicacion con el personal de salud 30.8% 33.3% 29.4% 40% 66.7%
(informacién mas claray mas empatia)
Carteles y folletos con mdas y mejor informacion 19.2% 25% 11.8% 12% 1%
Mejorar la atencion al paciente 1.7% 8.3% 11.8% 16% 22.2%
Capacitacion al personal de salud y conocer 3.8% 8.3% 11.8% 12% 0%
mejor las diferentes areas de la instituciéon
Dar a los pacientes y familiares charlas y campanas infor- 11.5% 0% 5.9% 8% 0%
mativas sobre el cancer
Tomar mas en cuenta al cuidador e involucrarlo 11.5% 16.7% 0% 4% 0%
mas en el proceso de enfermedad
Mejorar condiciones laborales del personal de salud 7.7% 0% 11.8% 0% 0%
Capsulas informativas en las TV de las salas de espera 7.7% 8.3% 0% 0% 0%
Crear grupos de ayuday fortalecer los cuidadospaliativos 0% 0% 11.8% 0% 0%
Dar cursos y capacitacion con la ayuda de videos 0% 8.3% 0% 4% 0%
e internet
Personal en las salas de espera para aclarar dudas 0% 0% 5.9% 4% 0%

y moderar los conocimientos que se comparten
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La primera en nimero de recurren-
cias es poner en practica los resultados de
las investigaciones que en torno al tema de
atencion al paciente oncoldgico se realizan.

Si estan de acuerdo en usar tripticos;
pero para hacerlos exitosos deben tener,
ademas de un formato colorido, contenido
que responda a las necesidades de la gente
e incluir una gufa de ruta paso a paso.

Una recomendacién novedosa por
parte de los académicos es cuidar los espa-
cios fisicos en donde se dan las interacciones
entre personal de salud y binomios, hacerlos
mas agradables; y algo de suma importancia
para ellos, es incluir en las interacciones a
todos los cuidadores no profesionales del
paciente, dado que ellos consideran que rara
vez tienen solo un cuidadot.

Destacan la importancia de la primera
entrevista médica, porque es el primer
contacto del personal médico que tratara
al paciente y de ahi partira la confianza
que habra o no durante todo el proceso

de atencion.

RECOMENDACIONES FINALES

Las experiencias de los actores cuyas voces
presento en este trabajo nos exhortan a to-
dos los que de alguna u otra manera esta-
mos involucrados en la atencion al paciente
oncolégico a mejorar nuestros procesos de
movilizacién de conocimientos para obte-
ner una mayor y mas efectiva comunicacion
que permita alcanzar un mayor bienestar de
los pacientes oncolégicos y sus cuidadores
no profesionales.

La empatia y un lenguaje claro, tanto
del personal médico como de los pacientes y
cuidadortes, facilitan la comunicacién exitosa
que a todos los involucrados en el proceso
de enfermedad ayudara en las actividades
de cada actor para conseguir el bienestar del
paciente oncologico y de sus cuidadores no
profesionales.

Cada vez adquiere mayor relevancia
que el cuidador no profesional cuente su
experiencia al ayudar a orro a sobrevivir al

cancer. Todos los actores aqui participantes

asi lo identifican; pero aun queda mucho
trabajo pendiente a nivel de politicas publicas
de asistencia social a pacientes cronicos en
México, como es el caso de los sobrevivientes
de cancer. Reconocer la importancia de la
figura del cuidador no profesional en los se-
vicios de salud y entre la poblacion en general
es el primer paso. Pero no podemos que-
darnos ahi, debemos definir e implementar
acciones para hacer del cuidador no profe-
sional alguien mas y mejor informado y que
le faciliten el acceso a los conocimientos que
lo ayuden en su labor de cuidado.

A todos nos queda claro que si el cui-
dador no profesional realiza su labor de
cuidado con éxito, todos salimos beneficiados;
sin embargo, en la actualidad en México, el
cuidador no profesional esta totalmente des-
amparado por las instituciones de salud y
gubernamentales, que no les otorgan herra-
mientas ni conocimientos adecuados para su
labot, entonces ellos deben recuttir al método

de la prueba-error-aprendizaje.

Garcia Miranda, Rosario. Movilizando el conocimiento: experiencias humanas sobre cuidados en el campo del cancer en México, col., nim., UNACH, México, 2023, 256 pags. ISBN:

www.unach.mx

978-607-561-158-7

Disponible en: www.editorialunach.mx



6. Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

Aspiramos a tener en México a bino-
mios que conozcan las rutas que deben seguir
para obtener lo que necesitan, que puede
ser desde encontrar en dénde conseguir las
pelucas para cubrir las secuelas de la qui-
mioterapia, conocer los estudios que avalan
ciertos alimentos para mejorar su estado
nutricional, y las de acceso a los servicios y
personal de salud que le ofrecen los que ellos
necesitan, entre otras muchas necesidades.

Deseo puntualizar las recomendaciones

que de este trabajo extraigo y lo hago a con-
tinuacion:

1. Con la intencién de facilitar el ac-
ceso a los grupos de ayuda mutua,
propongo mover a estos grupos
de los centros médicos de aten-
cién oncoldgica, apoyandose en
las asociaciones y grupos civiles
para llevarlos a cabo y que entre
sus integrantes cuenten con algun
miembro con formaciéon médica
y psicologica que pueda datles el

apoyo necesatio. Se trata de que

los participantes en estos grupos de
ayuda mutua y aquellos interesados
en hacerlo cuenten con personal
médico capacitado en los grupos
sociales de apoyo ya creados, o en
su defecto, crear nuevos grupos
bajo asesorfa médica especializada.
Fomentar el uso de internet
como herramientas de comunica-
cion rapida entre personal médi-
co y binomios, a través de herra-
mientas creadas unicamente con
ese objetivo, por ejemplo chats
de consultas y apoyo por parte de
los hospitales especializados en
atencion a pacientes oncologicos.
Crear paginas de internet espe-
cializadas en cancer, de formato
accesible y amigable; dirigidas a
un publico no especializado para
ayudarlos a resolver sus dudas mas
comunes y que les permitan acce-
der a otras paginas especializadas

cn aspectos mas concretos. por

ejemplo, a directorios de médicos
oncoélogos por estado, y de lugares
en dénde conseguir materiales es-
pecializados para personas con se-
cuelas de tratamientos quirdrgicos.
Ofrecer en los espacios identifi-
cados en este trabajo como ido-
neos para la movilizaciéon de co-
nocimiento, matetrial audiovisual
amigable con contenido claro y
conciso sobre las necesidades de
conocimientos e informacion, tam-
bién aqui identificados.

Promover el acercamiento entre
el personal de salud y los cuida-
dores no profesionales, invo-
lucrarlos en todo el proceso de
atencion del paciente.

Crear espacios desde los servi-
cios de salud Gnicamente para los
cuidadores no profesionales, en
donde las actividades se dirijan a
cubrir sus necesidades de conoci-

mientos.
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6.

Propuestas y recomendaciones para mejorar procesos de comunicacion hacia pacientes oncoldgicos y sus cuidadores no profesionales

Que las instituciones de salud que
atienden a pacientes oncolégicos
cuenten con informacién actuali-
zada y clara con respecto a en qué
otras instituciones o dénde pue-
den los pacientes y sus cuidado-
res no profesionales encontrar las
opciones de atenciones y servi-
cios que sus institucion no puede
otorgarles.

Crear un directorio de los dife-
rentes grupos y asociaciones civi-
les que apoyan directa o indirec-
tamente a pacientes oncoldgicos
y a sus familiares.

Dar a conocer los resultados y re-

comendaciones de esta y otras in-

10.

vestigaciones sobre el campo de
cuidados a quienes toman deci-
siones en los diferentes niveles de
gobierno para que decidan, con
base en evidencias, y tengamos
en México una politica publica
de cuidados, clara y acertada, con
la que aspiramos a cubrir las ne-
cesidades reales de la poblacion
mexicana que lo requiera.

Promover actividades de sensibi-
lizaciéon entre los tomadores de
decisiones y el personal médico
para ampliar sus miradas en torno
a la experiencia de los binomios
y familias con pacientes con can-

cer, con el proposito de visibili-

11

zar los impactos que en distintos
niveles la gente afronta ante una

eventualidad como el cancetr.

. Hacer hincapié entre el personal

de salud de la importancia de no
juzgar a priori qué informacion es
o no relevante para las personas
que viven estos dramas, lo que
se puede extender a lo relativo
a otras enfermedades crénicas.
También es importante que al
tratar con los pacientes y sus fa-
milias se considere, ademas de la
informacién meramente médica,
que hay otros aspectos, como los
economicos, emocionales y afec-

tivos.
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Este libro se inscribe en el tema de movilizacion de conocimientos al
cuidar del otro desde una perspectiva socio-antropolégica, tomando

como ejemplo las experiencias de actores claves en el proceso de
atencién oncolégica en México.

Se presentan y analizan las experiencias, a modo de narrativas, de seis
personas cuidadoras no profesionales y sus respectivos pacientes
oncoldégicos; se sintetizan las opiniones del personal de salud,
académicos expertos en atencion al cancer en México y participantes en
grupos de apoyo de ayuda mutua. Todo lo anterior, desde la mirada de la

antropologia social bajo la perspectiva tedrica de la construccién social
del conocimiento.
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