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Introduccion: El caAncer de mama es la neoplasia maligna mas frecuente
y mortal entre las mujeres a nivel mundial. Los y las terapeutas
ocupacionales forman parte del equipo profesional dedicado al &mbito de
la oncologia mamaria, trabajando desde un enfoque holistico y teniendo en
cuenta los roles, habitos, rutinas, y ocupaciones significativas de las

mujeres, asi como los propios contextos y entornos.

Objetivos: Explorar la percepcion que tienen los/as profesionales sobre el

impacto del cancer de mama en la vida de las mujeres que lo presentan.

Metodologia: Se realiza un trabajo de investigacidn cualitativa con enfoque
fenomenolégico en el que participan 10 personas relacionadas
profesionalmente con mujeres con cancer de mama. La entrevista

semiestructurada es la principal técnica de recogida de datos.

Resultados: Tras el andlisis de las diferentes entrevistas emergen cinco
categorias de significado que pretenden explicar el fenbmeno de estudio:

“humanizacion del proceso”, “resiliencia”, “impacto ocupacional”, “recuerdo

en el espejo” y “Terapia Ocupacional: vuelta a la normalidad”.

Conclusiones: Este proceso vital impacta tanto en la vida de las mujeres
y en la de sus seres queridos. Las ocupaciones significativas de las
usuarias con esta condicion de vida se encuentran limitadas, especialmente
el trabajo, que repercute en la salud y participacion en la comunidad. A raiz
de la situacion laboral que atraviesan las supervivientes, muchas de ellas
necesitan ayudas econoémicas a las cuales no pueden optar porque ningun
organismo reconoce como discapacidad las secuelas limitantes que deja el

cancer de mama en las mujeres.

Palabras clave: cancer de mama, ocupaciones significativas,

participacion, roles significativos, Terapia Ocupacional.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.



Introducién: O cancro de mama é a neoplasia maligna mais frecuente e
mortal entre as mulleres a nivel mundial. Os e as terapeutas ocupacionais
forman parte do equipo profesional dedicado ao &mbito da oncoloxia
mamaria, traballando desde un enfoque holistico e tendo en conta os roles,
hébitos, rutinas, e ocupacions significativas das mulleres, asi como os

propios contextos e contornas.

Obxectivos: Explorar a percepcion que tefien os/ as profesionais sobre o

impacto do cancro de mama na vida das mulleres que o presentan.

Metodoloxia: Realizase un traballo de investigacion cualitativa con
enfoque fenomenoldxico no que participan 10 persoas relacionadas
profesionalmente con mulleres con cancro de mama. A entrevista

semiestructurada é a principal técnica de recollida de datos.

Resultados: Tras a analise das diferentes entrevistas emerxen cinco
categorias de significado que pretenden explicar o fendmeno de estudo:
“humanizacion do proceso”, “resiliencia”, “impacto ocupacional”, “recordo

no espello” e “Terapia Ocupacional: volta & normalidade”.

Conclusions: Este proceso vital impacta tanto na vida das mulleres e na
dos seus seres queridos. As ocupacions significativas das usuarias con
esta condicion de vida atopanse limitadas, especialmente o traballo, que
repercute na sla saude e participacion na comunidade. Por mor da
situacion laboral que atravesan as sobreviventes, moitas delas necesitan
axudas econd6micas as cales non poden optar porgue ningln organismo
recofiece como discapacidade as secuelas limitantes que deixa o cancro

de mama nas mulleres.

Palabras clave: cancro de mama, ocupacioéns significativas, participacion,

roles significativos, Terapia Ocupacional.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.



Introduction: Breast cancer is the most common and deadly neoplasm
among women worldwide. Occupational therapists are part of the
professional team dedicated to the field of breast oncology, working from a
holistic approach and taking into account the roles, habits, routines, and
significant occupations of women, as well as their own contexts and

environments.

Objectives: To explore professionals' perceptions of the impact of breast

cancer on the lives of women who present with it

Methodology: A qualitative research work from a phenomenological
approach is carried out with the participation of 10 people professionally
related to women with breast cancer. The semi-structured interview is the

main data collection technique.

Results: After the analysis of the different interviews, five categories of
meaning emerge that aim to explain the study phenomenon: "humanization
of the process”, "resilience", "occupational impact”, "mirror recall" and

"occupational therapy: return to normality".

Conclusions: This vital process impacts both the lives of women and their
loved ones. The significant occupations of users with this living condition
are limited, especially work, which has an impact on health and participation
in the community. As a result of the work situation that the survivors are
going through, many of them need economic aid to which they cannot apply
because no body recognises the limiting consequences that breast cancer

leaves in women as a disability.

Key words: breast cancer, significant occupations, participation, significant

roles, Occupational Therapy.

Type of work: Research work.



El cancer de mama es la “proliferacion acelerada, desordenada y no
controlada de células con genes mutados, los cuales actian normalmente
suprimiendo o estimulando la continuidad del ciclo celular perteneciente a

distintos tejidos de la glandula mamaria” @,

Es la neoplasia maligna mas frecuente y mortal ® entre las mujeres a nivel

mundial, representando el 16% de todos los canceres femeninos .

Segun la Asociacién Espafiola Contra el Cancer (AECC), la neoplasia
mamaria se sitla a dia de hoy en Espafia en el segundo lugar en incidencia
por encima del cancer de préstata con 33.307 casos nuevos en el afio 2019,
superando la cifra del afio 2018 con 482. La AECC registra los datos de
incidencia desde el afio 2012, lo cual permite hacer una comparacion
respecto a los afos posteriores y se observa que cada afio se contabilizan
una media de 326 casos nuevos de mujeres con cancer de mama.
Asimismo, se recoge que se ha producido un incremento del 7,5% entre los

afios 2012 y 2019, siendo la diferencia entre ambos de 2.329 ©),

El Boletin Epidemioléxico de Galicia recoge 2.009 casos de tumores
mamarios que tienen como fecha de incidencia el afio 2016, siendo el 90%
de ellos identificados como malignos. Debido al registro realizado durante
afos sobre la mortalidad de esta patologia en Galicia, se puede afirmar que

disminuy6 un 20% de 1990 a 2015, siendo este descenso de un 0,9% anual
@

Gracias a los examenes histologicos y biopsias para el diagnéstico, se ha
podido establecer una clasificacion del carcinoma segun la afeccion o no

de la membrana basal ®:

- Carcinoma no invasivo: muestras que presentan células con aspecto
cancerosas ©® que no atraviesan la membrana basal y que a su vez
se pueden subdividir en carcinoma intraductal in situ y lobulillar in

situ ®



- Carcinoma invasivo: las células malignas atraviesan la membrana
basal y se introducen en el tejido mamario. Dentro de esta
clasificacion los diferentes subtipos se denominan: carcinoma ductal
infiltrante, lobulillar infiltrante, tubular, mucinoso, medular, papilar y

metaplasico ©).

A pesar de que en la mayoria de mujeres resulta imposible la identificacién
de factores de riesgo especificos del cancer de mama, existen una serie de
factores ya estudiados que contribuyen al riesgo de desarrollarlo y permiten
identificar a mujeres con una mayor predisposicion a presentarlo, lo cual
hace que se extreme la vigilancia de las mismas por parte de los servicios

de salud 57712 Dichos factores se explican a continuacion:

- Edad: la edad media de aparicion del diagnostico es de 56 afios ©).

- Sexo: es el tumor més frecuente en mujeres ¢:9:19),

- Nivel socioeconomico y lugar de residencia: las mujeres con mayor
nivel educacional y econdmico, asi como aquellas que residen en
areas urbanas poseen mayor riesgo de presentar cancer de mama
®)

- Estilo de vida: el 21% de todas las muertes registradas son
atribuibles al sobrepeso y obesidad, a la falta de actividad fisica y al
consumo de alcohol @,

- Paridad: los embarazos poco numerosos y en edades tardias, asi
como el acortamiento de la lactancia materna son también factores
de riesgo del carcinoma mamario 78,

- Factores genéticos y hereditarios: los canceres hereditarios
representan un 10% del total. El riesgo de presentar cancer de
mama se multiplica por el doble o el triple en caso de tener
antecedentes familiares. Un tercio de las mujeres con antecedentes
familiares de cancer de mama y/o ovario son portadoras de una
mutacion en los genes BRCA1 O BRCA2, las cuales estan

asociadas a un riesgo muy elevado de vivenciar cancer de mama
(27,8,10,11)



- Tratamiento hormonal: una exposicién prolongada a estrégenos
endogenos y a la terapia hormonal sustitutiva en la menopausia
aumentan el riesgo de desarrollar esta patologia %812,

Las lesiones en las mamas incrementan la probabilidad de la

aparicion de cancer en las mismas ©.

La prevencion primaria en el cancer de mama es, a dia de hoy, un
interrogante, ya que la causa es todavia desconocida y no se pueden
modificar ciertos factores de riesgo como el sexo, la edad, los antecedentes
personales y familiares, asi como la menarquia precoz y la menopausia

tardia (13149,

Las medidas de prevencion secundaria recogen los programas y técnicas
de cribado utilizados para el diagnéstico precoz 4. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) @ fomenta programas nacionales para su
control, los cuales engloban la prevencion, la deteccion precoz, el

diagnastico, el tratamiento, la rehabilitacion y los cuidados paliativos.

Es importante tener en cuenta que la autoexploracion mamaria esta
recomendada a todas las mujeres a partir de los 20 afios entre el quinto y
séptimo dia posterior al ciclo menstrual debido a que las mamas estan mas
blandas y aquellas mujeres que ya no presentan la menstruacion deben
hacerlo con una periodicidad mensual ®5-17), El principal objetivo de esta
técnica es la identificacion de cambios inusuales en las mamas, asi como
la sensibilizacion sobre este problema de salud. Este método sigue unos

determinados pasos que se muestran en la Figura 1.



‘! 1 Comprobar si en la piel de las mamas

aparecen nodulos o protuberancias.
Observar si se ha producido algin cambio
en el tamafo o aspecto de las mamas.

Ver si los pezones estan normales (que no
‘ \ estén retraidos o hundidas).

2 Realizar las mismas cbservaciones
colocando las manos primero sobre las
caderas y, después, detras de la nuca.

3 Colocar una mano detras de la nuca.
Examinar la mama izquierda con la mano
derecha, presionando con las puntas de
los dedos y realizando un movimiento circular.

4 Examinar también el pezdn tratando de detectar
la posible presencia de nédulos o si se produce
algdn tipo de secrecion de liquido.

5 Realizar una ultima palpacion del area cercana a
la axila (que también puede contener algo de
tejido mamario).

6 Proceder a realizar las mismas operaciones en
la otra mama.

También es recomendable realizar la misma
exploracion en posicion horizontal,
colocando alternativamente una almohada
bajo los hombros.

Es importante por lo tanto, tener presente que la mamografia es la prueba
de mayor validez para el diagnéstico de cancer de mama (131618 y que
durante las dltimas décadas se han implantado programas nacionales de
deteccion precoz y en ellos esta incluida la exploracion por rayos X de la
glandula mamaria, la cual se realiza a partir de los 50 afios de manera
bianual y a partir de los 45 afos si la mujer presenta factores de riesgo
genéticos elevados (*314), A pesar de la especificidad y sensibilidad de la
prueba, el diagnostico se confirma mediante un estudio histolégico y una

biopsia 19,
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Segun las guias establecidas por la American Association of Clinical
Oncology 9 se introdujo como norma “la biopsia del ganglio centinela
como el procedimiento apropiado para la estadificacion rutinaria de las
mamas en estadios tempranos de la enfermedad y con ganglios linfaticos
axilares negativos por el examen clinico”. El ganglio centinela es el primer
ganglio linfatico que tiene méas probabilidad de ser encontrado por las
células cancerosas desde un tumor primario ?Y. Krag y Giuliano fueron
pioneros en la introduccion de esta técnica, basandose en la hipétesis de
que la diseminacion de células tumorales alcanza primero el ganglio
centinela de la axila y gracias a la biopsia se pueden evitar disecciones

axilares, consiguiendo asi un mayor beneficio para las mujeres -2,

Para las mujeres que presentan esta situacion de salud, Sumalla et al ¢4
reflejan en su estudio que al dolor y al sufrimiento derivados del cancer de
mama se le afiade una nueva concepcidén que emerge de un conjunto de
significados social y culturalmente vinculados con el mismo. Entre ellos se
encuentra la idea de feminidad, siendo en 1952 cuando Terese Lasser
fundadora de la organizacion Reach to Recovery International, comenzo su
labor visitando y aconsejando a mujeres recién mastectomizadas hasta que
la organizacion fue adoptada por la American Cancer Society en 1969 y a
partir de ese momento, la mayoria de mujeres, recibian los servicios
proporcionados por dicha estructura, entre los que destacaban consejos
sobre habitos de vida saludable, informacion sobre protesis, lenceria y
cosmética, con el objetivo de mostrar una apariencia lo mas femenina
posible a pesar de su mastectomia. En contraposicién a este movimiento,
y a su idea de feminidad, se alzan numerosas voces, entre las que destaca
Audre Lorde, escritora e icono feminista, quien defendia que “la ausencia
de su pecho no era algo a ocultar mediante protesis sino un elemento, que

al hablar de su vida y experiencia, formaba parte de su identidad”.
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En definitiva, para el autor ya mencionado la vision tradicional de la
feminidad, en la que el bienestar de las mujeres esta vinculado con tener
una buena imagen Yy resultar sexualmente atractiva, repercute

negativamente en la mujer con cancer de mama 4.

Por otra parte, otro de los significados culturales y sociales vinculados a
esta condicion de salud es el lazo rosa, Charlotte Hayley fue la primera
persona que introdujo el concepto de usar lazos en la lucha contra esta
situacion de salud como forma de sensibilizacion social, emprendié una
campaia de venta de lazos de color durazno con la siguiente leyenda: “El
presupuesto anual del Instituto Nacional del Cancer es de 1,8 billones de
ddlares y solamente el 5% esta destinado a la prevencion”. Finalmente, en
el afio 1992, se llevd a cabo una campafa para recaudar fondos en
beneficio del cancer de mama por parte de la compafia Estee Lauder, la
revista SELF y la fundacion Kommen, en la que se empleo el color rosa de
las viseras de los eventos realizados por esta ultima, de tal forma que desde

ese momento dicho color fue asociado al cAncer de mama ).

La World Federation of Occupational Therapists (WFOT) define, en el afio
2012, a la Terapia Ocupacional como “una profesion de la salud centrada
en el cliente que se ocupa de promover la salud y el bienestar a través de
la ocupaciéon”, teniendo como principal objetivo “permitir que las personas
participen en las actividades de la vida diaria”. Asimismo, expone que “los
terapeutas ocupacionales logran este resultado trabajando con personas y
comunidades para mejorar su capacidad de participar en las ocupaciones
gue desean, necesitan o se espera que realicen, modificando la ocupacion

o0 el entorno para apoyar su participacion ocupacional” (29,

Por eso es necesario mencionar que a pesar de que los avances
conseguidos en relacién al tratamiento oncologico son de especial
relevancia y la supervivencia ha ido en aumento en los ultimos afos,

muchas de estas mujeres presentan limitaciones en la participacion en

12



ocupaciones significativas, provocando una restriccion en el compromiso

con sus roles, asi como en la calidad de vida @729,

Gran parte de la evidencia cientifica que relaciona la Terapia Ocupacional
con el cancer de mama aborda el linfedema, centrando el foco en
componentes como el dolor y el balance articular %30 y cdmo actuar desde
la disciplina a través de tratamientos posturales, cuidados e higiene de la
piel, maniobras de drenaje linfatico manual y vendajes ©?. Asimismo, hacen
referencia a los efectos secundarios provocados por esta dolencia como la
inestabilidad emocional, fatiga, angustia, ansiedad y estrés ©3-36) asi como
a la correccion de la postura corporal y el uso de tareas de manipulacion,
motricidad fina y coordinacion ©7). Lozano et al. ®® publican un estudio
basado en un programa de rehabilitacion liderado por un terapeuta
ocupacional en el que se realizaron ejercicios de fortalecimiento y rango de
movimiento del hombro, ademas de intervenciones de base cognitiva.
Asimismo , en un articulo publicado en la revista Supportive Care in Cancer
39 se define a los terapeutas ocupacionales como “los especialistas en
linfedema”, ya que estan capacitados para llevar a cabo intervenciones de
enfoque educativo en las que se aborda la prevencion, las estrategias de

reduccion de riesgos y el tratamiento de dicha inflamacion.

Entre la bibliografia que evidencia la relacion entre el cancer de mamay la
Terapia Ocupacional, se destaca a la Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA), que no solo defiende el rol de la profesion en la
oncologia mamaria, sino que ha creado un documento en el que destaca
que los servicios de Terapia Ocupacional “son beneficiosos para las
personas con cancer de seno desde el diagndstico inicial hasta la fase de
atencion de supervivencia®. Occupational Therapy’s Role in Breast Cancer
Rehabilitation % es el posicionamiento creado por la AOTA, en el afio
2012, en el que se abordan todas estas cuestiones y en el que se refleja
gue las secuelas que deja esta condicion de salud en las mujeres que la
viven pueden “reducir la capacidad de realizar ocupaciones significativas”

asi como “el desempefo adecuado de roles y responsabilidades sociales”.

13



Del mismo modo, manifiesta que los/as profesionales deben trabajar desde
un enfoque holistico, en el que se tenga en cuenta a la persona como un
todo, considerando los entornos y contextos y basado en la ocupacion
significativa de cada persona, ofreciendo servicios desde centros de
rehabilitacion, hospitales (sesiones pre y postoperatorias), el propio
domicilio de las usuarias y desde la comunidad. En definitiva, la figura del
terapeuta ocupacional esta meramente vinculada a enfoques
rehabilitadores de la funcién, a lo que se debe afiadir una mayor visibilidad
a perspectivas educacionales, compensatorias y preventivas, tal y como

declara la AOTA en su posicionamiento “9).

En contraposicion, es necesario hacer hincapié en que también existe
evidencia que respalda el trabajo de la disciplina a través de aquellas
ocupaciones diarias que se ven limitadas. Dichas actividades humanas
varian desde las actividades de la vida diaria “Y hasta el ocio “?43, siendo
el trabajo ¥4 una de las areas con mayor peso, tanto para ellas como para

los familiares y cuidadores.

De ahi que Islam et al. *® recojan en su estudio que el regreso al mundo
laboral es considerado por muchas de las supervivientes como la vuelta a
la “normalidad”, recuperando asi sus roles sociales y avanzando hacia una
mejor calidad de vida. La probabilidad del regreso al puesto laboral
depende, en gran medida, de diversos factores sociodemograficos (4647,
siendo las mujeres jovenes, con educacion superior, solteras, con fuentes
de ingresos altas y una buena red de apoyo familiar las que tienen mas
posibilidades. Ademas, estas mujeres identifican limitaciones relacionadas
con la disposicion del propio puesto laboral y el tipo de trabajo que realizan
%), Del mismo modo, en una publicacién sobre mujeres con cancer de
mama procedentes de Iran 4 se reafirman las dificultades presentadas en
las actividades de la vida diaria, obteniendo una mayor dificultad en su
desemperio a la hora de la realizacion de compras, traslado de muebles a
la hora de limpiar el hogar, higiene personal (especificamente ducha y

cepillado del pelo) y lavado de ropa.

14



Desde la disciplina, se promueve la independencia en la realizacién de

ocupaciones y roles significativos, repercutiendo asi en la calidad de vida
(27,28,36,40)

Por todo ello y debido a la escasa evidencia cualitativa que existe de
Terapia Ocupacional en oncologia mamaria resulta preciso indagar sobre
este el impacto de este proceso en la vida de mujeres con cancer de mama,
dando voz a personas que son participes de su proceso de tratamiento.

15



Explorar la percepcion que tienen los/as profesionales sobre el impacto del

cancer de mama en la vida de las mujeres que lo presentan.

o Conocer el significado que los/as profesionales le otorgan al proceso
gue viven las mujeres con cancer de mama.

o Describir las necesidades ocupacionales que presentan las mujeres
con cancer de mama, desde el punto de vista de los/as
profesionales.

o Analizar la intervencion que se presta a las mujeres con cancer de
mama.

o Indagar sobre el conocimiento que tienen los/as profesionales

acerca de la Terapia Ocupacional.

16



La realizacidn de este trabajo se ha basado en una metodologia cualitativa,
ya que la investigacion se centra en explorar las experiencias, vivencias e
historias de los/as participantes a partir de los diferentes significados que

las personas les conceden 4849),

Esta investigacion se ha enmarcado en el paradigma fenomenoldgico, que
segln Salgado ®9 se trata de “un disefio enfocado en las experiencias
individuales subjetivas de los participantes” y en él que se recogen
premisas de autores como Creswell, Alvarez-Gayou o Mertens en las que
afirman que el investigador “contextualiza las experiencias en términos de

su temporalidad, corporalidad y contexto relacional” ¢9,

Esta investigacion tuvo lugar entre los meses de octubre de 2019 y junio de

2020, comprendiendo las siguientes fases. Ver Tabla I.

Fases del estudio

Octubre 2019 Busqueda bibliografica

Noviembre 2019 Redaccion de hoja de informacion y consentimiento informado

Diciembre 2019

Enero 2020

Febrero 2020 Contacto con la asociacion

Marzo 2020 Elaboracion del guion de la entrevista y realizacion de la misma
Abril 2020 Andlisis e interpretacion de resultados

Mayo 2020 Discusion y conclusiones

Junio 2020

17



Para la realizaciéon de este trabajo se han consultado diferentes bases de
datos como son: PubMed, Web of Science, Scopus, Elsevier, Dialnet y
Scielo. Asimismo, se han utilizado otros recursos como Google Scholar, el
Repositorio Institucional da Universidade da Coruiia (RUC) y diferentes

paginas web de referencia sobre el tema de la investigacion.

Los términos usados en la busqueda bibliogréafica, tanto en espafiol como
en inglés, han sido: “breast cancer’/’cancer de mama”, “occupational
therapy”’/"Terapia Ocupacional”, “activities of daily living”/’actividades de la
vida diaria”, “work”/"trabajo”, “social participation”/"participacién social”,
“occupational performance”/”desempefio ocupacional” y “quality of
life”/"calidad de vida”. Se han empleado los tesauros “MeSH” y “DeCS” y
los operadores booleanos “AND” y “OR”, ademas de utilizar el
entrecomillado para la busqueda de conceptos formados por mas de una

palabra.

El estudio se desarroll6 en una asociacion de personas con cancer, que
dispone de sedes localizadas en todo el territorio de la comunidad gallega
(Ourense, Pontevedra, Mos, Vigo, Cangas, Lugo y A Coruia). Esta entidad
ofrece apoyo integral tanto a las personas que estan atravesando un

proceso de cancer como a sus familias.

El trabajo de campo se estructuré en varias fases, siendo la primera de
éstas el contacto con la entidad por parte de la investigadora principal. Esta
comunicacion se realizd, inicialmente, via telefénica, en la que se mantuvo
una conversacion con la persona que actuaria posteriormente como portera

Dy en la que se le informé sobre las caracteristicas del trabajo.

Posteriormente se concertd una primera visita a la entidad en la que se

explicé detalladamente las caracteristicas de la investigacion y se
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proporcioné una hoja de informaciéon para los/as posibles participantes

(Apéndice ).

Aceptada la participacion de la entidad en el estudio, se seleccionaron

los/as participantes.

El tipo de muestreo empleado en este estudio ha sido de tipo no
probabilistico e intencional, siguiendo una de las caracteristicas distintivas
de la investigacion cualitativa ©?, ya que los/as participantes han sido
seleccionados por parte de la investigadora principal en colaboracion con
la portera en funcién de unos criterios preestablecidos que aseguran la
inclusion de los y las informantes clave para responder a la pregunta del

estudio.

Los criterios de inclusion y exclusion empleados se exponen en la Tabla 1l.

Criterios de Inclusion Criterios de exclusion
o Ser trabajadores/as de la o No haber mantenido contacto
asociacion profesionalmente con mujeres
o Trabajar en la entidad desde con cancer de mama

hace mas de un afio

Resulta de especial relevancia reflejar que un segundo perfil de informantes
de este estudio estaba conformado por las propias mujeres con cancer de
mama. Sin embargo, debido al Estado de Alarma decretado por el
Gobierno, consecuencia de la pandemia de la COVID - 19, no fue posible
gue la investigadora principal colaborase con las mujeres en varias
sesiones y fomentar asi una adecuada relacién terapéutica, para la
posterior realizacion de las entrevistas, de tal forma que se decidio

posponer esta fase del estudio.
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La poblacién de estudio fue constituida por 10 profesionales; 8 mujeres 'y 2

hombres.

Con el fin de preservar la confidencialidad de los/as participantes, los datos

han sido anonimizados a través de la asignacién de un codigo alfanumérico

compuesto por la letra “P”, correspondiente a participante, y los nimeros

del 1 al 10, tal y como se refleja en la Tabla Il.

Participantes

PO1
P02
PO3

P04
P05

P06
PO7
P08
P09
P10

Sexo

ey

T m < T

Profesion

Psicéloga
Psicéloga
Psicdloga y coordinadora de
voluntariado
Psicoélogo
Psicdloga y coordinadora de
voluntariado
Logopeda
Trabajadora social
Coordinador de voluntariado
Psicdéloga

Psicéloga
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Las técnicas utilizadas para la recogida de informacién han sido la

entrevista semiestructurada y la observacion.

La entrevista es una de las principales técnicas para la recogida de datos
en la investigacion cualitativa %, caracterizandose la empleada en este
estudio por partir de preguntas previamente establecidas pero adaptables
a los sujetos de estudio, es decir, sin la necesidad de cefiirse literalmente
a un guion concreto e incluso llegando a formular nuevas cuestiones segun
avance la entrevista, con el fin de profundizar en alguna idea considerada
como relevante para la investigacion. Uno de los aspectos fundamentales
es la figura del investigador, que debe emplear una escucha activa, redirigir
el sentido de la entrevista en caso de desvio y estar pendiente del lenguaje
no verbal empleado tanto por los/as participantes como por €l mismo,
siendo esto ultimo de especial relevancia con el fin de no causar

restricciones en los testimonios de los/as entrevistados/as (%459,

El guion de la entrevista (Apéndice Il) esta formado por tres bloques con
dos preguntas cada uno. El primer bloque se centra en la atencion y los
recursos comunitarios de los que disponen las mujeres con cancer de
mama; el segundo, que indaga en el impacto del cancer de mama en la
vida de las mujeres y el tercero, que pretende conocer la perspectiva de

los/as profesionales sobre la Terapia Ocupacional.

Las entrevistas tuvieron una duracion media de entre 30 minutos a 60
minutos cada una y fueron realizadas de manera presencial con cada uno
de los/as participantes a excepcion de dos entrevistas que se realizaron de
forma telematica los primeros dias de confinamiento a peticion de los
propios participantes, que expresaron el deseo de formar parte igualmente
de la investigacion. Cabe destacar que los testimonios de los/as

entrevistados/as fueron grabados, con su consentimiento previo (Apéndice

).

Asimismo, se ha empleado como segunda técnica la observacion,

reflejando las impresiones a lo largo de todo el proceso en un diario de
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campo usado como material complementario con el fin de enriquecer el

analisis posterior de informacion.

Todos los discursos de los/as participantes se han transcrito de manera
literal. Posteriormente se realiz6 un primer analisis superficial de toda
aquella informacién que podria resultar relevante para la formacion de las
categorias posteriores. El proceso seguido tiene seis fases diferenciadas,
definidas por Braun et al. ©6):

Familiarizacién con los datos: transcripcion y lectura del material

junto con la anotacion de las ideas principales buscando estructuras

y significados.

- Generacion de codigos iniciales: organizacion de la informacion en
grupos de un mismo significado.

- Busqueda de temas: primer establecimiento de temas o categorias.

- Revision de temas: recodificacion y descubrimiento de nuevos
temas, delimitando los mismos para evitar un exceso.

- Definicion y denominaciéon de temas: se identifican de manera
detallada las categorias establecidas.

- Redaccion del informe final: construccion de wuna narrativa

sustentada en la argumentacion de la informacion obtenida,

correspondiente al apartado de resultados.

Cabe destacar que en la fase de “busqueda de temas” se llevo a cabo un
proceso de triangulacion, el cual hace referencia al uso de varios métodos
para el estudio de un mismo fendmeno ©9, en el que la investigadora
principal y las directoras analizaron la informacién obtenida en las
entrevistas de forma independiente. Finalmente, se compararon, en
conjunto, los diferentes hallazgos identificados para definir los temas que

explican el fendmeno de estudio.
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Este estudio de investigacion ha sido elaborado respetando la normativa
vigente en cuanto a la Ley Orgéanica de Proteccion de Datos Personales y
garantias de los derechos digitales 3/2018, 5 de diciembre ©8 con el fin de
garantizar los derechos fundamentales de las personas participantes.
Asimismo, se ha cumplido y respetado durante todo el proceso el Cédigo
Etico de Terapia Ocupacional de la WFOT 69, asi como los aspectos éticos
recogidos en la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial
(AMM) (69,

Por todo ello, la investigadora principal ha anonimizado los datos de los/as
participantes desde el principio del proceso otorgando a cada uno de
ellos/as un cédigo, tal y como se especifica en el apartado 3.6 del presente
trabajo. Cabe destacar que en los documentos utilizados para la realizacion
de este trabajo, grabaciones y transcripciones, también se han
anonimizado todos los datos de caracter personal que pudieran revelar la
identidad de los participes, tal y como se explica en la hoja de informacion
(Apéndice 1). Asimismo, el documento de consentimiento informado
(Apéndice 1ll) recoge la aprobacion de los/as participantes a ser grabados,
tanto en audio como en video, durante sus testimonios. Tras realizar el
analisis de la informacion proveniente de las transcripciones, los audios y

videos, han sido destruidos.

Cabe destacar que tanto la hoja de informacion al participante (Apéndice 1)
como el documento de consentimiento informado (Apéndice IIl) han sido
elaborados siguiendo el modelo de Comité Autonémico de Etica de la

Investigacion de Galicia.
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Tras la informacion recabada durante las entrevistas emergen diferentes
categorias de significado que tratan de explicar el fenébmeno de estudio, las

cuales se fundamentan en los “verbatim” de los/as protagonistas.

Las distintas categorias son las que a continuacion se detallan:

M ”

“humanizacion del proceso”, “resiliencia”, “impacto ocupacional”, “recuerdo

|” 11}
)

en el espejo” y “Terapia Ocupacional: vuelta a la normalidad”.

Una categoria que emerge tras el analisis de los discursos de los/as
protagonistas es el concepto de “humanizacion de los cuidados” que hace
referencia a un proceso de intervencion “centrado en la persona,
entendiendo que ésta es Unica, preservando su dignidad y sus valores,
cuidando en base a la mejor evidencia disponible, haciendo uso racional de
recursos, incluyendo a los familiares y haciéndolos parte del proceso,

recordando que la salud es un derecho fundamental de todo ser humano”
(61)

Los/as distintos/as profesionales verbalizan que el trabajo en la asociacion
sigue una atencion integral. Asi, P10 destaca la importancia de un abordaje

de la persona y de su entorno:

Los/as participantes destacan la necesidad de apoyar a las mujeres a lo
largo de todo el proceso que estan experimentando. Refieren que detectar
las necesidades de aquellas mujeres que acuden a la entidad y ofrecerles
una serie de estrategias de afrontamiento es un aspecto central de su

practica, en el que su rol profesional es el de acompafiante o guia.
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Desde la entidad se crea un clima adecuado para que las mujeres narren
sus vivencias en un ambiente que resulte comodo para ellas. En este
sentido los/as profesionales refieren la necesidad de crear actividades en
la comunidad, con otras mujeres con cancer de mama para normalizar su

situacion y compartir experiencias. Asi, lo expone P03:

El término “resiliencia” es un concepto abordado por numerosos autores
entre los que destaca Luthar, el cual la define como “la manifestacion de la

adaptacion positiva a pesar de significativas adversidades en la vida” 2.

La capacidad de superacion y adaptacion es distinta en cada persona e
incluso puede diferir en la mirada de uno mismo, es decir, en cdmo uno/a
piensa que va a reaccionar ante una determinada situacion y como termina
respondiendo ante ella. Sobre este aspecto reflexionan los/as participantes,
pues apuntan que estas mujeres deben afrontar diversas situaciones y
contratiempos vitales. Ademas, verbalizan que esa resiliencia sera un
aspecto esencial en su tratamiento y especialmente para afrontar la etapa

vital en la que se encuentran.

A pesar de que el camino que atraviesan las mujeres es duro, muchas de
ellas extraen aspectos positivos de la experiencia vivida y asi lo reflejan

los/as entrevistados/as, como puede verse a continuacion:
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Muchas supervivientes salen reforzadas de esta experiencia de vida, segun
explican los/as participantes de este estudio. No obstante, coinciden en que
es muy comun que algunas mujeres experimenten una sensacién de
tristeza al terminar el proceso, debido al gran esfuerzo que han hecho
durante tanto tiempo. Es lo que los/as entrevistados/as denominan
“desgaste psicolégico de la batalla”.

Se hace una especial referencia al beneficio que obtienen las mujeres al
compartir tiempo con otras supervivientes, ya que entre ellas se sienten
mas comprendidas a raiz de haber experimentado situaciones similares.
Siguiendo esta linea, los/as entrevistados/as destacan que muchas de las
mujeres que han superado el cancer de mama deciden formar parte del
equipo de voluntariado de la asociacion, refiriendo que gracias a eso
devuelven todo el apoyo que obtuvieron cuando ellas mismas estaban

hospitalizadas y del que salieron reforzadas.
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Una categoria que emerge con mucha fuerza después de analizar los
testimonios de los/as informantes es el impacto vital que supone el cancer

de mama en las mujeres que lo presentan.

Todos/as los/as profesionales entrevistados/as afirman que el cancer de
mama afecta a la vida diaria de las mujeres. Asimismo, todos coinciden en
gue ese impacto dependerd la situacién personal de cada una en el
momento del diagnéstico, de como afronte la noticia, de su entorno y de

coémo evolucione la enfermedad.

La ocupacion principal y mas potente en la vida adulta es el trabajo. Este
hecho se repite en los discursos de los/as entrevistados/as, que ademas,
segun su experiencia laboral es un aspecto en el que el cancer impacta
considerablemente. Todos argumentan que el tener que dejar esa
actividad, tanto de manera temporal como en ocasiones definitiva, es un

proceso que afecta a la cotidianidad de las mujeres.

Los/as entrevistados/as comentan que la cirugia mamaria y el riesgo de
aparicion posterior de linfedema puede ser un aspecto que condicione la
situacion laboral. La mayor parte de las usuarias de la entidad trabajan en
conserveras, piscifactorias, carnicerias, pescaderias, atencién a domicilio
o como limpiadoras de hogar por lo que esta secuela resulta limitante para
el hacer. Una de las entrevistadas refiere que estas mujeres deben tener
un especial cuidado con el linfedema, aportando discursos como el
siguiente, en el que se explica como una simple espina de pescado puede

desencadenar una infeccién grave:
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Asimismo, varios de los/as entrevistados/as manifiestan que algunas
mujeres no pueden levantar pesos 0 realizar movimientos bruscos

caracteristicos de sus trabajos, como explican P02 y P10:

Es notable una preocupacion en relacion a la formacion laboral de las
supervivientes por parte de los/as entrevistados/as, pues €stos expresan
gue la mayoria de ellas no presentan niveles educativos altos ni formacién
especializada, lo que resulta un aspecto limitante para la busqueda de

empleo.

Siguiendo esta linea, aflora una nueva inquietud sobre la situacidon
econdmica que experimentan las usuarias. Los/as profesionales expresan
una sensacion de olvido por parte del sistema sanitario en cuanto a no
reconocer ningun tipo de discapacidad o ayuda a las mujeres con cancer
de mama. Cabe destacar que desde la entidad se ofrecen prestaciones
econdmicas a aquellas personas que se encuentran en una situacion de

vulnerabilidad.
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Varios de los/as participantes hacen referencia al impacto del cancer de
mama sobre la participacion en las actividades de la vida diaria reflejando
gue las mujeres, tras los tratamientos de quimioterapia y/o radioterapia,
presentan dificultades para realizar su vida cotidiana. Destacan aspectos

esenciales como puede ser

La sexualidad es una de las actividades basicas de la vida diaria en la que
los/as profesionales hacen énfasis. En sus discursos exponen que los
tratamientos oncoldgicos pueden provocar efectos secundarios que
influyen en la vida sexual y en las relaciones de pareja de las mujeres,
llegando a producir diversos efectos secundarios, como sequedad vaginal,
una bajada de la libido y del deseo sexual, entre otros. Algunos comentan
gue en muchos casos las relaciones sexuales durante el proceso de

tratamiento pueden llegar a ser inexistentes.

Otro aspecto que segun los/as participantes impacta en las mujeres, en

este caso, las mas jévenes, es la maternidad. En este sentido, aquellas que
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consideran la maternidad como un aspecto significativo en sus vidas
pueden presentar diversas dificultades para tener hijos debido a los

tratamientos hormonales.

La mayor parte de los/as entrevistados/as mencionan el ocio y la
participacion social como ocupaciones que resultan interrumpidas en algun
momento del proceso. Los/as participantes explican que durante este
periodo sus objetivos y el ritmo de vida cambian, estando durante el
proceso marcados por el hospital. Cabe destacar que la participacion con
amistades dependerd especialmente de los efectos secundarios del

tratamiento.

La situacion que viven estas mujeres no solo les afecta a ellas sino que
también influye en la vida de su entorno mas cercano. Los/as
entrevistados/as coinciden en la especial preocupacion de las mujeres por
sus seres queridos. Estas expresan su deseo de no querer sobrecargar ni

abrumar a sus familiares y/o amigos con sus preocupaciones y por ello
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optan por relatar a los/as profesionales aquellos aspectos relacionados con
la enfermedad que les inquietan. Asimismo, una de las entrevistadas
explica que un gran numero de mujeres refieren haberse sentido
sorprendidas en cuanto al apoyo por parte de su entorno, ya que han
contado con el respaldo de personas inesperadas y, en cambio, se
encuentran con un vacio emocional por parte de aquellas que consideraban

MAas cercanas.

“‘Recuerdo en el espejo” es la reflexion que realiza una profesional al hablar
sobre los cambios que observan las mujeres en si mismas como
consecuencia de la cirugia mamaria o de los efectos secundarios de los
tratamientos. Esta profesional otorga gran importancia a aquellas
alteraciones que se producen en el cuerpo de las usuarias, como puede ser
la caida del cabello o las cicatrices tras una cirugia o mastectomia, asi
como al impacto que implican esas transformaciones corporales. P02

explica que estos cambios seran el reflejo del cancer:

En definitiva, esta categoria hace referencia al concepto de la imagen
corporal, definido por Slade, como “una representacién mental amplia de la

figura corporal, su forma y tamafo, la cual esta influenciada por factores
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histéricos, culturales, sociales, individuales y biolégicos que varian con el
tiempo” 63, En este sentido, una mastectomia o una cirugia mamaria es un
proceso muy delicado y sensible, tanto en el instante en el que una mujer
se somete a ella, como en la recuperacién y en el momento posterior, pues
la superviviente observa un cambio real en su cuerpo que puede repercutir
en su propia imagen corporal y que, en muchas ocasiones, implica un
proceso de asimilacién y reconocimiento que no solamente atafie a la
propia mujer, sino que puede influir en las personas que son significativas

para ella, como puede ser la propia pareja.

Este proceso supone una gran carga afectiva y muchas veces influye en la
idea que tienen las mujeres sobre la feminidad y que segun los informantes

puede verse alterada.

Una de las profesionales hace referencia a la importancia de ofrecer
soluciones antes de que los problemas aparezcan. Ella misma comenta
gue, muchas veces, las mujeres no habian reparado en la posibilidad de
experimentar la caida del pelo y les explica como va a ser el procedimiento,
de tal forma que las propias implicadas en el proceso puedan interiorizar, a
Su propio ritmo, los cambios fisicos que se van a producir. Muchos de los/as
entrevistados/as coinciden en sus testimonios explicando la creencia que
tienen las propias supervivientes sobre la “superficialidad de esta

preocupacion”, ya que consideran que si se preocupan acerca de la caida
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del cabello sera que le confieren mucha més importancia de la que merece
porque lo realmente importante es la supervivencia a lo largo del proceso

gue atraviesan.

Es de especial relevancia destacar los comentarios de los/as
entrevistados/as sobre la implicacion que tienen los cambios fisicos que se
han ido mencionando en las ocupaciones y relaciones de las mujeres,

limitandolas.

Cabe destacar la labor que realizan los/as profesionales desde la
asociacion a través del servicio de préstamo protésico, en el que se
gestionan las prétesis mamarias, pelucas y productos de apoyo como
pueden ser bastones o camas articuladas. El préstamo de pelucas es el
gue obtiene una mayor demanda y comentan que es un servicio totalmente
gratuito en el que las mujeres conciertan una cita en la que esta presente
una psicologa de la asociacion y una peluquera, de tal forma que esta Ultima
les aconseja sobre la correcta posicion y los cuidados adecuados que
tienen que emplear con la peluca. Ademas disponen de pafiuelos o gorros
para que unavez devuelven las pelucas se llevan a cabo todos los procesos

de desinfeccion necesarios para un nuevo uso.
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Una de las entrevistadas comenta que se imparten talleres de consejos
oncoestéticos en los que abordan cuestiones como cudles son los
protectores solares que deben utilizar las mujeres y como se deben
proteger de los rayos solares, ya que cuando estan bajo tratamiento no

pueden tomar el sol.

La ultima categoria recoge los testimonios de los/as entrevistados/as sobre

la percepcion que tienen acerca de la Terapia Ocupacional.

Todos/as los/as profesionales afirman conocer la profesion en términos
generales. Uno de ellos expresa que, en ocasiones, abordan aquellos
aspectos significativos para las mujeres que debido a su situacion han
dejado de realizar. No obstante, son conscientes que seria importante la
labor de un terapeuta ocupacional ya que tanto retomar aspectos
relevantes para las mujeres como explorar intereses y recursos para ellas

lo hacen sin formacion previa.
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La mayor parte de los/as entrevistados/as coinciden que esta disciplina
contribuye a “la vuelta a la normalidad de las mujeres con cancer de mama”,
Algunos precisan en la necesidad de retomar habitos y rutinas que
efectuaban previamente a la patologia y que se vieron interrumpidos por
ésta. Ademas, recalcan la importancia que tendria un abordaje preventivo

desde Terapia Ocupacional.

Un grupo de profesionales ahonda de manera mas profunda en la
explicacion de como la Terapia Ocupacional puede contribuir a la vida de
las mujeres con cancer de mama, argumentando que el trabajo que se
realiza desde la disciplina es el idoneo cuando se encuentran dificultades
para desempefiar las actividades que las mujeres solian llevar a cabo en
su dia a dia. Los aspectos que consideran que pueden ser abordados
desde la profesion son los mismos que argumentaron a la hora de
reflexionar sobre la afectacion del cancer de mama a la vida diaria de las
mujeres: el trabajo y las actividades de la vida diaria. En relacion al trabajo,
opinan que la principal aportacion de la Terapia Ocupacional gira entorno a
la adaptacion del puesto laboral para que la superviviente pueda continuar
en su empleo habitual. Piensan que los terapeutas ocupacionales tienen
una gran labor en lo relacionado con la busqueda de nuevas ocupaciones

y roles.

35



La adaptacion del hogar es un aspecto que ligan a la disciplina, junto con
la mejora de la autonomia personal y de la calidad de vida.

Cabe destacar que, en uno de los discursos, se define de forma precisa a

la profesion como promotora de la salud a través de la ocupacion.
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El objetivo principal de esta investigacion es explorar la percepcion que
tienen los/as profesionales sobre el impacto del cancer de mama en la vida
de las mujeres que lo presentan. Tras la presentacion de los resultados, se

procede a la comparacion de los mismos con la evidencia.

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto que los/as
profesionales de una entidad gallega que trabaja con mujeres con cancer
de mama desempefian una atencion humanizada en su trabajo con las
usuarias, apoyandolas y acompafiandolas, a ellas y a su entorno mas
inmediato, durante el proceso. Aquino et al. ¢4 recalcan la importancia de
identificar las necesidades de la persona y de los familiares para

proporcionar una atencién holistica e integral.

La importancia de la atencion emocional a las mujeres con cancer de mama
esta presente en los discursos de los/as entrevistados/as. Este aspecto
puede deberse a que la mayor parte de los/as profesionales son
psicologos/as. En relacion a esto destaca la labor de Maguire et al. ©9),
pioneros en identificar las necesidades emocionales y psicologicas de estas

mujeres.

En un estudio realizado por Oliveira et al. ®® en el que se investigd el
significado de los grupos de apoyo con esta poblacion se concluye que
gracias a la participacion de las usuarias en este tipo de programas éstas
salen reforzadas, después de haber escuchado y compartido sus
experiencias con el resto de supervivientes. Las conclusiones del citado
articulo coinciden con las verbalizaciones de los/as participantes de esta
investigacion, ya que expresan lo beneficioso que resulta para las usuarias
compartir tiempo y actividades con otras mujeres que tengan o hayan
tenido cancer de mama, llegando incluso algunas de ellas a formar parte

del equipo de voluntariado.

Los/as profesionales refieren que a pesar de que la situacion que se
atraviesa cuando se tiene cancer es muy dura, muchas de las

supervivientes salen reforzadas de la experiencia e incluso refieren
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aspectos positivos de la misma. En este sentido un estudio denominado “El
poder de la resiliencia generado por el cancer de mama en mujeres en
Puerto Rico” 7 en el que las cuatro mujeres entrevistadas afirman que el
diagnostico de cancer supuso “un cambio significativo en sus estilos de
vida” pero del que salieron emocionalmente fortalecidas y “con una nueva
determinacién de vivir’, corrobora estos resultados. Siguiendo esta linea,
destaca un articulo 8 basado en el relato de una superviviente en el que
se recoge que la actitud personal es determinante en la superacién de esta
condicion de salud y en el que se observa que se prioriza el cuidado de sus
seres queridos sobre el suyo. Todo esto se relaciona con los resultados de
la presente investigacion, en los que los/as protagonistas hablan sobre la
resiliencia de las mujeres y acerca de la preocupacion que manifiestan por
su entorno mas cercano, concretamente por no querer causar una
interrupcion en su vida diaria ni la necesidad de que las apoyen

continuamente.

Por otro lado, en los hallazgos del presente trabajo se recogen testimonios
de los/as entrevistados/as en los que todos ellos afirman que el cancer de
mama afecta a la vida diaria de las mujeres, tal y como apoya la literatura
ya analizada 7?8, Asimismo, el impacto que produce el diagnéstico del
cancer de mama depende de la situacion personal previa de cada mujer,
segun refieren los/as participantes de este estudio. No obstante, escasa
bibliografia da soporte, destacando el articulo de Cabrera et al. ¢ en el
gue se refleja que dicho impacto depende de “reacciones emocionales,
rasgos de personalidad, los recursos de afrontamiento que posee la
persona, el tipo de cancer, y todo un conjunto de factores externos, del
apoyo social que recibe, de las condiciones materiales econémicas y de

vida”.

La ocupacion laboral ha sido mencionada como una de las méas afectadas
por parte de los/as protagonistas, coincidiendo con Pardo y Guillén “4 en
el que afirman que “el impacto que produce el cancer de mama en la vida
laboral es muy elevado”. Los/as participantes del presente estudio han

hecho referencia al linfedema y a lo limitante que resulta para el desempefio
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de determinadas ocupaciones, como puede ser el trabajo, aspecto también

contemplado en el ya mencionado articulo.

En el articulo “Cancer en la poblacion trabajadora. Incapacidad y riesgo de
exclusion laboral y social” 9 se expone que a la pérdida de salud de las
personas con cancer se le afiade un perjuicio econémico, el cual es
derivado de las situaciones de incapacidad laboral temporal o de pérdida
de empleo. Este aspecto se ha visto reflejado en los discursos de los/as
entrevistados/as de la presente investigacion, pues muchos de ellos
mostraron su preocupacion por el estado econémico de las usuarias a raiz

de la situacion laboral que atraviesan.

La inquietud de los/as entrevistados/as por la formacion laboral de las
usuarias también esta presente en el articulo de Rio et al. ™V, en el que
mencionan que la reinsercion laboral de las mujeres con cancer de mama
es un tema complicado y ain mas si se trata de mujeres que presentan
escasa cualificacion y que se dedican al desarrollo de trabajos fisicos o
pesados. Asimismo, hacen mencién a que las secuelas derivadas del
cancer de mama no son reconocidas como una discapacidad, lo cual
dificulta aun mas el retorno laboral. Esto ultimo fue recalcado por una de
las participantes de este estudio, refiiendo un abandono por parte del
sistema sanitario y sindical que dejan a estas mujeres en una situacion de

vulnerabilidad.

Las actividades de la vida diaria consideradas por los/as protagonistas
como mas afectadas fueron el vestido (abrochar un sujetador), el
mantenimiento del hogar (escurrir fregonas y alcanzar objetos en
estanterias altas) y la realizacion de compras por el cargo de pesos. Estos
testimonios coinciden con los resultados de un estudio realizado en Iran ),
ya analizado en la introduccion del presente trabajo. En el estudio “Activities
of Daily Living in Women With Advanced Breast Cancer” (/® se obtuvieron
testimonios de las participantes en los que relataban que los efectos

secundarios de los tratamientos, como la fatiga, les influian en el
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desempeiio de las actividades cotidianas, por lo que realizaban pequefos

descansos entre tarea y tarea para poder continuar con “normalidad”.

En relacién a la sexualidad, Vasconcelos et al. ® y Garcia y Blasco ¥
coinciden en los resultados de sus respectivos estudios en que a pesar de
las alteraciones que pueden experimentar las mujeres, la satisfaccion de
las mismas en sus relaciones sexuales presenta un nivel alto. Por otro lado,
Melisko et al. " refieren que el dolor durante el coito, la disminucion de la
libido y la sequedad vaginal son los efectos secundarios mas comunes en
mujeres, tal y como habian especificado los/as entrevistados/as de este
estudio. Asimismo, la incertidumbre de la maternidad de las usuarias
jovenes planteada en los hallazgos de la presente investigacion se ve
reflejada en el estudio de Blanco ®, en el que después de entrevistar a
mujeres para las cuales la maternidad es un aspecto significativo y que
todavia no han tenido hijos concluye que éstas se encuentran en una

incognita debido a su situacion de salud.

Por otra parte, los/as profesionales destacan que las actividades de ocio y
participacion social de las usuarias estan marcadas por las citas de hospital
y los efectos secundarios de los tratamientos, hecho que coincide con los
resultados de un Trabajo de Fin de Grado de la Universidade de A Coruiia
™ en el que la autora relata que para las mujeres entrevistadas la
participacion social y las actividades de ocio estaban determinadas por las

diferentes respuestas a los tratamientos.

Después de analizar los discursos de los/as entrevistados/as, se puede
hablar de una posible ruptura de las ocupaciones de las mujeres con cancer
de mama ya que muchas de ellas terminan abandonando aquellas
actividades significativas o bien, necesitando mas tiempo o adaptaciones
para desempefarlas. Esto se puede relacionar con la disrupciéon
ocupacional entendida por Whiteford (® como “el estado temporal o
transitorio que ocurre cuando un patron normal de compromiso ocupacional

se ve interrumpido debido a eventos significativos de la vida” afadiendo
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gue dicho estado es temporal y resoluble con determinadas condiciones de

apoyo.

Acosta et al. ™y Rodriguez y Costas ©% coinciden con lo referido por los/as
protagonistas de este estudio cuando mencionan en Sus respectivos
articulos que el cancer de mama no impacta solamente en la vida de las
mujeres que son diagnosticadas, sino que también influye en la de sus
amigos y familiares, llegando a interrumpir los roles y estilos de vida de

estos Ultimos @Y,

La imagen corporal es un concepto al que los/as profesionales
entrevistados/as le han conferido gran importancia, destacando que
aspectos como la caida del pelo o las cicatrices tras las cirugias impactan
de manera emocional tanto en las propias mujeres como en su entorno mas
cercano, sobre todo en la pareja ®2, ya que son caracteristicas que les
recuerdan dia a dia que estan atravesando un proceso de cancer.
Asimismo, destacan que aquellos cambios que las mujeres perciban sobre
si mismas pueden influir en la idea que tengan sobre la feminidad. Son
varios los articulos que afirman que una mastectomia o la pérdida del
cabello impacta de forma significativa en la imagen que tienen las mujeres
sobre si mismas ©28%)_ Segura et al. ®° y Sumalla et al. ?¥ reflejan en sus
estudios que dichos cambios tienen una repercusion psicologica sobre la
mujer, ademas de importantes connotaciones psicosociales arraigadas a la

idea de feminidad que se adopta desde el mundo occidental.

Por otra parte, tras revisar la bibliografia existente sobre los servicios de
Terapia Ocupacional en oncologia mamaria se pueden dividir en dos
grandes categorias: un primer grupo que se basa en las distintas funciones
corporales afectadas (303437 y un segundo conjunto fundamentado en las
ocupaciones significativas de las personas 841743 Cabe destacar que, a
pesar de que los articulos basados en el trabajo de la disciplina con mujeres
con cancer de mama rondan practicamente los mismos afios de

publicacion, destaca el hecho de que los mas antiguos ©13% son aquellos
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gue manifiestan un tratamiento en base a las funciones corporales y los

MAs recientes recogen una vision mas holistica de la persona.

A pesar de que existe evidencia sobre el beneficio de la Terapia
Ocupacional en personas con cancer 72836 y mas especificamente con
cancer de mama (7:3840.8) |gs/as profesionales entrevistados/as para este
estudio refieren que la figura del terapeuta ocupacional en el campo de la
oncologia no es tan visible como en otros @mbitos pero expresan que seria
importante contar con ella ya que explorar recursos e intereses para las

mujeres con cancer de mama lo hacen de manera intuitiva y sin formacion.

En el posicionamiento de la AOTA sobre el papel de la disciplina en la
rehabilitacion de mujeres con cancer de mama, Occupational Therapy’s
Role in Breast Cancer Rehabilitation “9, se mencionan varios enfoques de
intervencion, entre los que se destaca la modificacion de habitos como
tomar el sol, aspecto también abordado por los/as profesionales de la
asociacion participante en el presente estudio mediante talleres en los que
se les aconseja a las usuarias sobre el cuidado de la piel y los protectores

solares que deben usar.

Asimismo, los/as entrevistados/as consideran que desde la profesion se
busca una vuelta a la “normalidad” de las personas con cancer de mama,
ofreciendo la busqueda de nuevos roles, ocupaciones significativas y una
mejora de la calidad de vida, tal y como se especifica en el posicionamiento

de la AOTA arriba mencionado “9),

Entre las limitaciones de este estudio destaca la escasa variabilidad de la
muestra, ya que la mayor parte de los/as participantes son psicologos/as.
En este sentido, esta investigacion dispone de un Unico grupo de
informantes y seria interesante que entre las futuras lineas de investigacion
se recogiese la voz de las mujeres con cancer de mama para conocer sus
vivencias en primera persona y el significado que le conceden a ese

proceso vital.
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También seria util entrevistar al entorno mas cercano de las supervivientes
y a otro perfil de profesionales, del &mbito hospitalario, como oncélogos/as
y enfermeros/as, entre otros.

Por dltimo, podria valorarse una metodologia mixta, empleando una

herramienta que mida la percepcion de la calidad de vida de las
participantes.

43



Tras desarrollar este trabajo de investigacién y analizados los resultados,

las principales conclusiones son:

- El cancer de mama impacta en la vida diaria de las mujeres que lo
presentan, influyendo en sus ocupaciones, habitos, rutinas y roles

significativos.

- Se observa una ruptura ocupacional en la vida de las usuarias,
especialmente en el area de trabajo, lo que repercute en su salud vy

participacion en la comunidad.

- El cancer de mama afecta tanto a la propia persona como a sus seres
qgueridos, por los cuales las supervivientes muestran una especial

preocupacion.

- A pesar de que el cancer de mama deja unas secuelas limitantes en las
supervivientes, no es reconocido por ningdn organismo CcOmMO una
discapacidad y las mujeres no pueden optar a ningun tipo de ayuda
economica, muchas veces necesaria por la situacion que atraviesan

laboralmente.

- Se requiere una intervencion humanizada y holistica en el campo de la
oncologia, particularmente en la oncologia mamaria, por lo que resulta
necesaria la colaboracion del terapeuta ocupacional tanto en prevencion

como en el proceso de transformacidén ocupacional.
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TITULO DEL ESTUDIO:

Supervivientes de cancer de mama: aproximacion desde Terapia

Ocupacional.
INVESTIGADORA PRINCIPAL: Alba Varela Caridad
CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude. Universidade da Corufa.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de

investigacion en el que se le invita a participar.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada de
la investigadora, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
gue necesite para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea,
puede llevar el documento, consultarlo con otras personas, y tomar el

tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer
retirando el consentimiento en cualquier momento sin obligacién de dar

explicaciones
¢,Cual es el proposito del estudio?

Explorar la percepcion que tienen los/as profesionales sobre el impacto del

cancer de mama en la vida de las mujeres que lo presentan.
¢ Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar porque cumple con los criterios de inclusion
determinados: ser trabajador de la asociacion desde hace mas de un afo

y mantener contacto profesionalmente con mujeres con cancer de mama.
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¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion en este estudio consistird en responder a un conjunto de
preguntas recogidas en una entrevista semiestructurada. Dichas preguntas
estaran vinculadas al desempefio de su trabajo en la entidad y a su
percepcién sobre el impacto que tiene el cancer de mama en la vida diaria

de las mujeres que lo experimentan.

Las entrevistas seran grabadas en audio con un dispositivo digital,
obteniendo previamente su aceptacion. Después, se realizard una
transcripcion de las mismas para un posterior analisis, asi como una labor
de codificacion en la que se eliminaran todos los datos personales con el

fin de preservar su identidad en todo momento.

El andlisis de los datos se llevara a cabo por la investigadora principal y
colaboradoras por separado y, posteriormente, por las tres investigadoras
juntas. Cabe destacar que las entrevistas, una vez transcritas y analizadas

por la investigadora principal, seran destruidas.

Su participacion tendra una duracion aproximada de media hora, pudiendo
abandonar el estudio en cualquier momento u omitiendo su respuesta a

cualquiera de las preguntas planteadas.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacion no implicard molestias o inconvenientes adicionales, salvo

el tiempo requerido para contestar a la entrevista programada.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en este
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos 0 poco
claros sobre el desempefio ocupacional de las mujeres con cancer de
mama. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.

59



¢Recibiré lainformacion que se obtenga del estudio?
Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que pueda llevar a la

identificacién de los/as participantes.

Cabe destacar que este estudio, al tratarse de un Trabajo de Fin de Grado,
estara almacenado en el Repositorio Institucional de la Biblioteca de la
Universidad de A Corufia y podra ser consultado por cualquier persona

interesada en este tema.
¢, Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
3/2018, de 5 de diciembre.

Solo el equipo investigador, que tiene deber de guardar la confidencialidad,
tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra
transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso
de que alguna informacién sea transmitida a otros paises, se realizara con
un nivel de proteccién de los datos equivalente, como minimo, al exigido

por la normativa del pais.

Sus datos seran recogidos y conservados hasta finalizar el estudio de modo
codificado, que quiere decir que poseen un codigo con el que el equipo

investigador podra conocer a quien pertenecen.

La responsable de la custodia de los datos es Alba Varela Caridad. Al

terminar el estudio los datos seran destruidos.
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¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

No, esta investigacion es promovida por la Universidade de A Corufia.
Concretamente, forma parte de la asignatura de Trabajo de Fin de Grado.

La investigadora no recibira retribucion especifica por su dedicacién al

estudio.
Usted no sera retribuido por participar.
¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con:

- Alba Varela Caridad en el teléfono 0 en el correo
electronico

- Inés Dacufia Vazquez en el teléfono 0 en el correo
electronico

- Nereida M2 Canosa Dominguez en el teléfono o en el

correo electronico
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Supervivientes de cancer de mama: aproximacion desde Terapia

Ocupacional
Investigadora principal y entrevistadora: Alba Varela Caridad.

¢, Podria describir como es el trabajo que se realiza con mujeres con cancer

de mama? ¢ Qué recursos existen en la comunidad para estas mujeres?

¢Cree que el cancer de mama afecta a la vida diaria de las mujeres? ¢De

qué forma?

¢ Conoce la Terapia Ocupacional? ¢Cree que el terapeuta ocupacional
puede formar parte del equipo de terapéutico? ¢ Cuales que considera que
pueden ser las principales aportaciones de esta disciplina en el trabajo con

mujeres con cancer de mama?
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA
PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo del estudio: Supervivientes de cancer de mama: aproximacién

desde Terapia Ocupacional.

Yo,

e Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionada que se me entrego, pude conversar con Alba Varela
Caridad y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en la atencion recibida en la asociacion.

e Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacion a la participante.

e Accedo a ser grabada en audio o video durante la entrevista

e Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Fdo.: La participante, Fdo.: La investigadora,
Nombre y apellidos:...........cciveiiiiviiiiieee, Alba Varela Caridad
Fecha: Fecha:
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