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RESUMEN



Problematizacion: El cancer de mama estigmatizado socialmente a muerte o
sufrimiento se presenta como un fendmeno estresante que altera la vida

biopsicosocial no solo de la persona que lo padece sino también a quienes le rodean.

Objetivo: Describir las vivencias de una familia mexicana ante el diagnostico de

cancer de mama.

Metodologia: Investigacion cualitativa con enfoque fenomenoldgico, la técnica de
recoleccion de datos fue la entrevista semi-estructurada a través de una guia con
preguntas tema. Los participantes fueron una familia con tres integrantes de una
paciente con diagndstico de cancer de mama. Los testimonios fueron trascritos

textualmente para su analisis.

Resultados: Se identificaron cinco categorias: estrategias para afrontar la
enfermedad, expectativas ante la enfermedad, emociones, negacion, Dios manda el

cancer, Dios cura el cancer.

Conclusiones: La familia despliega diversos recursos que le ayuden a amortiguar
los cambios que trae consigo una enfermedad como el cancer de mama. Recursos
que principalmente se centran en mantener el equilibrio familiar a través de

informarse sobre el cancer y demostrar carifio a la persona enferma.

Palabras claves: Vivencia, Familia, Cancer de Mama, Fenomenoldgico, Cualitativa.
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Actualmente el cancer de mama se considera un problema de salud publica ya que
afecta a miles de mujeres en el mundo, en México se ubica como la primera causa
de muerte por tumores malignos con una incidencia de 14.63 por cada 100 mil

mujeres de 15 afos y mas.

El cancer de mama no solo afecta a la mujer que lo padece ya que la enfermedad se

extiende emocional, fisica, social y econdmicamente a las personas que le rodean.

La vivencia de la familia ante el cancer de mama desde la investigacién cualitativa
del profesional de Enfermeria y considerando que en esta disciplina es poca la
produccion cientifica desde este enfoque, se busca que esta investigacién describa

como la familia afronta la enfermedad.

Este trabajo esta estructurado en cuatro capitulos. En el primero se da a conocer el

planteamiento del problema, la justificaciéon y objetivos de la investigacion.

El objetivo de esta investigacion busca describir la vivencia de la familia ante el
diagndstico de cancer de mama lo cual permitira ayudar a la familia a afrontar esta
enfermedad, detectando necesidades Unicas, evaluando su adaptacion a las
circunstancias e intervenir a través de la informacién y asesoramiento ante su

vivencia.

El segundo capitulo contempla el marco referencial el cual plantea el tema de la

familia, salud familiar y el proceso de duelo ante una enfermedad.

El capitulo tres aborda la metodologia describiendo el enfoque de la investigacion y

los criterios para su realizacion.



En Ultimo capitulo se dan a conocer los hallazgos encontrados asi como su

discusion.

La Investigacion de Enfermeria desde la perspectiva cualitativa no solo busca
impactar en el cuidado a la familia afectada por el cancer si no que los hallazgos
conduzcan en el trabajo cotidiano de otros profesionales de la salud enfocados en la

familia.



CAPITULO 1. PROBLEMATICA ACTUAL
1.1 Planteamiento del Problema

Uno de los canceres mas comunes que afecta a miles de mujeres en el mundo es el
cancer de mama. Se estima que una de cada ocho mujeres se ve afectada a lo largo
de su vida por esta enfermedad’. En el 2008 se registraron 460 000 muertes en el

mundo relacionadas a cancer de mama?.

La Sociedad Americana del Cancer de Estados Unidos reporta que una de cada 206
mujeres presentara cancer de mama antes de los 39 afios, una de cada 27 entre los
40 a 59 afos, una de cada 29 entre los 60 a 69 afios y una de cada 15 después de

los 70.3 afios de edad?.

La incidencia del cancer de mama varia de regidn a regidon. En este sentido, en el
2007 se registrd un aumento del 7% con respecto al afio anterior del total de casos
nuevos (679,682) en paises desarrollados y un 15% (593, 233) en paises en vias

desarrollo.

Esto es, existen mas posibilidades de padecer cancer cuando se vive en paises en
vias de desarrollo. Por regiones, en Sudamérica se registrd un aumento del 18%
(89, 436), Centroamérica un 21% vy el Caribe 10% (7, 059)".

En América Latina y el Caribe, el cancer de mama representa el 12% de los tumores
malignos. Se encuentra entre los primeros lugares, de tumores diagnosticados, en
las distintas subregiones. En el periodo 2002-2007, el nimero de casos nuevos de
cancer de mama se incrementd 18%, representando del 5 al 9% del total de las

defunciones de mujeres entre los 20 y 59 afios de edad”.



En México, a partir del 2006, el cancer de mama se ubicaba como la primera causa
de muerte por tumores malignos entre las mujeres. De 1950 a 2007, pasd de una
tasa de 2 por 100,000 mujeres a 9 por 100,000 mujeres. En el 2008, la incidencia de

cancer de mama fue de 14.63 por cada 100 mil mujeres de 15 afios y mas®.

Para el 2010 se registraron 5,113 defunciones propiciando una tasa de mortalidad
de 10.1 fallecimientos por 100 mil mujeres, con un total de 13,648 nuevos casos

anuales’.

La mayor incidencia de casos nuevos se presenta en el Distrito Federal (45.84),
seguida por Sinaloa (45.76) y San Luis Potosi (45.20). En contraparte, la incidencia
mas baja se observa en el Estado de México (4.62), Chiapas (4.24) y Tlaxcala (2.96),
mostrando una tendencia de 1980 defunciones, al pasar de 1 199 defunciones a 4

893 en 2009, de mujeres de 25 afios de edad en adelante®.

El impacto que causa el cancer de mama como discapacidad asociada a la
enfermedad, el niUmero de casos y muertes que provoca, asi como la edad en la que
ocurre, se estima que se pierden entre 9% y 10% de Afos de Vida Ajustado por

Discapacidad (AVISA) en paises en desarrollo.

El cancer de mama se ha estigmatizado como sindnimo de muerte, sufrimiento o
dolor, provocando un gran impacto emocional no solo en la persona que la padece

sino también a quienes lo rodean en su vida cotidiana®.

El impacto inicia desde el diagndstico. Se presenta como un fendmeno estresante
que altera la vida fisica, econdmica, social, organizacional, funcional y emocional®® en
la mujer que lo experimenta, probablemente como resultado de enfrentar la
enfermedad, su tratamiento, la idea amenazante de perder su vida o de enfrentar

procesos de pérdida importante en su imagen corporal.



El cancer de mama debe considerarse como un padecimiento familiar. Al igual que
en otras enfermedades crénicas es esta la célula que juega un papel fundamental en
el cuidado fisico, de apoyo emocional y espiritual que enfrentard la paciente!’. Sin
embargo actualmente no existen programas de salud que respondan a las

necesidades de la familia ante un padecimiento como este.

Al diagnosticarse la enfermedad se genera un grado de desorganizacién que rompe
la estructura establecida, por lo que la familia debera adquirir o generar habilidades
que le permitan hacer frente al dolor y la sensacion de pérdida de esa persona

significativa en su grupo.

Ante el padecimiento cada uno de los miembros de la familia es afectado y adopta
comportamientos antes desconocidos para mantener el equilibrio frente a esta nueva

realidad. Sufrird permanente y frecuentemente de desgastes, exigencias y cambios'2.

La familia no solo enfrentarda cambios estructurales para asumir el cuidado del
paciente y hacer frente a la crisis o reacciones emocionales sino también al grado de
sobrecarga fisica-psicoldgica derivada del cuidado y de la ejecucién de las tareas

inherentes a la etapa del ciclo vital.

Las personas con cancer de mama requieren de cuidados en familia, sin embargo al
pasar la mayor parte del proceso de enfermedad en su hogar se generan cambios en
la vida a nivel personal, familiar (conflictos con sus integrantes y en las relaciones de
pareja, alteracion de las relaciones sexuales, aislamiento y merma de tiempo libre),
laboral (ausentismo, abandono perentorio, ademas de dificultades para acceder a un
empleo por ser un cuidador) y social. Sin soslayar repercusiones negativas en su

salud fisica y psicoldgica®>.
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Al irrumpir en la vida cotidiana de las familias frente al cancer de mama en América

Latina, con frecuencia las investigaciones se centran en el estudio de los

14,15

sentimientos de quien vive el cancer*°, el comportamiento de la familia para

18,1
d16,17 8, 9’ |

enfrentar la enfermeda , €l significado de la enfermedad para la familia a

experiencia del cuidador primario®, la percepcién de la familia sobre la enfermedad

21,22 23,24

y la dindmica familiar

Son pocos los estudios que abordan a la familia®*’

como sujeto de estudio y menor
aun la informacion sobre la experiencia, los sentimientos y cambios en la dinamica
familiar pero que ocurre en el caso de una familia que recientemente vivencia el

diagnostico de cancer de mama en la madre de familia.
Ante esta problematica se ha formulado la siguiente pregunta como una forma de

aproximarse al fendmeno: <Cudl es la vivencia de una familia mexicana ante el

diagndstico de cancer de mama en la madre de familia?
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1.2 Justificacion

La presente investigacion se gira alrededor de cuatro puntos esenciales: la salud

publica, la familia, la mujer con cancer de mama y la Enfermeria.

Desde el angulo de la salud publica establecer el fendmeno de las vivencias de la
familia mexicana ante el diagndstico de cancer de mama, por considerar esta

enfermedad un problema prioritario de salud para las mujeres?®.

El Cancer de mama registr6 mas de 460 000 muertes en 2008 en mujeres menos de
65 afios, convirtiéndolo en el padecimiento con mas decesos alrededor del mundo®.
A partir de la década de los ochenta ha mantenido una tendencia ascendente,
ubicandose por encima de las muertes por cancer cervicouterino desde 2006. Cada
ano son diagnosticados en el mundo 1 millén de casos nuevos y mueren del 60 al

67% de las pacientes™®.

En México, la Secretaria de Salud reportd un incremento en mortalidad por cancer de
mama ya que transitd de 14.9 defunciones por cada 100 mil mujeres mayores de 25
anos en el 2002 a 16.9 defunciones en 2010, representando el 5.8% del total de

egreso hospitalario por cancer en 2008.

Para la familia el cancer de mama tiene un costo emocional, econdmico y social

elevado, particularmente cuando se detecta en estadios avanzados®..

La familia actia como soporte emocional y amortiguador de eventos estresantes de
la enfermedad. El cancer de mama se presenta como un detonador®?> que puede
conllevar a la ruptura de la vida cotidiana en tanto que se deberan afrontar
dificultades de carga emocional, fatiga, depresion y estrés como consecuencia de las
multiples demandas del enfermo: presencia de sintomas, administracion de

medicamentos, manejo de los efectos secundarios y la comunicacion con los médicos
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y otros profesionales de la salud®. Asi como el sentimiento ante la posibilidad de la

pérdida de un familiar.

En el cancer de mama, los cuidados de enfermeria se dirigen principalmente a la
paciente aislandola de los familiares, olvidando las necesidades de la familia, donde

se presentan toda la gama de cambios que trae consigo esta enfermedad.

Es necesario dar respuestas eficaces a las necesidades de salud de la familia. Es un
tema que hay que abordar no solo como un padecimiento grave de las mujeres, sino
estableciendo la necesidad de conocer y comprender a la familia ante un diagndstico

de cancer de mama.

Para /as mujeres en condicion de cancer, coexisten algunas premisas sobre los
procesos que se precipitan en la familia, para con ello es imprescindible identificar

mecanismos positivos para el apoyo entre sus integrantes.

Bajo la perspectiva de /a construccion tedrica de Enfermeria, la investigacion
aportara elementos precursores de un modelo de cuidado familiar que permita

responder a las necesidades de la familia mexicana ante este tipo de diagndstico.
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1.3 Objetivos de la investigacion

Objetivo General

e Describir las vivencias de una familia mexicana ante el diagnostico de

cancer de mama.

Objetivos Especificos

e Caracterizar la composicion de la familia
e Identificar las vivencias, experiencias, opiniones, sentimientos, emociones o

comportamientos de la familia frente al diagndstico de cancer de mama.
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CAPITULO 2. MARCO REFERENCIAL

2.1 Familia

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos define a la familia como el
elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la
sociedad y del Estado®, es el grupo social basico en que la mayoria de la poblacién
se organiza para satisfacer sus necesidades y en el cual los individuos construyen
una identidad por medio de la transmisién y actualizacion de los patrones de
socializacién®.

La familia ha desarrollado funciones basicas desde el punto de vista biosicosocial,
cultural, afectiva, econdmica y educativa dirigidas a satisfacer necesidades
bioldgicas, psicoldgicas, de socializacién, la transmisién de valores, creencias y
conocimientos comunes influidos por su cultura como medio para garantizar el
desarrollo de sus miembros y estabilidad de la familia, asi como asegurar la

supervivencia del individuo dentro de la sociedad en la cual se desarrolla®.

Actualmente, las funciones que desempefa la familia han sufrido trasformaciones
como respuesta a cambios politicos, econdmicos y sociales que la sociedad actual
demanda, por citar alguno; la incorporacién de la mujer al mercado laboral y con

ello reasignacion de roles de cada uno de los miembros de la familia®’.

En el caso de México datos reportados por el INEGI (II Conteo de Poblacion y
Vivienda 2005); 97.9 millones de personas forman grupos donde los miembros
tienen relaciones de parentesco, representando el 97.7% de la poblacion total, y
2.3% permanece sola o0 se agrupa con otras personas sin una relacion de

parentesco’®.
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En relacién al tamano y composicion de parentesco de las familias en promedio cada
familia mexicana tiene 4.3 integrantes: en la nuclear hay 3.9 integrantes y en la no
nuclear 5.4, en cuanto al promedio de hijos es de 2, valor que es practicamente el

mismo en nucleares (2.1 hijos) y ligeramente menor en no nucleares (1.8 hijos)®.

La familia en México se caracteriza porque sus miembros estan muy cerca unos de
otros, al ser la unidad mas importante de trasmision de la cultura, costumbres y
valores se visualiza como una comunidad preocupada porque cada uno de sus

miembros logre desarrollarse fisica, intelectual, moral, espiritual y socialmente*.

La familia debe ofrecer el apoyo y refugio para cada uno de sus integrantes, frente a
tensiones que pongan en riesgo su integridad compartiendo experiencias positivas o

negativas.

2.2 Salud Familiar

La estructura familiar y la interaccion entre sus miembros juegan un papel
fundamental para el desarrollo de mecanismos de afrontamiento antes crisis como

pérdida de la salud, muerte, o separacién de uno de sus miembros™.

Las crisis por las cuales atraviesan la familia a lo largo de su ciclo vital se presentan
como evolutivas, es decir los cambios esperables por los cuales atraviesan la
mayoria de las personas. Dichos cambios requieren un tiempo de adaptacion para

enfrentar nuevos desafios, que forman parte del desarrollo de la vida normal. Las

16



crisis inesperadas son a aquellas que sobrevienen bruscamente, que no estan en la

linea evolutiva habitual (muerte, enfermedad, falta de recursos econémicos, etc) *°.

Ante este escenario la familia actuara como bloqueadora de si misma o de uno de

sus miembros o bien como facilitadora de los mismos™3.

Siendo la familia el marco de desarrollo, crecimiento y apoyo del individuo*, se ve
afectada cuando uno de sus miembros sufre alglin cambio, reorganizandose tanto en
la estructura como en las funciones para responder a las exigencias que se

presenten.

Para la Organizaciéon Mundial de la Salud, la salud familiar entendida como el
conjunto de los miembros en términos de funcionamiento efectivo que implica el
ajuste o equilibrio entre elementos internos y externos del grupo familiar, la
capacidad de la familia para adaptarse y superar las crisis*, la salud de la familia va
mas alla de las condiciones fisicas y mentales de sus miembros; brinda un entorno
social para el desarrollo natural y la realizacion personal de todos los que forman

parte de ella®.

Una familia funcional propicia la solucién a problemas sin afectar la satisfaccion de

las necesidades de sus miembros.

Sin embargo la propia familia, aun en medio de una situacion estresante, puede
recobrar el estado de salud de la familia y el bienestar de sus miembros, creando un

ambiente propicio para ajustarse a diversas situaciones, al permitir la interaccion de
17



sus miembros para identificar el problema e ir a la busqueda de la solucién

ayudandose unos a los otros.

La salud familiar debe visualizarse desde las relaciones basicas: individuo-familia-
sociedad"’. Es decir de las interrelaciones que establece la familia con su entorno. En
relacion al individuo emergen factores psicoldgicos, bioldgicos y sociales como
persona. A la familia se refiere a su funcionalidad, estructura, economia familiar,
etapa del ciclo vital y afrontamiento a las crisis y por ultimo los factores socioldgicos

como el modo de vida de la comunidad, de la sociedad, etc.

2.3 Duelo Familiar

El duelo familiar se presenta como un proceso familiar ante la pérdida o la amenaza
de pérdida de un miembro de la familia, provocando que el equilibrio se vea
perturbado afectando la dinamica familiar y modificar conductas, roles y
responsabilidades en los miembros de la familia. Sin embargo la gravedad de este
proceso puede variar con relacion a la importancia funcional de la persona que
padece una pérdida y al clima emocional del momento. La reorganizacién familiar va

a depender de la importancia de la pérdida para la familia®.

En respuesta al proceso de duelo la familia pone en marcha mecanismos de defensa,
que le ayudaran a mantener o recobrar su estabilidad ademas de la capacidad de
reorganizarse e incluso fortalecer sus lazos afectivos. Cuando el proceso de duelo se
da por la pérdida de la salud como puede ser un cancer se requiere una adaptacion

de toda la familia a la nueva situacion exigiendo una reorganizacién del sistema™.

18



El proceso de duelo en la familia atraviesa por diversas etapas conforme acepta la

nueva realidad.

1. Reconocimiento compartido de la realidad de la pérdida

2. Experiencia compartida del dolor por la pena

3. Reorganizacion del sistema familiar asumiendo los roles nuevos
4

Establecimiento de nuevas relaciones y metas en la vida.

El final de la etapa de duelo estd marcado por la aceptacién de sus miembros de una
nueva estructura familiar, nacida de la antigua, pero organizada de una manera
distinta’".

2.4 Estado del arte

Tomando en cuenta que el cancer de mama genera alteraciones tanto en el ambito
personal como familiar diversos autores se han enfocado a indagar sobre la familia

ante el cancer de mama.

Para ello se realizé una busqueda en base de datos como PudMed, Medline y Scielo,
tomando el periodo del 2005 al 2012. Los términos utilizados fueron: Vivencias,
familia y cancer de mama. Se localizaron 57 documentos. Se seleccionaron los
articulos, en texto completo, correspondientes a investigaciones y revisiones que
abordaron a la familia frente al diagnodstico de cancer de mama, 13 en lengua

portugués, 30 en espafiol y 14 en ingles.
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De los 57 articulos, 30 son reportes de investigacion, abordan principalmente el
comportamiento, percepcion, significado y vivencias de la familia ante el cancer de
mama. Cabe hacer mencion que de acuerdo a lo observado los términos vivencia y
experiencia son conceptualizadas como sindnimos, 26 con metodologia cualitativa, 4

cuantitativa, provenientes de Brasil y Colombia principalmente.

Los 27 restantes 15 articulos se enfocan a la mujer y el cancer de mama 6 a
cuidadores primarios, 5 a tendencias y epidemiologia del cancer de mama y 1 en los

hermanos de pacientes con cancer.
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CAPITULO 3. METODOLOGIA

3.1 Metodologia de Investigacion

La presente investigacion es cualitativa, de tipo fenomenoldgico e interpretativo. El
objetivo es realizar un acercamiento exploratorio al fenédmeno de las vivencias de la
familia ante el diagndstico de cancer de mama y abordar los hechos tal como son
percibidos por la familia®’, permitiendo conocer la realidad de una manera objetiva,
no quedandose en una mera explicacion de los hechos, sino adentrandose en su

propio nucleo constituyente: las esencias de las cosas>>>*.

a) Seleccién de informantes
La familia de estudio fue seleccionada en un Hospital Federal de referencia, a través

de identificar a mujeres con diagndstico de cancer de mama.

Se seleccion6 a la familia cuyos integrantes fueran mayores de edad, vinculados
de manera directa o consanguinea con la mujer-madre con diagndstico de cancer de
mama reciente (menos de un mes) y que aceptaran ser entrevistados, grabados y

fueran de nacionalidad mexicana.

b) Técnica

Se utilizaron las técnicas de didlogo, notas de campo y la observacion participante.
La técnica seleccionada para obtener la informacidon fue la entrevista
semiestructurada ya que brinda la oportunidad de comprender los puntos de vista de
los participantes acerca de un hecho o fendmeno al ser escritos en sus propias

palabras™>.

La observacion participante es una técnica que utiliza el investigador cualitativo

donde comparte con los participantes su contexto, experiencia y vida cotidiana para
21



conocer directamente toda la informacion que poseen del fendmeno de estudio,
desde su propia realidad y conocer la vida cotidiana de un grupo desde el interior del

mismo y obtener datos de modo sistematico y no intrusivo®.

Durante el proceso de la entrevista, se utilizd el diario de campo o cuaderno de notas
en el cual se escriben las impresiones de lo vivido y observado. Esta herramienta

puede ser extremadamente valiosa durante el analisis de la informacion.

Se disefid un instrumento como guia para la recoleccion de datos. En un primer
apartado explora las caracteristicas sociodemograficas de los participantes y en el
segundo aborda seis preguntas “eje”, orientadas al fendmeno de estudio. Los
participantes se abordaron en su domicilio, con la finalidad de facilitar un ambiente

de colaboracion, respeto y confianza.

Las entrevistas se realizaron a cada participante de forma individual, cara a cara, en

el periodo de junio a agosto de 2009.

c) Procedimiento

Seleccidn de los informantes:

J Los participantes fueron tres familiares de una mujer con diagnostico de
cancer de mama.

J Se identificé a las mujeres con cita de primera vez a la consulta de mama del
Hospital General de México para establecer contacto con su familia.

. Se solicitd autorizacion al servicio de Oncologia a través del Departamento de
Gestién de Educacion, Capacitacion e Investigacion en Enfermeria para
contactar a familiares que acompanaran a su familiar y que quisieran

participar voluntariamente en el estudio.
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. Al término de la consulta se abordd al familiar explicandole el objetivo de la
investigacion y garantizando la confidencialidad de la informacion.
. Se establecid contactdé con tres familias. Sin embargo, por diversas

circunstancias, solo una familia con tres integrantes acepto participar.

. Una vez que se establecid contacto con una familia se concreté una cita para

la entrevista en su domicilio, en la fecha y hora que ellos determinaron.

Fase de entrevista

. Se realizaron tres visitas al domicilio de la familia, entrevistando de forma
individual a cada integrante.

. Al inicio de la entrevista se permitié al participante establecer dudas e
inquietudes respecto al diagndstico de cancer de mama.

. Se le solicitd autorizacidon para grabar su discurso.

. Se inici6 la entrevista con preguntas especificas para obtener las
caracteristicas generales de identificacion del participante y dar paso a la
exploracién y profundizar en la vivencia de la familia ante el diagndstico de
cancer de mama. El tiempo utilizado para cada entrevista fue de acuerdo al

deseo del participante, teniendo una media de 45 min.

Manejo y procesamiento de datos

J Las narraciones que se obtuvieron de la entrevista fueron transcritos
totalmente y literalmente.

. Se obtuvo una impresion de la misma para respaldo.

J Los resultados de las entrevistas fueron sometidas a anadlisis de contenido,
identificando elementos claves en las declaraciones de los informantes

relacionados con la vivencia ante el diagndstico de cancer de mama.
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Notas de campo

Se realizaron notas de campo a partir de lo observado durante la entrevista:
sentimientos, ideas, gestos y expresiones que permitieron complementar el sentido

de los datos y analisis de la informacion.

3.2 Analisis de la Informacion

Asignacion de claves para los discursos.
Para el analisis cualitativo se hizo una revision textual de los datos transcritos de

cada una de las entrevistas.

Las entrevistas se transcribieron textualmente, una vez impresas las narraciones
fueron leidas varias veces, sefialando textos significativos en cada parrafo que

describieran la vision de la familia respecto al fendmeno de estudio.

Las entrevistas fueron codificadas asignando los cddigos “Es", “Hja” y "Hn” para
identificar a esposo, hija y hermana respectivamente, seguido por el nimero del
rengldon donde se localiza el testimonio dentro de la entrevista transcrita. Ejemplo:
Es/28-31.

Se forma simultanea a la lectura, se realizaron notas al margen que sirvan para
formular los planteamientos iniciales. Para organizar la informacion se construyeron
esquemas generales con los temas principales que se identificaron en relacion a la

vivencia ante el diagndstico de cancer de mama por cada una de las entrevistas.
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Se utilizo la reduccion de datos para evitar la repeticion de los mismos identificando
los temas principales y frecuentes asignando codigos iniciales a los conceptos que
permitieron la definicion de categorias

Para las categorias no se determind un orden jerarquico. Se conformaron a partir de
la identificacion de temas explicitos en el texto de las entrevistas o implicitos en las

cualidades de la informacion.

Para el procedimiento de categorizacion se instrumento:

1. Transcripcidn detallada de los contenidos de informaciéon, enumerando las
paginas y las lineas para facilitar después las referencias.

2. Divisién de los contenidos en porciones o unidades tematicas.

3. Categorizacion, con un término o expresidon que sea claro e inequivoco para el
contenido de cada unidad tematica.

4. Asignacion de subcategorias o propiedades descriptivas. Las categorias que
tienen el mismo nombre pero con propiedades o atributos diferentes.

5. Integracion o asociacién en categorias mas amplias en aquellas categorias que
asi lo permitieron.

6. Agrupacion o reunién de las categorias de acuerdo con su naturaleza y

contenido.

Analisis de Contenido

La técnica de analisis de contenido permitié describir el fendmeno de la vivencia de
la familia ante el diagnostico de cancer de mama, basandose en la lectura como
instrumento de recoleccion de informacién. Para el anadlisis se realizaron los

siguientes pasos:
25



1. Fijacion del objeto de analisis (contenido de un texto).

2. Seleccion de la estrategia basica de la investigacion (lectura, interpretacion,
busqueda, contrabusqueda, etc.).
Construccion de datos oportunos: palabras, frases, parrafos, textos completos.

4. Reduccion de los “datos”, eliminando los irrelevantes.

5. Inferencia, para captar el significado manifiesto y latente, efectuando las
inferencias del texto a sus contextos.

6. Comprobacion. Aplicacion de medidas o criterios para establecer la precision,
la consistencia, la fiabilidad y la validez del proceso de investigacién llevado a

cabo.

3.3 Consideraciones Eticas

Durante el desarrollo de la investigacién se contemplaron aspectos que garantizaron
el cumplimiento de principios éticos y legales para cada uno de los participantes al

brindar informacion precisa, clara y oportuna sobre el objetivo de la investigacion

Para obtener el consentimiento informado para participar y llevar a cabo las
entrevistas asi como grabar los comentarios para su posterior analisis garantizando la
confidencialidad en el uso de la informacion, se describid claramente su participarian

haciendo énfasis en que es completamente voluntaria y garantizando el anonimato.

El rechazo a la propuesta no modificaria en lo absoluto la atencidon que brinda el

Hospital General de México.

Por otra parte se propiciaron las facilidades para expresar sus dudas derivadas de

sus intervenciones como participantes.

26



a) Principios éticos.

La investigacion atendera a los principios éticos de beneficencia y no maleficencia,
veracidad, privacidad y confidencialidad, sefialados en el Coédigo Etico de

Enfermeria®’.

Por otro lado sustentara su ejecucién en el marco de lo sefialado en el Reglamento
de la Ley General de Salud en los articulos 34, 36, 38 y 39 que se refieren a: reportar
riesgo minimo para los sujetos de estudio, consentimiento informado, anonimato y a

la libertad de retirarse en cualquier momento del estudio®®.
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CAPITULO 4. HALLAZGOS Y DISCUSION
4.1 Hallazgos

Las vivencias de la familia al respecto de un integrante con cancer de mama, que se
reconocieron independientemente del género, coinciden en dos categorias: recursos

para afrontar la enfermedad y expectativas de la familia ante la misma.

Sin embargo ambas categorias se encuentran permeadas por dos elementos
sustantivos: las emociones y la negacion. Dentro de las emociones el miedo vy el
dolor son referidos como compaferos constantes durante el proceso. Por lo que
respecta a la negacién como componente primordial en el proceso de duelo familiar
el demostrar el carifio a la persona enferma y la busqueda de informacion aparecen

como dos mecanismos resolutivos del duelo.

Vivenciade la Familia ante el diagnéstico de cancer de mama
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-
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e I El tiempo como alimento para el cancer

Esquema 1. Categorias de la Vivencia de la familia ante el diagnéstico de cancer de mama.
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Periférico al fendmeno de la vivencia, las categorias recursos para afrontar la
enfermedad y expectativas ante la enfermedad subyace la idea de un Dios en un

contexto de dualidad que lleva a la familia a visualizarlo como causa y efecto. (Esquema
1).

Especificamente la primera categoria de recursos para afrontar la enfermedad se
refiere a las acciones que la familia lleva a cabo para hacer frente a la enfermedad y
a la gama de cambios que trae consigo, identificdndose dos subcategorias: e/

demostrar carifio y la busqueda de informacion. (Esquema 2)

Vivencia de la Familia ante el diagnostico de cancer de mama

Demostrar canhe a la Persona que padece cancer

Busqueda de iInformacion
MOS0 8
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A
| t
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CAPECTATIVAY /
ANTE LA
TWFIAMITOAD

Esquema 2. Categoria “Recursos para afrontar la enfermedad”

El demostrar carifio obedece a una muestra de afecto en el momento y que no se

posterga:

“pero esta enfermedad ha sido una cosa muy dificil y por ejemplo, me he vuelto
mads carifiosa con €lla, estoy atenta a todo la abrazo y todo asi ya no dejamos nada

para mafana, si queremos salir pues salimos y ya”

De igual forma para la familia el demostrar el amor y carifio al integrante que padece

cancer es utilizado como recurso para minimizar el impacto de la enfermedad tanto
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Vivencia de la Familia ante el diagnéstico de cancer de mama
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Esquema 3. Categoria “Expectativas ante la enfermedad”

Especificamente las expectativas de la familia en torno a la enfermedad se sustentan

en dos ejes: la incertidumbre y la idea de que el tiempo alimenta el cancer.

En cuanto a la incertidumbre se observa que la familia se mantiene a la expectativa
de lo que tendran que enfrentar en el futuro, este aspecto se encuentra mas
arraigado a los familiares que comparten un lugar y espacio en el nucleo familiar,

tales como esposo e hija.

Sin embargo la expresion: “El tiempo es el alimento del cancer”, es una frase
utilizada frecuentemente por el esposo y a pesar de que no es un aspecto
compartido por el resto de la familia, se percibe al tiempo como determinante del
agravamiento de la enfermedad, y se constituye un factor primordial para la toma

de decisiones.

Como marco de las vivencias de la familia se observd que las emociones estan
inmersas en cada una de las actitudes, comportamientos, decisiones, etc. de la

familia, a partir del momento de la noticia del diagnostico de cancer. (esquema 4)

31



Vivencia de la Familia ante el diagnéstico de cancer de mama
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Esquema 4. Categoria “Emociones”

El miedo y el dolor fueron sehalados por la familia como las emociones que se

presentan continuamente:

"No sabia que pasaba, me asuste mucho, solo sientes el miedo en todo el cuerpo y

los pies se tambalean, fue bien feo”

"el cancer es una enfermedad que da miedo la verdad, hasta la palabra da miedo es

una de las enfermedades que no sabe uno el significado pero lo atribuye a muerte

y no es asl.”

El miedo particularmente se direcciona en dos vertientes, por una es referido por el
€sposo en respuesta a la concepcion del cancer como sindnimo de muerte y por la

otra la hija manifiesta sentir miedo al asociar el cancer al sufrimiento:
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"porque uno escucha que la gente asi tiene mucho dolor, a mi me daba miedo ir al
hospital a sus estudios, de acompaharla, porque pensaba que el doctor va a decir:

Su esposa se va a morir”
"tenia miedo de ver sufrir a mi mama, sentia que me ahogaba”

El dolor al parecer interior se presenta ante la idea de enfrentar a una enfermedad

incurable y ante la idea de separacion fisica del familiar.

"Duele y da miedo, a la enfermedad, a quedarse sin ella, cuando le tomaron la
biopsia, porque ella me encargo a su hija fue muy doloroso, por si algo salia mal

decia.”

Por otra parte posterior al momento del diagndstico de cancer, la familia refiere que
la negacion es una constante entre sus miembros y tiene dos sentidos una pasiva y

otra dinamica (Esquema 5).

El “No pasa nada” hace referencia al momento paralizante del diagndstico y de la
negacién, donde dudar que sea cierta la enfermedad de la madre, o bien la
posibilidad de que exista un error abren la posibilidad de esperar una frase distinta
(que tal vez no es ella o el médico se equivocd). Como se muestra en el testimonio

de la hija y el esposo:

"no lo aceptaba, me imaginaba que a lo mejor se habian equivocado y no era éella,

porque, porque no se.”
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en la persona enferma como en la propia familia: la demostracidon del amor y carino

son reconocidos por el esposo y la hija como factible para hacer sentir bien al otro.

Sin embargo la muestra de carifio se acompafia de una necesidad de obtener

informacion como una alternativa para lograr tranquilidad:

"no se utilizar la computadora pero le dije a mi hijo que buscara informacion y €so

me tranquiliza cuando lees que el cancer si se puede curar”.

La familia para afrontar la enfermedad inicia una busqueda de informacién sobre el
cancer que coadyuve en el entendimiento de lo que esta pasando y lo que vendra.
Para ello se valen del uso de la tecnologia como internet o la informacidon contenida

en medios de difusién o campanas gubernamentales

La segunda categoria (esquema 3) que comparten los integrantes de la familia son las
expectativas ante la enfermedad, refiriéndose con ello a las cuestiones entorno a
“équé vendra después?” y “équé pasara mas adelante?”, depositando en el “tiempo”

la respuestas; tal cual lo exponen los discursos:

"me parte el alma, solo imaginar lo que vendra después, la cirugia y el tratamiento

no sé, no s, que va a pasar con ella y con nosotros.”
"Otra cosa es que todo pasa rapido, deprisa esto es que hay que tomar las

decisiones rapido en el momento y no pensarla demasiado porque el tiempo es el

alimento del cancer, lo vives todo con mucha intensidad”
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"vo me lo negaba a mi’ mismo, pero no sirve de nada, te entra el miedo y luego

mucho pero mucho coraje, dudas de todo, porque a lo mejor el doctor se equivoco y

en seguida te saltan las esperanzas y piensas que no esta pasando, que es un error y

7

ya

Esquema 5. Categoria “Negacion”

Vivencia de la Familia ante el diagnostico de cancer de mama
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Y la expresion “Una segunda opinidon” implica en si misma una fase activa de la

familia hacia la busqueda de otras fuentes que aseguren una verdad.

"Fue a ver a varios doctores para estar mas seguros, todos le dijeron que cancer y

no habia de otra.”

"dos opiniones que te digan lo mismo entonces hay una verdad, no te desesperes tu

tranquilizare y en realidad fuimos a ver tres diagnosticos.”

Un elemento amplio que pareceria engloba las vivencias de la familia ante el

diagndstico de cancer en este caso de la madre, esta el concepto de Dios como

dualidad, que lo mismo envia y retira la enfermedad.
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“Dios manda el cancer” es una expresion por parte del esposo que adjudica a Dios la

situacion de la familia, tal cual lo sefial el siguiente testimonio:

"Al principio si era pesimista, es como, bueno me refiero a que si nosotros siempre

fuimos felices y muy unidos, épor qué? Diosito nos mandaba algo asi”

En contraposicion a esto aparece la idea de que asi como Dios manda el cancer,

también tiene el poder de salvar a alguien de la enfermedad.

"Dios puede hacer milagros en la vida, solo tenemos que tener mucha fe y creer y

veras que tu mama se va poner bien”

Esta concepcidon es compartida por todos los miembros de la familia, depositando en

su fe la solucién al dolor y miedo por el que atraviesan.

4.2 Discusion

Ante una enfermedad como el cancer la familia despliega diversos recursos y
estrategias que le ayuden a minimizar el impacto que tendra en ello, tanto

individualmente como en grupo.

Con respecto a la categoria “Recursos para afrontar la enfermedad”, el demostrar
carifio y la busqueda de informacién se identifican implicitos en la familia y ocupan
gran parte de sus esfuerzos, esto coincide con lo sefialado por Campos® en un
estudio realizado a las familias de mujeres con cancer encontrando que la
manifestacion de amor a la persona enferma se utiliza para hacer frente a la

enfermedad.
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Bigatti °° sefiala en un estudio sobre las estrategias de afrontamiento del esposo la
necesidad de demostrar amor a la pareja como una forma de minimizar el impacto

del cancer aspecto que coincide con lo identificado en la investigacion.

Respecto a la busqueda de informacion que la familia realiza como necesidad,
coincide con lo expuesto por Pérez®' y Fich®® que en estudios independientes
encontraron que la conducta el grupo familiar ante el diagndstico de cancer esta
dirigida a la busqueda de informacién de caracter mas detallado y profundo y que

particularmente es | esposo el que muestra mayor celo.

Dentro de la categoria “Expectativas ante la enfermedad” se identifico la
incertidumbre y el tiempo como alimento del cancer, por lo respecta a la
incertidumbre como un elemento que vincula a la familia en el proceso de la
enfermedad, es un referente que Cabrera® y Dupas® describen en términos de la

preocupacion por el futuro se encuentra presente de forma constante en la familia.

Pérez®, Vazquez®® y Harrow® en investigaciones diversas e independientes
recuperan en sus analisis sobre el impacto del cancer en la familia establece que en
la fase inicial de la enfermedad, la familia confronta continuamente la incertidumbre

asociada al futuro.

Lindholm® por su parte en el 2008, muestra que los familiares de mujeres con
cancer de mama se consideran presos de la incertidumbre y la impotencia al

vivenciar esta enfermedad.

Al respecto del factor tiempo en la familia con integrantes con cancer, Silva®
encontrd que este grupo social a menudo refiere emprender una carrera contra el
tiempo porque el cancer avanza rapidamente, situacién que los desgasta de manera

importante.
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De igual forma Dalton’ al explorar la adaptacién de las parejas de las mujeres con
cancer de mama senala que el esposo experimenta el tiempo como la principal causa

de agravamiento de la enfermedad.

El miedo y el dolor fueron identificados por la familia como las principales emociones

que conlleva una enfermedad como el cancer de mama.

El Mesquita’?, Machado’® y Silva”® encontraron que el miedo y el dolor estan
presentes cuando se presenta el cancer en un miembro de la familia ya que

amenudeo se relaciona con la de muerte del ser querido o al dolor de verle sufrir.

Stiffler’* y Lethborg” en estudio independientes sobre la perspectiva de los hijos y
del esposo respectivamente encontraron que el miedo se presenta ante la amenaza

de muerte del ser querido.

Con respecto al dolor Coyne’® al estudiar el papel de la familia en el apoyo a la mujer
después del diagnostico de cancer de mama menciona que la familia experimenta

una serie de emociones como el dolor o sufrimiento ante la posibilidad de muerte.

En relacion al duelo familiar se encontré que la negacién se presenta como un
proceso estatico cuando la familia Unicamente niega la realidad sin desplegar

mecanismos que le ayuden a cambiarla.

Paraddjicamente la negacion también la puede llevar a desplegar acciones que

movilizan a la familia a aceptar la realidad.

Rodriguez”” Pérez’® en estudios independientes sefialan que la negacion de pérdida

de salud es un mecanismo que a menudo despliega la familia.
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En general no existen estudios que refiera la posicion dual de Dios en la enfermedad,
pero hay otros como el Gimenes” quien estudio la experiencia del cuidado familiar
en pacientes oncoldgicos donde la fe en Dios aparece como un pilar para hacer
frente a la situacion aceptando la enfermedad y la curacion como

la voluntad de Dios.
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CONCLUSIONES

El cancer de mama en la familia se presenta como un fendmeno estresante para
cada uno de los integrantes que vivencia la enfermedad desencadenando que la

estructura familiar, emocional, social y econdmica se ve afectada.

La vivencia de la familia ante el diagndstico de cancer de mama en la madre gira en
torno a cinco aspectos: las expectativas ante la enfermedad, recursos para
afrontarla, permeados por las emociones y la negacion asi como la presencia de una

dualidad de un Dios que manda y curar el cancer.
La familia vivencia el cancer de mama desde su propia perspectiva, por lo que:

Los miembros de la familia demuestran carifio a la madre que padece cancer e
inician una busqueda de informacion sobre el mismo como recursos significativos

para minimizar el impacto de la enfermedad y mantener el equilibrio familiar.

La incertidumbre y el paso del tiempo son expresados por la familia como los

principales aspectos de un futuro incierto de la enfermedad.

La negacién es fundamental durante este periodo ya que denota el inicio de proceso
de duelo lo que conllevara a la familia a aceptar la nueva realidad y superar la crisis

por la cual atraviesa.

Las emociones estan presentes en todo el proceso de vivir el cancer, el miedo y el

dolor ante la posibilidad de que la madre muera o sufra esta latente en la familia.

La presencia de Dios figura como imagen de poder superior que determina la

presencia o ausencia de una enfermedad.
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A partir de esta investigacion se espera que los resultados sean retomados por la
disciplina y motive a las enfermeras a desmenuzar las vivencias de la familia para su

compresion y generacion de intervenciones asertivas.

El cancer de mama ha sido conceptualizado socialmente como una de las peores
enfermedades a que se puede enfrentar una familia, sin embargo son pocas las
investigaciones que la enfermeria mexicana ha realizado en torno a este fenédmeno a
pesar de que en los ultimos afos la familia ha tomado un papel importante en los

sistemas de salud.
A partir de los hallazgos de esta investigacion se propone.

1. Ampliar el estudio a mas familias de mujeres con diagndstico de cancer que
permita a los profesionales de enfermeria ampliar el conocimiento de la
vivencia.

2. Desarrollar investigacion en familias rurales y urbanas que determinen la

influencia de las condiciones sociales y culturales en la vivencia del cancer.

3. Profundizar en el género vy roles de la familia al afrontar la enfermedad

oncoldgica en madres de familia.
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ANEXOS

UN { M Universidad Nacional Autonoma de México
ood 1 b Direccion General de Estudios de Posgrado
Programa de Maestria en Enfermeria

VIVENCIAS DE UNA FAMILIA MEXICANA ANTE EL DIAGNOSTICO DE CANCER DE MAMA

OBJETIVO
Describir las vivencias de la familia ante el diagndstico de cancer de mama a través del discurso y
comprender el fendmeno en las personas que lo vivieron.

GUIA PARA UNA ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

CONTENIDO

1.
a)
b)
)
d)
e)

a)
b)

a)
b)

Datos de identificacion
Nombre del informante
Edad

Escolaridad

Ocupacion

Procedencia

Composicion familiar
¢Platiqueme usted qué parentesco tiene con la persona que padece cancer de mama?
¢Como es la relacion con el familiar que tiene cancer?

Anteriormente éhabia pasado por una situacion parecida?

Conocimiento del cancer de mama
¢Sabe que es el cancer de mama?

¢Como se enterd que su familiar tenia cancer?
Situacion vivida a partir del diagnéstico de cancer de mama

¢Cémo describe el momento en que se entero del diagndstico?

¢Qué sinti6 en ese momento?
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