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Resumen:

Introduccidn: El apoyo social percibido por la mujer tras el diagndstico de cancer de
mama se relaciona con su calidad de vida y es predictor de la adaptaciéon a la
enfermedad. Objetivos: Comprender la evolucién del apoyo social percibido por la mujer
e identificar el apoyo social dos afos después del diagndstico de cancer de mama.
Métodos: Se disefid un estudio cualitativo fenomenolégico. La recogida de datos se
realizd a través de entrevistas semi-estructuradas a 16 mujeres diagnosticadas de cancer
de mama en el 2016. Sobre las entrevistas se realizé un andlisis de contenido tematico
entorno a las categorias principales del social (apoyo emocional, apoyo instrumental y
apoyo informacional) asistido por el programa Nvivo v.12. Resultados: Del anilisis de los
datos emergieron 6 categorias tematicas: 1) Cuidadora y cuidada a lo largo del cancer
de mama, 2) Expectativas y satisfaccion con el apoyo social recibido, 3) Necesidades y
autocuidado durante el tratamiento, 4) Falta de apoyo instrumental: un problema
estructural, 5) Informacién: problema o solucién, 6) Falta de apoyo informacional como
origen de problemas en el periodo de seguimiento. Conclusiones: El apoyo social
recibido por la mujer con cancer de mama disminuye con el tiempo y dos afos después
del diagndstico se percibe una falta de apoyo sobre todo de tipo instrumental.

Palabras-clave: Apoyo Social; Cancer de Mama; Apoyo Estructural; Supervivencia;
Investigacidn Cualitativa.

Abstract:

Introduction: The social support perceived by women after breast cancer diagnosis is
related to their quality of life and is a predictor of adaptation to disease. Objectives: To
understand the evolution of the social support perceived by the woman and to identify
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the social support two years after the diagnosis of breast cancer. Methods: A qualitative
phenomenological study was used. The data collection was carried out through semi-
structured interviews with 16 women diagnosed with breast cancer in 2016. A thematic
content analysis was carried out on the interviews around the main categories of social
support (emotional support, instrumental support and informational support) assisted
by the program Nvivo v.12. Results: From the analysis of the data, 6 themes emerged:
1) Caregiving and cared for throughout breast cancer, 2) Expectations and satisfaction
with the social support received, 3) Needs and self-care during treatment, 4) Lack of
instrumental support: a structural problem, 5) Information: problem or solution, 6) Lack
of informational support as a source of problems in the follow-up period. Conclusions:
The social support received by women with breast cancer decreases over time and two
years after diagnosis a lack of support is perceived, especially of an instrumental
support.

Keywords: Social Support; Breast Cancer; Structural Support; Survivorship; Qualitative
Research.
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1 Introduccion

El aumento en la prevalencia del cancer de mama (CM) en los ultimos afios ha ido
acompafado de una creciente preocupacion acerca de los factores que mejoran el
bienestar de la mujer y su calidad de vida (Badana et al., 2019; Kugbey et al., 2019).
Diferentes estudios han apreciado como el apoyo social recibido por la mujer se ha
relacionado con la calidad de vida tras el diagndstico de CM (Yoo et al., 2010).

El apoyo social cambia y evoluciona en base a las nuevas necesidades que experimenta
la mujer en cada fase de la enfermedad (Drageset et al., 2012; Dumrongpanapakorn &
Liamputtong, 2017).

En el periodo del diagndstico las reacciones de las mujeres son muy diversas y se
identifican diferentes necesidades de apoyo (Mermer et al., 2016). Las mujeres entran
en contacto con el sistema sanitario y se valora el apoyo informacional (Drageset et al.,
2012). Posteriormente, durante el tratamiento, las mujeres destacan las consecuencias
del tratamiento (nduseas, vomitos, pérdida del apetito, cansancio y pérdida de
resistencia, etc.) y las necesidades que experimenta son de tipo instrumental (apoyo
para la higiene, para cocinar, etc.), pero también de tipo emocional (sentirse apoyada,
recibir animo) (Mermer et al., 2016; Smit et al., 2019). Por ultimo, en el periodo de
supervivencia conviven dos conductas ante la enfermedad: por un lado, la mujer se



siente fuerte y optimista; por otro lado, la mujer experimenta miedo ante una posible
recurrencia (Drageset et al., 2016).

Algunas investigaciones han apreciado como el apoyo social referido por las mujeres con
CM tiende a disminuir con el tiempo (Fong et al., 2016). Esta disminucidn se acompafia
de limitaciones sociales, es decir, de dificultades para expresar pensamientos y
sentimientos relacionados con la enfermedad debido a las respuestas negativas de los
demas (Tait & Silver, 1989). En la etapa de seguimiento del CM, la falta de apoyo
emocional y las limitaciones sociales supone un factor de riesgo para el desarrollo de
ansiedad y depresion (Escalera et al., 2019; Puigpinds-Riera et al., 2018; Rivera Rivera &
Burris, 2019). Por ello nos planteamos responder la pregunta: ¢Cudl es la evolucion del
apoyo social percibido por la mujer dos afos después del diagnéstico de CM?

En Espafia, el apoyo social en mujeres diagnosticadas de CM ha sido un tema estudiado
(Dura-Ferrandis et al., 2017; Puigpinds-Riera et al., 2018). Sin embargo, encontramos
pocos estudios espafioles que aborden el fendmeno desde una perspectiva cualitativa
(Smit et al., 2019). Por esta razon, el estudio actual pretende comprender la evolucién
del apoyo social percibido por la mujer e identificar el apoyo social dos afios después del
diagnodstico de CM.

2 Metodologia

2.1 Diseno

Este estudio se enmarca en un proyecto mas amplio que aborda la experiencia de vivir
CM dos afos después del diagndstico (Barcelona, Espafia). Desde un paradigma
interpretativo se utilizd un estudio cualitativo fenomenoldgico para comprender la
experiencia de las mujeres en relacidon con el apoyo social percibido dos afios después
del diagndstico de CM.

2.2 Seleccion de Participantes

Se realizd un muestreo intencional sobre la muestra de un estudio previo realizado en
el mismo hospital (Estudio sobre el impacto socio-econémico en mujeres diagnosticadas
de cancer de mama) (Masia et al., 2019). Se incluyeron a mujeres diagnosticadas de CM
por primera vez en el afio 2016 y con edades comprendidas entre los 50 y los 70 afios.
Se excluyé a aquellas mujeres con recidivas o en una etapa avanzada de la enfermedad.
El numero final de participantes se establecié en base a los principios de saturacién de
los datos.

Através de la enfermera de la unidad de mama del hospital se contactd telefénicamente
con las mujeres que cumplian los criterios de inclusion. Una vez se les explicé el objetivo
del estudio, aquellas que aceptaron participar y dieron su consentimiento recibieron
una llamada de un miembro de equipo investigador para acordar dia y hora para realizar
la entrevista de forma presencial.

2.3 Recogida de Informacion

Entre enero de 2018 y junio de 2019 se realizaron entrevistas semi-estructuradas
basadas en el modelo de calidad de vida propuesto en el estudio de Ferrell et al (Ferrell



et al., 1995). Dicho modelo estructurd las principales areas del bienestar a valorar en la
mujer en area fisica, psicoldgica, espiritual y social. Las preguntas se orientaron para
comprender el apoyo social percibido en cada areay la satisfaccion de la mujer alo largo
del tiempo. De tal manera encontramos preguntas del tipo ¢Cémo le ha afectado la
enfermedad a nivel fisico a lo largo de todo el proceso? ¢ Cémo sintié que la apoyaron?
Las entrevistas se realizaron por una enfermera del equipo con experiencia previa en
dicha metodologia. Estas se llevaron a cabo en una sala del hospital y fueron grabadas
en audio.

2.4 Analisis de los Datos

Los audios de las entrevistas se transcribieron en su idioma original, castellano o catalan.
Sobre las transcripciones se llevd a cabo un analisis de contenido tematico con el soporte
del programa Nvivo 12 (v.12). El proceso analitico se realizd por la investigadora
principal y otra investigadora del equipo.

Se realizd una codificacion mixta (cerrada y abierta). La codificacidon cerrada se realizd
en torno a la categoria “Apoyo social” y el estudio de House (1981). Previamente a la
codificacion de las entrevistas se describieron los tipos de apoyo social que se
identificarian en las entrevistas (apoyo emocional, apoyo estructural y apoyo
informacional) (House, 1981). La codificacion abierta se llevd a cabo paralelamente, y a
medida que se iban leyendo las entrevistas emergieron nuevas categorias (fuente de
apoyo, falta de apoyo, afrontamiento, fases de la enfermedad, etc).

Una vez las entrevistas estuvieron codificadas se realizé la exploracidn de la informacién
a través de una consulta de grupo y una matriz de codificacion mediante Nvivo 12. Esta
funcion permitié profundizar en las relaciones entre las diferentes categorias.

Finalmente, la validaciéon de los resultados del andlisis se realiz6 mediante la
triangulacion de la informacidn con la enfermera de la unidad de mama del hospital.

2.5 Aspectos Eticos

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Investigaciéon Clinica (CEIC) del
hospital (11BSP-CAM-2016-63). Todas las mujeres firmaron el consentimiento informado
previa participacién en el estudio. Con el objetivo de mantener el anonimato de las
participantes se utilizé un pseudénimo que garantizé la no identificacién de las
entrevistadas.

3 Resultados

3.1 Caracteristicas de las Participantes

Se realizaron un total de 16 entrevistas a mujeres diagnosticadas de CM en 2016. La
media de edad de las mujeres entrevistadas fue de 60 afios en el diagndstico. El 100%
de las mujeres fueron intervenidas de tumorectomia. En cuanto a los tratamientos
recibidos, el 50% de las entrevistadas recibieron radioterapia, quimioterapia vy
hormonoterapia, y el 37% recibieron radioterapia y hormonoterapia. Como excepcion,
una mujer recibié radioterapia y quimioterapia, y otra mujer recibié Unicamente



hormonoterapia. A nivel socioeconédmico el 25% de las entrevistadas tenian ingresos
bajos, el 44% ingresos medios y el 31% ingresos altos.

3.2 Temas emergentes durante el analisis

Del anadlisis emergieron seis temas en base a las categorias principales (Tabla 1).

Tabla 1: Temas revelados en el analisis.

1. Cuidadora v cuidada a lo largo del cancer

de mama
APOYO
EMOCIONAL . ) .
2.  Expectativas y satisfaccion con el apoyo
recibido
3. MNecesidades vy autocuidade durante el
APOYO tratamiento
INSTRUMENTAL

4, Falta de apoyo instrumental un problema
estrucural

[

Informacion: problema o solucion

APOYO INFORMACIONAL
§. Falta de apoyo infermacional como crigen

de problemas en el perodo de seguimiento

3.2.1 Cuidadora y Cuidada a lo Largo del Cancer de Mama

El diagndstico conlleva necesidades relacionadas con la enfermedad, y otras
relacionadas con el rol de la mujer dentro de su familia. En el momento del diagnéstico
sus principales preocupaciones giran en torno al pronéstico de la enfermedad, pero
también les preocupa saber cdmo comunicar la enfermedad y el efecto de la noticia en
la familia. Una parte de las mujeres no recibié apoyo al no poder comentar sus
preocupaciones a la familia (con padres muy mayores o hijos centrados en el trabajo y
la crianza).

Yo en casa no lo podia decir porque tengo una madre de 90
afos ... Claro todo eso te afecta, que tu en casa no puedas
llorar, no puedas explicdrselo a una madre... (Neus, 60 afios).

Durante el tratamiento las mujeres refirieron necesitar mucho apoyo emocional. Sin
embargo, también encontramos alguin caso en que la mujer no necesitd ese apoyo
debido a su larga experiencia como cuidadora principal.

Por ultimo, dos afios después del diagndstico, las mujeres hacen referencia a la falta de
apoyo emocional sobre todo para verbalizar el miedo. En general se percibe como la
familia y el entorno mads préximo necesita distanciarse de la enfermedad y no hablar
del tema.

A veces le quitan tanta importancia... Y yo necesito decirlo,
necesito expresar lo que siento...Y a veces no me dejan (Neus,
60 afios).

3.2.2 Expectativas y Satisfaccion con el Apoyo Recibido.



La satisfaccion de las mujeres entrevistadas se basa en sus expectativas de apoyo. Las
mujeres utilizan expresiones como “actuaron como esperaba” o “han estado ahi” para
hacer referencia al apoyo satisfactorio. Sin embargo, también se identifican expresiones
como “no lo que yo habria querido”, “me gustaria no tenerlo que decir” o “me
decepciond” que hacen referencia a una falta de apoyo en relacién con las expectativas
de la mujer.

Me decepciond un poco mi marido. Es la forma de ser de cada
uno, pero en esos momentos mds flojos puede que si que me
encontrara como mds sola. (Lola, 66 afios).

3.2.3 Necesidades y autocuidado durante el tratamiento.

El apoyo instrumental se valora mds durante el periodo de tratamiento. En ese
momento las mujeres experimentan mas limitaciones fisicas, que les impiden realizar
las actividades basicas de la vida diaria.

Gracias a mi marido que ha estado un afio pendiente de mi en
todo y por todo, yendo a comprar, haciendo las cosas, hacer la
comida, ducharme, lavarme, o sea todo, todo, (Inés, 70 afios).

3.2.4 Falta de apoyo instrumental: un problema estructural.

En el periodo de seguimiento (dos afios después del diagndstico) es donde se identifica
una disminucién de todos los tipos de apoyo, y paralelamente un aumento de la falta de
apoyo sobre todo instrumental. Esta falta de atencidn se atribuye al hospital, y en
general se percibe que las consecuencias se tratan por separado, por diferentes
especialistas y que no se consigue una solucion satisfactoria. Algunas mujeres buscan
atencidén privada para satisfacer sus necesidades.

Encontramos mujeres en el estudio que refieren dificultad para reincorporarse al dmbito
laboral. Dificultades para encontrar trabajo, problemas con el trabajo que desarrollaban
antes de la enfermedad, etc.

Cuando me incorporé hubieron varios despidos y aquello me
afecto. Me dieron tareas mds fisicas, cosa que he llevado muy
mal y llegé un punto que tuve un sincope. (Sofia, 55 afios).

Por ultimo, las mujeres mas mayores de estudio presentan menos redes de apoyo. En
los discursos las mujeres asumen el aislamiento como parte del proceso del
envejecimiento, y no identifican la soledad como un problema que agrava las
consecuencias de haber padecido el CM.

3.2.5 Informacion: problema o solucion

El apoyo informacional se atribuyd principalmente a profesionales sanitarios del
hospital y a mujeres que habian pasado la enfermedad. Para algunas mujeres recibir
informacidn las capacitd en la toma de decisiones y les proporciond cierto control
sobre la situacién. Sin embargo, para otras mujeres la informacidn, sobre todo en
momentos iniciales, les produjo ansiedad.



Me senti muy apoyada en todo. Todo lo que preguntabas en el
momento una respuesta... (Neus, 60 afos).

3.2.6 Falta de apoyo informacional como origen de problemas en el
periodo de seguimiento

Las mujeres entrevistadas por lo general estan satisfechas con la informacién recibida
por parte de los profesionales del hospital en el momento del diagndstico y del
tratamiento. Es en la fase de seguimiento donde refieren una falta de informacién para
abordar las consecuencias del tratamiento, sobre las posibles complicaciones a largo
plazo, etc. Esto genera ansiedad cuando la mujer presenta sintomas o dolencias dos
afos después.

Tuve un susto porque me noté un bultito. Me hicieron pruebas y
era agua que se habia generado de la radioterapia. (Neus, 60
anos).

Yo ya sé que no tiene remedio, pero no sé a lo mejor me podrian
decir que haga algun ejercicio, alguna cosa para estar mejor...
(Marina, 56 afios).

4 Discusion

Acorde a estudios previos (Fong et al.,, 2016) la disminuciéon del apoyo social estd
relacionada con las necesidades y expectativas que las mujeres experimentan segun la
fase de la enfermedad (Den Oudsten et al., 2010).

El apoyo emocional es el tipo de apoyo que mas se valora a lo largo de todo el proceso
de la enfermedad. Este ofrece a la mujer motivacion y energia para afrontar la
incertidumbre del diagndstico y el tratamiento (Dumrongpanapakorn & Liamputtong,
2017). Sin embargo, se experimenta una falta de apoyo al anteponer el cuidado hacia
los demds, y ante dificultades para expresar sus necesidades al entorno (Coyne et al.,
2012). Ademas, dos afos después del diagndstico se aprecian limitaciones sociales, lo
cual impide a la mujer expresar su miedo ante una posible recurrencia (Drageset et al.,
2020; Rivera Rivera & Burris, 2019).

El apoyo instrumental se considera fundamental durante el periodo del tratamiento,
cuando las mujeres experimentan mas dificultades para satisfacer su propio
autocuidado. Dos aios después del diagndstico, las mujeres destacan una falta de apoyo
instrumental que atribuyen sobre todo al hospital y al trabajo. Una vez finalizado el
tratamiento las mujeres no sienten una continuidad en su atencién. Este hecho lleva a
la mujer con mds recursos a buscar alternativas y satisfacer sus necesidades de forma
privada (Sousa Rodrigues Guedes et al., 2020). A su vez, las mujeres describen cambios
a nivel laboral como consecuencia de la enfermedad (Bilodeau et al., 2019). El abordaje
de dichos cambios supone un reto para la mujer sobre todo cuando desarrolla trabajos
fisicos (Paul et al., 2016; Vanderpool et al., 2013). Por ultimo, las mujeres mas mayores
del estudio deben hacer frente a las consecuencias de la enfermedad en el contexto
propio del envejecimiento (Angarita et al., 2020). Por tanto, los resultados muestran
como la falta de apoyo instrumental en la fase de seguimiento favorece las



desigualdades sociales y las mujeres con menos ingresos y mdas edad seran mas
susceptible de no poder atender las consecuencias de la enfermedad (Dialla et al., 2012;
Puigpinds-Riera et al., 2018).

Por ultimo, el apoyo informacional se percibe de forma diferente por las mujeres del
estudio. Algunas mujeres necesitan informacién sobre la enfermedad, y conocer los
detalles del proceso les aporta cierto control sobre la situacion (Aunan et al., 2019;
Drageset et al., 2020; Faller, Brahler, et al., 2017). Sin embargo, para otras mujeres la
informacién genera ansiedad, y prefieren vivir el proceso paso a paso (Faller, Strahl, et
al., 2017). En la fase de seguimiento, las mujeres perciben una falta de informacion
acerca de las secuelas y los cambios fisicos (Vachon, 2006). Como consecuencia la mujer
puede llegar a confundir algunos sintomas propios de la enfermedad o el tratamiento
con un nuevo proceso canceroso (Aunan et al., 2019; Smit et al., 2019).

La metodologia cualitativa ofrece resultados enriquecedores a partir del andlisis de los
discursos de las mujeres diagnosticadas de CM. Los resultados no solo nos permiten
conocer el apoyo social percibido por la mujer, sino que también orienta sobre los
motivos por los que un apoyo no resulta satisfactorio y sobre las necesidades
insatisfechas dos afos después del diagndstico. Nuestros hallazgos ofrecen informacién
relevante para la mejora de la asistencia (sanitaria, laboral y social) de las mujeres con
CM en el periodo de seguimiento.

La limitacién principal del estudio actual se basa en el riesgo de sesgo de memoria. Al
tratarse de un estudio retrospectivo sobre el apoyo social percibido dos afios después
del diagndstico existe el riesgo de que el recuerdo sobre ese periodo esté alterado.

5 Conclusiones

El apoyo social que recibe la mujer cambia y evoluciona durante los dos afios posteriores al
diagndstico de CM. El apoyo emocional es el apoyo que mas se valora a lo largo del tiempo, sin
embargo, con el paso de los afios tiende a disminuir. Esta disminucidn tiene consecuencias sobre
el bienestar de la mujer, la cual no encuentra comprensiéon para expresar sus miedos y
preocupaciones.

El apoyo instrumental, se valora sobre todo en la etapa de tratamiento, cuando la mujer
experimenta mas limitaciones fisicas. Con el paso del tiempo también disminuye, y una
falta de compromiso por parte de las autoridades sanitarias puede aumentar las
desigualdades sociales, donde las mujeres con menos recursos y mas edad tienen mas
riesgo de no atender las consecuencias de la enfermedad. Por ultimo, el apoyo
informacional se puede valorar de forma positiva o negativa en funcién de las
necesidades de la mujer. La falta de informacién a lo largo del tiempo puede originar
problemas en el periodo de seguimiento. Comprender la evolucién del apoyo social
percibido por la mujer con CM es necesario para abordar las consecuencias a largo plazo
y satisfacer las necesidades de una enfermedad de gran prevalencia en la sociedad
espafiola.
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