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RESUMEN

Objetivo Comprender las representaciones sociales del cancer de mama para un grupo
de mujeres de la ciudad de Medellin, la influencia en su prevencion y en las practicas de
autocuidado.

Metodos Estudio cualitativo con 19 entrevistas semiestructuradas con mujeres adultas
gue no han tenido cancer de mama, utilizando el criterio de méxima variacién como
técnica de muestreo. El andlisis se orientd por la teoria fundamentada.

Resultados Algunas mujeres tienen representaciones fisioldgicas del cancer, otras lo
hacen desde sus efectos sociales y psicolégicos e identifican sus causas con problemas
personales y del afecto o habitos cotidianos como alimentos inadecuados — “una
venganza del cuerpo por los abusos que se hacen sobre el”.

Discusion La palabra “cancer de mama” se asocia a muerte inevitable, terror, sufrimiento,
devastacion, incurabilidad, impotencia y dolor. Este cancer tiene fuertes representaciones
sociales debido a las severas implicaciones en el aspecto femenino, atractivo y
autoimagen.

Conclusiones La persistencia de las imagenes negativas del cancer, se asocia al mito de
los estilos de vida, que responsabiliza al paciente. Nuestro reduccionismo biolégico
oculta factores ambientales, sociales y politicos. Estamos obsesionados con los peligros
y su control y afiadimos a estos mensajes, imégenes poderosas como aquella que “una
en nueve mujeres desarrollaran el cancer de mama”, para fomentar la propia
responsabilidad; de esa forma, magnificamos los fantasmas del cancer que nuestras
sociedades en desarrollo estan tratando de superar y en las que todavia estamos atrapados.

Palabras Clave: Investigacién en Enfermeria, investigacion cualitativa, cancer de mama,
salud de las mujeres, prevencion, autocuidado (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Objective Understanding the social representation of breast cancer and how it has influ-
enced breast cancer prevention and self-care practice in a group of women from the city of
Medellin.

Methods This was a qualitative study using 19 semi-structured interviews with adult
females who had not had breast cancer, using maximum variation criterion as sampling
technique. The analysis was orientated by grounded theory.
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Results Some women physiologically represented breast cancer while others repre-
sented it by its social and psychological effects. They identified its causes with personal
and emotional problems and certain daily habits such as inadequate food (“a bodily
payback for the abuses which we subject ourselves t0”).

Discussion The word “breast cancer” was associated with inevitable death, terror, suffering,
incurability, devastation, powerlessness and pain. This cancer has strong social represen-
tation due to its severe implications for females, their attractiveness and self-image.
Conclusions The persistence of breast cancer's negative image is associated with “the
life-style myth” (1) for which people tend to blame the patient. Our biological reductionism
hides environmental, social and political factors. We are obsessed by the dangers and
their control (2) and powerful images are added to these messages such as those in
which “one out of nine women will develop breast cancer’ to foster self-responsibility (2).
However, the ghost of cancer in developing societies in which many people are still trapped
is magnified and has also yet to be overcome.

Key Words: Nursing research, qualitative research, breast cancer, women'’s health, pre-
vention, self-care (source: MeSH, NLM).

amotivacion para esta investigacion surgio de la necesidad de una lectura

no biomédica de los estudios sobre cancer en nuestro medio, basada en el

reconocimiento de la persistencia de imégenes negativas asociadas al can-
cer y al mito de la necesidad de control sobre los factores de riesgo, de diversa
indole, que se le asocian (1,2).

En el mundo, anualmente hay més de 10 millones de casos nuevos y mas de 6
millones de defunciones por cancer, es el 12 % del total de muertes. En 1980 estas
cifras eran de 6 y 4 millones, respectivamente (3). Los casos aumentaran de 10
millones en el 2000 a 15 millones para el 2020. Las mujeres de paises pobres tienen
menor supervivencia, debido al alto porcentaje de casos diagnosticados tardiamente

(4).

Estas cifras hacen del cancer de mama, un problema de salud publica; es el
tumor maligno més frecuente entre las mujeres (5) (afecta una de cada diez
mujeres y representa el 21 % de los nuevos casos (6) en esta poblacion. Las
mujeres que padecen la enfermedad afrontan situaciones importantes y dificiles,
como: Deteccion de algin problema en la(s) mama(s), confirmacion del diagnostico,
periodo que antecede al tratamiento, la cirugia, el tratamiento terapéutica subsiguiente
con radioterapia, quimioterapia y otros procedimientos (7).

El cancer es prioritario en el perfil epidemioldgico de Colombia (8). Para el afio
2002 el cancer ginecoldgico representd el 19,6 % de los casos y el 31,8 % en el
sexo femenino (8). El cancer de mama fue la segunda neoplasia maligna mas
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comun en mujeres (19,7 %) (10). Para ese afio se registraron 608 nuevos casos. El
promedio de edad fue de 53,9 afios y el 40,5 % era menor de 50 afios, teniendo mayor
ocurrencia en mujeres mayores de 35 afios. El 70 % de los casos ingresaron en
estadios tardios (111 y 1V) y el 5,1 % en estadios tempranos (in situ y estadio I) (9).

Las representaciones sociales trascienden la esfera de las opiniones, las imag-
ines y las actitudes, son sistemas cognoscitivos con una logica y lenguaje particulares
que descubren y ordenan la realidad (10). Estas son producciones culturales y
sociales que afectan nuestras précticas, conocimiento y relaciones subjetivas (10).

Las representaciones sociales de una enfermedad son determinantes de los
comportamientos culturales con respecto a la misma, en las cuales confluyen un
complejo conjunto de conocimientos cientificos y populares, la escala de valores y
otros elementos culturales, como las creencias, que determinan la reaccion general
de la sociedad y la particular de cada individuo frente a una enfermedad (11).

Las creencias de las personas sobre el cancer son muy variadas; el cancer es
asociado con muerte, dolor y fetidez (12). Sabemos que la representacion social del
céncer es organizada alrededor del sentido subjetivo de muerte, mutilacion, vacios,
incapacidad, el fin de la vida social, entre otros. La muerte existe en nuestra sociedad
como un sentido, pero como un sentido distante, algo que tiene poco que hacer con
nosotros (12). El cancer hace la muerte presente, inmediata y real.

Existen importantes estudios en el mundo sobre las representaciones sociales
del cancer de mama (13-15), pero en Colombia los hay sobre otros tipos de cancer
(1,26) que fueron puntos de referencia de nuestro estudio, sin embargo que el
desarrollo cientifico de un pais debe ser impulsado desde varios nichos investigativos
como el desarrollado por la Universidad de Antioquia.

METODOLOGIA

El estudio se realiz6 en el Departamento de Antioquia, entre el 2006 y el 2008, con
una perspectiva metodoldgica cualitativa y con 19 mujeres, entre 18 y 69 afios, con
diversas caracteristicas étnicas, educativas, ocupacionales y socio-econémicas, a
quienes no se les habia diagnosticado cancer de mama, con capacidad para hablar,
que en forma voluntaria estuvieron dispuestas a compartir sus pensamientos y a
quienes se les garantizo el manejo ético de la informacion. La técnica de recoleccion
de la informacidn, fue la entrevista semiestructurada (17), concepto que indica
encuentros cara a cara entre las entrevistadas y las investigadoras. Para el analisis
se siguieron los lineamientos de la teoria fundada (17). La recoleccién, el analisis y
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la postura tedrica se hizo conjuntamente y mantuvieron una relacion reciproca
durante todo el proceso investigativo.

Para conformar el grupo de informantes, se utilizé la técnica de méxima
variacion, la cual sugiere incluir mujeres con la mayor diversidad cultural,
étnica, social y econdmica a fin de responder a la heterogeneidad de la
poblacion (17). Para la determinacion del nimero de personas a entrevistar,
se utilizd el muestreo teorico (18), es decir, que el nimero de personas se
establece partiendo de los conceptos identificados como relevantes para la
comprension del fenémeno (18). Dos entrevistas fueron parte del estudio
exploratorio en el cual se comprob6 que las preguntas y el acercamiento a
las mujeres eran adecuados. La entrevista fue modificada cuando se obtuvo
informacion que permitié ampliar y enfocar el objeto de estudio. El andlisis
de la investigacion se realiz6 con el Software Atlas-ti. La validez del anélisis
se rige por los criterios de credibilidad y veracidad (18). Esta validez se logra
cuando las categorias emergen de manera natural, se saturan y son validadas
por personas que participan como informantes en el estudio (19). Este estudio
fue presentado a 6 de las participantes quienes se identificaron con los
hallazgos y pidieron mayor difusion entre otras mujeres.

RESULTADOS

Se le considera una enfermedad catastrofica que acarrea pérdidas importantes,
con efecto emocional destructor como el miedo, la desestabilizacién del proyecto
de vida. Creen que existe angustia por deficiente calidad de la atencion en salud y
sufrimiento para la familia. Asi mismo, la ignorancia colectiva e histdrica sobre la
enfermedad la hace més temible y dificil de llevar.

De igual forma, las mujeres tienen representaciones sobre la prevencion vy el
diagnaostico. En general, reconocen estar desinformadas respecto a la fisiopatologia
del cancer; las mujeres lo conciben como “calculitos, piedritas”, células que se
reproducen anormalmente y van conformando una “bolita”, que por su crecimiento
va haciendo metéstasis y dafiando otros drganos; asi lo entiende Lina (R 456 ) (En
lo sucesivo se utilizard la inicial “R” como identificacion del regldn en que un codigo

empieza dentro de cada entrevista de acuerdo al programa Atlas ti): “hay unas
células aqui que forman una bolita, unas células se estan produciendo méas de la cuenta y
entonces, ellas no encuentran mas que hacer que seguirse reproduciendo, necesariamente, van

a empuijar otros tejidos...”’(Beatriz R 277, 283).
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El caAncer de mama es considerado una enfermedad catastréfica porque
destruye la vida de muchas mujeres, involucra pérdidas importantes y acarrea
sufrimiento, por lo que requiere de la elaboracion de duelos. Por un lado, se
pierde la integridad del cuerpo por el tratamiento (mastectomia, quimioterapia,
etc.), por el otro, hay cambios importantes en las funciones y estructuras corpo-

rales. Laura (R 184) lo expresa asi: “Yo creo que como dije anteriormente, es algo duro
y dificil, en el sentido de perder algo y que ese algo involucre la vida, de perder una parte del
cuerpo, igual que si te cercenas un dedo a vos igual te va a doler, no lo vas a tener y te va hacer

falta, porque siempre va a cumplir una funcién, entonces es como esa pérdida mas que todo””.
Ademés, se teme al abandono de la pareja, involucrando el mundo afectivo y
sexual y deteriorando su autoestima, porque este cAncer compromete 6rganos
que son, especialmente, erdgenos y atractivos para ellas.

Se encontrd que no hay preocupacion por la perdida de la intimidad si no se
ha iniciado la vida sexual. “Cercenar” la mama, significa el principio de la extincion
de la sexualidad y de la vida en pareja, algo que puede implicar una forma de ir
muriendo. Contrario a lo que sucederia por parte de los hombres, el amor de una
mujer por su pareja masculina no se ve afectado negativamente, si éste llegara a

tener cancer; asi lo refiere Liliana (R 239): “Es que yo no lo cambiaria, pues si el caso
fuera de él yo no lo cambiaria, porque igual lo que uno siente es el amor, pues como la persona
que es ya, pero ya un hombre no sé qué pensaria, ya habria que preguntarle a él, pero no sé”.

Adicionalmente, se desestabiliza el proyecto de vida, lo que da lugar a un giro
definitivo de las relaciones y del estilo de vida; cambios drésticos en el mundo

laboral y social, como expresa Bibiana (R 227):  ““ya no seguiria el modelaje, pues
igual las relaciones ya no serian de amistades y todo, no llevaria la vida que llevo en este
momento que es que en fin de semana a rumbear que con los amigos, pues no, no”.

Involucra también, efecto emocional destructor como el miedo a no saber
afrontar la enfermedad y sus consecuencias como la metéstasis, la deformacion,
el dolor, la quimioterapia y la muerte. Asimismo, el aislamiento, deseo de
esconderse de los otros cuando sufra los efectos secundarios del tratamiento;

Liliana (R 227) dice: ““Me sentiria como incémoda al ver que se me esta como cayendo el
pelo, o, pues todo el proceso que trae como la quimioterapia, como te decia ahorita; entonces,
no me gustaria que me vieran asi’".

Existe entre ellas la inquietud sobre si la angustia y el sufrimiento intenso
pueden desencadenar ésta dolencia (Doris R 86), piensan que el estrés (Julia R
137), los problemas personales y del afecto tienen relacion (Morelia R 103),
dando lugar a la disminucion de las defensas del organismo (Lina R 406y 472) y
favoreciendo el desarrollo del cancer, al igual que algunos habitos personales
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como uso de brassier y bafio con agua caliente (Morelia R 103). Afirman
desconocer la relacion entre el estilo de vida y las causas de la enfermedad, pero
creen que los estilos de vida y alimentacion producen efectos en el cuerpo que
representan una venganza del cuerpo mismo, pues no se discriminan aquellos
que pueden llegar a ser dafiinos para la salud; Luz (R 130), una odont6loga cuya

secretaria vivio el cancer de mama, expresa: “se alimentan con cosas que le dan muy
duro al organismo y hay una cosa gravisima y es que el organismo toma venganza de todo lo
malo que uno le hace. La misma secretaria esa, era de chorizos, de no sé que, y yo le decia: no

comas tal cosa, en cambio, hay mucho alimento que uno sabe que le puede senvir”. Sin
embargo, otras mujeres piensan que tener una vida bien cuidada no exime del
céncer, entonces, se preguntan ¢como prevenirlo? (Lina R 338). Asimismo,
identifican su origen en traumas fisicos mal cuidados; (Lina R 490); incertidumbre
acerca de la influencia de cuerpos extrafios como los “implantes” mamarios
(Julia R 137). Algunas consideran que hay mayores riesgos en aquellas mujeres
que no han lactado y otras por el contrario, asocian la lactancia con la mastitis y
ésta con el cancer (Lina R 487). Otras estiman que, incluso, puede ser producto
de efectos iatrogenicos de medicamentos o0 como resultado de un factor genético
(Lina R 406 y 472). Para algunas mujeres la generacion de la enfermedad depende
de la voluntad de Dios (Martha R 174), otras por el contrario, consideran que la
aparicion del cncer no esté relacionada con la religion (Bibiana R 208), ni es un
castigo (Morelia R 112).

“Sobre la enfermedad no se habla con nadie...”’(Hellen R 202), hay poca
informacién, ““...Yo creo que casi nada... Mas que todo de pronto uno lee uno que otro
documentito por ahi”” (Lina R 4), lo que lleva al desconocimiento y temor, pero la
experiencia familiar cercanas de la enfermedad estimula el deseo de saber
acerca del origen y la manera de detectarla (Morelia R 133). Tienen internalizados
estereotipos frente a la percepcion del riesgo de cancer de mama, como lo afirma
Morelia (R 30): “...nunca nos va a pasar a nosotras..., que el cancer le da a una persona
de edad o a una persona que nunca se cuida..., es como no tener temor a padecer de la
enfermedad”.

Frente al diagnostico, expresan temor a ser juzgadas por no prevenir y, a su
vez, a recibir diagndstico confirmatorio de la enfermedad (Morelia R 120).
Adicionalmente, imaginan los procedimientos como dolorosos. En sintesis las
representaciones del cAncer de mama en las mujeres del estudio, fueron bastante
tenebrosas y denotaron enorme temor a la perdida, a la mutilacion, al dolor y la
muerte.
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DISCUSION

Las descripciones més antiguas del cancer

Al revisar la literatura se hizo evidente que nuestras representaciones del cancer
estan arraigadas en la profundidad de la historia y posiblemente no facil de modificar,
porque el cancer ha afligido a la gente a través de toda la historia (20-25).

El cancer de mama no solo es una vieja enfermedad que supera la raza,
la clase, el tiempo y el espacio, sino que es un horror conocido en cada
cultura y en cada edad (21). Entre los antiguos, el Gnico cancer conocido era
el de mama, pues los médicos no podian ver otros tumores porque las autopsias
no fueron socialmente aceptadas hasta el siglo diecisiete (21), mientras que
el cAncer de mama, era claramente visible, progresaba de un pequefio nddulo
a grandes tumores, causando estragos en la mama vy el cuerpo (21).

Es facil entender por que desde la antigliedad el cancer ha producido
tanto horror, pues en ausencia de los tratamientos modernos, un tumor de
mama se dividia rdpidamente. Todos los tratamientos en la edad media dieron
lugar a una lista de agentes farmacéuticos, asi como medicinas extrafias,
como cataplasmas de orina o higado de lobo, que incluso envolvian gritos y
conjuros a los dioses. El tratamiento favorito del Galeno era la sangria (21).
A pesar de los grandes avances de la medicina, el horror por la mastectomia
y el asunto de ser bellas y atractivas es central a sus preocupaciones (23,24).
Historicamente hay un profundo arraigo en las creencias religiosas,
interpretando el cAncer como castigo, prueba o voluntad divina (21).

En los siglos dieciocho y diecinueve las implicaciones psico-sexuales de
la amputacidon de pecho fueron obscurecidas por el silencio caracteristico del
periodo donde la enfermedad y su cura representan una especie de vergiienza
sexual (26). En ese momento, el cAncer de mama salié de la intimidad radical
del cuerpo y se medicalizd la sexualidad (26).

El Cancer ayer, hoyy siempre

El cancer es una enfermedad terrible, caprichosa e insidiosa (20). Tenemos una
percepcion distorsionada de ésta porque su mera evocacion engendra una
penetrante y atemorizante nocidn de lo que significa la enfermedad (20). “Es una
pena gque no podamos des-inventar esta palabra” (20). El terror se evidencia
en los relatos de las entrevistadas, esta ancestralmente impregnado en nuestro
imaginario colectivo (20). Sogtan describe en su libro “La Enfermedad como
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Metéfora” que el cancer llego a ser el templo de sus propios mitos, lo describe
como obsceno, demoniaco y como un predador invencible y macabro que dafia
todo (25).

Su compleja etiologia nos ha llevado a explicaciones que no borran las
percepciones erréneas de las causas. Nuestras mentes, por esa dura realidad,
necesitan aliviar el sentimiento de culpa, inculpando a los malos habitos, a los malos
genes, la comida que comemos, el aire que respiramos. La dolorosa realidad es
que no hay un santo grial, una cura mégica o reparacion inmediata (20).

Las metaforas del cancer estan profundamente ancladas en los seres humanos
(20,21,25) , mas aun, el cancer favorece la creacion de metéaforas y es objetiva y
practicamente imposible liberarnos y desmitificar las met&foras del cancer, razon
por la cual, se titulo este estudio persistencia en la representacion (1).

Se le asocia con temibles consecuencias cercanas a la muerte como la mutilacion
0 amputacion también ha sido asociado con dolores insoportables (20), ademés ha
sido considerado como una muerte no estética (20). Cuando el cancer aflige a
alguien, la persona se preguntaban ¢por qué yo? (20). Nada de esto es ajeno a las
mujeres de nuestro estudio a quienes les preocupa perder la vida o una parte del
cuerpo, solo que ahora el tratamiento de la medicina moderna les hace temer a la
deformacion por la mastectomia, a la perdida del cabello y soportar los efectos de
la quimioterapia.

Representaciones Sociales del Cancer en Mujeres Sanas

Las imagenes en los medios de comunicacion condensan el sentido compartido
que permite a los miembros de una misma cultura interpretar el impacto poderoso
en nuestras actitudes, valores, creencias y comportamientos (27). Se encontrd que
persisten las im&genes sobre la culpa del paciente y la ausencia de una representacion
realista de los factores de riesgo como la edad, la raza y la pertenencia étnica,
aunque la inculpacion, subordinacion y desempoderamiento han disminuido (27).
La construccion social de la belleza femenina y los esterectipos de género parecen
dominar la exactitud en la creacion de estas imagenes, concentrdndose en el
aspecto fisico, en lugar de las preocupaciones de la salud (27).

Representaciones Sociales del Céncer de Mujeres con Céancer

En la persona enferma de cancer, la muerte llega a tener un sentido subjetivo,
apareciendo como una realidad emocional que esta relacionada con nosotros (28).
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El sentido personal de la muerte es articulado dentro de otros sentidos subjetivos,
configurando un sistema poderoso responsable del camino del cual la enfermedad
es percibida por la gente. Ademéas aparece una capacidad para apreciar los
nuevos aspectos de la vida diaria (28). EI impacto subjetivo del cancer es tan
grande, que esto facilita un cambio del estilo de vida que proporciona un nuevo
acercamiento a la vida (12,28,29).

Las representaciones sociales del cancer influyen en la participacion de la
mujer en su tratamiento y el cuidado de la enferma (28). Se ha encontrado que
se representa como una enfermedad incurable que afecta la esfera psicoldgica,
familiar y social de la mujer y la lleva a repensar sus valores, aspectos espirituales,
sociales y culturales, incluyendo la apariencia fisica. Nuestra sociedad, también
resalta la relacion entre las mamas con la sensualidad y la sexualidad, siendo
explotada en un universo erotizado (28). Nuestras entrevistadas hablaron de su
preocupacion por las interferencias en la intimidad, pudiendo inferir el drama que
viven las mujeres enfermas.

El cancer es una dolencia que preocupa a la sociedad como un todo y una
marca social del sujeto (28) Nuestras entrevistadas asociaron el cancer con
muerte, dolor y un recelo a ser estigmatizadas. Algunos autores observaron que
el cancer de mama es una dolencia que se escribe en lo femenino, pues la figura
es el universo de la mujer (28,30). El cAncer de mama imprime en las personas
una marca socio-corporal, pues el tratamiento es agresivo como las cirugias
mutiladoras o la quimioterapia que desfigura a la mujer con la caida del cabello
(20).

Un estudio de mujeres con cancer en Hong Kong usando la hermenéutica
filosofica de Gadamer, encontro que ellas creian que la desarmonia podia causar
cancer, ademas de la tension, emocion, dieta, ejercicio, genética y destino (29),
hallazgo que coincide con nuestros datos.

Al comparar las representaciones del cancer de mama de pacientes con
mujeres sanas, se ha encontrando que las mujeres sanas tienen una representacion
mas desfavorable y exagerada de la enfermedad (30). El cancer es la condicion
mas dolorosa, menos entendida médicamente y menos evitable que la enfermedad
cardiaca, diabetes o el SIDA (30). Entre esas creencias esta la que sefiala que
ingesta de hormonas femeninas puede desarrollar cancer de mama (31). Las
personas interpretacion en términos de su sistema de creencia, pero la certeza
en esta creencias es ilusoria por que la informacion o eventos y percepcion de
las mujeres sobre ingesta hormonal han cambian en los ultimos 30 afios (31).



Giraldo - Representaciones sociales cancer 523

También en nuestras entrevistadas aparecia la preocupacion de que el riesgo de
céncer fuera mayor para la mujeres que consumian anticonceptivas o estaban
en terapias de remplazo hormonal.

La persistencia de las imagenes negativas del cancer tiene que ver con “El
mito de los estilos de vida” (1), criticado y reconocido por varios autores (2,
20,21) y que también hacen parte de nuestros hallazgos, en tanto las personas
tienden a culpar a los pacientes. Los nuevos enfoques de riesgo epidemiologico
y estadistico son responsables de la representacion negativa que tenemos del
riesgo del cancer de mama. Estamos obsesionados con las posibilidades del peligro
y su control (2). En la sociedad contemporanea, se cree que los acontecimientos
son gobernados segun leyes fisicas, que pueden ser predichos y potencialmente
controlados por los individuos. El uso de la palabra ‘riesgo’ tiene el efecto retérico
que crear un aura de neutralidad y legitimidad cientifica del discurso social que
hace responsables a los individuos (2).

Una de la dificultad principal es hacer medicidn del concepto de riesgo. Existe
una carencia de escala de medicion exacta de éste y esto no es simplemente
una diferencia entre lengua técnica y lega, sino en la decision critica de a quien se
asigna la culpa (2). Podemos estar seguros que lo hacen para animar a mujeres
a someterse a mamografias anuales y engendrar la auto responsabilidad de la
salud (2), pero también se magnifican los fantasmas del cancer que la sociedad
en desarrollo esta tratando de superar y en las cuales todavia nos hallamos
atrapados »
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