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Introduccion

Siempre he sido una persona que se levanta temprano. Desde pequefia me acostumbré a
esperar en la cama hasta que mis papas se levantaran a hacer el desayuno. Una de esas
mafianas mi mama estaba hablando por teléfono y yo estaba muy pendiente a que ella
terminara la llamada para levantarme, cuando escuché que ella decia: “no le he dicho nada a
las nifias para no preocuparlas”. La preocupacion me invadio, yo era una de las nifias. Cuando
mi mama me llamo a desayunar no pude evitar preguntarle, qué era eso que ella no nos queria
contar. Ella se quedé mirdndome y me dijo que un examen le habia salido extrafio y que debia
esperar que decia el médico. En ese momento, mi mama esperaba la respuesta de una biopsia,
ya que le habian detectado unas “bolitas” de apariencia dudosa en el seno derecho. Cuatro dias
después tenia la cita con el médico, para que él le diera los resultados. Estuvimos hablando
toda la mafiana por teléfono, pero en la tarde ella dejo de responder mis llamadas, en ese
momento sélo quedaba esperar lo peor. Llegé a la casa temprano, lo cual no era usual, y me
dijo: “hija tengo cancer”.

La fuerza de la palabra cancer es apenas imaginable para las personas que no han sido
afectadas por la enfermedad. En cuestion de segundos, la vida deja de ser algo permanente e
insignificante y la muerte se convierte en una sombra de todos los pensamientos y acciones.
En ese momento, sélo le dije que iba a ser su soporte y la iba acompafiar en todo el proceso.
Las citas médicas eran en el centro de oncologia de una clinica en el Norte de Bogota. En este
edificio, hay un piso destinado a las mujeres que tienen céncer de seno. ibamos casi todos los
dias. Mientras a ella la atendian yo me quedaba sentada afuera. Eran muchas las mujeres que
lloraban recién diagnosticadas, otras no tenian cabello, algunas rezaban y miraban con miedo,
porque hasta ahora traian los examenes para lectura.

Hasta ese momento, pensar la salud, la enfermedad, el cuerpo y sus cuidados era para
mi un pasatiempo. Temas que me apasionaban. Pero en esa sala de espera, esas reflexiones se
convirtieron en personas y dejaron de ser temas interesantes de sociologia light para
convertirse en experiencias que redefinian mis concepciones del sufrimiento humano. Me
tardé seis meses en ser capaz de enfrentar esta experiencia y convertirla en el centro de mi

investigacion. Siempre que me acercaba al tema encontraba razones para alejarme de él. Hasta
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gue un dia cayd en mi manos un texto que decia que los humanistas debemos guiar nuestras
investigaciones por aquello que conocemos y nos moviliza. Claro, el tema del cancer lo hacia.

Empecé buscando que habia sobre el tema y encontré un proyecto fotografico y un
documental (Kearns, Guerin, & Pool, 2011) (Jay, 2011). Ambos eran increibles y cada vez me
hacian sentir més segura del tema. Pero, al mismo tiempo, me hacian sentir que las mujeres
que estaban en estos trabajos eran invisibles, ya que la voz que predominaba era la de las
personas detras de la cdmara. Asi, me di cuenta que queria guiar mi tesis por la voz de las
mujeres que habian pasado por esta experiencia y, al empezar a hablar de enfermedad, me fue
inevitable encontrarme con la idea del cuerpo e inconscientemente mi tesis empez6 a reunir
todos los temas que me habian apasionado a lo largo del pregrado, a través de este concepto.

Al igual que la mayoria de personas, daba mi cuerpo y el de los demas por hecho. No
era consciente de él. Pero, al empezar a acercarme a la enfermedad, este empez6 a hacerse
visible. Deborah Lupton, al analizar la enfermedad como una experiencia cultural, dice que la
conciencia corporal llega en el momento que sentimos dolencias, malestares o nos informan
que algo anda mal (Lupton, 1994, p. 20). En mi caso, fue la cercania a la enfermedad, desde
mi experiencia con mi mama y desde mi interés académico, los que me permitieron ver el
cuerpo como una realidad material.

Esta conciencia del cuerpo estaba presente en la experiencia de todas las mujeres que
habian pasado por el cancer de seno. Ellas eran capaces de vivenciar y expresar que el cuerpo
no es una realidad dada, sino que, en su configuracion, intervienen maltiples fuerzas, las de
ellas, las de sus familias o sus seres cercanos y significativos, las de las instituciones y las de
los colectivos. Se hizo evidente, en cada una de sus historias, que el “universo social” participa
en el moldeamiento de sus cuerpos y de sus vivencias corporales (Wacquant, 2006). De esta
manera, el cuerpo lo voy a entender como el centro de experiencias por el cual conocemos el
mundo, y el cual se ve afectado y afecta el mundo social.

Nancy Scheper Hughes y Margaret Lock argumentan que, dentro de cada cuerpo, hay
tres cuerpos: El primero, el individual, en el cual las personas son conscientes de la
enfermedad y la salud. El segundo, el social, es aquel atravesado por los discursos dominantes
de un grupo social y que determina las expectativas del cuerpo. El tercero, el cuerpo politico,
es aquel en el que hay relaciones de control y poder a través de dispositivos; en este, se
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manifiestan las normas del grupo sobre los comportamientos del individuo (Scheper-Hughes
& Lock, 1987).

En esta aproximacion, el cuerpo se debe ver como el lugar donde se materializan las
categorias sociales. En este caso, es posible ver las multiples formas en que las diferencias de
clases definen feminidades y tienden a moldear nuestros cuerpos y adecuarlos a las exigencias
del grupo social en la que vivimos (Esteban, 2004). Asi, el cuerpo se convierte en una parte de
la identidad de las personas y, a su vez, en su forma de hacer parte de su grupo social.

Cada grupo social tiene unas tendencias sobre como se debe pensar, sentir y actuar.
Estas mismas indican a las personas del grupo cdmo deben enfrentarse a sus cuerpos. Por
ejemplo, determinan el grado de interés que conviene prestar a las sensaciones corporales.
Esto llega a influir en la importancia de hablar sobre el cuerpo, en la importancia de
comunicar las sensaciones y en aceptar, expresar y recurrir a la atencion medica (Boltanski,
1975).

El interés que tienen las personas en su cuerpo, tanto en la parte fisica como en las
sensaciones, varia segun la jerarquia de clase, argumenta Luc Bolstanki. Este autor propone
que estas normas sobre el cuerpo son las que le indican a las personas como caminar, moverse,
bailar, maquillarse, la forma como deben tocar, los comportamientos segun la edad, etc. De
esta manera, todas las précticas corporales pueden analizarse desde una perspectiva de clase
(Boltanski, 1975).

Por lo tanto, las experiencias corporales varian segun la posicion en el mundo social.
Es decir, el cuerpo “es un artefacto” (retomando el concepto de Scheper-Hughes) que adquiere
una condicién politica que nos marca como agentes sociales. La condicion politica del cuerpo
en este trabajo busca convertir procesos de la vida privada en procesos de interés colectivo y
social.

Uno de los procesos privados que voy a trabajar es el de las feminidades, debido a que
el cancer de seno es una enfermedad que afecta directamente a las mujeres. En este sentido,
me interesa explorar como, en los cuerpos femeninos, converge lo individual, lo social, lo
bioldgico, lo simbdlico y lo fisico durante la experiencia de la enfermedad. En este punto,
debe aclararse que, en el caso tanto de las mujeres como de los hombres, el cuerpo y la
enfermedad se viven de manera diferente. Como lo argumentan Pinn (2003) y Hellman
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(2007), esta experiencia se configura socialmente debido a las influencias del género,
particularidades culturales, econdmicas y sociales, a los factores de conducta, a los limites
geograficos, entre otras. De esta manera, las normas y las relaciones de género pueden actuar
como elementos que definen la experiencia y trayectoria de la enfermedad.

En el caso de las mujeres, algunas autoras sugieren que, el género se traduce en
discursos de feminidades que se convierten en practicas en sus cuerpos. Para Rose Weitz, los
imaginarios de las mujeres parten de sus cuerpos. Asi, ésta autora utiliza como categorias de
analisis los siguientes aspectos: la sexualidad, la apariencia y el comportamiento (Weitz,
2010).

Con esos tres aspectos convergiendo en la corporalidad del cuerpo femenino, Weitz
construye dos tipos de feminidades: las mujeres como madres y las mujeres como objetos de
deseo. Esta division es aquella que propone que las mujeres estan ligadas a imaginarios de
maternidad, la mujeres madres, o asociadas a una feminidades sexualizadas, las mujeres
“putas” (Young, 2010, p. 186). En primer lugar, la autora argumenta que las mujeres madres
son aquellas capaces de brindar un amor puro e incondicional. Estas formas de feminidades se
definen desde ideales de pureza que dejan de lado la sexualidad. Asimismo, esta tipologia
define a las mujeres como personas que buscan cuidar y proteger aquellos vulnerables.
Ademas, Arango resalta que, este rol de cuidado, les ha brindado a las mujeres un lugar en el
nacleo familiar desde el que recibe una gratificacion simbodlica y emocional. Sin embargo,
para cumplirlo las mujeres suelen vivir un descuido de si mismas, debido a que este rol del
cuidado del otro demanda tiempo, vitalidad y dedicacion (Arango, 2011).

En segundo lugar, la autora explica que, las mujeres vistas como objeto de deseo son
aquellas sexualizadas, quienes estin sometidas a la “contemplacion masculina” para
configurar su identidad y lograr su validacion (Young, 2010). La autora resalta que, los
modelos de feminidades mencionados anteriormente estdn construidos desde unos ideales
sobre lo que implica ser mujer, basados en una cultura patriarcal, y una agencia femenina que
busca alcanzar estos ideales con el fin de acceder a un mejor estatus social. Asi las mujeres
son sometidas, pero al mismo tiempo se sienten emancipadas cuando logran estar cerca a estos
ideales (Gagné & McGaughey, 2010, p. 201).



Esta posicién, ayuda a visualizar la relacion que existe entre el cuerpo y la feminidad.
Sin embargo, no permite ver las diferencias que existen entre estos cuerpos, ya que como
habia mencionado antes, los cuerpos se construyen desde el entorno social y asi se ven
impactos por condiciones laborales, economicas, historicas, entre otras. Ademas, no se
consideran cuerpos que se salgan de lo “normal”, por ejemplo, los cuerpos que han sido
marcados por enfermedades.

Las huellas de la enfermedad cambian la corporalidad de las personas, transformando
la informacion que transmiten, la identidad que construyen, la adscripcion a grupos sociales,
entre otras cosas. En el caso del cancer de seno, las mujeres se ven sometidas a cambios que
pueden afectar la forma como ellas experimentan sus cuerpos y sus feminidades. Las cirugias,
qguimioterapias y radioterapias tienen consecuencias tanto a corto como a largo plazo. Por un
lado, el cuerpo cambia de manera temporal: el pelo se cae, deben portar los tatuajes de la
radioterapia, tienen sensibilidad en la piel, puede haber mutilacién parcial o total de los senos
y la pérdida de las ufias y cejas, entre otros. Por el otro, el cuerpo queda marcado de por vida,
ya que la textura del pelo cambia, la intervencidn deja cicatrices permanentes, el tratamiento
hormonal acelera la menopausia, hay pérdida de la visién y en muchas ocasiones las mujeres
se ven obligadas a someterse a una histerectomia, entre otros.

Asi, esta perspectiva me permite visualizar como los cuerpos de las mujeres que sufren
cancer de seno se convierten en campos de luchas de poder, donde se resiste, se domina, se
materializan discursos de género, de enfermedad y medicina. Teniendo en cuenta que este es
un caso que lleva al limite la configuracion de la feminidad.

Asi, las preguntas que guiaron mi investigacion fueron ¢Como las trayectorias
personales afectan la experiencia de la enfermedad? ¢Como la experiencia de la enfermedad
afecta sus trayectorias personales? ¢;Como se configuran las feminidades desde el cuerpo
intervenido en el caso de las mujeres que han sido tratadas contra el cancer de seno? Estas
inquietudes generales me llevaron a indagar en las experiencias particulares de las mujeres que
han sufrido el cancer, en los procesos de la enfermedad y la relacion de la feminidad con el
cuerpo.

Este texto lo organicé siguiendo una doble ldgica. Por un lado, entender la
“carrera”(Becker, 1963) de la enfermedad. El concepto de carrera social, que voy a utilizar en
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mi texto, hace referencia a la secuencia de etapas que todas las mujeres afrontan durante la
enfermedad; las que yo identifique fueron: diagndstico, tratamiento, recuperacion y después de
la enfermedad. Estas etapas no reflejan solamente una evolucion médica, sino que tienen una
dimensién social: cada etapa, se enmarca en un contexto especifico y se caracteriza por la
existencia de discursos y dispositivos sociales diversos que moldean las experiencias de todas
las mujeres con cancer de seno, aunque se diferencian en la forma como se desarrollan segun
su trayectoria social.

Por el otro lado, “la trayectoria” de cada mujer. La trayectoria social de cada una esta
determinada por su posicién en el espacio social, en el cual las personas ocupan diferentes
lugares segun sus capitales econémicos y culturales. Asi, su carrera de la enfermedad se ve
determinada por factores como su lugar de origen, su nivel educativo, sus normas sociales, su
capacidad adquisitiva, entre otros factores. Estos factores, mencionados anteriormente,
ayudan a determinar la forma como las mujeres van a pensar, sentir, actuar y compartir con las
demés personas de su grupo. Al utilizar estos dos conceptos puedo evidenciar como la
experiencia de la enfermedad tiene una secuencia de etapas comudn para todas las mujeres,
pero que son vividas de manera diferente segn su trayectoria social.

De esta manera, este trabajo logré mostrar a través de casos individuales como cada
historia de vida esta inserta en unas dindmicas sociales, que si bien dan espacio a una
particularidad, estas son el reflejo de condiciones sociales pre-existentes que afectan de igual

manera a otras mujeres de sus mismos grupos.

Metodologia
Debido a la pregunta que guié mi proyecto, esta investigacion fue de caracter

cualitativo, con el fin de privilegiar las opiniones y las experiencias de las mujeres que fueron
parte de este trabajo (Clifford, 1990). Asi, la metodologia que escogi fue un ejercicio
etnografico. En este, elaboré notas de campo, cartografias corporales y entrevistas, con las
cuales busqué obtener datos en torno a la percepcién y practicas de las mujeres, sobre sus
cuerpos, la enfermedad y las feminidades.

El lugar que elegi para la etnografia, fue un grupo de apoyo para mujeres con cancer de

seno en la ciudad de Bogota, el cual hace parte de las actividades de una fundacion. La
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fundacion, fue creada en el 2004 por un grupo de amigas que tenian cancer de seno. Su
intencion, fue generar un espacio que acompafara a las pacientes y ayudara a promover la
deteccion temprana de este tipo de cancer. Este proyecto, fue apoyado por dos reconocidos
médicos e investigadores, quienes trabajan en la busqueda de un tratamiento mas eficaz contra
el cancer de seno. Actualmente, esta fundacidn tiene programas de informacion sobre la
enfermedad, acompafiamiento a las mujeres durante el tratamiento y programa de incidencia
en la politica publica. Durante el desarrollo de esta investigacion, la fundacion me permitio
trabajar en el grupo de apoyo, que organizan cada semana en las instalaciones de una clinica
de élite en la ciudad de Bogota. Estos espacios se han construido como un lugar donde las
mujeres comparten con otras personas que estan o han pasado por su situacion. Aqui, ellas
pueden resolver dudas en cuanto a procedimientos médicos, tramites legales, malestares de la
enfermedad, entre otros.

Los grupos de apoyo, tenian mujeres de todas las partes de la ciudad, debido a que las
voluntarias pasan por la zona de quimioterapias de todas las clinicas y hospitales
promocionando este espacio. Esto fue importante para esta investigacion, ya que se relnen
mujeres de todas las clases sociales, con diferentes condiciones materiales y diferentes
servicios médicos. No obstante, el lugar donde se desarrolla el grupo limita la participacion de
muchas mujeres, debido a la distancia de sus hogares o por el mismo hecho de pagar los
pasajes del bus. Por ejemplo, en alguna ocasion muchas de ellas reconocieron que su
participacion del grupo dependia de si sus parejas les ayudaban con el dinero para el
transporte. Ademas, al ser en una Clinica que se considera de é€lite, algunas mujeres no se
sentian a gusto para asistir con frecuencia. Por lo tanto, el grupo era diverso en experiencias y
trayectorias sociales. Este fendmeno es poco frecuente en el sistema de salud del pais, ya que
este tiene mecanismos que segregan las pacientes segln su capacidad adquisitiva.

Estuve yendo a estos espacios por seis meses. En este tiempo, me encontré
con mujeres, que estaban interesadas en mi investigacion, otras que sentian bastante simpatia
por mi, quienes estaban interesadas en saber porgue alguien de tan corta de edad estaba en el
grupo. Al mismo tiempo, estaban las voluntarias, quienes son las personas encargadas de
organizar los grupos de apoyo. Dentro de las voluntarias, la heterogeneidad es igual de amplia
que en las pacientes: lo Gnico que las diferencia es que son mujeres que han sido dictaminadas

11



como libres de céancer, en sus palabras son “sobrevivientes” y su labor en el grupo es guiar a
las otras mujeres por el proceso que ellas ya han superado. En ellas, encontré bastante respaldo
durante todo el proceso, compartian facilmente sus historias y me ayudaron a integrar con las
demas mujeres del grupo.

Asimismo, en el grupo encontré mujeres que no estaban de acuerdo con mi presencia.
Por ejemplo, algunas de las mujeres del grupo no hablaban conmigo sobre su experiencia, ya
que no sentian la misma fraternidad y simpatia que compartia con el resto de las participantes.
Sin embargo, la psicéloga del grupo siempre al presentarme les contaba que mi mama habia
pasado por el mismo proceso y eso se convirtié en mi As bajo la manga en muchos momentos
de interaccion.

Mis primeras veces en la fundacion fueron dificiles. La mayoria de las mujeres tenian
un grupo de amigas y yo no sabia como interferir en las actividades de ellas durante la tarde.
Sin embargo, con el paso del tiempo, yo también empecé a hacer mi grupo, a sentarme
siempre con las mismas mujeres, a contarles de mi vida en la universidad, de los trabajos, de
mi familia, mientras ellas me contaban sus cosas. Los procesos de sus tratamientos, su
enfermedad, su rutina en las casas, de sus hijos. En estos momentos, comprendi que ser
investigadora, en estas situaciones, es aprender a acompanar a las personas en los caminos de
su légica, aprender a confiar en ellas y en la informacién que surge al escuchar las
experiencias de cada una. (Guber, 2000). Poder llegar a lo que se considera mas valioso: las
emociones, lo profundo, lo que determina las acciones (Guber, 2000). Es decir, poder conocer
sus discursos y practicas, las cuales dependen de sus trayectorias de vida. Acceder a la vida
privada de cada una, reconociendo en ellas los factores sociales que las configuran.

Hablar de cancer se considera un tema sensible, pero en el grupo no lo era. Asi que yo
podia con mucha tranquilidad preguntarles por sus cuerpos, medicamentos y procesos. Entre
ellas se habla de la enfermedad con naturalidad, en un lenguaje medicalizado que van
aprendiendo durante el proceso. A la vez que comparten una y otra vez procedimientos que
para las personas de sus entornos ya son repetitivos, pero que han dejado marcas “invisibles”
en sus vidas. Asi, todas consideraban este espacio como un momento sagrado para curar la
soledad que les ha hecho sentir la enfermedad. Para mi, a su vez, es un tema sensible, cargado
de emociones y subjetividad. Pero, al igual que ellas, comparto ese lenguaje médico, sobre
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cirugias, mastectomias, medicamentos, hormonas y examenes. Esto me permitid cerrar un
poco la brecha entre investigadora e investigadas, a pesar de que no puedo dar cuenta de la
experiencia, ya que no vivi en mi propio cuerpo la enfermedad, tuve una cercania con la
misma lo cual me ayuda a comprender sus miedos, dudas y metaforas en torno a la
enfermedad

La ventaja de este método es que me permitié dar una mirada al mundo de otras
personas, resaltando los aspectos que las mujeres que hicieron parte de mi investigacion
consideraron importantes (Clifford, 1990). A pesar de que la etnografia me posibilitd hacer
parte de las actividades cotidianas del grupo, mi espacio de investigacién no me permitio
seguirlas en el desarrollo de sus actividades cotidianas fuera del grupo, donde pude haber
conocido sus interacciones familiares y sus practicas en la intimidad, ya que mi posicion como
investigadora me hacia una persona ajena y me limitaba al espacio de la fundacién (Clifford
1990, p. 68). De igual forma, los espacios del grupo ofrecian una riqueza en experiencias que
pude conocer para construir este trabajo.

Ademés, de la distancia por no tener la enfermedad, con algunas existia una “distancia
de clase” y con otras una “distancia generacional”. Estas distancias hacian que mi interaccion
fuera mas “natural” con algunas mujeres que con otras, porque compartiamos temas de
conversacion, gustos, intereses y experiencias. Asimismo, en el espacio del grupo, tenia
acceso solo a mujeres que habian sufrido la enfermedad. Por lo tanto, este trabajo no da cuenta
de las percepciones de los médicos y las demas instituciones cercanas a la problematica.

La investigacion fue un momento de reflexividad donde la interaccion con las mujeres
permitié generar un espacio en donde ambos mundos, el mio como investigadora y el de ellas
como “participantes”, convergen. Como lo expresa Rosana Guber, “aludimos a la reflexividad
desde un enfoque relacional, no ya como lo que el investigador y el informante realizan en sus
respectivos mundos sociales, sino como las decisiones que toman en el encuentro, en la
situacion del trabajo de campo” (Guber, 2005, p. 49). Este enfoque dialdgico permeo los
diferentes momentos de la investigacion en el trabajo de campo y me ayudd a reconocer cuales
temas eran mas importantes para ellas, y asi privilegiar su lugar en la produccién de este texto.

En el trabajo de campo, utilicé como herramienta la recoleccion de notas de campo.
Estas se llevaron de manera diaria y guardaron descripciones cotidianas sobre lo que se
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observo, se escuchd y se experimentd en el grupo de apoyo. Ante todo, es importante resaltar
que estas notas se tomaron en el momento en que la presencia del diario no afectara la
interaccion y fueron transcritas en otro espacio, lo cual permitié que en estas anotaciones
existan procesos de reflexividad sobre mi experiencia como investigadora en el
campo (Clifford, 1990).

Asimismo, en los espacios que comparti con las mujeres, realicé entrevistas no
dirigidas (Guber, 2001), donde las mujeres profundizaron en los aspectos que consideraban
importantes y dieron visibilidad a ciertos aspectos que yo no consideré en el momento de
plantear la investigacion. Ademas, utilicé una guia (Anexo 1) que me permitia cubrir los
aspectos que consideré importantes en la desarrollo de la investigacion. A la lo largo de la
investigacion, y producto del continuo proceso de interpretacion de los datos, esta guia fue
transformada respondiendo a la experiencia de las mujeres con las que trabajé.

Con la informacion recolectada en estas entrevistas, elegi seis casos en los cuales
profundicé con la finalidad de elaborar unas historias de vida. Opté por un tipo de historia de
vida que partiera de un evento especifico, la enfermedad y su proceso, donde resalté la
trayectoria social para reconstruir la historia de sus cuerpos y sus experiencias como mujeres.
Tomé esta decision, ya que para comprender el impacto que tuvo la enfermedad en la
configuracion de las feminidades, era necesario tener un referente de las mismas antes de la
enfermedad. Para lograr esto, utilicé como estrategia de construccion de las historias de vida
desde la nocidn de carrera. Primero, las experiencias en torno a las feminidades que las
mujeres habian construido antes de la enfermedad. Segundo, el evento de la enfermedad,
consiste en los momentos del diagndstico y del tratamiento. Tercero, la etapa de la re
adaptacion de las mujeres a su vida cotidiana después de la enfermedad.

A pesar de que en el momento inicial, las dos herramientas de recoleccion de datos que
mencioné anteriormente parecian cubrir todos los aspectos de la investigacion, tuve varias
dificultades para que las mujeres hablaran sobre sus cuerpos. Por un lado, el cuerpo enfermo e
intervenido se ha construido como un lugar de vergienza y, por lo tanto, las mujeres
participantes de la investigacion no se sintieron a gusto hablando de él. Por el otro lado, y
como dice Deborah Lupton, el cuerpo es un lugar invisible que se evidencia ante un evento
confrontador como el cancer. Sin embargo, se hace complicado hablar y generar discursos
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sobre elementos que no pertenecen al mundo de las ideas sino al mundo fisico (Wacquant,
2000). Asi, era muy dificil profundizar en la forma en la que las intervenciones corporales,
producto de la enfermedad, las impactaron. Por lo tanto, opté por hacer unas cartografias
corporales que giraron en torno a las emociones y sensaciones que les producian sus cuerpos.

El abordaje de cartografia corporal que utilicé fue el de Carlos Trosman, quien propone
que, en la construccion del modelo del cuerpo, las personas explicamos, creamos Yy
desarrollamos las huellas de nuestras experiencias dando cuenta de nosotros mismos y de la
realidad que nos rodea (Trosman, 2013). Asi, estas producciones cambian segun la cultura y la
época, variando los ropajes, los accesorios, los ideales de belleza, entre otros factores. La
instruccion que les di a las mujeres del grupo, para desarrollar esta actividad, fue que se
dibujaran a si mismas y a sus sentimientos frente a sus cuerpos.

Las mujeres que entrevisté, fueron las mismas que elaboraron las cartografias. Las
elegi de acuerdo, a un criterio de experiencia de la enfermedad y trayectoria social. En un
primer momento, busqué experiencias de cancer diferentes. Tomeé como referente la incidencia
de la enfermedad, el tipo de tratamiento, la duracion del mismo, la etapa de recuperacion y la
edad de la mujer. En un segundo momento, seleccioné las mujeres segln su trayectoria social,
teniendo en cuenta variables de tipo socioeconémico como el nivel educativo, ocupacion, el
estrato y el tipo de servicio médico. La ultima variable, el servicio médico, la consideré debido
a que segun este servicio las mujeres pueden acceder a diferentes clinicas, médicos,
tratamientos y el tiempo de diagndstico cambia. Todas estas variables, me permitieron ver
coémo cambia tanto la recuperacion como la vivencia de la enfermedad.

Este, al ser un trabajo de caracter etnografico, lo analicé e interpreté utilizando un
modelo deductivo inductivo de andlisis cualitativo, de la siguiente manera: cada una de las
entrevistas y observaciones fueron analizadas utilizando categorias. En primer lugar, hice una
reduccion de datos como fase inicial del analisis y con el fin de hacer los datos manejables. En
segundo lugar, comencé con la codificacion y categorizacion de cada una de las
transcripciones y el registro de informacion escrita. El anélisis lo realicé de acuerdo a las
preguntas del estudio siendo clasificados en categorias preestablecidas y emergentes. Los
datos los maneje en matrices cualitativas de andlisis que se apoyaron en la elaboracién de
mapas conceptuales y relacionales. Todo el proceso se basé en el anélisis narrativo consistente
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en el estudio de los discursos que se generan y se reproducen alrededor del problema central
de estudio (Abbot, 1992), buscando encontrar patrones, relaciones y generar conclusiones.

Las categorias que se construyeron a través del marco tedrico estaban pensadas
alrededor del eje de feminidades, cuerpo y cancer de seno. Asimismo del trabajo en campo
surgieron otras categorias, que permitieron guiar la investigacion desde la experiencia de las
mujeres del grupo. La primera problematica que surgido y que ayud6é a darle mayor
profundidad a la investigacion fue la de clase, desde este concepto el proyecto ya no sélo
buscé entender cobmo las mujeres veian impactada su feminidad por el cancer, sino como las
trayectorias de vida de cada una de ellas, también, influian en este impacto. Ademas, surgio el
trabajo, como otro problema central en la vida de las mujeres que hicieron parte de la
investigacion.

Por ser un tema de estudio que incluye factores médicos, poblacion vulnerable y
humana es importante tomar en cuenta consideraciones éticas. Por lo tanto, en esta
investigacion les solicité un consentimiento individual a las participantes en el estudio, el cual
fue pedido con la presencia de dos testigos, bien de manera escrita o bien de manera oral,
dejando constancia del dia y hora (Anexo 2). En el momento de pedir el consentimiento les
expliqué los objetivos del proyecto, la utilidad de la informacién, la confidencialidad en
relacion con los nombres de las participantes, el caracter voluntario de la participacion, los
beneficios previsibles y el riesgo de dafio en cada una de ellas. Las grabaciones producto de
los encuentros con las mujeres solo fueron escuchadas por mi, en caracter de investigadora y
por mi directora de tesis, Claudia Cortes. Ademas, se dejo constancia que esta investigacion
cumple con la declaracion de Helsinki y con los estdndares colombianos para investigacion en
salud y se considera de riesgo menor al minimo (Resolucion # 8430 1993 del Ministerio de
Salud).

Ademas, con el fin de no hacer uso de la poblacion sin que ellas obtuvieran un
beneficio de mi investigacion, al iniciar el trabajo de campo acordé con la fundacion que
dejaria una copia de mi tesis en la biblioteca de la organizacion para que puedan hacer uso de
la informacion en la formulacién de sus programas. En cuanto a las pacientes en un primero
momento se penso en dejar un poster digital, en el cual estuvieran plasmados los resultados de
mi tesis, en un lenguaje claro y accesible para que les pudiera servir de insumo en el
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conocimiento de su enfermedad y su nueva corporalidad. Sin embargo, a lo largo de mi trabajo
en el grupo noté que este poster no respondia a los intereses y las necesidades de las asistentes,
asi que opté por realizar una actividad que les dejara un proyecto construido por todas nosotras
en uno de los espacios del grupo de apoyo. La actividad consistid en la creacion de un espejo
de papel, en el cual ellas pueden verse y al mismo tiempo pudieran escribir. Asi, les pedi que
escribieran algun mensaje a las mujeres que hasta ahora llegaban o iban a llegar al grupo. La

idea fue que el mensaje sirviera de ayuda a las nuevas mujeres en el camino de la enfermedad.

El texto presenta, en el primer capitulo, a las mujeres y sus feminidades antes de la
enfermedad. El segundo capitulo, habla del diagnoéstico. El tercer capitulo, se enfoca en el
tratamiento. El cuarto capitulo, qué pasa con el cuerpo. El quinto capitulo, es la recuperacion
y los primeros efectos después de la enfermedad. El sexto y dltimo capitulo, como se
afectaron las feminidades después de la enfermedad. Finalmente, las conclusiones.

La principal dificultad para estudiar el cuerpo y los temas relacionados al mismo, es
construir el objeto de estudio, sin apropiarse de los discursos de las disciplinas que lo han
estudiado de manera tradicional, como la medicina y la biologia. Sin embargo, es aqui mismo
donde tiene pertinencia este tipo de trabajos. Las ciencias humanas tienen la capacidad vy el
deber de cuestionar los discursos que se han construido desde las otras disciplinas,
desnaturalizando el conocimiento para hacer aproximaciones interdisciplinarias a este tipo de
problematicas. En el caso de las ciencias sociales, estas aproximaciones permiten una
comprension plural de la salud donde se busca entender e interpretar como las personas
explican sus propios procesos frente a la salud, a la enfermedad y a la atencion. Las
humanidades al campo de la salud. Ademas, pueden brindar herramientas para incluir los
aspectos politicos y éticos vinculados con los sistemas y las practicas médicas, destacando la
importancia de la participacién de las personas, sus trayectorias y sus percepciones para

entender sus problemas tanto en lo individual como en lo social.
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Cartografia Natalia, ver pagina 63
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I
Las mujeres y sus feminidades:

“Girl, you will be a woman soon”
sy

Ellas

“;Vieron el hijo de Juan Pablo Angel? Es todo rarito (Risas de todas). ;Por qué? jEsas botas! La forma
de hablar y las manos, él es gay. No actla como un hombre. ;Cémo un hombre? Si, él es todo delicadito, como
una mujer. Amanerado que llaman. Habla como una nifia, baila como una nifia. Pero tiene buena voz”.

Conversacion en el grupo de apoyo

Al escuchar esa conversacion, les pregunté varias veces: “;cOmo una nifia?, ;cémo un
hombre?, ;como debe bailar?”. Al final, ninguna podia describir “eso” a lo que se referian,
pero todas sabian que habia algo que no lo hacia ver masculino. Es decir, habia algo
“femenino” en él. En la sociedad, a las mujeres se nos ensefia a ser mujeres. Esta educacion
viene dada desde que somos muy pequefias. Sin embargo, todas aprendemos algo diferente
sobre qué es ser mujer, ya que no existe un modelo Gnico de feminidad. A pesar de que
existen modelos dominantes, estos no siempre corresponden a las experiencias de feminidades
de la mayoria de mujeres.

En los espacios que comparti con ellas, en varias ocasiones les pregunté por esto. Una
de ellas me decia que de pequefia, era muy masculina. “Tenia el pelo corto, sin aretes. Era un
nifio (Se rie)”. Otra de ellas, me dijo que empezO a sentir que era una nifia cuando pudo
empezar a usar faldas. Pero que, ahora que lo piensa, siempre hubo diferencias entre ella y sus
hermanos, ya que ella tenia que ayudar a su mama en la casa: “Todo el tiempo debia estar
encerrada”.

En mi primer acercamiento a las feminidades, opte por pensar el problema en la
dicotomia mujer madre y mujer sexualizada. Sin embargo, cuando empecé a conocer estas
mujeres descubri que sus feminidades estaban atravesadas por una serie de intersecciones que

superaban estas dicotomias y cada una de ellas habia encontrado una forma de ser mujer que
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correspondia a su entorno social especifico y a sus trayectorias de vida. Asi, las feminidades
estaban en esos pequefios detalles de la vida cotidiana, como la conversacién que mencioné
anteriormente, en la forma de portar el cuerpo, de bailar y de expresarse. Para poder acercarme
a sus feminidades desde hechos préacticos y conocerlas un poco mas, empecé por preguntarles
por sus dias cotidianos antes de la enfermedad. Con esta informacion, podia ver como
manejaban sus roles, sus prioridades y sus formas de moverse en el mundo social. Ademas, me
permitia conocerlas un poco mas.

Con la informacion que obtuve de sus dias, empecé a darme cuenta que las
feminidades de las mujeres que asistian a los grupos eran diversas. Sus formas de ser mujeres
se relacionaban con su vida laboral, familiar y sus ingresos. Por ejemplo, Adriana, una mujer
que trabajaba como secretaria en una empresa y ganaba alrededor de tres salarios minimos, me
decia: “Entraba temprano y mi esposo me recogia en las tardes. jAl levantarme? Todos los
dias lo normal, que desayunar los nifios para el colegio, dejar montada la comida. Luego me
bafiaba, para no llegar oliendo a comida. En esa época tenia el cabello largo y todos los dias
me pasaba la plancha. Maquillaje siempre he sido de poco, antes me aplicaba siempre
pestafiina y labial. Luego ir a trabajar, en el trabajo tenia varias amigas, almorzabamos juntas y
en la tarde saliamos por un café. Al volver a la casa empezaba a hacer aseo, porque o sino el
fin de semana se me volvia la locura y mi mama empezaba...Mi esposo me ayudaba con
algunas cosas. En las noche, lo de siempre, ver television, me gustan las novelas y, claro,
ayudar con las tareas y alistar el uniforme. Mis hijos no ayudaban mucho en la casa, estaban
pequefios. Me tocaba lavarles el uniforme, alistar las onces, revisar cuadernos. Al final del dia
yo estaba que me caia dormida.”

En contraste, Anali, dentro de su rutina no manifestaba esa doble jornada entre el
trabajo y las actividades del hogar. Ella podia pagarle a otra mujer, para que se encargara de
algunas de las actividades, sin que esto implicara para ella un conflicto en su forma de vida.
Asi, su rutina era: “Me levantaba, hacia el desayuno. Antes tenia empleada interna, pero con el
tiempo uno empieza a querer privacidad y todo el tiempo con alguien ahi. Aprendi a organizar
el desayuno y las nifias. La empleada dejaba listas las onces, entonces yo arreglaba la menor y
la mayor ya sabia. Les preparaba el desayuno y mi esposo las acompafiaba a la ruta. Dormia
unos minutos mas y me bafiaba. Me arreglaba para la oficina y llegaba a trabajar, salia tipo
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ocho o nueve de la noche, algunas veces mas tarde. Llegaba a la casa y si iba muy cansada me
bafiaba, sino llegaba directamente a dormir ;Y las tareas de las nifias? No, nunca tuve que
ayudarles, hacian las tareas del viernes, si algo no entendia le pagaba a algun profesor
particular para que la ayudara. Cuando estaban en kinder, era terrible me tocaba llegar a media
noche a hacerlas, porque decia que en el libro era tarea para papitos”.

A partir de estas realidades, empecé a ver diferencias entre las mujeres del grupos y
asi comencé a decidir con quienes queria trabajar en mi investigacion. Me interesaba mostrar
que las feminidades no eran iguales en todas las mujeres, al igual que su proceso de la
enfermedad tampoco lo era. Ya que su posicion en el espacio social, cambiaba la forma de
entender la enfermedad, la forma de relacionarse con los médicos, el acceso al sistema de
salud, sus estilos de vida, su servicio médico, incluso cambiaban sus redes de apoyo. De esta
manera, a pesar de estar pasando por el mismo proceso médico, existian unas diferencias en la
forma de vivir la experiencia. Para mostrar estas diferencias opté por elegir mujeres de
diferentes universos sociales: Anali, Natalia y Andrea, las elegi porque son mujeres que tienen
buenas protecciones sociales, a pesar de que tienen diferentes entre ellas. En cambio, Sol,
Laura y AnaMa son mujeres que tienen una posicion mas fragil. De esta manera, la lectura

desarrolld, a través de estos dos grupos, la experiencia del cancer de seno.

Sol
La primera vez que fui al grupo, me dio la bienvenida y me presentd con las otras

mujeres del grupo. Fue muy sonriente y amable, luego de un tiempo me di cuenta que esa era
una de sus principales caracteristicas. Normalmente, la vi con el uniforme de la fundacion y
algn pantaldn negro. Tenia el pelo corto, abundante y negro. Piel blanca, con algunas marcas
de sus cincuenta afios. Unos lindos y grandes ojos oscuros. Nunca la vi usar maquillaje, asi
que la naturalidad es una de sus principales caracteristicas.

Por cosas de la vida, su padre murié cuando ella era muy joven y aln estaba soltera
“Fue el momento mas dificil de mi vida, me quedé sola”. Durante ese tiempo ella salia del
novio de toda su vida, duraron mas o menos siete afios. Pero un dia ella empezd a sentir
fastidio hacia él, no lo soporté més y decidi6 terminar la relacion. El no lo entendia y eso la

llevd a buscar el administrador del conjunto, ella lo conocia porque él a veces iba a su
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apartamento a hablar con su papa, le pidié el favor que no lo dejaran entrar. EI administrador
se llamaba Alberto, y en esa conversacion, la invitd a salir, fueron novios tres meses y
decidieron casarse.

“Mientras yo planeaba mi boda, no le dije nada a mi mama, la conozco e iba a danar
todo. Es muy... (Cara de fastidio). Le dije unos dias antes y enloquecid, traté mal a Alberto,
igual yo lo hice. ¢Estabas enamorada? No, yo me casé porque mi ex me molestaba mucho,
entonces pensé si me ve casada seguro me deja en paz, pero hoy sé que fue la mejor decision
de mi vida. El es mi novio, mi amigo, mi amante, lo es todo”. La boda fue una decision muy
espontanea y no tuvieron en cuenta muchos detalles, asi que terminaron viviendo con su
mama. A pesar de que la relacion entre ellas era muy dificil, Sol terminé encargandose de ella.

En el momento que Sol se caso estaba terminando su carrera de enfermeria y Alberto la
apoyo para que ella empezara a trabajar a penas se casaron. Durante su vida laboral, trabajo en
varias clinicas y hospitales, principalmente se dedicé a la parte de prevencion de enfermedades
Yy, por esto, trabaja constantemente en las neveras de los hospitales. Tuvo dos hijos al tiempo

de estar casada, el mayor hoy en dia estudia ingenieria y la menor esta terminando el colegio.

Natalia
La primera vez que la vi, todos hablaban a su alrededor, mucha emocion y felicidad.

Iba vestida con una blusa blanca, unos jeans y convers. El pelo corto tinturado y un peinado
extrovertido, me hicieron dudar si habia tenido cancer. No parecia sentirse incbmoda con su
imagen, pero sospechaba por el pelo corto. Al tiempo me enteré que también era paciente y
empezamos a hablar méas seguido. Era una mujer con una energia muy juvenil.

Era costefia, artista, especificamente disefiadora. Nacio en la ciudad de Barranquilla.
Su madre era ama de casa y su papa fue pensionado muy joven de una empresa publica. Su
infancia la paso en la costa donde estudié el bachillerato e hizo parte de una compafiia de
Ballet. Sin embargo, cuando tenia 18 afios decidio que iba a dejar el baile por el disefio de
modas. Se vino a vivir a Bogota y empez6 a estudiar en Taller 5. Durante ese tiempo, conocié
a un joven que le gustaba. Salieron un tiempo, pero al mismo tiempo conocid a un espariol,
quien le pareci6 mas interesante. El se devolvié a Europa pero estuvieron en contacto. Estuvo
soltera mientras hacia sus tesis sobre el uso de corsés en las mujeres, pero mantenia el

contacto con los dos.
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Cuando terminé la carrera, sus papas le sugirieron que buscard donde continuar y
especializar sus estudios, ella decidi¢ Italia. Alla estuvo por dos afios especializandose y
aprendiendo italiano, le gusté mucho la experiencia de vivir en Europa. Asi, por la cercania, su
contacto con el espafiol se hicieron mas frecuentes, “A mi ¢l me encantaba, te juro que me
dice que vaya a Espafia y yo lo hago. Pero me quedé esperando... (Se rie) (Habla en voz baja
para que el esposo no nos escuche, sefiala arriba y me dijo: “¢l lo odia””). Como me devolvi a
Colombia, segui hablando con Carlos, y en un momento de espontaneidad, me case, tenia 22
afios. Todo cambid, yo recién llegada al pais, desubicada, acostumbrada a mi vida de soltera y
me toc aprender a cocinar y estarme todo el dia en la casa. El trabajaba con &rabes en esa
época y viajaba mucho, ademéas no necesitdbamos que yo trabajara entonces s6lo tenia como
proyectos para decir que hacia algo”.

Al afo de estar casada, decidieron que era momento de tener un hijo. Tuvieron algunas
dificultades para quedar embarazada y el embarazo fue de alto riesgo. Esto la llevo a
permanecer en cama los nueve meses: “Sélo comia y veia revistas de manualidades que me
traia mi cufada, subi veinte kilos y asi me quedé”. Nacio el hijo y ella se dedico a la
maternidad por completo. Hasta que su esposo tuvo problemas de salud que lo llevaron a dejar
de trabajar y, entonces, ella empez0 a trabajar en manualidades para ayudar con el hogar y con
el mantenimiento de su hijo. Cuando su esposo se recuperd, inici6 una fabrica de pijamas:
“Era algo diferente que aqui no habia, ropa muy Victoria Secret”. Todo iba muy bien, pero la
fabrica empez6 a no ser competitiva porque gastaba mucho en su produccién y las mujeres
buscaban ropa de dormir econdmica: “Las mujeres estamos acostumbradas que lo peor para
nosotras, ser mamas y ya olvidarnos, entonces claro gastar dinero en una pijama para sentirnos
sensuales después de estar casadas, nunca. No habia suficiente mercado”. Cerro la empresa y
volvié al hogar. Entonces hacia manualidades para fechas especiales y vendia bastante bien, su

micro empresa llego a tener dos empleadas, para ayudarle en la produccion de las cosas.

Anali
La segunda vez que nos vimos lucia muy diferente al dia en el grupo. La primera vez

iba en ropa de fin de semana un par de jeans, camisa y zapatos sin tacén. En esta ocasion,
estaba con un sastre negro, una pashmina café, un bolso en cuero de charol negro y labios

rojos. Me impacto el cambio. Se veia muy elegante, mas delgada y segura de si misma. Su
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color de cabello, miel oscuro contrastaba con el color del sastre y de la pashmina. Se notaba
que habia ido a la peluqueria, tenia el cabello alisado y las ufias pintadas de una rosa palido.
Ella era una mujer pequefia pero se ve imponente cuando usa ropa de trabajo.

Nacio en Bucaramanga, pero llevaba mas de veinticinco afios viviendo en Bogota. Sus
papas eran de origen campesino, su mama tenia mayor nivel econémico que su papa y por lo
tanto mayor nivel educativo: “Escribia muy bonito, en letra cursiva. Hizo todo el bachillerato
con un profesor privado en la finca que tenian, pero luego fueron desplazados por la violencia,
su familia era Conservadora. En la finca de al lado de origen méas humilde vivia la familia de
mi papéa, entonces ellos se conocieron porque mi abuelo dejaba que los otros nifios tomaran
clases con el mismo profesor. Mi familia por eso siempre ha sido muy unida, todos se
conocian de pequefios pero la diferencia econdmica era grande”. Como mi papa casi no tenia
dinero nosotros fuimos los que menos dinero teniamos en la familia, pero mis tios nos
ayudaron mucho y mas cuando murid6 mi mama”. Su madre murid en una operacion de
corazon abierto cuando ella era adolescente, entonces su crianza quedo6 a cargo de su papa y
sus hermanos. Asi, cuando ella tenia veinte afios decidié que se venia a vivir a Bogota a
estudiar.

En Bogotd, entrd a trabajar como secretaria del duefio en una empresa de ingenieros.
Alla tuvo varios novios: “Todos los ingenieros se la pasaban coqueteandonos, yo era la mas
joven. Las otras secretarias me odiaban porque yo no salia a almorzar a restaurantes de
corrientasos, ni cogia bus. El primer dia yo llegué y le dije a mi jefe que me daba miedo salir
en comer en esa zona, entonces el me llevo con él a almorzar y en carro. jClaro, me odiaban!
Yo me acostumbre a salir siempre con él, yo era muy inocente eso se prestaba para verse muy
mal. En esa época yo vivia con mi tia, entonces ella me obligaba a irme en taxi y devolver en
taxi a trabajar. Ademas, no me dejaba usar cosas muy escotadas, tenia que ser muy elegante.
No parecia secretaria (Se rie). Trabajando alld empecé a estudiar inglés y administracién de
empresas’.

Con el tiempo, la empresa cerro pero ella se mantuvo en contacto con uno de los
ingenieros, quien hoy en dia es su esposo. En ese momento, entrd a trabajar a la empresa que
sigue hoy en dia. Se hicieron novios y se casaron. “La boda fue sencilla, mi tia no estuvo de
acuerdo porque €l no queria gastar dinero en eso y fue una recepcion en la casa de ella. Pero,
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con el tiempo, ella se hizo la idea, compramos un apartamento cerca de donde ella vivia,
ademas alla también vivian mis suegros”. A pesar de que hablé con ella en varias ocasiones
menciond muy poco a su esposo Yy cuando hablaba de su boda parecia no tener muy buenos
recuerdos.

Su vida laboral ha sido muy exitosa. Trabajaba en una compafiia petrolera hace mas de
veinticinco afios y habia ascendido en varias ocasiones. Hablaba bastante de su trabajo, le
gustaba lo que hacia a pesar de que sentia que habia dedicado mucho tiempo de su vida a una

empresa y resaltaba que esto le habia costado tiempo con su familia.

Laura
Laura era una mujer alta, mide mas o menos 1,75 cm. Tenia el pelo a la altura de los

hombros de color oscuro y ojos azules. Su contextura era gruesa Yy tenia una voz dulce, a pesar
de tener una risa fuerte. La primera vez que hablamos me abrazo fuertemente, casi como si
fuera de mi familia. Le gustaba hablar, contar historias, chistes y sobretodo hacer comentarios
irreverentes. Eso llevd a que todas mis conversaciones con ella fueran largas y que en muchas
ocasiones nos fuéramos por otras historias.

Laura tenia cincuenta y seis afios, nacié en Bogota. Su familia era de origen humilde,
tiene diez hermanos, “Ellos no tenian televisor (Se rie)”. Su madre era empleada domesticada
y su papa conductor de camidn. Sin embargo, ella tuvo acceso a un “buen colegio” porque fue
becada por una institucion religiosa. Estudi6 en un colegio de monjas que estaba ubicado en
Usaquén, sus comparieras eran nifias con muchas comodidades pero eso nunca la hizo sentir
incébmoda, segun su perspectiva actual. En el colegio, era muy disciplinada, le iba muy bien en
inglés y en dibujo. Aunque dijo que su infancia fue aburrida porque estaba controlada todo el
tiempo por las monjas, pero ella les hacia caso porque le daba miedo no poder seguir
estudiando, le gustaba mucho. Pero cuando termind el bachillerato no pudo seguir, se vio
obligada a trabajar para ayudar en la casa. Desde esa época, empez0 a trabajar en labores
domeésticas y con el tiempo se dedico solo a ser planchadora.

La relacion con todos sus hermanos era muy cercana y se apoyaban mucho para
sostener econémicamente la familia. Entre los eventos mas traumaticos de su juventud fue la

desaparicion de uno de sus hermanos, su familia cree que fue en manos de Pablo Escobar.
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Ademas, otro de sus hermanos murié de cancer de pulmoén. Entonces la familia se empez6 a
reducir, de igual manera estos eventos llevaron a que todos se distanciaran un poco.

Ella se describia a si misma como una joven terrible. “Me la pasaba con uno con el
otro, luego vivi con el papa de mi hija mayor”. Al tiempo de separarse, conocio a su segunda
pareja estable, con quien tuvo cuatro hijos més, su hija menor tenial7 afios. Resaltaba que
cuando era joven era muy espontanea. Seguia siendo muy extrovertida, hacia bastantes chistes
y usaba un vocabulario fuerte, hacia uso de groserias y de palabras mas juveniles como
“parcero”.

La relacion con sus hijos no era facil, en especial con los hombres, consideraba que al
igual que los demas hombres, sus hijos eran muy egoistas y s6lo pensaban en ellos. Su mejor
amiga era su hija mayor, a ella la consideraba su soporte en todas las dificultades. A pesar de
no haber podido terminar sus estudios, no perdié el amor por el conocimiento y ella aprendio
sola a usar internet y ha tomado cursos virtuales de sistemas. Ademas, esta tratando que su hija
menor sea profesional, para lograr este objetivo ahorraba todos los meses parte de su salario,

con el fin de poder pagar su educacion. Sus otros hijos tenian titulos técnicos.

Ana Maria
Ana Maria era una mujer de pelo largo, hasta la espalda baja de color oscuro y piel

morena. Contextura gruesa. Nunca la vi usar maquillaje o llevar las ufas pintadas, pero
siempre llevaba alguna balaca rosada, aretes pequefios y jeans. Le gustaba tocarse bastante el
pelo, cuando estaba sentada sola se hacia trenzas o se pasaba las manos.

Naci6 en Bogotd, en una familia de clase popular. Su madre era ama de casa y su padre
comerciante. Tenia siete hermanos, con quien no se lleva muy bien, cree que con los afios las
personas cambian y se distancian. No termind el bachillerato porque en su familia la
educacion no era un tema de mucha importancia. Ponian a las nifias a ayudar en la casa,
preparar la comida para sus hermanos, que ya trabajaban, y para su papa.

Al hablar de su juventud, todo lo resumia en que no podia hacer nada. Sus papéas eran
muy conservadores y no la dejaban salir sola o tener novio. Entonces, se casé con el primer
hombre que le coqueteo, ella misma dijo que se casé pensando que iba poder salir o hacer algo
mas. Tuvieron dos hijos y él la dejo por la esposa con quien todavia vive. Llevaba dieciséis

afios divorciada y nunca habia salido con nadie mas.
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Después del divorcio, ella abri6 una tienda para hacerse cargo econdémico de sus hijos.
Ese fue su trabajo por bastante tiempo. Hablaba muy bien de su ex esposo. A pesar de que él
no hablaba con frecuencia con sus hijos, responde econémicamente por ellos y le mandaba
cosas que ella pudiera necesitar. Siempre tuvieron una relacion cordial después que terminaron
la relacion. Cuando esto sucedio ella se fue a vivir a Centro Mayor, lugar donde vivia una

casa en arriendo.

Andrea
Era una mujer joven de pelo negro, liso y delgado. Lo llevaba alisado. Le gustaban las

faldas de oficina, faldas pitillo, y diferentes blusas de colores claros. Su piel era blanca y usaba
muy pocos accesorios. Las ufias las llevaba pintadas de color verde menta. Debido a su
aspecto, era casi imposible saber que habia tenido cancer.

Andrea tenia30 afios, era de la ciudad de Bogota. Su mamé siempre habia sido ama de
casa y su papa fue empleado toda la vida de una empresa publica y estaba jubilado. En su
familia, habia un extenso historial de cancer, incluso su papa tuvo cancer en la tiroides pero se
lo descubrieron tan temprano que sélo fue necesario operarlo. Tenia s6lo una hermana, con
quien tenia una relacion muy cerca, pero ella se fue a vivir a Alemania hace un tiempo,
entonces se sentia como si fuera hija Unica. Ella estudio aqui en Bogota, durante el colegio era
muy aplicada y salia muy poco con la gente del curso, sus amigos eran mas que todo las
personas de la iglesia donde asistia en ese momento, era cristiana.

Siempre le gustd las matematicas entonces cuando debi6 optar por una carrera decidid
economia y se presentd a la Universidad Nacional, donde fue admitida y conocié a su esposo.
El estudiaba con ella y era muy brillante, entonces ella se sentia atraida por €, asi que cuando
él la invit6 a salir no lo dudo. Nunca puso en duda que él era perfecto para ella, ya que
compartian religién y gustos, por ejemplo a ninguno de los dos les gustaban las fiestas o
tomar, preferian los planes de cine o incluso peliculas en la casa. Cuando terminaron la
carrera, ambos encontraron trabajo y decidieron casarse al afio. Estando en los planes de boda,
decidieron que querian intentar suerte fuera del pais y estudiar inglés, entonces se fueron para

Australia. Sin embargo, por la enfermedad debi6 volver al pais.
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Cada una de las mujeres tiene una trayectoria de vida que se ha construido desde su
espacio en el mundo social. Estas historias se ven determinadas desde el comienzo de sus
vidas por su género. Asi, ellas encarnan los valores de feminidades que responden a las
exigencias y necesidades de su entorno. Por lo tanto, cada una configura unas feminidades
diferentes, que si bien en algunos casos tienen puntos en comun, en otros priman las
diferencias.

Es importante resaltar que esta configuracion, no es un ejercicio libre de las mujeres
porque desde el momento que se nace las mujeres tienen una obligacion de llegar a ser
mujeres. Ya que es por medio de esta normalizacion del género en nuestros cuerpos, que las
personas empezamos a ser consideradas humanas (Butler, 2007). Por ejemplo, las mujeres que
son amas de casa, como la mayoria del grupo, han construido sus feminidades en torno a las
practicas de cuidado domésticas, como la cocina y el cuidado de los nifios. No obstante, este
no es un acto pasivo, cada mujer interfiere en la apropiacion de las normas de género que se le
son ensefiadas. Esto significa que cada mujer llega a serlo, al aprender una serie de normas que
regulan el comportamiento de cada una y al ponerlas en practicas en la vida cotidiana. Por
ejemplo, la forma como cada una debe sentarse, asi ellas se apropian de este conocimiento y lo
utilizan en el momento en que lo necesiten.

Para reconocer como se configuran estan feminidades utilicé los ejes de analisis de la
apariencia, el comportamiento y la sexualidad. Desde la historia de cada una, lo cual me
permitio ver que las diferencias que existen en la forma como se debe llegar a ser mujer segin
la posicion que ocupan en el espacio social.

Apariencia y Nifiez

Para pensar la trayectoria de las mujeres empecé a interesarme en sus feminidades a
edades tempranas. Entonces, les pregunté por sus primeros recuerdos sobre ser mujer. Anali
me contd que siempre sofid con ser modelo, para ella esa era la Unica forma de ser mujer.
Cuando su mama se iba de la casa ella cogia el papel transparente de la cocina y se envolvia
para tener cintura (Se rie). Ademas, se ponia los tacones de su hermana mayor. Para ella debia,
Ilegar un momento de la vida, donde las nifias dejaban de serlo y se convertian en mujeres con

cuerpos de revista. Se despertaban con curvas, pelo largo y tacones.
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AnaMa mencion6 que cuando ella era casi nifia una de sus hermanas trabajaba
vendiendo en una drogueria productos de Helena Rubinstein, que era una marca reconocida,
segun su percepcion, de maquillaje. Entonces ella veia salir a su hermana todos los dias en un
uniforme blanco, con el pelo con permanente y la cara toda pintada. Pensaba que nunca iba a
poder ser tan bonita. Asi, cuando cumplié los quince afios sus papas le regalaron una caja
grande de maquillaje, era un baul y tenia de todos los colores. Ella dijo que ese dia lloro
demasiado porque eran de una marca no reconocida y sus papas le pegaron por desagradecida.
Termina de contarme la historia y se rie. Al final le pregunté si hoy en dia le seguia dando
tanta importancia al maquillaje y me dije que no, que nunca fue de pintarse. Habia sido méas un
deseo de ser como su hermana. Me dijo “Ella sigue siendo la mas bonita de la casa”,
refiriéndose a su hermana.

A pesar de las diferencias economicas, AnaMa y Anali, mencionaron que sus primeros
recuerdos alrededor de las feminidades son de unas mujeres maquilladas y arregladas. La
diferencia que se da entre ellas, es el lugar de donde ellas obtenian estas imagenes, mientras
que Anali las encontro en las revistas, para AnaMa el modelo a seguir era una de sus hermanas
mayores.

Apariencia

Los modelos tradicionales de feminidades respecto a la apariencia han establecido que
las mujeres deben ser atractivas a los hombres. Cuando les pregunté a ellas por su juventud
todas comenzaron diciendo yo era muy bonita, era linda o resaltan alguna parte que ellas
consideraran que era la mas “estética”. Laura dijo: “Mis piernasas”. La belleza era en un
adjetivo obligatorio al hablar de las mujeres. Todas le daban a la belleza un lugar privilegiado,
pero lo que se consideraban atractivo varia segun la clase, la raza, la edad, la regién, entre
otros factores. En el caso de las mujeres del grupo todas le daban relevancia a aspectos
diferentes de su apariencia y asi marcaban una individualidad, que es también social, ya que su
concepto de deber ser de la feminidad que esta determinado por el habitus de cada una de ellas
(Weitz, 2001).

De esta manera, las mujeres con mayor nivel de ingresos y mayor nivel educativo le
daban mas importancia al peso, especialmente a estar delgadas. En varias de las entrevistas,

ser delgadas y femeninas se tornan casi como sindnimos. Por ejemplo, Anali al hablar de su
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mama, dijo que ella era “muy delgada, muy femenina” o, en el caso de Natalia, quien dijo que
después del primer cancer habia podido recuperar la feminidad e identidad que habia perdido
al quedar embarazada. Siempre que ella hablaba de este cambio, decia que lo méas importante
fue haber perdido 20 kilos, asi volvié a sentirse bien consigo misma y eso tuvo un impacto

positivo en la forma como la veian su esposo y su hijo.

“Mi mejor momento fue después del primer cancer porque volvi a ser la Natalia con quien me
sentia identificada. Antes del embarazo era una mujer delgada (es lo que mas resalta) pesaba 53 kilos,
tenia el pelo largo y mucha vitalidad. Acababa de volver al pais, tenia ideas nuevas y me sentia llena de
vida. Pero cuando quede embarazada tuve varias complicaciones que me obligaron a permanecer en cama

por todo el embarazo, cuando mi hijo naci6 pesaba 70 kilos”.

La delgadez, en algunos grupos sociales, se ha convertido en un atributo fisico al que
se le atribuyen aspectos positivos de la personalidad, tales como la disciplina, el control sobre
los impulsos infantiles, la energia, la capacidad de trabajar por resultados a largo plazo y ser
una persona con tiempo para si mismo. Asimismo, el requisito de seguir programas de
ejercicio y dieta para mantener un cuerpo como se es esperado depende de la posibilidad de
hacer una dieta producto de la eleccion personal y de tener la capacidad adquisitiva de tener
una dieta que “restrinja”. Asi, ser delgado se ha convertido en un simbolo de estatus de clase
(Bordo, 2003).

La dieta que siguen las mujeres que cuidaban su peso en el grupo estaba compuesta de
una serie de restaurantes, alimentos y practicas deportivas que estaban fuera de la capacidad
adquisitiva de Sol, Lauray AnaMa. Por ejemplo, Anali invierte en yoga y Natalia en clases de
baile. Ademaés, cuidaban el consumo de ciertos alimentos, como las harinas y los dulces.
Mientras que los grupos sociales, donde la escases de alimentos es algo comun, como es el
caso de AnaMa y Laura, es sancionado socialmente que una persona deje los alimentos por no
subir de peso, de esta manera se hace mas dificil para ellas tener una fijacion con el peso.

Las mujeres en un espacio social mas fragil, con quienes tuve la oportunidad de hablar,
no mencionaron la delgadez como un elemento decisivo de sus feminidades. Laura y AnaMa
hablaron de sus piernas y del pelo en su juventud. Por un lado, Laura decia ‘“Las mujeres
antes tenian caderas, piernas. Bonitas, ahora uno las ve todas flacas en esos jeans”.

Ademas, todas mencionaron ciertas caracteristicas que son importantes de sus cuerpos

femeninos. Natalia hacia énfasis en que, ella al ser una mujer de la costa tiene “cualidades”
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como la cola grande. “Las mujeres de tierra caliente, tenemos mejor cuerpo, mejor cola. Yo
era flaca, pero siempre con buena cola...A mi esposo le encantaba”. También Anali retoma
este tema y dijo: “Yo de joven tenia un cuerpazo, una cintura pequefia y unos senos muy
grandes, mas que ahora, es que mi hija me los acab6. Eran ademas redondos, no eso que se ve
vulgar, sino hasta el punto donde se ve bien”. Asi, ellas muestran que no sé trata solamente de
tener cuerpos delgados, sino que estos cuerpos deben tener una serie de caracteristicas para
que esten dentro del estandar de los modeles femeninos.

Otro elemento que surgié en una de las entrevistas fue el uso de accesorios como un
elemento que ayudaba a definir las feminidades. Al preguntarles por los dispositivos que
consideraban importantes, para el disefio de su feminidad, la respuesta fue muy variada. Ya
que dentro de accesorio, se incluye todo tipo de elemento que sirva para decorar sus cuerpos.
Anali describia su feminidad como un estilo “sencillo”, dijo que usa pocas cosas en su rutina
de cuidado personal. Dentro de las caracteristicas que definian su feminidad resalta elementos
como los anillos, el perfume y el reloj. Para ella este tipo de elementos la hacian ser una mujer
méas femenina. Estos elementos son tan importantes para ella que con su primer sueldo,
compro su primer reloj “fino”. En cambio, las otras mujeres del grupo sélo mencionaron los

tacones, en el caso de Natalia, y el maquillaje en el caso de las demas...

Comportamiento
“Es hacer las cosas como mujer, que alguien sepa que lo ha hecho una mujer, en la forma de escribir, la

letra. Algunas mujeres creen que por decir groserias o tomar cervezas estan bien, son iguales; pero las mujeres
siempre debemos hacer las cosas como mujeres. Es decir, delicadamente”.
Anali

Los modelos tradicionales respecto a los comportamientos de las mujeres estan
fundamentados en la idea de mantener una buena conducta. Asi, muchos discursos sobre la
feminidad tienen bases religiosas que son ensefiadas en los colegios y las familias. Las
mujeres, con quienes tuve la oportunidad de hablar, rescataban que en sus familias les ponian
una serie de limites que debian tener para que las personas de afuera las reconocieran como

“senoritas de bien”.
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Natalia me contd que durante toda su infancia, tuvo la oportunidad de ir a la playa con
todos sus primos y jugar, “disfrutar la nifiez”, pero en el momento que empezaron a crecer sus
senos su mama la obligo a cambiar estas practicas. Entonces ya le prohibid bafarse sino era en
vestido de bafio y participar en las actividades que tuviera mucho contacto entre hombres y
mujeres.

Luz Helena, en cambio, una mujer de unos cincuenta afios, de origen pobre, quien no
sabia leer ni escribir, comentd que, su mama la obligaba a cuidar sus hermanos menores.
Mientras ellos jugaban, ella era la responsable del aseo y la cocina. Esta conversacion salio en
una actividad en la que todas debian dibujar su infancia y ella s6lo ponia flores y decia “Esta
es la lavadora, el lavaplatos, la escoba, el trapero...”. Sonreia sarcasticamente e interrumpia a
las mujeres que tenian historias alegres de su infancia. Resaltaba las veces que le habian

pegado, la habian gritado y cuando no le habian permitido jugar con los demas.

“Mi vida era una mierda, mi mama era jum. A mi me tocaba limpiar, cocinar y hagalo todo antes
que ella llegara o luego las tundas que me daba. Mis hermanos podian jugar y yo si tenia que hacer de

todo. Entonces no soporté mas y decidi casarme y fue peor. La directora de la actividad responde — Claro”.

En el momento en que la directora del grupo interrumpid, la tension entre las mujeres
de la mesa era evidente. Ellas no querian que Luz Helena siguiera hablando de su trayectoria
de vida marcada por la violencia y la falta de recursos econémicos. Ya que solo repetia que la
situacion, junto a su esposo, era una vida marcada por las necesidades econémicas. Qued6
embarazada a los quince afios, no pudo terminar de estudiar y toda la familia dependia de un
salario minimo de su ex esposo. Quien le habia hecho mucho dafio fisico, emocional y
psicoldgico. Las historias eran impactantes y las demas mujeres de la mesa hacian como si no
la escucharan, sentian que ella estaba siendo imprudente al hablar de esos temas en un espacio
que debe utilizarse para poder obtener un poco de paz, me dijo una de las mujeres al salir de la
sesion.

A pesar de que a todas las mujeres de la mesa se les ensefiaron comportamientos que
responden a la logica de “la buena conducta”. Lo que se considera “buena conducta” cambia
segun su posicion en el espacio social, ya que las necesidades de los grupos varian. Entonces
algunas recibieron ensefianzas que corresponden méas sobre como comportarse en espacios de

ocio y otras debian aprender como hacerse cargo de algunas actividades del hogar como en el
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caso de Luz Helena, quien debia ayudar a su mama en la crianza de sus hermanos. Asi, el
concepto de “buena conducta” se determina por las necesidades de cada grupo, las cuales, en

la mayoria de ocasiones, depende de los recursos economicos de las personas.

Adultez

En la edad adulta estas diferencias se mantienen en las practicas de ellas. Por ejemplo,
en la maternidad. Algunas cuidaban ellas mismas a sus hijos, mientras que otras tenian
personas que se hacian cargo de este cuidado. Asi, Anali tenia nifiera y me decia que no habia
peor sentimiento que el desprendimiento de tener que trabajar cuando sus hijas eran bebés “Yo
sentia la leche y me ponia a llorar”. Ademas, sentia que sus hijos quedaban desprotegidos en
las manos de cualquier persona, “Yo s6lo rezaba y cerraba los 0jos”. Mientras que Laura se
quedo con sus hijos los primeros tres afios. Ella describia que lo peor de la maternidad era
tener que estar encerrada con los nifios pequefios en la casa y ver que necesitaban el dinero,
pero que ella no podia salir a trabajar, porque no tenia con quien dejarlos.

Asi, desde el comportamiento ambas mujeres cumplian los roles de cuidados de otros
pero cada una desde sus diferentes espacios sociales(Lagarde, 2006). Mientras que Anali lo
hacia delegando actividades y respondiendo econémicamente. Laura debia hacerlo ella misma,
ya que no contaba con los recursos econémicos. A pesar de las diferencias en las practicas,
todas las mujeres con quien tuve oportunidad de hablar asociaron la maternidad a ser mujeres
y més de una la ubicaron en el centro de sus prioridades, por ejemplo: Sol, Andrea, Anali y
AnaMa.

Sexualidad
Todas ellas al hablar de sus primeros acercamientos a la sexualidad hablaban de “ser

mujeres de casas” sea bien para acatar la conducta o para romperla. Asi, todas recuperaban el
discurso sobre la buena conducta pero en este caso con una carga de juicios elevada. Ademas,
el tema de la religion toma mas fuerza.

Por ejemplo, Anali dijo “yo era una nifia bien. No salia con muchachos de cita. Tuve
pocos novios y nunca deje que ellos me tocaran los senos o la cola”. En ese momento
aproveché y le pregunté que si habia perdido la virginidad en el matrimonio. “No, pero fue con

mi esposo. Se puso roja y me dijo que estaba mayor”. Luego continud “Ahora es diferente, las
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nifias no se respetan. Todos las tocan y por eso se quedan solas. Van de cama en cama. Los
hombres las cogen para el ratito. Las mujeres debemos respetarnos, nuestro cuerpo es sagrado,
debemos cuidarlos. Esas nifias que todos manosean se arrugan, se vuelven todas feas,
escurridas”.

Sin embargo, en otro momento que hablamos me cont6 que habia estado viendo la
pelicula Mamma Mia. Le dije que era de mis favoritas. Empezé a decirme que habia tenido
una sensacion muy extrafia con la pelicula, ganas de haberse divertido asi. Haber tenido mas
historias de amor, alguna locura. Que ella nunca habia estado con nadie mas. Tenia cara de
arrepentida y se reia contandome de los tres “novios” de la protagonista. Ella cerr6 la
conversacioén, con una frase que dejé sentir un poco de nostalgia.

Con esta segunda conversacion encontré un contraste importante frente al discurso que
ella tiene sobre la administracion de la sexualidad y sus deseos frente a la misma. Sin
embargo, los juicios de valor que tiene contra las mujeres que expresan su sexualidad son
fuertes. No sélo en la conversacion, sino también hace comentarios cuando ve parejas en la
calle y dijo que habia tenido problemas con sus hijas cuando empezaron a tener novios, porque
llegaban con “uno nuevo” todo el tiempo.

Para muchas de ellas hablar de sexualidad es remitirse casi de inmediato al
matrimonio. Asi, que decidi tratar aqui este tema. No todas ellas estaban casadas. Algunas
vivian en unidn libre y otras son divorciadas. En unas de las conversaciones del grupo surgio
una tension, entre dos mujeres, por este tema: Laura y Lina. Lina, es una mujer de familia
adinerada y con reconocimiento en el pais. Ella empezé a contarme sobre su matrimonio y
Laura le dijo “usted se caso por sus papas”, Lina tomé el comentario como una ofensa, le
respondio que sus papas se habian muerto cuando ella era muy joven y ella se habia casado
por amor. “Yo creci leyendo poesia con mi papa. Tengo una idea clara del amor. Cuando
conoci un hombre maravilloso, con quien podia compartir estos espacios, decidi pasar mi vida
con ¢l. Fue un matrimonio catélico, de vestido blanco y fiesta”. Laura la interrumpié “Uy no,
YO no queria eso. Yo solo me fui a vivir con los que me gustaron. Eso sélo pa’gastar plata”.

De todas las mujeres con quien hablé, s6lo Laura aceptd haber tenido relaciones sin
compromiso con mas de un hombre y aln hacia comentarios sobre buscar un novio. Las
demas hablaban de sus matrimonios, novios estables o relaciones de convivencia. Ademas,
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aprovechaban cuando Laura hacia esos comentarios, responder con indirectas que demostraran
su desaprobacion. En la conversacion que tuvo con Lina, ella en varias ocasiones hizo
comentarios sarcasticos sobre la falta de educacién de Laura. Para Lina, la razon en que ella
no sentia ningun interés en tener relaciones “serias” o al menos en tuviera prudencia al hablar
de esos temas, era la “ignorancia”. Cuando estuvimos solas, Lina me dijo, “Laura es de esas
mujeres que andan teniendo hijos de cada hombre que ven y luego llegan acé que la fundacién
les ayude con dinero, porque tiene cinco hijos. Es irracional. No saben cuidarse”.

En las conversaciones surgido como constante la idea de una relacion permanente y
estable, ellas planteaban que la situacion ideal de la vida de una mujer es estar en pareja. Sea
bien, porque se sentian afortunadas de estar casadas o porque censuran las situaciones de
abandono vy dificultades de pareja. No obstante, la forma como ellas consideraban que se
debia estar en pareja si estaba determinada por los grupos sociales a los que ellas pertenecian.
Asi, eran las mujeres de condiciones sociales mas fragiles quienes estaban mas propensas a las
uniones libres, mientras que las mujeres de clases méas altas compartian la idea del
matrimonio.

Feminidades reales

Al tomar los factores de sexualidad, apariencia y comportamiento se puede analizar las
feminidades desde tres aspectos, practicos y materializables. Asi, se visibiliza que las
feminidades son configuraciones producidas segun las necesidades de los grupos sociales a los
que las mujeres pertenecen. Este acercamiento deja ver que la investigacion va a estar
atravesada por una serie de feminidades que son el producto de muchas intersecciones,
desnaturalizando y problematizando las feminidades, enfatizando que estan son diversas.

Las feminidades son configuraciones méas complejas, que sélo los modelos ideales que
se plantean alrededor, en muchos casos, estas dos esferas, las feminidades reales y los modelos
de feminidades ideales, son mas lejanos que cercanos. Por ejemplo, en el caso de la
maternidad y de la administracion de la sexualidad que ejemplificaban Laura y Lina. El
modelo ideal de feminidad que tiene Lina, de mujer de casa y con sensibilidad para las artes,
es inalcanzable para Laura. Esto generaba en Lina respuestas de desaprobacion sobre el estilo
de vida y de maternidad de Laura. Calificindola como una mujer con una sexualidad
“desordenada” y una madre irresponsable.
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Patricia Hill Collins, en su investigacion sobre madres negras de clase trabajadora,
encontrd que las mujeres que deben desempefar oficios manuales suelen ser calificadas como
malas madres. Por sus estilos de vida, pero también por sus practicas corporales, tales como la
rudeza de sus movimientos y el tono de su voz. Ademas, argumenta que por sus condiciones
de vida hay un tendencia a la criminalizacién de sus embarazos (Collins, 2010). En el caso de
Lina y Laura, el prejuicio sobre la maternidad de Laura es evidente, cuando Lina recalco el
numero de hijos que Laura tiene. La censura a su maternidad esta determinada por sus
condiciones econdmicas. Ya que hay unas expectativas de maternidad que son inalcanzables
para Laura y, por lo tanto, son unas expectativas de feminidad que no corresponden a sus
condiciones materiales.

En cuanto a los aspectos fisicos de sus cuerpos, también existe una ideal de feminidad
que es construido segun el grupo social al que ellas pertenecen, y en el cual, algunas mujeres
logran encajar y otras no. Para algunas de ellas lo mas importante era la delgadez, mientras
que otras resaltaban la voluptuosidad, por ejemplo. No todas las mujeres buscaban que sus
cuerpos se acercaran a un mismo ideal de feminidad, sin embargo todas hacen referencia a la
importancia de la belleza y la aprobacion masculina. Es decir, todas en algin punto cuando
estaban hablando de sus cuerpos mencionaron que a su esposo le gustaba, que tenian muchos
pretendientes, etc. Asi, estudiar la relacién de las mujeres del grupo con su apariencia
permitio ver otro aspecto importante de los cuerpos femeninos, su dependencia a la mirada del
otro (Weitz , 2010).

La mirada de los otros, en el cuerpo femenino, adquiere importancia, ya que como
varias autoras recalcan, el cuerpo de las mujeres no es un lugar pasivo, 0 un cuerpo ddcil.
Estos cuerpos se convierten en espacios donde las mujeres pueden resistir contra los ideales de
feminidades, donde las mujeres pueden encajar en estos ideales o donde las mujeres pueden
hacer uso de las dos estrategias. La importancia recae en el peso que tiene la apariencia de las
mujeres para relacionarse con su entorno, asi dependiendo cuan exitosa sea su imagen en su
entorno social mayores seran las oportunidades de las mujeres en sus grupos sociales (Weitz,
2010) (Young, 2010).

Sin embargo, las posibilidades de las mujeres de interferir su imagen dependen de las
condiciones materiales. Asi, no todas tienen la misma capacidad de administrar su capital
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corporal, y por lo tanto, no todas tienen cuerpos que puedan entablar “interacciones exitosas”
en sus grupos sociales. Las mujeres con menos recursos materiales suelen estar en desventaja
en el momento de buscar alcanzar los modelos ideales de feminidades que buscan sus grupos
sociales.

Para resumir, es posible ver como entre las feminidades reales y posibles, y los
modelos de feminidades ideales existen brechas, las cuales son mas cortas en las mujeres con
mayor capacidad adquisitiva. Esto no significa que todas las mujeres esperen lo mismo, sino
que existen modelos dominantes, que no siempre son alcanzables para todas. Esto impacta en
su forma de interactuar con su entorno, aumentando las brechas de desigualdad entre las

mujeres.
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Cartografia AnaMa, ver paginas 63 y 86.
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I
Las rutas hacia el diagnostico

“Cada una es unica, cada cancer es unico”

El diagnostico

Estas mujeres a pesar de vivir una experiencia que las habia reunido en el grupo de
apoyo, han vivido trayectorias que han hecho que sus procesos tengan caracteristicas
particulares y que permiten que este trabajo ilustre diferentes caras de una misma enfermedad.
Una de ellas me decia “Cada una es unica, cada cancer es Unico”. Durante mi trabajo de
campo, encontré que si bien todas las experiencias eran particulares estas se ven afectadas por

variables como la clase, la edad, la educacién, etc.

El comienzo del fin

Deborah Lupton en su articulo The diagnostic tests and the danger within plante6 que
el diagnostico de las mujeres con cancer de seno empieza con la decision de tomarse el
examen y la ansiedad que acompafia este momento. Esta autora argumenta que la mayoria de
mujeres asisten a tomarse la mamografia por una suerte de mal entendido sobre las campafias
de salud, en las cuales se plantea una relacion entre la mamografia y la reduccion del riesgo de
padecer la enfermedad. Es decir, se cree que si me tomo el examen anualmente no voy a sufrir
la enfermedad (Lupton, 2001, p.152).

“Yo me tomaba la mamografia todos los afios, no hay forma de prevenirlo, comia bien, jsabes
que fue, que no me gustaban mis senos! entonces suprimi de manera inconsciente las defensas en esa parte
de mi cuerpo”.

Lina
Aunque el argumento de Lupton es novedoso y apropiado en el caso de Lina. Este no
puede ser utilizado para pensar la situacion de todas las mujeres del grupo. Anali, Lina y
Natalia fueron las Unicas mujeres del grupo con quien hable que se tomaron este examen antes
de sospechar de la enfermedad. Lina, concretamente, manifestd miedo cuando le dijeron que
debia tomarse otro examen, ademas, recalcO que veia este examen como una forma de

prevenir la enfermedad. Anali, en cambio, llegd a la mamografia por una orden de su
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gineco6logo. No es una mujer de tomarse examenes de rutina y tampoco habia sentido ningin
dolor. En uno de nuestros encuentros, ella me dijo que nunca habia estado enferma porque
nunca habia sentido nada, solo le habia llegado un resultado sospechoso y al poco tiempo un
dictamen de cancer. Incluso, el dia que la doctora encargada de la mamografia le habia dicho
que veia algo extrafio, y era mejor tomarse una mamografia especializada de una vez o de lo
contrario iba a tener que volver. Ella sdlo pensé que iba a perder toda la mafiana. Cuando le
pregunté qué habia pensado, me hizo cara de pereza y dijo “;ay, quién sabe ahora que tendré?”

Natalia, por su parte, fue diagnosticada dos veces. La primera vez tenia 35 afios. La
segunda vez fue el afio pasado. En el momento en que la conoci, estaba terminando
radioterapias. El primer cancer fue mucho mas agresivo, debido a que se detectd mas
avanzado. En ambos casos habia sido el mismo tipo de cancer. Los dos diagnosticos se habian
dado en examenes de rutina. La primera vez, le enviaron una ecografia, por su edad, y, al
encontrar una masa, le ordenaron una mamografia.

Sin embargo, sus casos no son comunes en las historias de las mujeres del grupo. El
factor principal que las diferencia de las demas es su ubicacion en el espacio social. Ellas
tienen niveles de estudios méas altos y mejores ingresos, por lo tanto, mejores servicios de
salud, mejor comunicacidon con sus médicos y mayor conocimiento sobre prevencién de
enfermedades (Bolstanski, 1975).De esta manera, sus diagnosticos llegaron antes que los
sintomas.

Sin embargo, el caso de la mayoria dista mucho del contexto estudiado por Lupton y de
la situacion de Natalia, Anali y de Lina. En el grupo, la mayor parte de las mujeres llegaron a
la mamografia, debido a que tenian un presentimiento de cancer. Muchas de ellas, llevaban un

largo tiempo, con molestias, esperando este examen diagnostico. Como sucedié con Sol.

“Llevaba mas o menos un afio con la molestia, un dolor en el seno cada vez que lo tocaba, le
rogué a mi médico que me mandara los examenes y él me decia que aln yo no tenia la edad, que no era
necesario. Me tomé una mamografia y salié bien, entonces él me dijo que tomara vitamina E y me pusiera
pafiitos de agua caliente que podia ser una mastitis. Cuando me empecé a poner los pafiitos el seno se me
volvio rojo completamente, entonces el médico me dijo que seguramente yo me habia quemado. Yo sabia
gue no me habia quemado, asi que, consegui una orden de ecografia y la pagué por mi cuenta, en ese
examen si salié6 una formacién anormal. Me tomaron una biopsia y a la semana siguiente fui por los
resultados. Cuando estaba entrando al consultorio el médico me dijo —bien, usted tiene cancer y se puede
morir- yo no me habia sentado. Sali furiosa y me fui caminando hasta mi casa, s6lo lloraba, camine como
dos horas”
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Asi, su proceso de cancer de seno no empez0 en la toma del examen diagndstico, sino
en el momento en que inicid la lucha contra el sistema de salud para acceder a este
procedimiento médico. En estos casos, fueron las mismas mujeres quienes llegaron al posible
diagnostico. Esto se debid, en su mayoria, a la imposibilidad de pagar un mejor servicio
meédico, que les permitiera acceder a examenes mas especializados, sin tener que esperar por
serie de procesos burocraticos como: cita en medicina general para conseguir una orden para
la cita con el especialista, cita con el especialista para conseguir la orden médica, aprobacion
de la orden médica y programacion del examen. Por lo tanto, el examen se convirtié para ellas
en una confirmacion del sintoma.

Laura estuvo asistiendo al médico por dolores en su brazo y seno durante un afio. El
médico le dijo, en un primer momento, que era una secuela de su actividad laboral como
planchadora, entonces ella pidié un tiempo de descanso en el trabajo. Como el dolor no
disminuyd, el médico general la envi6 donde una cirujana plastica ya que su malestar podia ser
causado por el tamafio de sus senos. Y, a pesar de que ella le pedia la orden para un examen, él
le decia que no era necesario porque aun no estaba en edad de riesgo y no tenia antecedentes
de cancer de seno en la familia (Anexo 3. Ver Guia de Manejo GPC). Entonces estuvo de
especialista en especialista por un afio. Cuando finalmente un oncélogo del Hospital del Tunal
le dijo que tenia cancer, la noticia no la tomé por sorpresa. Ella habia buscado los resultados
en Google sobre carcinoma a lo largo de la semana, mientras luchaba por la cita médica
prioritaria. Para ese momento, no s6lo habia pasado por varios médicos, sino también por dos
hospitales diferentes.

La historia de Laura es similar a la historia de Sol, de Andrea y de AnaMa. En el caso
de Laura y Sol, los sintomas de la enfermedad se confundieron con secuelas de las actividades
laborales, ya que ambas realizaban actividades que implicaban mayor desgaste fisico. En las
dos experiencias, los médicos diagnosticaron que el dolor era causado por movimientos
repetitivos y actividad constante del brazo. En el caso de Andrea y AnaMa, los medicos no
consideraron que la mamografia fuera necesaria por la edad. Esta situacion fue similar en
todas las mujeres jovenes del grupo.

Es el caso de Camila, quien tenia 30 afios y trabajaba en un colegio como psicéloga y
fue la primera mujer del grupo que conoci. Estuvo tomando vitamina E, por formula médica
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para reducir una bolita que habia detectado un dia mientras se bafiaba. Ella estuvo tranquila
con este diagnostico médico, hasta un dia que se sent6 a ver una novela mientras bafiaba su
hija de dos afios. En este programa la protagonista padecia cancer de seno. Entonces, ella se
empez0 a sentir identificada con el personaje y comenzo una lucha con los médicos de su EPS,
durante tres meses para lograr una orden médica para una mamografia ya que por su edad,
deben haber antecedentes familiares para que el seguro autorice ese tipo de examen (Anexo 3.
Ver guia de manejo GPC).

El sistema de salud no tiene las mismas ineficiencias para todas las mujeres. Por
ejemplo, a Natalia, el médico le orden6 una ecografia, ya que por su edad, no tenia perfil para
tomarse una mamografia. También, en el caso de Andrea, quien iba a irse del pais, a Australia,
y por los tramites del viaje se realiz6 varios chequeos médicos, todos salieron bien, pero ella
tenia una bolita en uno de sus senos. Asi que ella insistié y le dijeron que debia ser alguna
impureza que tomara vitamina E, porque debido a su edad no estaba en poblacion con riesgo
alto. Con esto en mente se fue del pais. Estando en Australia el dolor se hizo insoportable.
Ella le comentd a su esposo y €l le preguntd a su “Host father” como podian hacer para ver un
médico. Cuando le comentd, el sefior se alarmo y los esper0 el dia siguiente después de clases
para llevarlos por urgencias. Ella se molestdé mucho, sinti6 que era una falta contra su
privacidad. Hoy en dia lo agradece, ya que en ese momento fue diagnosticada con un cancer
de seno en estadio I1I.

Estando en Australia, debié tomar la decisién si volvia a Colombia para recibir
tratamiento médico o si se quedaba all4, en donde existen mejores condiciones en el sistema
de salud, por ser un pais “desarrollado”. Sin embargo, ella decidi6 volver, ya que por su
condicion social en Colombia, tenia una mejor atencion médica. Es decir, aqui ella cuenta con
sistema de salud complementario y una posicién social privilegiada que le permite acceso a las
mejores clinicas, elegir el médico y demas. Mientras que, alla, su situacion social era de
inmigrante, por lo tanto estaba en una condicion social mas fragil.

Los casos anteriores, en especial el de Anali, ponen en evidencia, como he mencionado
antes, que llegar a ser un paciente es un proceso que pasa por una legitimacion de un
profesional de la medicina. Asi, ellas empiezan a tener cancer en el momento que reciben el
resultado (Zola, 2004). Este hecho de empezar a ser un paciente pasa por el proceso de buscar
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atencion médica, ya sea porque presenta algln sintoma o porque desea hacer unos examenes
de control. La busca de atencién médica esta determinada por una serie de factores que afectan
a cada persona, tales como el tiempo, el dinero, el acceso a hospitales, el miedo, las
experiencias familiares con los medicos, el nivel educativo, el conocimiento sobre el servicio
médico entre otros (Zola, 2004). Por ejemplo, en el caso de Natalia, Anali y Lina se llega a ser
paciente debido a que tienen una serie de condiciones sociales que promueven una medicina
preventiva. Es decir, su capacidad economica les permite invertir en el seguimiento a su salud.
En cambio, las otras mujeres llegan a buscar al médico en el momento que presienten que algo
esta mal, es decir que hay dolor.

En estos testimonios, se hace visible el problema que enfrentan algunas personas en el
pais con el sistema de salud. Ya que existen problemas de eficiencia del sistema y de equidad.
Por ejemplo, en el caso de Laura, ella debi6 asistir a muchos médicos antes de acceder a su
diagnostico y tratamiento, mientras que Anali desde su servicio tenia acceso a todos los
especialistas sin la necesidad de una orden médica y sin que ella tuviera que solicitar el
examen.

El sistema médico en Colombia ha tenido una tendencia a la fragmentacién segun la
capacidad de pago de las personas. Esto se manifiesta en una atencion diferenciada por clase
social. Entonces, el sistema de salud que ofrece unos servicios publicos y unos privados. Asi,
hay un servicio publico que debe ser para toda la poblacidn con capacidad o no de cotizacion,
en el primer caso cubre el 100% de los servicios en lo que se conoce como EPS y en el
segundo caso cubre el 75% de los servicios en el SISBEN.

Por otra parte, las personas con una mayor capacidad de pago pueden obtener un
servicio complementario, que les ofrece una serie de atenciones con mayor “lujo”, el caso de
Anali y Andrea, quienes tienen dos servicios diferentes, siendo mas exclusivo el de Anali. El
problema estructural del sistema, segin Mario Hernandez, radica en que existe una separacion
de las dos légicas del mismo, la del Estado y la del mercado. Esto lleva a que aumenten las
brechas de desigualdad por parte de los mecanismos del mercado y se dé un debilitamiento en
la responsabilidad del Estado (Alvarez, 2000).

Debido a la forma como funciona el sistema, el derecho a la salud queda en manos de
la capacidad adquisitiva de las personas. En el caso del cancer de seno, una fundacion ha
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detectado una diferencia de casi tres meses entre el momento del diagnoéstico y tratamiento
segun el servicio de salud que las mujeres tengan (AMESE, 2014). Las mujeres que van al
médico por una medicina prepagada o servicio complementario se demoran dos meses en
acceder al tratamiento; las mujeres que van por una EPS, servicio pablico del 100%, deben
esperar seis meses; y en el caso de las pacientes del SISBEN, servicio publico del 75%, la
espera llega hasta los nueve meses. Esto pone en riesgo de la vida de las mujeres y por lo tanto
se vulnera el derecho a la salud.

La eficiencia del sistema se ve afectada por los itinerarios médicos y burocraticos que
existen en el sistema de salud. Es decir, toda paciente debe cumplir con una serie de
procedimientos para recibir la atencion adecuada. Estos itinerarios son tanto administrativos,
por ejemplo, el pago y la afiliaciébn, como problemas de cobertura del seguro. Asi, la
fundacion detecté que mientras las pacientes hacen la documentacion necesaria, puede haber
casos de muerte, discapacidad permanente y prolongacion del sufrimiento. Esta situaciéon ha
llevado a que algunos autores, como Diana Oviedo y César Abadia, argumenten que en
Colombia no hay itinerarios terapéuticos por los cuales las personas busguen su sanacion
voluntaria, sino que existen itinerarios burocraticos donde las personas deben realizar una ruta
administrativa para acceder a un buen servicio de salud (Abadia & Oviedo, 2010).

Por ejemplo, en el caso de Sol, ella debid esperar un afio entre la primera cita médica y
el momento de diagndstico. Su proceso incluyo la visita a una serie de especialistas y unos
“tratamientos” mas economicos como “los pafiitos de agua caliente” antes de llegar a la toma
de una mamografia, ya que los médicos buscan evitar que el sistema de salud asuma gastos
gue no sean necesarios. Mientras que en el caso de Anali, su médico le orden6é examenes de
control para evitar una enfermedad que no sea detectada a tiempo, sin pensar en los gastos
extras que implican estos examenes “de rutina” al sistema.

Lo que diferencia el camino de unas mujeres con las otras, no son sélo factores de
orden econdémico. Existen unas normas que rigen las conductas fisicas de cada grupo, asi los
grupos controlan factores como la higiene, la alimentacion, el vestuario, las conductas
sexuales, la asistencia al médico, a la peluqueria, el gimnasio, entre otros aspectos (Boltanski,
1975). Por ejemplo, en algunos grupos, es mas conocido la practica de medicina preventiva
que en otros. Anali, fue quien obtuvo la ruta mas corta del tratamiento, esto no es casualidad.
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Su sistema de salud no sélo favorece y facilita los controles médicos. Sino que, ademas, en su
grupo social se considera como algo positivo que las personas se preocupen por su salud y
prevengan enfermedades (Boltanski, 1975). En varias ocasiones, ella me menciond que no
tenia mucho tiempo para examenes o para cuidarse porque tiene un trabajo muy demandante.
Sin embargo, frecuenta la peluqueria una vez a la semana, asiste al dentista minimo cada dos
meses, se toma los controles del cancer cada seis meses, entre otras cosas.

Mientras que mujeres como AnaMa, quien sentia que después de la enfermedad le
prestaba bastante atencion al cuidado del cuerpo, no pueden asistir al dentista con frecuencia,
ven el médico general cada seis meses, no asisten al ginecologo regularme, entre otras cosas.
Esto se debe a que las dos mujeres tienen condiciones materiales diferentes, lo que lleva a que
cada una tenga una serie de cuidados del cuerpo diferentes. Mientras que, para Anali, el acceso
a servicios médicos y servicio de cuidado esta dentro del presupuesto, para AnaMa estos
cuidados son un gasto extra que debe prever dentro del dinero que le envian sus hijos. El cual
debe alcanzarle para pagar el arriendo, los servicios publicos, el transporte y su alimentacion.

Asimismo, en el caso de las deméas mujeres de clases populares, no es frecuente que
ellas tengan acceso a tiempo y dinero para poder hacer un seguimiento médico constante. Por
ejemplo, Laura, en su trabajo, gana por dia de trabajo. Asi que si pedia una cita médica le
implicaba un dia sin recibir ingresos. Por lo tanto, en grupos sociales como el de ella, se ha
generado una sancion social a este tipo de decisiones. Por ejemplo, las demas personas de su
espacio social pueden tildarla de perezosa o mala trabajadora si pierde un dia laboral para ir al
médico. En las mujeres del grupo, era frecuente escuchar que la mayoria de ellas fueron
conscientes de la “bolita” en sus senos un afio antes del diagndéstico, pero tenian dificultades
por tiempo o dinero para asistir al médico. Por ejemplo, muchas de ellas, al ser amas de casa,
no tienen ingresos y dependen del dinero que sus esposos les dan, incluso para hacer uso del
transporte. Asi que s6lo asisten al médico en situaciones extremas. En todos los casos en los
cuales se presentaron sintomas y anomalias, ellas se demoraron un tiempo antes de ir al
médico, esperando que la molestia desapareciera.

Por lo tanto, se hace evidente que las normas que rigen el cuidado del cuerpo y las

condiciones materiales de cada personas interfieren en la ruta diagnostica de las mujeres con
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cancer de seno. Ya que esos factores determinan el lugar que el cuerpo pueda tener dentro de
las prioridades de cada mujer.

La comunicacion en el diagndstico

Para la mayoria de las mujeres del grupo que entrevisté, la ruta de diagnéstico consistio
en: problema (dolor o cuerpo extrafio) y busqueda de la explicacion. Entonces, cuando ellas
llegaron al médico, la mayoria trataron de contarle sus molestias al profesional de la salud
ofreciéndole una explicacion sobre los mismos. Por ejemplo Sol, se sentia culpable por su mal
diagndstico, porque ella le dijo al médico: “me duele el brazo, pero esto se debe a que trabajo
en el hospital en el area de las neveras”.

Estos muestran que el diagnostico es afectado por otros factores, tales como la forma
como las mujeres presentan sus sintomas a los médicos. Asi, si una mujer tiene una ubicacién
en el espacio social similar al del médico, tendrd un vocabulario con mayor afinidad para
explicar sus sensaciones. Mientras que las mujeres de clases populares que tienen un
vocabulario més alejado al lenguaje de los médicos, tienen mayores dificultades para que el
médico entienda lo que quieren decir. Ademas pueden llegar a utilizar un lenguaje que puede
ser interpretado como inadecuado por parte del médico (Boltanski, 1975).

Esto afecta la confianza y el apoyo que reciben de los médicos. Es decir, si mi forma
de comunicarme, mi nivel educativo, mis gustos, entre otros, son mas afines a los del médico
son mayores mis posibilidades de generar empatia, y por lo tanto, mi atencion médica y mi red
de apoyo se va a ver beneficiada. Por ejemplo, una sefiora mayor del grupo, esposa de un
pensionado de una petrolera, me contaba que su esposo se habia sentado a leer sobre el equipo
de futbol de su médico el dia antes de la cita. Entonces, en el momento de la cita, su esposo
saco el tema. Esto le encant6 al médico, quien inmediatamente la empez0 a tratar diferente,
con mayor cercania.

Por el contrario, Luz Helena tuvo un tramite de diagnostico bastante largo. EI medico
le dijo que tenia cancer pero no le especifico qué tipo o qué tratamiento debia seguir, sélo le
ordend mas exadmenes. Entre esos resultados, ella debia esperar uno de Estados Unidos.
Cuando este resultado llego, ella estuvo tratando de entenderlo y le pidié ayuda a su hija,
quien le dijo que estaba bien y no requeria de otros tratamientos. ElI examen, sin embargo,
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arrojaba que ella era HER positivo, lo cual implicaba que tenia que pasar por quimioterapia.
Ella se confié de la lectura de su hija y se demord en volver a pedir la cita para que el médico
revisara estos resultados, lo cual alargdé su proceso de diagnéstico y de tratamiento. En este
caso, de nuevo, las desigualdades en conocimientos y recursos juegan en contra de las mujeres
de clases populares, ya que por su capital educativo, no entendia las implicaciones de sus
exadmenes. Esta situacion es ain mas compleja, por el hecho de que los médicos no reciben la
formacion profesional para comprender estas dimensiones sociales de las pacientes. Entonces,
prefieren no explicarles la situacion a profundidad a las pacientes, cuando consideran que no
van a entender.

Al comparar el caso de Luz con el de Anali, es posible ver que tienen una diferencia de
tiempos y procedimientos extrema que nos permite entender las reglas y posibilidades de
cuidado que cada una tienen sobre sus cuerpos. Mientras que Anali fue diagnosticada de
manera casi instantanea, Luz debid esperar bastante tiempo. Ademas, mientras que Anali dejo
el diagndstico a un experto en el tema, Luz queria entender los exdmenes antes para evitar
tener que volver al médico. En efecto, cada visita le implica unos gastos y unos permisos en el
trabajo que no puede conseguir facilmente. En ambos casos, el resultado es el diagnostico que
las categoriza como enfermas de cancer, pero sus rutas estan diferenciadas por su ubicacion en
el espacio social. Esto tiene implicaciones serias, ya que en el momento de hacer frente a una
enfermedad de este tipo, el tiempo es un factor decisivo que puede impactar en la vida y

muerte de una paciente.

¢ Y el dolor?
En los testimonios de las mujeres con menos recursos econdmicos, el dolor fue el

motivo por el que las mujeres visitaron el médico. Debido a que el dolor se considera un
sintoma de una enfermedad. Sin embargo, el cancer es una enfermedad asintomatica. Es decir,
el cancer en etapas tempranas es una enfermedad que no puede ser detectada debido al dolor.
Este solo se manifiesta, y en algunas ocasiones, cuando la enfermedad esta muy avanzada.
Anali fue la tinica mujer del grupo que no sinti6 “la bolita” y tampoco sinti6 dolor. Ya que es
la mujer del grupo, que cuenta con un mejor servicio médico y con los recursos econdmicos

para acceder mas facil a una medicina preventiva.
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Se hace evidente, en este sentido, que la mayoria de mujeres del grupo no fueron
detectadas a tiempo. Es mas, ninguna de las que recuerda su estadio de céncer fue
diagnosticada antes que este fuera estadio Il (Ver Anexo 5). Esto se debe a factores sociales,
tales como la edad y la clase. Es evidente en particular que los itinerarios medicos de las
personas méas vulnerables socialmente (en particular las que no pueden acceder a los examenes
diagnosticos por sus propios medios econdmicos y cuentan sélo con el servicio médico
publico) indican que las instituciones encargadas de velar por su salud no prevén el cancer de
seno en personas de corta edad, aunque cada vez es mas frecuente.

Es importante rescatar que, a pesar de que Anali no sintié dolor, ella también relaciona
el dolor como un requisito de la enfermedad, porque manifestd que nunca estuvo enferma,
sino sélo fue diagnosticada, debido a que no habia sentido ninguna molestia antes de saber del

cancer. Es decir, el papel del dolor se convierte en un elemento esencial de la enfermedad.

48



Cartografia Andrea, ver pagina 84




i
El tratamiento:

“Se paciente, confia y lucha”

Ser paciente

Después del diagnostico, cada una de las mujeres empieza a tener un “rol de enferma”,
lo cual implica cambios importantes, tanto en su familia como en el trabajo. En este punto, las
mujeres afectadas deben empezar a dejar responsabilidades que tenian antes de la enfermedad
y adquieran otras. Ahora la prioridad es someterse a un protocolo médico con el fin de salvar
sus vidas.

Los tratamientos siguen las etapas mencionadas en la carrera de la enfermedad. Sin
embargo, en algunos casos cambia el orden o duracion de cada etapa. La organizacion del
protocolo médico, depende de: la edad de la mujer, del tipo de cancer, de la etapa en que fue
detectado, de la ubicacidn del mismo, de la rapidez de crecimiento, de las enfermedades que

haya tenido la mujer y de la historia personal de cada una, es decir de la trayectoria social.

El protocolo médico segun el servicio de salud

Después del diagnostico que, como lo vimos, se dio de manera diferenciada, las
mujeres tienen que empezar una ruta burocrética para acceder al tratamiento, la cual se
determina igual por el servicio médico que cada una tenga. Dependiendo del sistema, serda mas
rapido o lento el proceso.

Anali, por ejemplo, pudo elegir que médico la iba a tratar. Consult6 a varios
especialistas hasta que encontr6 un médico con quien se sentia en confianza para iniciar su
tratamiento. En cambio, las otras mujeres del grupo recibieron un médico por su servicio de
salud y es €l quien las traté durante todo el proceso o hasta que el hospital tuvo algin cambio.
Una sefiora del grupo, un dia estaba comentando que le habian cambiado la oncéloga que la
habia tratado durante todo el proceso. Asi pasé a manos de otro especialista a solo tres
quimioterapias de terminar el tratamiento. Esto afecta el desarrollo de la enfermedad porque
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no hay un seguimiento por parte de alguien que conozca el proceso personal. Ademas, las
mujeres pierden control sobre su salud, ya que las decisiones que pueden tomar son limitadas.

También, Anali tuvo la posibilidad de elegir la fecha de su mastectomia, ya que antes
de la cirugia, tenia programado un viaje y debia dejar las cosas al dia en la oficina. Andrea, al
igual que Anali, tuvo algunas ventajas. En su caso, ella pudo iniciar el tratamiento la semana
que volvio al pais, ya que sus papas habian pedido la cita para ese momento. En cambio, Laura
y Sol tuvieron que esperar mas de dos meses para concretar la fecha de la primera
quimioterapia, ya que no habian cupos antes de ese tiempo.

La siguiente etapa, después de acceder al tratamiento, suele ser la operacion o
mastectomia. Esta cirugia tiene varias opciones. Puede que le quiten el seno completo,
parcialmente y algunas mujeres, también, los ganglios del brazo. En ciertas ocasiones, en la
misma cirugia se realiza la reconstruccion del seno. El protocolo de esta cirugia depende del
tipo de céncer y lo avanzada que este la enfermedad. Ademas, de factores sociales. En
medicinas como la de Anali y Andrea, la cirugia es programada segin un acuerdo entre los
requerimientos de las pacientes, la agenda del médico y la paciente. En servicios publicos,
como el del resto de las mujeres, la cita se da por conveniencia del médico y el hospital
asignado.

Ademas, las pacientes tienen mayor agencia, sobre que desean en sus cuerpos. Por
ejemplo, Andrea, en el momento que le programaron la mastectomia, pidié que le hicieran la
mastectomia preventiva en el seno que no estaba afectado y la reconstruccion en ambos senos.
La respuesta de su servicio médico fue positiva, sin ninguna dificultad. En cambio, las mujeres
del grupo que tienen servicio de EPS deben asumir la mastectomia y reconstruccion de
acuerdo a la orden médica. En caso, que alguna de ellas quisiera someterse al procedimiento
que se realizd6 Andrea, debe comprobar posibilidades altas de reincidencia de la enfermedad,
confirmadas por un examen médico, el cual s6lo se aprueba la toma si existen varios casos de
este cancer en la familia.

En cuanto a la reconstruccion, tanto Andrea como Anali la habian tenido en la misma
mastectomia. Cada una habia elegido la opcion que le gener6 mayor seguridad. Andrea
decidié implantes mamarios, mientras que, Anali la reconstruccion con su masculo abdominal.
En contraste, del grupo de las mujeres que tienen EPS, solo Natalia tenia la reconstruccion. A
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ella le hicieron el procedimiento en tres cirugias adicionales. Esto implica mayores riesgos
para la salud, ya que la mujer debe someterse cuatro veces a anestesia general, ademas, que
aumentan las probabilidades de que las mujeres desistan del procedimiento, sea por el dolor
del procedimiento o por la dificultad para llevar tres pos operatorios.

En algunos casos, tuve la oportunidad de preguntar si sus médicos les habian hablado
de la reconstruccion en la mastectomia y casi todas me contestaron que no. Para ser exacta,
todas las mujeres que tenian EPS. La mayoria de ellas se habian enterado de esta posibilidad
con las otras mujeres del grupo. Es muy poco lo que el trabajo de campo arrojo sobre este
punto, pero es una tema que es importante sefialar, para poder entender porque las mujeres que
tienen servicios publicos de salud, no les informan sobre la reconstruccion inmediata, la cual
tiene beneficios psicoldgicos y fisicos.

La siguiente etapa del tratamiento es la quimioterapia y radioterapia. ESstos
procedimientos, después que han iniciado, siguen el mismo protocolo en todos los servicios
médicos. En la mayoria de casos, las quimioterapias se aplican cada veinte y un dias y las
radioterapias diariamente. La diferencia esta en la institucién en donde se realizan. Algunas
mujeres son asignadas en el canceroldgico, otras en el San Ignacio y algunas en el oncoldgico
de La Country. En cuanto al servicio en cada hospital, es muy poco lo que se habl6 en el
grupo.

Finalmente, tras superar las etapas anterior, y si las mujeres no tienen problemas
hormonales, ellas deben usar de manera diaria un inhibidor hormonal, Tamoxifeno o en su
presentacion genérica, Novaltex, por un periodo de cinco a diez afios, segun el tipo de cancer.
El medicamento es entregado por todos los servicios médicos. En el caso de Anali, se le recet6
Tamoxifeno y este le es entregado cada mes a domicilio. Mientras que a las otras mujeres se
les recetd Novaltex, y deben reclamarlo directamente en los hospitales. En todos los casos,

ellas deben renovar la orden médica del medicamento cada tres meses.

La vida familiar
La enfermedad no solo afecta a las mujeres que han sido diagnosticadas sino que toda

su familia ve su vida modificada. En muchos casos, salen a flote tensiones pre-existentes y
surgen nuevos conflictos. Esto se debe a que las familias deben asumir nuevas

responsabilidades, ya que las mujeres dejan de cumplir ciertos roles.
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Natalia, por ejemplo, presencio la tension que se dio entre su familia y su esposo. En
ocasiones anteriores a su enfermedad, su mamé habia manifestado que ella pensaba que él no
cumplia con las responsabilidades del hogar, al no dar todo el dinero de la casa. Pero fue hasta
el momento en que la diagnosticaron por segunda vez que el problema salié a flote. Natalia y
su esposo, decidieron que iban a vivir con su suegra y su cufiado, debido a que habian tenido
la experiencia anterior de la enfermedad y sabian lo demandante que resultaba el proceso. Sin
embargo, su familia no compartia esta decision y se generaron una serie de discusiones. Estos
conflictos terminaron cuando Natalia decidié que iba pasar su ultima quimioterapia con su
familia. En el momento que ella llegd, estaba bien, los sintomas comenzaban al siguiente dia.
Al otro dia, no se podia levantar, no podia comer, vomitaba y no toleraba ningln olor. Su
familia comprendi6 el trabajo que implicaba hacerse cargo de ella.

A pesar de que Natalia logré que su familia comprendiera la decision que ella y su
esposo habian tomado, su esposo hoy en dia no ha recuperado la relacion con ellos
completamente. Este tipo de situaciones se convierte en una constante en las familias, ya que
no todos los miembros logran entender el impacto de este tipo de eventos en las cotidianidades
y siguen demandando una serie de roles, que las mujeres ya no pueden afrontar.

Por ejemplo, algo tan simple como ver sus familiares puede ser afectado y generar
conflictos. Una de las mujeres de tercera edad que asiste al grupo me decia: “Se me rompio6 el
corazén la semana pasada. Viajé a mi pueblo y queria verme con mi sobrina, ella siempre ha
sido mi adoracion. Pero ella tenia gripa y yo tengo la quimioterapia mafiana. Lo peor de todo,
yo quedé como si no quisiera verla. Mi hermana me regafio, dijo que yo tenia que dejar el
show con eso. Pero si tengo gripa, no me pueden hacer la quimioterapia y todo se retrasa”.

El rol de la enferma, por lo tanto, no es sélo un estatus médico que se les asigna a las
mujeres, sino también un estatus que debe ser aceptado por su circulo social cercano. Se trata
de conciliar la experiencia de la enfermedad con las expectativas sociales que tienen las
personas de cada mujer, en un contexto en el cual sus tiempos, espacios de interaccion y
habitos cotidianos han cambiado.

En el caso de Sol, su relacion con su mama empeord. En algunos dias de la
quimioterapia, ella no se levantaba de la cama. Esos dias, su mama llamaba a sus cercanos
para informarles que Sol se estaba muriendo, que estaba muy mal, o, por el contrario, decia
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que ella estaba muy bien y sélo tenia pereza. En ese momento, Sol estaba muy sensible y
“perdi6 la paciencia”. Entonces un dia, tras una discusion, se fue de la casa, a donde una
amiga. Llamé a su esposo para decirle que ella no volvia. Entonces, buscaron un apartamento
temporal para vivir, mientras compraron una casa. Esta decision hizo que perdiera el apoyo de
sus hermanos, los cuales la consideraban como una egoista, por haber abandonado a la mama,
dejandola sola a pesar de ser una mujer mayor. Sin embargo, ninguno se hizo responsable de
la sefiora, cuando Sol se fue.

Otro conflicto que surge, comun a varias mujeres, es la tension entre la condicion de
enferma y el papel de madre y mujer del hogar. Las mujeres se ven en la obligacion de re
direccionar el cuidado que invierten en los demas (en particular los esposos e hijos, para
dedicarlo a ellas mismas. Esto no es facil para ninguna (Sulik G., 2007). En una de las
sesiones, una mujer, que nunca habia ido antes, decia que necesitaba ayuda para enfrentar la
enfermedad, porque estaba muy deprimida. Explicaba que, muchas veces, no se sentia capaz
de hacerle el desayuno a su hijo de siete afios antes de ir al colegio. Para las demas mujeres del
grupo, a pesar de entender el cansancio fisico, era un signo de alerta que “descuidara” a su hijo
tan pequefio. Esta reaccion demuestra claramente como, en el grupo, las mujeres sentian una
presion por seguir cumpliendo con el cuidado de los otros, al tiempo que asumian el cuidado
de ellas.

Como resultado del cambio en los roles de la maternidad, las relaciones de pareja
también se ven afectadas. Los compafieros, para quienes estan aun en convivencia con alguien,
deben empezar a tomar un papel mas activo en el cuidado del hogar y el cuidado de los hijos.
En el caso de Sol, su esposo se apropi6 de sus laborales del hogar. Entonces era él quien se
encargaba de enviar los hijos al colegio, de limpiar la casa el fin de semana y ella podia
dedicarse en un cien por ciento a su recuperacion. Pero, esta no es la historia de todas las
mujeres.

A pesar de las dificultades producidas por la enfermedad, los esposos no estan siempre
dispuestos a adquirir nuevas responsabilidades, y, en muchas oportunidades, los hijos e hijas,
deben hacerse cargo de la administracion del hogar. En el caso de una mujer del grupo, su
esposo no la ayudaba con el tratamiento o con las actividades de la casa. Al contrario, se habia
sentido muy abrumado y habia decidio irse a trabajar fuera de la ciudad. Entonces, era su hija
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mayor, de 22 afos, quien se encargaba de las cosas de la casa, pagar los servicios, contratar la
enfermera, hacer mercado y cuidar a su hermana menor. Para la sefiora, la situacion era muy
dificil y se sentia muy culpable. Ella sentia que le estaba quitando la juventud a su hija.

En la historia de todas las mujeres con quien tuve la oportunidad de conversar, existian
diferentes episodios de conflictos con sus familiares, ya que el impacto emocional de la
enfermedad afectaba a todos sus miembros. Sin embargo, algunas mujeres contaban con una
red de apoyo mas fuerte que otras, como el caso de Sol. Es importante resaltar que no siempre
en las mujeres con mejores condiciones econdmicas, resultaba evidente un mayor apoyo,
como en el caso de Anali, quien menciondé muy poco a su esposo y familia. A pesar de que las
condiciones econdmicas favorables, hacen la experiencia mas sencilla la experiencia de la

enfermedad. Todas las familias se veian afectadas por la inestabilidad de la enfermedad.

La vida laboral
La vida laboral es también uno de los aspectos mas complicados en la vida de las

mujeres durante la enfermedad. Algunas continGan trabajando y otras pierden sus empleos,
pero, en todos los casos, existen conflictos de intereses. Por ejemplo, algunas continGan en sus
empleos, pero no son bien recibidas en sus lugares de trabajo. Un dia, lleg6é al grupo una
amiga de Natalia, todas la conocian. Ella estuvo asistiendo con regularidad durante su
operacion, quimioterapia y radioterapia. En ese momento, ya habia vuelto al trabajo de la
incapacidad completa y no podia pedir tantos permisos. Ella comentaba que sus compafieros
se habian acostumbrado a su incapacidad vy, al volver, se habia visto afectada por bullying
laboral. Debido a que por reglamento de su empresa, las personas que hacen remplazos
reciben un porcentaje del salario de la persona ausente y, en caso, que esa ausencia supere el
80% del afio la encargada del puesto recibe la prima de navidad. Entonces, para evitar que esto
le sucediera, su jefe le aconsejo que volviera una semana antes que acabara su incapacidad,
asi evitaba que se cumpliera una ausencia del ochenta por ciento del afio. Como ella lo hizo,
mucha gente dejo de hablarle, e incluso, la sefiora que la estuvo reemplazando le dijo que era
una egoista, que solo pensaba en ella.

Este caso es similar al de Andrea, quien entrd a trabajar a una entidad bancaria cuando

estaba terminando su radioterapia, y hasta ahora empezaba a crecerle el cabello.
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“Muchos sentian que yo habia entrado por palanca. No les parecia correcto que hubieran recibido una
persona nueva enferma. Yo entré para hacer un soporte en un area, porque la encargada habia tenido
bebé y, cuando mi jefe volvio, no estuvo de acuerdo con mi presencia, ya que ella no me habia
seleccionado. Pero su jefe decidi6 extenderme el contrato. Ademas, ella siempre pensé que si tenia un
trato “humano” conmigo, estaba dandome ventajas por mi enfermedad, entonces me dejaba mas trabajo
y me hacia comentarios negativos cuando pedia permisos para ir a las citas médicas. Ella queria hacer
ver que tener una mujer calva e hinchada en una oficina era normal, y no, no es normal una mujer calva
en ningun trabajo”.

Natalia, en su caso, redujo su actividad laboral. Cuando le descubrieron el primer
cancer, vendia hasta ocho millones en navidad y tenia a dos personas contratadas. Durante la
enfermedad, debi6 dejar la actividad. Sin embargo, muchas personas la Ilamaban a hacerle

pedidos, sin exigirle tiempo de entrega. En sus palabras:

“Quizas fue por l&stima, pero yo segui vendiendo, incluso alguna gente me compraba mas
cosas, me hacian pedidos. Yo, afortunadamente, pude estar activa durante el proceso, aunque no ganaba
igual que antes. Trabajaba menos y tenia plata, que para un recibo, un mercado”.

Otro caso relevante, es el de AnaMa quien durante la enfermedad decidié vender la
tienda, que era el sustento econémico de ella y sus dos hijos. En este caso, a pesar de que ella
era independiente, los tratamientos le generaban una serie de incomodidades fisicas que le
hacian muy dificil abrir todos los dias y estar todo el tiempo atendiendo personas. Ademas,
sentia que, a los demas, les daba “impresion” ir a comprar cosas cuando la veian a ella calva y
con tapabocas. Esta percepcion aumentd un dia que su hermana llegd y empezé a reirse al
verla calva detras del mostrador. Entonces, ella decidié dejar de ser la burla de todos y vendio
la tienda. Al terminar su relato, sus ojos se llenan de lagrimas y me dijo: “Igual yo la respeto,
es mi hermana. Pero esas cosas quedan”.

Al igual que AnaMa, Sol “decidid¢” dejar su trabajo durante la enfermedad. En un
principio pensé que iba a poder seguir trabajando, pero la debilidad que sentia con las
qguimioterapias era muy grande y tuvo problemas con su jefe. Un dia, ella debia entregar un
informe, pero se sentia muy mal. Le dijo a su jefe que ella no podia hacerse cargo porque era
una responsabilidad muy grande y no estaba en condiciones, ella le rogd que lo hiciera porque
las otras enfermeras no sabian como hacerlo. El dia de la entrega Sol estuvo muy enferma y
tuvo que irse a la casa. Desde alla envié el informe, pero hubo un problema con la conexién a

internet y no se envid. Entonces su jefe llamo a insultarla. En ese momento ella habl6 con su
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esposo y no volvio mas a la clinica. Aungue los médicos la llamaron y en recursos humanos,
querian saber que habia sucedido y re integrarla, ella sélo dijo que no queria trabajar mas.

Se podria pensar que AnaMa y Sol dejaron su fuente de trabajo de manera voluntaria.
Sin embargo, para comprender que estas decisiones no son voluntarias, se debe considerar el
impacto de esta decision en sus vidas. Ya que ambas dejaron sus empleos, en un momento, en
el cual se hacia necesario tener prestaciones sociales, ademas, es méas dificil conseguir empleo.
Considerar esta impacto en la vida de ellas, permite entender la violencia a la que fueron
sometidas en sus trabajos.

La mayoria de las mujeres, durante la enfermedad, se convirtieron en sujetas excluidas
de la sociedad laboral. La enfermedad generaba no solamente inconvenientes para poder
desarrollar sus actividades profesionales anteriores, sino que traia también consigo un cambio
en prioridades afectando su desarrollo profesional

Asi, a la enfermedad, se le suman problemas en el trabajo y problemas econémicos.
Anali, me comentd, que al enterarse de la enfermedad le aterraba el impacto que esto podia
tener en su trabajo, incluso llegd a pensar que podian dejarla fuera de la compafiia. Sin
embargo, esto no ocurrié. En cambio, Sol, AnaMa, Natalia y Laura si vieron reducidos sus
ingresos, ya que tuvieron que dejaron de trabajar o disminuyd el tiempo que podian dedicarle a
esta actividad. Sin embargo, ninguna de ellas habl6 a profundidad del impacto que esto tuvo
en sus practicas familiares.

Ademas, Anali recibié un “apoyo diplomatico” por parte de las personas de su trabajo.
Ella lo nombra asi, ya que no cree que sea un apoyo real, sino una obligacién. Recibié flores
por parte de varias personas de la compafiia, incluyendo el presidente. También recibio visitas,
incluso de la encargada regional, quien vino al pais, para poder visitarla en su casa. A pesar de
este apoyo, ella sentia nervios que las cosas no siguieran bien en el trabajo, ya que ahora

estaba enferma y no podia trabajar con la misma dedicacion, que lo habia hecho toda su vida.

Vida financiera
La vida financiera de las mujeres durante la enfermedad depende, en la mayoria de

casos, de la red de apoyo que cada una tenga. Por ejemplo, Sol y Natalia cuentan con el
soporte econdmico de sus esposos. Esto les permite tener un mayor grado de agencia sobre su

trabajo. Por esto, Sol pudo renunciar a su empleo, aunque esto implico que “se amarraran el
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cinturéon” en cosas como las salidas de los hijos, las vacaciones y “lujos” en ropa. Su familia,
igualmente, pudo seguir costeando las cosas basicas para vivir como los gastos de la casa, la
alimentacion y la educacion de los hijos. De la misma manera, Natalia dejo de trabajar y
recibio el apoyo de su esposo y su familia para cubrir sus gastos.

Sin embargo, algunas mujeres como Laura no corren con la misma suerte. Ella tiene un
empleo en que le pagan por dias, por lo tanto, cada dia enferma implicaba una reduccion
importante de ingresos. Ademas, sélo una de sus hijas le brinda apoyo econémico.

“Yo dejaba de ir [al trabajo], si ya no podia pararme o si se me inflamaba el brazo. Porque eran seis dias
todos los meses sin trabajar, ademas mas buses que pa’ ir al médico, que pa’ir por la medicina y las
aguas, los remedios, las gelatinas”.

El apoyo econdmico que recibia era muy poco. Entonces no tenia posibilidades de
dejar de trabajar. Ella debio seguir cumpliendo con todas las responsabilidades de antes de la
enfermedad, mas las nuevas de persona enferma.

En el aspecto donde mas se ve el apoyo que las mujeres reciben de sus parejas es en la
reparticion de los gastos durante la enfermedad, como ya habiamos mencionado, mujeres con
pareja tienen mas de una fuente de ingresos en el hogar, y por lo tanto, tienen una mayor
libertad en las decisiones laborales durante este tiempo. Sin embargo, hay otros factores que
ayudan, como el nivel econémico de los padres. Cuando Andrea se enfermd, por ejemplo, sus
papas la recibieron con marido en la casa de ellos, para brindar apoyo en sus cuidados y en los
gastos de la familia. De esta manera, no sélo influye el nivel econdmico de ellas sino también

de su circulo cercano.

Apropiacion del conocimiento médico
Como he mencionado, solamente una de las mujeres tenia conocimientos médicos, Sol.

Incluso, algunas no habian llegado a la educacién superior. Pero, al pasar tanto tiempo bajo
cuidado médico, en clinicas, tratamientos, diagnésticos y demas. Las mujeres del grupo se
empiezan a apropiar de sus sintomas y tratamientos y adquirieron unos conocimientos
practicos de la enfermedad. Como consecuencia, ellas empiezan a modificar sus itinerarios
médicos de acuerdo a sus necesidades personales. Este es el caso de Lina, quien, a pesar de

haber vivido tres canceres, decidié dejar de tomar el Tamoxifeno, una medicina que busca
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evitar que el cancer de seno vuelva, sin embargo, genera descalcificacion en los huesos.
Entonces, tras siete afios de tratamiento, ella decidié que no estaba dispuesta a soportar mas
dolores, ella lo dijo como:

“Eso coma y coma hueso ahi. Ya pasé tres canceres, si me va a volver a dar que me de. Yo le firmé
todos los papeles al hombre que lo libran de cualquier responsabilidad, yo me hago cargo, pero no me
tomo eso mas, me lo tomé siete afios. ;A ustedes no les duele todo? ;Las rodillas?”.

Ademas, empiezan a ser duefias de un saber préactico sobre medicamentos vy
procedimientos médicos. Por ejemplo, en el grupo de apoyo ninguna de las enfermeras pueden
aconsejar sobre uso de medicamentos. Pero es usual que, entre ellas, cada una haga uso de su
experiencia para aconsejar a las otras pacientes. Asi, en uno de los dias de costura, una de las
mujeres nos mostrd las heridas que la radioterapia le habia causado en la piel. Todas en la
mesa empezaron a diagnosticar la razon por la que se habia ampollado la piel. La conclusion
fue que ella usaba cremas y jabones con PH normal, lo cual no se debe hacer mientras la piel
esta expuesta a radiacion. Asimismo, entre todas, le dieron una serie de consejos para mejorar
el estado de la piel y evitar que se le siguiera quemando. Convirtiendo los grupos de apoyo en
una importante comunidad terapéutica.

Ademas, ellas se apropian de un vocabulario de la practica médica. Por ejemplo, en la
cartografia de AnaMa, ella escribid que se sentia: “A justo con su patologia”. Una palabra que
no hace parte del lenguaje de la vida cotidiana. Esto es usual en el grupo de apoyo. Se ha
creado un lenguaje comun que incluye palabras como “linfedema”, “carcinoma”, “estadio del
cancer”, “asintomatico”, “histerectomia”, “mastectomia”, entre otras. Asi, incluso mujeres con
nivel educativos bajos, adquieren un conocimiento especializado de la medicina desde su
propia experiencia.

Todas las mujeres, sin importar su lugar en el espacio social, adquieren un
conocimiento médico importante. Sin embargo, las mujeres con mayor nivel educativo tienen
mayor conocimiento tedrico sobre la enfermedad, que aquellas con unos conocimientos
educativos menores. Por ejemplo, en una conversacion que tuve con Lina y AnaMa. Lina, era
quien daba las explicaciones sobre los tratamientos y los efectos, incluso tomd una hoja y

empez0 a dibujarme el seno y los ganglios. En cambio, AnaMa sélo explicaba como se sentia
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y habia cambiado su cuerpo, ademas, sabia algunos remedios “caseros” para aliviar las

molestias de los tratamientos, como comer galantina o paletas después de la quimioterapia.

Durante el tratamiento todas viven experiencias nuevas y sus vidas se ven rodeadas de
inestabilidad familiar, laboral y econémica. Sin embargo, el impacto de estos cambios se ven
regulados por el lugar en el espacio social de cada de ellas., Entre mas fragil sea es la posicion
de ellas en el espacio social, mayores son las consecuencias de la enfermedad en la vida
practica, y asimismo, mas dificil es la experiencia de la enfermedad. Sin embargo, ser
paciente, no solo implica cambios en la vida social de las mujeres, ellas sufren cambios a nivel
individual, que suceden en el cuerpo, afectando su identidad y feminidad. Por lo tanto, he
decidido tratar el tema del cuerpo en el siguiente capitulo. Teniendo en cuenta, que el cuerpo
no es lugar pasivo en las experiencias de vida, sino que es constituido a través de las

relaciones sociales y ayuda a configuracién de la vida de la persona en la sociedad.
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v
“A mi me importa”: El cuerpo con cancer, un CUerpo escrito

Un dia en el grupo de apoyo, estaba con AnaMa, por primera vez ella estaba muy
expresiva, contandome su historia de vida. Pero llegd Lina, quien es muy carismatica, y tomo
el control de la conversacién. AnaMa contaba que le habian sugerido “Arreglarse las tetas”,
entonces Lina respondié “No, ningun médico puede obligarte”, y AnaMa afirmo: “Claro, yo
no quiero”. En ese momento, AnaMa empez0 a quedar fuera de la conversacion. Lina siguio:

“Hay dias que me levanto y pienso: jJa! si yo tuviera dos tetas...que se tenga el mundo.

Pero a ti no te puede definir una teta, eres mucho mas”.

Me quedé con ganas de saber mas de la opinion de AnaMa porque, al final, ella sélo
bajo la cabeza y dejo que Lina siguiera dando “el discurso empoderante” del grupo. Sin
embargo, antes de irme, AnaMa me abord6 y me pregunt6 por mi mama. Yo le dije que estaba
muy bien. Me pregunté si a ella la habian operado y le respondi que si. Le habian hecho una
mastectomia radical y la reconstruccion en la misma cirugia. Su mirada fue pensativa y me
dijo “jAy que rico!”. Aproveché para preguntarle si ella quisiera hacerse la operacion, y sélo
dijo:

“Me da miedo, ya no, igual quien me ve... ;COmo se llama eso? Que uno siente como vergiienza,
pero esta sola, cuando me pongo la pijama 0 me voy de paseo, que un vestido de bafio y veo mi

seno...”“Quiza tristeza”- le dije. “Es que uno se siente como indtil, que todo el mundo tiene dos senos. Al
principio le miraba los senos a todo el mundo, pero lo superé rapido”.

Estas sensaciones expresadas por AnaMa son en general muy dificiles de contar y se
ven silenciadas por las propias mujeres. Para poder entenderlas y profundizar en ellas, decidi
hacer uso de cartografias corporales, como una apuesta para acercarme de las experiencias
corporales vividas por las mujeres del grupo. De esta manera, este capitulo busca reflexionar
sobre como las mujeres del grupo experimentaron sus cuerpos después de la experiencia del
cancer de seno.

Sin embargo, con los dibujos tampoco era una tarea sencilla. Para algunas de ellas, era
dificil pensar en una auto-representacion de sus cuerpos ahora que ellas los sentian

incompletos. Dibujarse es un ejercicio de auto reflexividad que nos obliga a vernos en

62



diferentes dimensiones, incluyendo aquello que nos incomoda o aquello que no quisiéramos
ser. Lina, por ejemplo, no terminé su cartografia. A pesar de ser una de las lideres del grupo,
quien habla sobre su cuerpo sin ningun tabu aparente, en el momento que le pedi el dibujo se
empez6 a mostrar ansiosa y a caminar por todo el salon. Finalmente, me dijo: “Uno se debe
dibujar a uno muy bien y hoy estaba como...Uno debe hacerse hermosa.” Se levanto y dejo el
papel sobre la mesa.

Lo primero que noté fue que ninguna mujer se dibujé enferma. Todas dibujaron la
mejor version de si mismas: sanas, enérgicas y bonitas. Dibujaron cuerpos sin marcas, pero
también, cuerpos que no importaban tanto, ya que los dibujos y las descripciones se enfocaban
en el alma y la mente de cada una de ellas. Por ejemplo, Natalia dibujé sus talentos y suefios.
Las cartografias corporales de las mujeres del grupo materializaban la dicotomia mente-
cuerpo, en la cual existe un rechazo histérico a la carne por su relacién con lo natural,
instintivo y salvaje. Mientras que la mente se ha relacionado con la racionalidad, y asi mismo,

con un mayor control del cuerpo.

Cuerpo interior y Cuerpo exterior
El cuerpo, en la percepcidon de ellas, se divide en un antes y un después de la

enfermedad, ya que en la reconstruccion de los relatos de vida, las mujeres del grupo marcan
la enfermedad como un fendmeno disruptivo. Asi, hay una referencia a un antes, de un cuerpo
sin marcas y que funciona a la perfeccion. Mientras que el cuerpo de después, el actual, es
visto como un cuerpo “defectuoso” y con el que les cuesta dificultad identificarse, debido a
que el cancer no afectd sélo sus senos, si no todo el cuerpo. Por ejemplo, Laura dijo que,
después de la enfermedad, la falta de ganglios le ha afectado las piernas y el brazo derecho.
Anali se enfrenta a una pérdida de la vision. Andrea tiene altas posibilidades de céncer de
tiroides, por las radiaciones, y de cuello uterino, por el tratamiento hormonal. En los tres
ejercicios de recoleccién de datos, encontré que, después de la enfermedad, ellas ven su
cuerpo divido en dos partes: la primera, interior, biologica y funcional; y la otra exterior, que
hace referencia a la apariencia.

En el cuerpo interior, ademas, ellas ubican todos los efectos colaterales de la
enfermedad, como la menopausia. Esta constituye un proceso natural para las mujeres que se

relaciona con la pérdida de la fertilidad y representa el momento en que se preparan para llegar
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a la vejez. Pero, por efecto del Tamoxifeno (el inhibidor hormonal), las mujeres que tienen
cancer dejan de producir estrogenos, lo cual adelanta esta etapa. Este ciclo femenino es uno
de los procesos del cuerpo que mas ha sido medicalizado®. Los imaginarios alrededor de la
menopausia presentan esta etapa como la pérdida de control en las emociones, de la
sexualidad, la vitalidad y, por lo tanto, se ha convertido en un proceso biologico de control
médico. Pero, para las mujeres del grupo, esta etapa debe aceptarse sin méas, ya que no pueden
medicarse contra estos efectos.

Andrea, por ejemplo, lleva dos afios con el medicamento y me manifestd en la
entrevista que su mayor temor es la posible pérdida de su fertilidad, como consecuencia del
tratamiento. Ademas, como su cancer se desarroll6 a tan temprana edad, es muy posible que
desarrolle osteoporosis por la misma razon. Esto ha impactado su forma de vida. Ella dijo:
“Me alejé de mis amigas porque ellas estdn en otra cosa, sabes tener hijos, formar familia.
(...)". Ella siente que su experiencia de vida, no es acorde a su edad.

Lucero, otra mujer del grupo, me dijo que a ella la enfermedad la habia afectado muy
poco. Aun viaja, sale con las amigas y baila. Pero, siempre que tiene la oportunidad, le dice a
alguna mujer del grupo, que los calores del Novaltex la tienen agobiada, se toca el rostro y se
levanta la camisa. La menopausia es uno de los efectos de la enfermedad que mas
incomodidad genera en el grupo. Especialmente, porque no lo pueden catalogar como un dafio
en si mismo, sino como un envejecimiento.

Este cuerpo, el interior, tiene mayor legitimidad dentro del grupo. En la conversacion
que tuvimos con Lina y AnaMa, esta tension se hizo evidente. AnaMa me estaba contando
que, para ella, la pérdida del pelo habia sido muy dificil, porque siempre habia tenido el pelo a
la cola y Lina la interrumpid: “La verdad, yo he hecho un gran esfuerzo para comprender las
mujeres que les importa la pérdida del pelo, porque eso crece, pero a mi nadie me va a
devolver mi rifiébn o mi seno”. AnaMa en voz muy baja sélo dijo: “A mi me importa”. Lo
mas importante de la situacion, fue que AnaMa no se atrevio a decirlo en voz alta, porque ellas

no suelen hablar de la importancia de estos cambios.

1 Este concepto se va a entender como “el proceso a través del cual las experiencias y condiciones humanas
se definen como problemas médicos que requieren intervencién”.
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En el cuerpo exterior, las mujeres del grupo ubican todo aquello que hace referencia a
la apariencia. Sin embargo, este cuerpo no tiene una importancia reconocida entre ellas y
suelen tratar de ignorar los efectos de la apariencia en el desarrollo de las actividades
cotidianas. Por ejemplo, Natalia me conto que solia hacer topless en la playa, incluso antes de
la reconstruccion. Aunque esto puede despertar miradas de “compasion y miedo”, en sus
propias palabras. Ella no dejo de hacerlo, por las cicatrices de su cuerpo.

Hablar de los cambios del cuerpo exterior en un sentido negativo constituye un tabu en
el grupo, aunque en muchas ocasiones no se sientan a gusto con la forma como se ven sus
cuerpos después de la enfermedad. Una de ellas dijo un dia: “Antes yo me paraba después de
bafiarme frente al espejo, sin ropa, a mirar como estaba, que tenia aqui y alld, que habia
engordado y como podia bajarlo. Ahora trato de evitarlo”. El cuerpo exterior, en muchos
casos, se convirtié en un lugar de verglienza.

El tema mas recurrente al hablar del cuerpo exterior era mencionar “las dificultades”
que les habian traido estos cambios. Por ejemplo, Lina quien estaba a gusto con su
mastectomia, me decia que la vida no era siempre facil porque debia pensar con mucho
cuidado que ropa comprar, como la podia rellenar y resaltd: “ni hablar cuando se acaba esta
teta por el calor”. En ese momento, se levant6 y grité “Nifas, cuando les llegue una teta 32 me
[laman”. Le pregunté “;se acaba?” y me dijo: “Claro, la silicona se desgasta, ahora imaginate
las que la tienen dentro del cuerpo, que es mas caliente”. En ese momento, AnaMa le dijo que
vendian algunas de alpiste, su respuesta fue inmediata: “Yo no voy a usar eso, seguro eso me
empieza a crecer”. AnaMa se rié con timidez, y dijo que sus hijos le hacian bromas: “Siempre,
me dicen que los pajaros van a atacarme”. Lina continud, me dijo, que mientras conseguia la
proétesis, ella tejia las propias y las rellenaba con medias. Las hacia de color rosado, porgue es

el color del amor, y “eso es lo que mas necesita esta parte del cuerpo”.

Dicotomia mente y cuerpo
La tension que existe entre los dos cuerpos, en el grupo de apoyo, encarna la dicotomia

que existe entre cuerpo y mente. En la tradicion religiosa occidental, esta dicotomia encarna la
jerarquia de la mente sobre el cuerpo. Sin embargo, en la actualidad, existe una exaltacion del
cuerpo y este se ha convertido en un “objeto de salvacion”. Es decir, el cuidado del cuerpo se

ve como el camino a la libertad, el bienestar y la felicidad (Baudrillard, 2009).
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En el grupo de apoyo, Sol le dice a las mujeres que el cancer es una “haladita de pelo,
que las deja calvas, para pensar en ellas mismas”. Le aconsejaba a todas que ahora deben
cuidar su alimentacion, tomar tiempo para ellas, hacer las cosas que les gusta, descansar, hacer
deporte, en pocas palabras “consentirse”. Este discurso era compartido por algunas de ellas.
Decian que el cancer les ha dado la oportunidad de hacer actividades que habian abandonado.
Por ejemplo, Natalia resaltaba que habia vuelto a bailar.

De esta manera, el cuerpo se convierte en un objeto que esta abierto a la revision, al
cambio y a la transformacion. Es decir, el cancer hace pensar que el cuerpo es un proyecto
inacabado en el cual podemos trabajar para proyectar la imagen que deseamos de nosotros
mismos. Asi, se convierte en una necesidad invertir tiempo, dinero y disciplina en cuidar
nuestro cuerpo con el fin de alcanzar el bienestar y la libertad (Baudrillard, 2009).

Este discurso sobre la importancia del cuidado del cuerpo se ve determinado en el
grupo por el entorno social de cada una. Ya que no todas disponian de los medios econémicos
y del tiempo para poder dedicarse a “consentirse”. Asimismo, todas tenian un concepto
diferente sobre lo que es dedicar tiempo y cuidado al cuerpo. Anali, desde que empez0 su
recuperacion, hacia yoga todos los fines de semana. Estas clases tenian un costo de treinta mil
a cuarenta mil pesos. Ademas, trataba de comer méas conscientemente. Es decir, ella creia que
en su familia siempre se habia comido bien, pero ahora ella trataba de comer més cosas con
antioxidantes y anticancerigenos, como arandanos, chia, leche de almendras y quitar del todo
el azucar. Para ella, cuidarse después de la enfermedad estaba enfocado en mejorar el nivel de
actividad fisica, el descanso y la alimentacion. Ademas, menciond que, a veces, cuando esta
cansada se toma una copa de vino, la cual estaba autorizada por su médico.

Natalia sentia que cuidarse después de la enfermedad consistia en arreglarse bien,
maquillarse, cuidar el peso, ir a controles médicos y hacer deporte. Asistia a un nutricionista,
corria y estaba en una compafiia de baile. Ademas, controlaba el consumo de comidas rapidas,
azlcar, gaseosa, dulces, harinas y demas. No habia dejado de salir a fiestas, pero ya no
consumia alcohol, y trataba de comer antes de salir para evitar que le diera hambre y que
Ilegara a comerse los restos de comida del dia.

Andrea sentia que cuidarse estaba en seguir en controles médicos y cuidar su salud con
un estilo de vida saludable. Asistia al médico para controlar la alimentacion e iba al gimnasio.
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En una de nuestras reuniones, tuve la oportunidad de almorzar con ella frente a su lugar de
trabajo. EI mesero ya la conocia le trajo una ensalada pequefia con pavo, agua con gas y zumo
de limén. El costo del almuerzo fue de quince mil pesos.

Mientras que mujeres como Sol, Luisa y AnaMa, no hacian deporte y tampoco habian
cambiado sus habitos de alimentacion. Cuando les pregunté qué si ahora se cuidaban mas,
todas dijeron que si y hablaban del cambio laboral que hicieron en sus vidas. Sol, ademas,
agrego que ahora pasa mas tiempo con su familia. Luisa habld del tiempo de descanso que
toma para hacerse revisiones médicas. Y, AnaMa dijo que se cuidaba mas, pero no entro en
detalles especificos. Luego, me explicé que ahora comia menos carne de res, porque le habian
dicho que producia céncer. Las tres tienen un régimen alimenticio similar. Les pregunté que
solian comer y su dieta se basa en carne, pollo, arroz, verduras, papa. Sol, ademas, dijo que
comia helado con sus hijos los fines de semana.

Todas ellas tenian discursos sobre el cuidado de sus cuerpos. Sin embargo, en las
cartografias se dibujaban priorizando el alma, la espiritualidad y su ser interior. Por lo tanto,
en sus representaciones, el alma se tornaba en un aspecto mas importante, paradojicamente,
que sus cuerpos. Asi, trataban de encontrar el sentido de vida en “objetos superiores” como el
amor a los demas, la actitud de servicio, el sentido del perdon, y otras referencias emocionales
que se encuentran en las cartografias.

Por lo tanto, en la dicotomia cuerpo y alma, tiene sentido la legitimad que existe al
hablar del cuerpo interior en el grupo, debido a que este hace referencia a funciones bioldgicas
necesarias para nuestro “normal” desempefio en la sociedad. Retomando uno de los conceptos
de mayor auge en los discursos de bienestar del cuerpo, el cuerpo interior hace referencia a
aspectos de salud y vida. Mientras que el cuerpo exterior encarna los valores propios del
cuerpo como objeto decorativo, es decir, este como el estuche del alma.

Desde la experiencia de vida de cada una de ellas, sin embargo, se hace evidente que
esta dicotomia no existe, ya que la realidad social es mas compleja. Por lo tanto, las mujeres
deben conciliar estas percepciones en sus propios cuerpos. La enfermedad las obliga a re-
significar tanto el cuerpo exterior como el interior, con el fin de retomar los roles que ellas

tenian antes de la enfermedad. Asi, las obliga a vivenciar los dos cuerpos, en su cuerpo
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individual al realizar todas las actividades de la vida cotidiana y enfrentar los cambios que han
sufrido en ambos aspectos.

Cuerpo individual: Los cuerpos intervenidos
Las mujeres del grupo, al haber pasado por tantas modificaciones médicas, ubican sus

cuerpos en un limite entre lo natural y lo artificial. Lo que Donna Haraway Ilamé un hibrido
entre maquina y organismo(Haraway, 1991). Asi, después de la enfermedad, las mujeres
tienen que apropiarse de estos nuevos cuerpos asi como de su nueva apariencia. Sin embargo,
este proceso no es facil y les toma algln tiempo. Las mujeres con sus cuerpos intervenidos
conviven en una dicotomia entre el agradecimiento a la vida por haber sobrevivido y las
cicatrices de la enfermedad. Por ejemplo, cuando pregunté a una de ellas con cuél palabra
podria resumir su cuerpo ahora, su respuesta inmediata fue: “Defectuoso... Mejor que se siente
diferente...Yo si soy desagradecida con Dios, porque al final pues no es un defecto tan
grande”.

Ellas consideraban que sus cuerpos no tienen el mismo valor que antes de la
enfermedad. A pesar de que muchas personas no notan las cirugias y quizas no imaginen que
ellas tuvieron cancer, ellas pensaban que sus cuerpos ya no eran iguales, tanto interior como
exteriormente. Las que tenian reconstruccion sentian que sus senos no se veian iguales: “No
son iguales, cuando una se sigue cayendo, la otra alli bien puesta”, dijo Adriana. Las que no
tenian la reconstruccion sentian inseguridades para los viajes o para usar cierto tipo de ropa:
“Debo pensar como usar cada escote, todas las blusas vienen con escotes”, coment0
Dilia. Otras decian que no les importaban las cicatrices 0 no tener un seno, pero era comun
escuchar enseguida frases como: “Si yo fuera joven seria diferente, pero a esta edad quién me
va a ver, quien le importa que tengo”.

Como resultado, estos cuerpos intervenidos reencarnaban para las mujeres del grupo el
significado de cuerpos de segunda clase, en comparacion al cuerpo que tenian antes de la
enfermedad. Los cuales carecen de la portabilidad de los cuerpos naturales, por ejemplo
cambia la nocion de privacidad. Asi, es usual que, en el grupo de apoyo, ellas ensefiaban la
cicatriz la mastectomia o el seno reconstruido, mientras que guardaban pudor con su seno

natural. Ya que era considerado propio, mientras que el seno modificado lo veian como una
68



extension de sus cuerpos, pero no una parte de ellas. Por lo tanto, modificaban la nocién que
tienen de lo privado y lo pablico, de acuerdo a lo que es natural y a lo que es artificial.

De la misma manera, existian ciertas cicatrices que se muestran y otras que son motivo
de censura. Por ejemplo, se justificaba que, por la enfermedad, sus senos tengan marcas, pero
se ocultaban las cicatrices que son producto de la reconstruccion o de los otros tratamientos de
la enfermedad. Natalia me mostr6 su reconstruccion con orgullo y me dijo que habia quedado
bastante bien, pero evitd hablar de la zona del cuerpo de donde sacaron la piel para poder
realizar esta intervencion. Asimismo, otra mujer me mostrd la cicatriz de su seno
reconstruido, pero me dijo que odiaba la cicatriz que quedo en su abdomen.

Ademas, en una conversacion entre Laura, AnaMa y Lina, todas mencionaron que se
sentian incomodas con el hueco que tenian en sus brazos por la falta de ganglios linfaticos.
Este cambio en su aspecto era casi imperceptible para quienes las miran, pero para ellas
representaba una transformacién dréastica, que modificaba su relacion con esta parte de sus
cuerpos. Asi, en la conversacién, me dijeron como ocultaban su axila y luego me pidieron que
la tocaran, para mostrarme que ya no sudaban.

Con los ejemplos anteriores, se puede visibilizar el cambio en la relacién de las
mujeres con ciertas partes de sus cuerpos, debido a la intervencion médica. Asi, ellas tienen
una nueva forma de apropiarse de sus cuerpos intervenidos. A pesar de que estos cambios no
son motivo de alegria en sus vidas, sus cuerpos intervenidos son la materializacion de una
lucha entre la vida y la muerte, lo que las obliga a aceptar las intervenciones, en muchos casos,
[legaron a negar las molestias que les producian, ver sus cuerpos transformados.

La percepcidn de los otros y la percepcion propia

La percepcidn de ellas sobre su imagen se ve muy afectada. Mariela era una mujer del
grupo con quien nunca hablé, porque siempre parecia estar de mal genio. En una sesion de
magia, el mago trato de jugar con ella y hacerle algunas bromas, ella muy seria le dijo que no
se atreviera, que no le parecia para nada gracioso y salié del salén. Yo iba saliendo al bafio.
Cuando volvi, ella estaba en la zona de las pelucas rentando una rubia, y por primera vez, la vi
sonreir, hacia bromas sobre lo bonita que se sentia.

Pero, la enfermedad no afecta Unicamente las percepciones que las mujeres tienen

sobre su propia imagen, sino también las percepciones que las demas tienen de ellas. El
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cuerpo, como argumenta Mary Douglas, es un medio de expresion, el cual es interpretado
segun categorias socialmente  histéricamente situadas, como el aseo, la higiene, la
alimentacion, el ejercicio, la esperanza de vida, entre otros (Douglas, 1988). Al ser un medio
de expresion, el cuerpo es leido por los demas en todas las interacciones, por lo tanto, se
esperan determinadas cosas de acuerdo a la situacién. Por ejemplo, ninguna de las mujeres del
grupo hablo de ser observada o sentirse incomoda en las instalaciones médicas, ya que una
mujer calva (caracteristica que se relaciona al cancer) se espera esté en una zona médica. En
cambio, todas manifestaron haberse sentido “fuera de lugar” en sitios publicos dedicados al
trabajo o al ocio. Por ejemplo, una de las mujeres del grupo dijo, que empezd a cocinar los
fines de semana, durante la enfermedad, porque salir a restaurantes era bastante incomodo, ya
que las personas no evitaban mirarla.

En el caso de Camila, ella acababa de entrar a trabajar cuando debi6 enfrentar un
segundo cancer en la tiroides como resultado de las “radios” del cancer de seno. Desde de ese
momento, empezd a ser victima de bullying laboral por parte de los duefios del colegio donde
trabajaba. Ellos sentian que su enfermedad era un gasto extra y que ella no estaba en
condiciones de tratar con nifios. En sus palabras:

“No sé, si creen que se los voy a pegar, me dicen que pobrecitos los nifios viéndome asi”...Me mira, y
me dice “;asi como?” (Frunce el cefio y se sonroja de la ira).

Al igual que Camila, todas las mujeres del grupo deben asumirla carga simbdlica de
sus cuerpos con cancer. Debido a que sus cuerpos transmiten nuevos mensajes para los
espectadores. Esta imagen personal que proyectamos tiene un importante valor segun Erwin
Goffman. El argumenta que, en el primer encuentro entre dos personas, cada uno es capaz de
leer las caracteristicas mas sobresalientes del otro, para saber como comportarse. Por lo tanto,
los aspectos fisicos adquieren un significado social. Por ejemplo, al ver una mujer calva, se
relaciona con céncer, debilidad y muerte(Goffman, 1997).

La fachada personal adquiere relevancia en la experiencia de vida de las mujeres en el
sentido que es capaz de transformar las interacciones sociales de las personas(Goffman, 1997).
Andrea, por ejemplo, perdié varias amistades porque las personas no soportaban interactuar

con ella durante el tiempo de la quimioterapia: “Algunas personas no soportan que uno cambie
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tanto, pero no puedo juzgar. Todos reaccionamos diferente”. Ya pesar de que ella ya superd la
enfermedad, las personas guardan esa imagen de ella.

Otras mujeres ven que sus cuerpos intervenidos ya no son atractivos para el sexo
opuesto. En una de las conversaciones del grupo una de las mujeres le decia a Sol, que le daba
mucha pena con su esposo, que la viera desnuda. Sol le respondi6 que ella siempre le decia a
su esposo: “;Cual [seno] quieres hoy?” “Tiene mas variedad”. Sol, en su forma jocosa, trato

de animarla. Sin embargo, es uno de los temas con mayor sensibilidad entre ellas.

A modo de conclusion, es importante resaltar de este capitulo, que el cancer ayuda a
replantear el concepto que el cuerpo es solo un objeto natural, que nos permite el transito de
ideas al mundo. El cuerpo, por el contrario, es un vehiculo de experimentacion y aprendizaje,
que se transforma con el entorno, a través de practicas de moldeamiento, como las que
mencioné anteriormente: la alimentacién, el ejercicio, entre otras. Asimismo, el cuerpo afecta
nuestro entorno, nuestra vida en pareja, laboral y social. Por lo tanto, pensar el cuerpo con
cancer como un cuerpo intervenido, permite comprender uno de los grandes desafios que
enfrentan las mujeres durante y después de la enfermedad, la re apropiacion de su lugar de
experiencias. Por lo tanto, tener presente la dualidad, que experimentan entre el cuerpo y la
mente, el cuerpo externo y el cuerpo interno, ayuda a entender como ellas estan tratando de re
configurar su materialidad en el mundo social. Con el fin de lograr, restablecer su forma de

ser en el mundo.
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Cartografia Sol, ver pagina 63
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Después de la enfermedad:
¢ Cancer de qué? De todo el cuerpo

La Recuperacion
Después de terminados los tratamientos, las mujeres deben someterse a un examen que

da cuenta que ya no queda cancer en sus cuerpos. En caso que aun existan células
cancerigenas, deben continuar con los tratamientos anteriores. De lo contrario, ya son “casi”
sobrevivientes. Digo “casi” porque siempre esta el miedo a que la enfermedad vuelva a sus
cuerpos. En este momento, ellas empiezan la siguiente etapa, la recuperacion. Esta etapa la he
identificado como el momento inmediatamente después de la enfermedad, un periodo corto de
tiempo que esta lleno de cambios. El volver a la vida cotidiana.

La recuperacion es una etapa conflictiva, ya que las mujeres se ven obligadas a retomar
de manera abrupta todos los roles que tenia antes de la enfermedad. Una de las partes mas
dificiles del proceso es volver a hablar de sus cuerpos. Durante la enfermedad la mayoria de
ellas dicen que no les importaba como se veian sus cuerpos, porque se trataba de un tema de
vida o muerte, pero, después que este punto critico ha pasado, el cuerpo se convierte en un
tema central de sus vidas. No sélo por los cambios bioldgicos, sino porque lo que estos

cambios implican en sus interacciones.

La vida laboral
Uno de los aspectos que queda mas relegado en la vida de las mujeres durante la

enfermedad, es el trabajo. Algunos estudios psicol6gicos y médicos aconsejan a las mujeres
volver al trabajo para que la recuperacion sea mas rapida (Sulik G., 2007). Sin embargo, las
mujeres del grupo, con quienes hablé, no querian volver a trabajar. La mujer que mas hizo
evidente este deseo fue Anali. Ella decia que, antes de la enfermedad, sus prioridades eran sus
hijas y su trabajo. Pero, después de haber superado la enfermedad, consideraba que ya habia
pasado pruebas mas dificiles. Ademas, con la enfermedad se dio cuenta que habia dedicado
gran parte de su vida a trabajar, ya que todas sus relaciones sociales giraban en torno al
trabajo, y habia dejado muy poco tiempo para hacer las cosas que le gustaban. Cuando le

pregunté a que cosas se referia, me dijo que pasar tiempo con su familia, cuidar su casa y
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descansar. En un primer momento, sentia tanto miedo de volver a su vida anterior, que le
pidi6 mas incapacidad a su médico y luego un permiso a una jefe regional, con el fin que no se
lo pudieran negar. Logro extender su incapacidad el doble del tiempo que tenia inicialmente.

“Al volver al trabajo me sentia muy agotada y no podia cumplir con el horario laboral que tenia

antes, salir mas alla de las siete uff. Pero luego de un tiempo, las consideraciones se acabaron y me toco
responder como antes. Ahora no quiero ascender, no quiero tener mas poder, ni tener mas
responsabilidades. Quiero mantenerme en el puesto que estoy, ir trabajar tranquila. Antes vivia por tener
mas areas, mas productos, ‘“progresar”, ahora quiero quedarme ahi hasta que me pensione. Antes de la
enfermedad decia que cuando recibiera la pension iba a ahorrar ese dinero y seguir trabajando, ahora ya

recapacite quiero hacer esas cosas de sefioras desocupadas... que clases de cocina, que pintar, la verdad

odio las manualidades (Se rie). Pero quiero descansar, estar en mi casa como nunca lo he hecho...”

Andrea, al igual que Anali, volvio a la oficina. Mientras que Anali ya se adapté al
trabajo de nuevo, Andrea solo esta en el empleo mientras termina su tratamiento con
Tamoxifeno, para saber si puede tener hijos. En caso que el tratamiento le haya hecho perder
la fertilidad, quiere renunciar, porque, al tener pocos gastos podrian vivir con el salario de su
esposo y ella podria hacer alguna actividad que le genere mayor placer.

Las otras mujeres, después de la enfermedad, sufrieron unos cambios de ocupacion y
tiempo de trabajo. AnaMa, como vendio la tienda tuvo que empezar a buscar donde emplearse
y consiguié trabajo en la fundacion ayudando con las actividades de aseo en la oficina. Estuvo
en este empleo hasta hace poco. En una conferencia del grupo de apoyo una médica le
aconsejo que dejara esta actividad para evitar problemas en su brazo. Habl6 con sus hijos y
ellos le dijeron que podian enviarle dinero para sus gastos, es decir del arriendo y de enviarle
dinero.

Sol, por su parte, no volvio a trabajar de enfermera y ahora hace acompafiamiento en el
grupo:

“Yo empecé a buscar empleo, pero no encontré en lo mismo, me toc6 en cuidado de
pacientes. Acepté este empleo pero no duré mucho. Tenia que hacer mucha fuerza en cosas
como ayudarlos a levantar. Eso podia dafiar mi brazo, ademas que era mucha responsabilidad
¢Qué tal alguno se me cayera? Noooo, yo preferi seguir sin empleo y venia de voluntaria.

Hasta que se abrio esta vacante, ellas me dijeron y empecé a trabajar aqui”.
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Ella dijo que pudo tomar esta decision debido al soporte que le ha brindado su esposo
durante la enfermedad: “A ¢l le tocd duro, porque asumio todos los gastos. Pero él me decia
gue me tomara el tiempo que fuera necesario, que era mejor €so a no tenerme luego a mi”. Ella
y Natalia son las Unicas mujeres que dijeron haber tenido un apoyo econémico, por parte de
sus parejas, durante la enfermedad, con el fin de mejorarles la calidad de vida. Hoy en dia, Sol
recibe ingresos, por su trabajo en la fundacién. A pesar que tiene un salario menor al que
tenian antes, este empleo le permite realizar una actividad acorde a sus nuevas necesidades
corporales y, también, le permite ayudar a mujeres que estan atravesando la misma
experiencia.

Finalmente, mujeres con una red de apoyo mas reducida, como Laura, tienen que
acoplar sus nuevas necesidades a sus antiguas oportunidades. Entonces, ella continu6 en el
mismo empleo, pero tuvo que reducir sus dias de trabajo. Ahora s6lo trabaja de jueves a
domingo. Esto le ha costado parte de su independencia, ya que antes ella pagaba el arriendo de
un apartamiento para ella, su hija y su ex pareja. Hoy en dia, tom6 un apartamento que esta
integrado a una casa en el barrio la Florida?: “La casa esta bien, pero compartimos puerta con
los otros, entonces ellos se enteran de todo. Que si uno sale, que si uno se queda. Una mierda”.
En alguna ocasion, me dijo: “Si fuera ‘rica’, me dedicaria a ser voluntaria tiempo completo”.
Y luego agregd en un tono picaresco: “Voy a buscarme un esposo que mMe mantenga, para
poder venir a todos los grupos y salir con las demés voluntarias (Se rie)”.

De acuerdo a la experiencia de las mujeres del grupo, es evidente que las mujeres que
ocupan una posicién mas fragil en el espacio social, tienen situaciones laborales mas
inestables. Por lo tanto, es probable que sus empleos no resistan eventos como la enfermedad,
como fue el caso de Sol y AnaMa. Esto las afectd en términos econémicos, ya que en ambos
casos, ellas redujeron sus ingresos. Mientras que mujeres como Anali, quien esta en una
posicién privilegiada, tienen una serie de protecciones que les permiten tener mayor control
sobre la situacion. Por ejemplo, pudo extender su tiempo de incapacidad y continud en la

misma posicion laboral.

ZLa Florida, es un barrio popular en el Noroccidente de Bogota, queda ubicado en la localidad de Engativa y esta
clasificado como estrato 2.
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El dolor crénico
Las mujeres que conoci y que hoy en dia se encuentran libres de cancer, no dudaban en

decir que estaban agradecidas de haber sobrevivido a la enfermedad. Pero todas hablaban de
un cuerpo que no volvié a ser igual, como mencioné anteriormente. Al profundizar en estas
diferencias de sus cuerpos, entre el de antes y el de ahora, encontré que el dolor era uno de
esos cambios.

El dolor se ha pensado en nuestra sociedad como un sintoma de algo, pero en este caso
el dolor es el resultado de haber sobrevivido. Asi, es una sensacion de malestar permanente
que llega a convertirse en un dolor crénico®, con el cual deben aprender a vivir. En todo el
trabajo de campo, el dolor aparecia, pero no era lo primero que venia a sus a mentes cuando
ellas hablaban de cambios. Este suele ser ignorado, ya que no lo consideraban letal (Morris,
1993).

Las causas de este dolor son multiples. Se deben a la mastectomia, al Tamoxifeno, a la
quimioterapia, a la radioterapia, a la reconstruccién, a la falta de ganglios, entre otros. Por lo
tanto, se manifiesta en todo el cuerpo, afectando a cada una segin su tratamiento. De igual
forma, la atencién que ellas le prestan al dolor es diferente. Anali, en su cartografia, expone
que le duele la zona de la cintura por la reconstruccion, me aclara que también le duele la
espalda baja. Mientras que Natalia, a pesar de tener la misma reconstruccién, no habla de este
dolor. En el caso de Laura, por ejemplo, sefial6 como zona de dolor el brazo derecho y la
pierna del mismo lado. Este dolor se intensifica cuando esta planchando en el trabajo. AnaMa
sefiald solo las piernas: “Al final del dia, que cojo el Trasmilenio, Voy que no puedo. Siempre
me toca de pie, y eso, las piernas me queman”. Los dolores que ellas manifestaron después de
la enfermedad son resultado de la falta de ganglios, pero también, de sus empleos. EI mismo
caso es el de Natalia quien, en su cartografia, ubicé el dolor en sus manos, ya que, al realizar
movimientos repetitivos, los tendones han sufrido lesiones articulares.

El dolor cronico, asimismo, viene acompafiado de otros efectos como la fatiga. Esta es
entendida para algunas mujeres como una consecuencia del cancer, pero, para otras, esta no

existe. La fatiga fue mencionada por Anali, por Lina y por una mujer de tercera edad con

3 Se denomina dolor crénico aquel dolor que es permanente e interfiere en todos los aspectos de la vida de
una persona, segin David B. Morris en su libro The Culture of pain.
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quien conversé en el grupo una vez. Ella me coment6 que trataba la fatiga con yoga y un
batido de vitaminas que mandaba a traer de Estados Unidos. De igual forma, Anali trata la
misma con la alimentacion. Ella busca comer alimentos que se reconocen por sus propiedades
anticancerigenas, menos el salmon del cual quedo hastiada después de su pos operatorio.

Aunque el dolor es percibido por nosotros como una respuesta bioldgica del cuerpo, la
experiencia de las mujeres del grupo demuestra que este esta mediado por la trayectoria social
de ellas. Las mujeres gque estaban en una condicion de mayor proteccion en el espacio social
tienen mayores posibilidades de “escuchar sus cuerpos”, para determinar que malestares tienen
y asistir al médico (Boltanski, 1975). Por ejemplo, Sol y Laura, por sus actividades laborales,
estaban mas acostumbradas a un desgaste fisico y no venla fatiga como un motivo para asistir
al médico. En cambio, para mujeres como Anali, la fatiga si es una razén de buscar ayuda
médica, ya que antes no habian tenido esas sensaciones.

De esta manera, aunque todas manifiesten una serie de dolores permanentes después de
la enfermedad, no son los mismos, no se manifiestan en la misma intensidad y tampoco tienen
la misma importancia. Ya que el dolor esta determinado por la trayectoria social y las
condiciones materiales de cada una. Asi, aunque el dolor crénico se convierte en una constante

en ellas, la forma como lo viven es completamente diferente.

La enfermedad después de la enfermedad
Después que ya han pasado por la enfermedad, las mujeres le dan un sentido al evento

gue han afrontado. En muchos casos, estas interpretaciones de la enfermedad son inseparables
de las explicaciones causales de la enfermedad. Lo primero que se hace evidente en el grupo
es una necesidad por encontrar una justificacién personal a este evento. Estas respuestas
oscilan entre lo fisico, lo emocional y lo espiritual.

Por ejemplo, Camila siente que el cancer fue el resultado de una relacion de pareja
toxica, porque ella, al dejar todos sus proyectos para cumplir con los de su esposo, empez6 a
reprimir emociones que la llevaron a enfermarse. Otra mujer del grupo dijo que, a ella, le
habia dado cancer por no saber aprovechar las oportunidades, ya que, un afo atrés, ella se
habia inscrito a iniciar un programa deportivo, pero no lo habia seguido, y habia continuado

con malos habitos de vida.
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Sol, por su parte, desde su mensaje institucional como sobreviviente de la fundacion,
menciond que lo importante no es saber el ¢Por qué? sino el ¢Para qué? El discurso
institucional busca que las mujeres re-signifiquen esta experiencia como un evento de
aprendizaje positivo. Asi, ellas puedan tomar una buena disposicion con su tratamiento. Sin
embargo, este discurso crea sanciones negativas hacia las emociones de las mujeres en el
grupo, que no expresen esperanza hacia la enfermedad. Por ejemplo, en una de las actividades,
una de las mujeres se sentia agobiada porque el médico le habia ordenado mas quimioterapia y
se tiro al piso a llorar. Las demas mujeres trataron de alentarla por un momento, pero ante la
negativa de ella, la dejaron sola y empezaron a decir que era necesario que ella entendiera que
el cancer termina cuando “se aprende el mensaje”, es decir, cuando se toma una posicion
positiva frente a la enfermedad.

Las mujeres construyeron metaforas alrededor de la enfermedad (Sontag, 1978), entre
las mas comunes encontré dos imagenes principalmente. La primera, es ver el cancer como
una oportunidad de vida y la segunda, es verlo como un ser con propia vida. En varios
discursos, asociaron la enfermedad a animales salvajes.

Las mujeres que se apropiaron del cancer como una oportunidad convirtieron la
enfermedad en un momento de concientizacion sobre la individualidad. En algunos casos, la
enfermedad se convirtié en el espacio para recuperar el cuerpo que habian perdido tras la
maternidad, en otros en el momento, para volver a hacer las actividades de interés o para darle
una prioridad a las personas mas que a las cosas materiales.

Natalia, tras haber sido madre llegé a pesar 70 kilos. Sin embargo, ella consideraba que
esto no era importante. Debido al aumento de peso, ella también dejo el baile, que era su
actividad fisica favorita. Once afios después de este aumento, le fue detectado su primer cancer
y, en la quimioterapia, empezd a perder peso. En un primer momento, se preocup6 por su
salud y recuperacion. Sin embargo, cuando le empez6 a crecer el cabello se dio cuenta que su
cara volvia a parecerse a la mujer que recordaba como Natalia. Esto la motivé a empezar a
hacer ejercicio y comer saludable con su esposo. Volvio a pesar 50 kilos, como antes del
embarazo, y esto llevé a que los médicos le sugirieron la reconstruccion de su seno. Después
de la reconstruccion, cambid la ropa que usaba, la forma como se peinaba y retomoé
actividades del pasado.
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“Volvi a bailar, yo era de la compaiiia de ballet de Barranquilla. Me cuido la comida, antes yo
llegaba de una fiesta y sin importar que fueran las tres de la mafiana me comia un plato de pasta, una
hamburguesa lo que fuera. Ahora salgo a correr y trato de ver la vida diferente, ver que los dias que no me
siento bien, el hecho de verme bien me va a hacer sentir mejor, es darse cuenta que podia volver a
sentirme bonita. Ademas, mi hijo, el aspecto de uno afecta la relacién de pareja y con los hijos, a él le
daba pena esa mama toda vieja, en cambio ahora a él le gusta ir a cine conmigo, me presenta con sus
amigos.”

Para mostrarme su cambio, Natalia trajo un album de fotos familiar. EI cambio era
radical, no era la persona con la que yo estaba hablando. Mientras buscaba las fotos, se detuvo
y me dijo: “este segundo cancer fue diferente. El cuerpo esta mas viejo y la quimio me dio
mas duro, pero yo me arreglaba, me maquillaba, me hacia ver bonita. El primero cancer, para
mi, fue un antes y un después, quedé mejor que nunca. Mira (me muestra su cintura) y eso que
aln estoy inflamada por el medicamento”

Asimismo, Sol dijo que el cancer le dio la oportunidad de darle un giro a su vida. Ella
nunca se llevé bien con su mama. Sin embargo, con las vueltas de la vida, todos sus hermanos
hicieron sus vidas y ella se quedo viviendo con su mama: “El cancer me dio la oportunidad de
tomar la decisién de irme con mi esposo y mis hijos a cualquier lado, de tener nuestro espacio.
Aunque, en el momento, nadie me entendi¢”.

Dentro de las mujeres que describieron el cancer como una oportunidad de vida,
estaban las mujeres que lo veian como una consecuencia emocional a algo que debian
cambiar. En una reunion de voluntarias, una de ellas dijo: “El cancer es muy incierto...A mi,
me han salido tres bolitas...Uno quisiera decirle ya no mas, pero cada una me ha ensefiado
algo...Para mi, el cancer es algo emocional, por ejemplo el seno izquierdo es la vida en
pareja”. Otra voluntaria la interrumpid y le dijo: “Para mi, eso tiene que ver mas con la
comida”. La otra continud: “Uno queda sorprendido con la fuerza que tiene para enfrentar la
enfermedad, yo creo que también tiene que ver con el perdon...”.Otra voluntaria agregd: “A
mi eso ya me lo habian dicho, pero me dio tanta rabia... ;a ti no?”

Esta posicion era cuestionada por algunas mujeres que habian sufrido la enfermedad, y
por Susan Sontag, quien argumenta que este tipo de pensamiento le da la responsabilidad de la
enfermedad al paciente, s6lo porque no se conocen las causas. Muchas mujeres del grupo
decian que, en el momento del diagnostico, lo primero que se cuestionaban es qué hicieron

mal y algunas tenian discursos sobre el odio, el perdén, la necesidad de dejar las cargas que las
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enfermaron. Desde esta vision de la oportunidad, ellas sentian que el cancer les permitio
trabajar en ser una mejor version de ellas.

En segundo lugar, el cancer era pensado en una asociacion a animales salvajes. Anali
me decia: “Yo le tengo mucho miedo. Es un animal salvaje, si uno lo toca y no lo empieza a
atacar, crece mas rapido. Apenas se descubre toca enfrentarlo”. Andrea, por ejemplo, cuando
le pregunté sobre sus emociones respecto a la mastectomia me respondié: “Es como cuando
tienes una culebra, si le cortas la cabeza, te sientes tranquila”.

La definicion del cancer como un animal no es novedosa en la literatura sobre
enfermedades. Susan Sontag rescataba en su libro Metéforas de la enfermedad que el cancer
se relaciona a un “animal de rapifa, perverso e invencible” (Sontag, 1978). En esta cita de
Sontag, ella retoma otro imaginario sobre el cancer y es el de entenderlo como muerte. Esta
percepcion de la enfermedad esta en el nombre mismo, que viene de cangrejo. Se le denomind
asi porque se creia que “de donde se agarraba, ya no se soltaba”. En el trabajo de campo, todos
los relatos, en el momento del diagndstico, rememoraban una sensacion de cercania a la
muerte. Todas menos Andrea, quien ya habia tenido familiares con cancer de seno, pensaron
que estaban enfrentando sus ultimo dias. Sin embargo, cuando ella le anunciaron de la
quimioterapia, pensé que iba a morir. Hasta ese momento, las mujeres de su familia que
habian pasado por quimio habian muerto.

La muerte, sin embargo, era un silencio en el discurso de las mujeres del grupo. Todas
ellas admitieron que habian pensado en esta posibilidad, que se habian preparado y que se
habian despedido. Pero es muy poco lo que decian de la muerte en verbo presente. En una de
las ocasiones, una de ellas Ilegé al grupo llorando porque habia muerto la hija de una
compafiera, de cancer. Apenas podia hablar, decia que habia llorado mucho porque no
entendia por qué debia morir alguien tan joven. La psicéloga le dijo que ella lloraba era su
muerte, en ese momento ella sélo dijo: “jClaro!, yo no me quiero morir, ;Quién va a cuidar a
mis hijos, a mi papas?”. La psicéloga volvio a interrumpirla y le dijo: “Ta no te quieres morir,
pero por ti”. Ella seguia llorando y otras mujeres del grupo empezaron a hacerlo. En ese
momento, me di cuenta que el peligro que representa para ellas ese animal salvaje, es el riesgo

de muerte.
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Aunque la enfermedad haya terminado, todas ellas quedaron en sus historias clinicas
como enfermas cronicas. Lo que implica que ya no pueden cambiar de servicio de médico y
que deben estar en un seguimiento médico por el resto de su vida. Pero, para ellas, era algo
mas. Todas sentian que esta experiencia era una oportunidad para vivir de nuevo, lo que Sol
llama “Una haladita de pelo, que nos deja calvas”. Asimismo, era una “haladita” que les

recordaba que en cualquier momento la enfermedad puede volver, como le sucedié a Natalia.
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VI
Cuerpos femeninos e intervenidos

Finalmente, después que las mujeres habian pasado por la experiencia de la
enfermedad, ellas debian volver a pensar sus cuerpos “como mujeres”, ya no sélo como
personas enfermas. Asi, este capitulo pretende mostrar cémo sus feminidades se
transformaron, teniendo en cuenta, los modelos de feminidades que ellas tenian sobre si
mismas antes de la enfermedad.

Apariencia

Al hablar con ellas del cuerpo de después de la enfermedad, encontré, primero, que ya
no hacian una asociacion entre la belleza y el ser mujer, como cuando hablaban del cuerpo de
antes de la enfermedad. En este caso, todas empezaban resaltando la importancia que habia
perdido el cuerpo y la apariencia en sus vidas. Enfatizando, la paradoja de la enfermedad sobre
sus cuerpos, es decir, tener mayor conciencia del cuerpo, al tiempo, que no se quiere pensar en
él. Sol, en el momento en que estaba haciendo su cartografia me decia que la enfermedad le
habia ensefiado que: “las mujeres debemos de dejar de ser tan vanidosas y empezar a cuidar
mas el alma que el cuerpo”. Otro caso especial, fue Anali. Es su cartografia, ella ubico las
cosas “lindas” de su cuerpo, pero se enfocaba en la utilidad, entonces decia: “que lindo, tengo
cara, tengo nariz y puedo respirar, me gusta mi cabello”.

Anali, al igual que Sol, decia que la apariencia era algo que ya no importaba después
de la enfermedad y de cierta edad. En una de nuestras conversaciones, me dijo: “Luego te vas
a dar cuenta que tanta vanidad no importa”. Ademas, en varios momentos, me decia que ser
mujer era aceptarse como uno es, ver mas alla de la belleza. Sin embargo, cuando le expliqué
en qué consistia el ejercicio de la cartografia me preguntd: “;Debo hacer ese ombligo tan
feo?”. Le pregunté: “;feo?” Y me dijo: “Si, los médicos lo hicieron muy deforme”. Entr6 en
una contradiccion con el discurso que habia sosteniendo.

El segundo cambio es la importancia de la vida espiritual al hablar de la apariencia. En

un primer momento, ellas hablaban de sus cuerpos, pensando en que les gustaba, molestaba o
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las hacia sentir orgullosas. En el segundo momento, después de la enfermedad, su apariencia
habia adquirido otra serie de valores. Por ejemplo, Sol hablaba de la importancia de sus ojos y
de mirar a las personas a los ojos: “Antes de la enfermedad, yo pensaba que lo mas bonito era
mi cabello. Pero al perderlo, me di cuenta que tenia ojos bonitos y grandes. Ahora, miro a las
personas a los ojos, me ayuda a sentir que les doy confianza y que le trasmito la tranquilidad
que ahora tengo conmigo”.

Ademas, las partes del cuerpo adquirieron un valor espiritual, en especial los senos.
Ninguna menciona sus senos en sus cartografias, pero en su lugar hacen referencia a algln
valor, como: el amor a los demas, el perdon, la valentia o la funcionalidad de los 6érganos que
hay en esta zona como pulmones y corazén. Andrea, por ejemplo, puso en esta zona la
oportunidad de vida. Sol dibujo un corazén, explicando: “El corazon significa la libertad de
dejar los rencores: con mi mama4, en el trabajo y todas las cargas, una oportunidad gracias al
cancer de seno”. Anali no ubicé algo espiritual pero si algo funcional: cuando estaba haciendo
su cartografia y lleg6 al térax, puso un corazén, su convencién para lindo, y dijo: “Lindo,
porgue tengo un corazon sano Yy, también, pulmones sanos, entonces dibujo un corazon en el
otro seno”. Nunca menciono sus senos, al igual que las demas.

En cuanto a cosas que no esperaba, encontré, al llegar al trabajo de campo, que en la
mayoria delas conversaciones sobre la apariencia las mujeres no se enfocaban en los senos. Ya
que los cambios se dan en todos los niveles del cuerpo y no siempre los mas obvios (Es decir,
los senos) son los mas importantes para ellas. Por ejemplo, muchas mujeres hablaban de los
efectos de la quimioterapia y radioterapia en su piel. Ya que estas les produce manchas y
guemaduras. En una de las ocasiones, Estelita, una de las mujeres mayores del grupo,
comentd que se sentia como sus nietos usando los “stickers” de las radioterapias. Luego
menciono que, por esa razon, los cubria, no le parecia “apropiado” salir asi a la calle.

Ademas, algunas mujeres volvian a mencionar el peso. En este caso, fueron las
mismas mujeres que lo hicieron inicialmente, al hablar de sus cuerpos antes de la enfermedad.
Para Anali, Andrea y Natalia eran traumaticos los efectos que habia tenido el tratamiento en su
composicion corporal. Natalia, por ejemplo, estaba esperando con ansias el momento en que
su cuerpo liberara todas las toxinas de la quimioterapia y ella pudiera lucir “bonita” de nuevo.
En la cartografia, ella fue la mas entusiasta con la idea, ya que durante la carrera fue la mejor
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haciendo los figurines. Tomd los colores, me dijo: “yo me voy a hacer bonita” y se rio,
empez0 a dibujarse. Enfatiz6 en que se iba a hacer delgada, porque apenas su cuerpo eliminara
todas las toxinas iba a volver a verse bien. En este momento, hizo uso de la palabra “bonita”
como un sinénimo de delgada. Ella no era la Unica que tenia una obsesion con este tema.
Andrea habia cambiado su rutina de alimentacion e iba al gimnasio tres veces a la semana, ya
que su metabolismo habia cambiado con la enfermedad. Entonces, debia tener mayor
disciplina para estar en forma. Ademas, sentia que habia quedado muy ancha, en especial en la
zona de los brazos. A pesar de haber estado sometidas a los mismos tratamientos, Sol, AnaMa
y Laura, no mencionaron ningun cambio en su peso o contextura fisica.

Las mujeres mencionaban cosas diferentes sobre sus cuerpos intervenidos, ya que sus
percepciones del cuerpo se ven condicionadas por el lugar que ocupan en el espacio social. Por
ejemplo, no todas las mujeres pensaban en la situacion de la piel como un evento transgresor
en su feminidad, al igual que no todas encontraban una importancia al cambio del peso. Estos
detalles eran mas importantes para las mujeres que estaban ubicadas en un lugar mas favorable
del espacio social. Esto no significa que las otras mujeres, como Sol, AnaMa o Laura no lo
mencionaran, sino que lo hacian de manera menos reiterativa. Incluso, fue bastante dificil que
hablaran sobre su apariencia después de la enfermedad, ya que consideraban que se veian
igual, sdlo que un poco mas viejas.

Disefio del cuerpo y sus dispositivos

En una de las entrevistas, le pregunté a Anali por el momento mas dificil de su
recuperacion. Menciono que fue a salir de la clinica: “Un dia triste fue cuando me dieron de
alta. A mi, siempre me ha gustado usar brassieres bonitos y como estaba recién operada no
podia. Entonces, mi sobrina me compré uno pos operatorio, cuando lo vi me puse a llorar, era
muy feo lleno de ‘ganchitos’, yo no me puse nada”. Ella hacia énfasis en pequefios detalles
gue componen su feminidad, en la cual hace uso de una serie de dispositivos que requieren de
una mayor capacidad adquisitiva. En contraste, ninguna otra hizo énfasis en algin detalle de
este estilo.

Otro objeto de disefio corporal que surgi6 en las entrevistas y en las cartografias del
cuerpo fueron los tacones. Estos se asocian a la feminidad, elegancia y sensualidad en el

discurso de ellas, pero en la practica no todas los usan. En las entrevistas surgian como un
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elemento para acentuar la juventud. Anali menciond que ella habia hecho “el esfuerzo” de
volver a usar tacones, tras su enfermedad, con el fin de no verse como una mujer mayor.
Natalia, por su parte, mientras se dibujaba hizo énfasis en la importancia de hacerse con los
mismos. Termind de hacer la silueta del cuerpo e iba a empezar a pintar la camisa, cuando me
dijo: “jAy no! Me faltan los tacones”.

En los encuentros que tuve con ellas, sélo tres de ellas hacian uso de los tacones: Anali,
Natalia y Andrea. En cuanto a las otras tres mujeres, Sol y Laura me dijeron que usaban
tacones cuando eran jovenes o tenian algan evento especial. Mientras que AnaMa me dijo que
solo para ocasiones especiales, porque nunca habia aprendido a usarlos todo el tiempo, a pesar
de que le gustaban, se cansaba muy pronto con ellos. ElI uso de los tacones también se
determina por la comodidad en sus actividades cotidianas, asi mientras Anali y Andrea
permanecen en una oficina, Sol, AnaMa y Laura desarrollan actividades que les implica estar
de pie y en movimiento la mayor parte del dia.

De esta manera, los tacones se tornaron en un elemento diferenciador de clase. Las
mujeres de condiciones sociales mas favorables son quienes le daban mas importancia a este
elemento, ademas, tienen mayores posibilidades de usarlos. En cambio, las mujeres en una
condicion social méas fragil hacian uso de este dispositivo s6lo en “ocasiones especiales”. A
pesar de ser un elemento asociado a la “feminidad”, no hace parte de la cotidianidad de todas
las mujeres. Ya que es un elemento que remite a unas feminidades particulares, como las de
clases altas.

Otro de los elementos de disefio corporal que surgi6 en las tertulias, fue el maquillaje.
En las conversaciones que tuve con Natalia, ella lo presentaba como un dispositivo para
emancipar su cuerpo enfermo. Andrea dijo que lo usaba para ser reconocida por los demas
como una mujer y Anali dijo que era un elemento esencial de su rutina diaria. Al igual que
sucedia con los tacones, el uso del maquillaje se hizo presente principalmente en mujeres con
mayor capacidad adquisitiva. En el caso de las otras mujeres del grupo no tenian apropiado el
maquillaje como un elemento esencial de sus feminidades.

Sin embargo, hay que tener cuidado en pensar que no lo tenian apropiado porque
carezcan de recursos para pagarlo. Por ejemplo, Luz Helena, a pesar de tener recursos
econdémicos limitados, ella siempre estaba maquillada y con colores fuertes. Por lo tanto, debe
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analizarse que situaciones pudieron haber influido en que ellas no hayan incorporado esta
préctica a sus feminidades. Quizas, haya influido el tipo de trabajo o las percepciones sobre las
mujeres que usan maquillaje en sus familias y entornos sociales.

A pesar que el maquillaje no era importante para todas, tenia un lugar especial en las
interacciones al interior del grupo de apoyo. En varias ocasiones, las actividades del grupo
estuvieron enfocadas en ensefiarlas a maquillar, en darles tratamientos estéticos, en algunas
conferencias reciben kits de maquillaje. La teoria detras de esto es, al verse bien las mujeres
mejoran su estado de animo y pueden afrontar con mayor fortaleza sus tratamientos. El
maquillaje era percibido en el grupo como una extension corporal de las mujeres capaz de
mejorar a cada mujer, no solo desde lo fisico sino desde lo emocional. Asi, las voluntarias les
mostraban el uso del maquillaje como algo deseable, ya que su uso manifestaba una actitud
positiva frente a la enfermedad. De esta manera, yo podia ver como las metodologias de
trabajo de la fundacién reproducian unas formas determinadas de ser mujer que estaban mas
cercanas a unas feminidades de clases de élites que a las feminidades populares, en cuanto al
uso del maquillaje.

Natalia argumentaba que, durante la primera enfermedad, ella no se maquillaba, ni se
arreglaba, pero al finalizar fue a una actividad de la fundacion donde aprendi6 a maquillarse
junto a Paula Andrea Betancur y una coaching personal. Entre las dos, le mostraron aellay a
las demas invitadas, lo bonitas que podian seguirse viendo, aun estando enfermas. Entonces,
en su segundo cancer, apropio esta practica y vivid la enfermedad de una manera diferente.

“Maés arreglada”, siempre se maquillaba, incluso para estar dentro de su casa.
“Un dia llegaba con mi esposo y la bebé de su prima. Cuando una sefiora me vio y me dijo —
Claro, por eso tan perdida. Habias tenido bebé y no nos dijiste nada-. Yo me quedé sin palabras, iba con
una pashmina y ella ni siquiera notd que estaba calva. Pero es la actitud, es tomar el cancer diferente. Yo

me veia y decia - me quito estas orejas, me pongo color-. Asi, uno se siente menos enfermo”.

El pelo es otro de los objetos que siempre sale en discusién cuando se habla de los
atractivos de la mujer. En el caso de las mujeres del grupo, todas le daban importancia a tener
el pelo largo (Weitz, 2010, p. 672). Asi, todas hicieron énfasis en el pelo como un elemento
que definia la feminidad y, como consecuencia, era una de las pérdidas mas traumaticas de la
enfermedad. Por ejemplo, Andrea sentia que, sin pelo, debia maquillarse para que las personas

la reconocieran como mujer o AnaMa considerd que la caida del pelo, a pesar de ser temporal,
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habia sido mas dolorosa que la mastectomia, ya que el pelo hace parte de la dimension publica
del cuerpo. Aungue algunas mujeres, como Lina, dijeron que no es tan importante por ser una
marca pasajera. Mientras que, otras mencionaron este suceso como uno de los eventos mas
traumaticos de la enfermedad.

Ademas de la pérdida del pelo, todas se enfrentaron a que el primer crecimiento de su
pelo era gris y de una textura extrafia. Natalia, quien ya habia pasado por el proceso, dijo que
el pelo volvia a ser como antes de la enfermedad, cuando llegaba a la altura de los hombros,
sin embargo, siempre crece totalmente gris. Ella decidi6 pintarlo de vino tinto. El dia que la
conoci, Sol le preguntd quién le habia autorizado pintarse el pelo, en tono de “chiste serio”,
ella se ri6 y dijo mi médico. Cuando la entrevisté, me confesé que nadie le habia autorizado
pintarse el pelo, pero que ella penso: “Bien...Que mas toxinas puede tener mi cuerpo después
de dos quimios...Con ese pelo blanco, me veo como una anciana”.

A pesar de la pérdida del pelo, ninguna de ellas parece haber cambiado la percepcion
que tenian sobre el pelo y la construccion de las feminidades, incluso re-afirmaron su
importancia. Sol me dijo: “Antes me importaba mucho tener el cabello largo, ahora no pienso
tanto en eso. Hasta ahora me lo estoy dejando crecer, pero es dificil se pone muy rebelde en
este punto. Igual, debo tener paciencia”. De esta manera, todas las mujeres con quienes hablé
buscaban, en el caso del pelo, acomodarse a los modelos tradicionales de género. Es decir,
esperaban volver a tener el pelo largo.

Asimismo, todas mencionaron la incomodidad que generaba para los demas verlas sin
pelo. Las mujeres del grupo con menos dinero les parecia que invertir en una peluca podia ser
innecesario, ya que no la iban a usar por mucho tiempo. Teniendo en cuenta que su costo
minimo es de 800.000 pesos. Sin embargo, el entorno social las obligaba, ya que sentian que
era una responsabilidad tener pelo en publico. En el caso de las mujeres que no podian
comprarla, podian rentar una en la fundacion por un valor de 50.000 pesos y un deposito por la
misma cantidad, durante todo el tratamiento.

Por ejemplo, Andrea no usaba peluca para ir a trabajar, pero si la usaba para ir a
reuniones o fiestas, ya que las personas se sentian incomodadas, al saber que ella tenia cancer.
Adriana, una mujer que asistia al grupo de manera esporadica, mencion6 que, cuando se subia
sin peluca a Transmilenio, le cedian una silla. En otros casos, la presion es menos explicita. En
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una ocasion, escuché a un hijo decirle a su mama: “peina la peluca en la noche, ya se esta
notando que es pelo de mentiras”, la sefiora, hizo cara de malestar, solo le respondié que habia
estado muy cansada, que ella no creia que nadie estuviera pendiente de esas cosas.

Finalmente, el elemento mas recurrente al hablar de cancer de seno y feminidad son los
senos. Todas las mujeres del grupo presentan conflictos con esta parte de su cuerpo. La
principal razon que exista un problema con los senos es la carga simbdlica que tiene esa parte
del cuerpo en nuestra cultura, ya que son la representacion de la mujer como madre y que, al
mismo tiempo, tienen un alto valor erético. Por lo tanto, algunas mujeres, al perder sus senos
ven afectada su identidad como mujer. El dia de la celebracion de Halloween, en el Hospital
Canceroldgico, una de las mujeres fue disfrazada de hombre, actuaba como hombre, tenia
barba, hablaba grueso, y en un momento, alguien le dijo que estaba muy bien hecho su disfraz,
su respuesta fue: “Pues, claro, sin tetas, soy un hombre”.

En muchos casos, como en el de la mujer del cancerolégico, la pérdida de los senos se
experimenta como un fracaso en el cumplimiento de los modelos de feminidades. Ahora bien,
esta no es la realidad de todas las mujer, hay quienes sentian que un seno no debia definirlas.
Lina, por ejemplo, pos6 desnuda en una revista masculina después de su enfermedad, para una
campafa contra el cancer de seno. Haciendo eco a Susan Bell, ella sentia que mostrar su
cuerpo ayudaba a generar conciencia y crea espacios para que otras mujeres en su situacion,
puedan enfrentar el proceso del cancer.

Susan Bell argumenta que las mujeres que muestran sus cuerpos como una manera de
visibilizar la enfermedad y convertir su experiencia en un conocimiento social, ayudan a que
otras pacientes re-construyan su feminidad, desde nuevos discursos y practicas (Bell, 2006).
A pesar de que la propuesta es valiente y hoy en dia frecuente, la mayoria de las mujeres del
grupo me comentaban que les parecia una falta de pudor. No veian en los desnudos una
situacion emancipadora. En especial, las mujeres mayores encontraban estas actitudes
reprobables. En cambio, Lina lo consider6 como un acto adecuado, Yya que su condicion
social y educativa es mucho mas privilegiada que en el caso de la mayoria del grupo. Asi,
segun la posicion social de cada una, las mujeres apropian modelos de feminidades diferentes,

incluso contradictorias.
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Al hablar de los senos, surgia el tema de la reconstruccion como un debate entre los
modelos ideales de feminidades y los modelos de feminidades disidentes. Ya que algunas
mujeres, como Lina, consideraban que someterse a una cirugia estética, después de un cancer,
con el fin de cumplir con un deber ser en la apariencia femenina es someter a una persona a un
esfuerzo fisico y un riesgo, por unas estructuras de género de subordinacién. Mientras que
mujeres como Anali, Andrea y Natalia consideraban que esta cirugia les ayudaba a sentir que
han superado una enfermedad, y asi, podian eliminar la enfermedad como un estatus adscrito a
sus vidas.

Aungue muchas dijeron estar conformes con sus senos, sélo Lina se sentia en la
capacidad de mostrar su cuerpo y utilizarlo como una bandera en la lucha contra el cancer de
seno. Las otras, en su mayoria, consideraban que ya la pérdida del seno no era grave por la
edad, pero no sentian que su cuerpo seguia siendo admirable. Un factor que surgid, con
diferente intensidad, en la mayoria de las entrevistas del grupo. Por ejemplo, alguna de las
mujeres menciono, que no le habia interesado perder su seno, ya que a su edad, ni su esposo la
miraba.

Martha, quien tenia 56 afios y se encontraba en una posicién fragil en el espacio social,
consideraba que la mastectomia no la debia determinar y limitar en sus actividades cotidianas.
Me mostro fotos de ella en vestido de bafio y me explicé que no sentia pena al no tener seno.
No obstante, después de haber hablado un rato, me dijo que le habian sugerido la mastectomia
preventiva en el otro seno, pero ella le habia dicho a los médicos que preferia correr seguir en
riesgo de cancer, antes de perder su otro seno. De esta manera, me di cuenta que no todas las
mujeres, se inscribian en el debate mencionado anteriormente. En algunos casos los factores
emocionales, influian en la decision de someterse a unas cirugias de reconstruccion y
mastectomia.

Académicas como Susan Bell y Gayle Sulik consideran que la reconstruccién se hace
en fin de cumplir un deber ser del cuerpo femenino, que es tener dos senos (Bell, 2006) (Sulik
G., 2007) Asi, ellas argumentan que no se trata de una cirugia que las mujeres desean, sino
que su aprendizaje sobre el cuerpo femenino les hace desear, sin considerar los peligros de la
intervencion. Por ejemplo, Lina resalto que los implantes pueden tener efectos tdxicos para el
organismo. Ademas, Natalia, dijo que la reconstruccion fue uno de los procesos méas dolorosos
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a los que se ha sometido, incluso mas que la mastectomia. Reconocid, que mas de una vez
abandonar el procedimiento.

A pesar de los riesgos, las mujeres mencionaron que al volver a tener sus cuerpos, de
acuerdo a los modelos de feminidades podian eliminar el rol de enfermas y alcanzar bienestar
en otros aspectos de la vida, como lo es el trabajo y las relaciones de pareja (Gagné &
McGaughey, 2010). Ademas, creen que en el momento que vuelven a tener su seno han
logrado “ganar la batalla contra el cancer”. En uno de los grupos de apoyo, una mujer puso el
tema de la reconstruccion debido a que se sentia frustrada, porque su médico no se la dejaba
realizar aun. En ese momento, ella tenia lagrimas en los ojos, y las demés mujeres de la mesa
la incentivaban a buscar otro especialista. Todas las que estaban presentes, en ese momento,
tenian la reconstruccion.

A pesar que, la reconstruccion es un derecho de las mujeres y una obligacion del
servicio de salud, las posibilidades de mejorar y seguir modificando el cuerpo para que se
acerque al antes de la enfermedad se convierte en un privilegio de las mujeres que pueden
pagar los gastos que implican re-disefiar el cuerpo femenino y enfermo.

Desde mi experiencia personal, tuve la oportunidad de ver como estas brechas sociales
pueden implicar cambios en este aspecto, dentro de los protocolos médicos. En mi familia,
tanto mi mama como mi tia fueron diagnosticadas con esta enfermedad. Mi mama fue
atendida por un servicio de medicina prepagada y su cirugia consistié de una mastectomia
radical y la reconstruccion. En el caso de mi tia, ella tenia un servicio médico de una EPS,
Comeva. Cuando fue diagnosticada, la mamografia tenia errores y decidié venir a Bogota a
una cita particular. Aqui fue diagnosticada con un cancer muy avanzado, debia operarse esa
misma semana y la EPS no daba respuesta. Entonces, se vio en la obligacion de pagar la
cirugia por su cuenta, lo cual implicé que no pudiera costear la reconstruccién. De esta
manera, se hace evidente que (tratar de) acceder a los modelos ideales de cuerpos femeninos
esta determinado por una posibilidad de pago de estos modelos.

En el caso de las mujeres de mi investigacion, Anali, Natalia y Andrea son las mujeres
gue tienen reconstruccion, al tiempo que son las mujeres con mayores capacidades
adquisitivas. Sin embargo, Laura y AnaMa han tenido la posibilidad médica de someterse al
procedimiento, pero no han querido hacerlo. Esto no debe ser visto en ningdn momento como
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una decisién individual, ya que no es lo mismo someterse a una sola intervencion médica
(mastectomia-reconstruccion), que someterse a varias cirugias, como fue el caso de Natalia.
De esta manera, se puede ver que los factores econdémicos facilitan o dificultan los diferentes

procedimientos médicos.

Sexualidad y vida en pareja
Durante mis entrevistas y conversaciones con las mujeres del grupo intenté ver

como la enfermedad habia impacto en la vida de pareja de las mujeres. Esta fue la esfera con
la que tuve mayor numero de inconvenientes para obtener informacién, debido a que la
mayoria de mujeres no se sentian comodas hablando de este tema. Ademas, el espacio del
grupo de apoyo no se prestaba para tratarlo, asi que la informacién que obtuve sali6 de las
entrevistas privadas.

Al hablar de la sexualidad, ellas se referian a sus parejas. Algunas estaban casadas,
otras divorciadas y algunas fueron abandonadas por sus parejas tras la enfermedad. En primer
lugar, voy a hablar de las mujeres que fueron abandonadas. De las mujeres con quienes hablé a
profundidad, s6lo Laura decia haber sido abandonada. A pesar que, ella no estaba casada,
llevaban viviendo con su pareja hacia mas de quince afios y cuando él se enter6 de la

enfermedad, decidid irse de la casa.

“Yo no era feliz con el perro ese, pero no estaba sola. El se enteré de mi enfermedad y me dejo.
Claro, él que iba a querer estar con una mujer sin un seno, calva, ademas cuidarme...Mis hijos son
iguales, ninguno podia cuidarme o ayudarme. Las mujeres nos toca solas. Ahora igual voy a buscarme

otro”.

Para ella, era justificable la reaccion de su ex pareja frente a su enfermedad y manifesto
que era la culpable de la ruptura, debido a su apariencia. Mientras hablabamos la psicologa del
grupo intervino: “Tu no eres la culpable. La relacidn, seguro, tenia problemas desde antes y la
enfermedad fue sélo el detonante. En las relaciones de pareja, es facil que hayan dificultades
sin tratar, que pueden llevar a una separacion”. Ella respondié que eso lo sabia y que ahora
entendia, que no era su culpa. Pero, seguia hablandome de las razones por las que él se fue.

A pesar de que la condicién de abandono era comun entre las mujeres del grupo, era

poco lo que se habla en publico del tema. Incluso, Anali, quien seguia casada, dejaba salir
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frases que manifestaban un distanciamiento con su esposo, al mismo tiempo que censuraba el
tema. En el grupo, se hacia evidente que estos problemas entre las parejas eran parte de una
esfera privada, que no debia ser discutida con las demas, aunque que pueda tener una fuerte
relacion con la enfermedad.

Esta relacion entre aquello que se hace publico y aquello que se esconde también
estaba marcada por una relacion de clase. Las dos mujeres que se refirieron al abandono en
términos despectivos y con palabras “groseras” hacian parte de los grupos sociales mas
vulnerables. Mientras que mujeres de sectores mas privilegiados hablaban de su experiencia
desde otro punto de vista. Por ejemplo, Lina decia: “Mi ex esposo era un ser humano
maravilloso. Un papé increible, compartiamos muchas cosas. No fue el cancer, fue el tiempo.
Es imposible estar enamorado tantos afios. Las personas cambian y ¢l cambid”. Sus
explicaciones sobre su divorcio, en muchas ocasiones, tenian argumentos psicologicos. Su
proceso fue vivido como una experiencia mas intelectual y lo narraba como una situacion de
mutuo acuerdo y no de abandono.

Incluso, las mujeres que seguian con sus parejas, no hablaban de esto en el grupo por
miedo a herir a las mujeres que estaban en la situacién contraria. Natalia, por ejemplo, sentia
que su matrimonio habia mejorado después de la enfermedad. Ella se lo atribuia a su pérdida
de peso, porque se sentia mas atractiva para su esposo. Ademas, dijo que su esposo no se
sentia incomodo con sus cicatrices y ella tampoco se sentia incomoda frente a él. Ella fue la

persona con quien pude hablar mas directamente del tema de la sexualidad.

“Las cosas estan mejor que nunca. Yo no digo nada en el grupo, t0 sabes que no todas tienen la
misma fortuna. Pero él ahora se esfuerza por hacerme sentir mejor, siempre pensando que me guste. No le
incomoda mi cuerpo, dice que le parezco bonita y sexy, le gusta que ahora me veo mas juvenil. Yo soy
muy afortunada con €l, es un compaifiero de vida”.

No solo las relaciones de pareja se ven afectadas por la enfermedad sino que también la
sexualidad misma. Camila seguia manteniendo contacto con su ex esposo, sin embargo habia

decidido terminar esa relacién porque él le hacia comentarios con propuestas sexuales.
El me buscé mucho hasta enero de este afio, pero que siempre que me decia que me amaba y que
queria hacer el amor conmigo y yo queria dormir, salia de las quimios super cansada y él sélo podia decir
eso. Yo le decia que saciara sus necesidades con otras viejas, pero que se cuidara que usara condon. jJa!

Le digo eso y me llama a los dos meses que habia dejado embarazada una vieja, una ecuatoriana. Obvio, él
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me sigue queriendo, pero ellos viven juntos, ella me tiene muchos celos porque sabe que las colombianas

somos bonitas. Igual, él no se sabe controlar antes de Lara él ya tenia mas hijos por ahi, por todo lado.

En muchos casos, ellas se sentian avergonzadas de sus cuerpos y evitaban cualquier
encuentro de caracter sexual. Camila, en otras ocasiones, me dijo que su novio actual es muy
compresivo y entendia que ella ya no era una mujer apasionada.

Ademas, es frecuente, que en las expectativas que se tienen de una mujer enferma de
cancer, no se espera que tengan una vida sexual activa. Como consecuencia, tanto ellas como
las personas de su entorno tenian un rechazo frente al tema. Por ejemplo, en una de mis visitas
a la fundacion escuche a las voluntarias hablando de una mujer nueva en el grupo. Ellas
estaban contando que la nueva paciente tenia 40 afios y que estaba empezando a salir con un
hombre, el primero que le gustaba en mucho tiempo. El dia después que formalizo la relacion,
ella sinti6 una bolita y debi6 volver al pais, para poder tener asistencia médica adecuada. Una
de las voluntarias, preguntd si seguia hablando con él, la secretaria respondio: “No, ¢l es
gringo se quedo alla. Que se va a venir con ella con el seno asi”.

El caso de Andrea y los comentarios de las mujeres de la fundacion, permiten
ejemplificar, la censura social que existe sobre los cuerpos que no estan sanos y que no
cumplen con las expectativas sociales para ejercer su sexualidad. Natalia decia que su interés
sexual no habia disminuido por la enfermedad, s6lo en el momento de la quimioterapia
preferia otro tipo de intimidad. Sin embargo, no podia hablar de esto con nadie, porque las
personas la miraban “con cara de ‘estas muriendo y piensas en sexo’”. Incluso, el médico la
mird con extrafieza, cuando ella le pregunt6 si habia algin problema en que ella tuviera sexo
durante el tratamiento.

A pesar de la falta de informacion, las conversaciones que obtuve ayudaban a ver que
las personas enfermas, solian tener restringido el espacio de sexualidad. Incluso, ellas mismas,
en algunos casos, etiquetaban el cuerpo enfermo como un cuerpo asexual. Ademas, pude ver
que la enfermedad afecté la vida afectiva de alguna de ellas. Sin embargo, estos son resultados

parciales, ya que mi investigacién no permitié un desarrollo a profundidad de este punto.
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Comportamiento

“.Sol, para ti que es ser mujer? Es ser una guerrera, nosotras luchamos por todo y

somos el equilibrio de todos en el hogar”.

Algunos modelos de feminidades han construido las expectativas de comportamiento
de las mujeres alrededor del concepto de “buena conducta”, en donde se resalta la importancia
de cuidar a los otros. Este es un elemento esencial en todas las entrevistas. Todas las mujeres,
sin importar su trayectoria social, cruzan sus practicas con el cuidado de los demaés. Sin
embargo, las préacticas son diferentes de acuerdo a la clase social de cada una.

Algunas de ellas ejercian el cuidado desde la esfera publica, en la profesion y el
voluntariado. Por ejemplo, Sol, quien cuidd de los otros desde su profesion como enfermera y
hoy en dia desde su posicion en la fundacién. AnaMa, también, en actividades de servicio
domestico. En el caso del voluntariado, ellas dos y Laura cuidaban de otras mujeres. El
servicio de voluntariado era, para ellas, una forma de ayudar a personas que estan en su misma
condicion. Al mismo tiempo, esta actividad se convierte en un sustituto a las actividades
laborales que ellas realizaban antes de la enfermedad (Sulik G., 2007).

En el caso de Anali y Andrea, ninguna habia pensado en la posibilidad de ser
voluntaria. La respuesta de Anali fue: “Cuando a uno le pasan cosas y tiene espiritu le dan
ganas de ayudar, pero yo no tengo ese espiritu”. Andrea, por su parte, quedd sin palabras y
solo dijo que nunca lo habia pensado. Mientras que Natalia creia que ella como voluntaria
haria muy poco, argumentaba que su manera de ayudar y retribuirle a la vida que ha
sobrevivido es ensefiarle a las mujeres del grupo lo que ella sabe, para que ellas puedan tener
algunos ingresos econdmicos si lo necesitan o tengan una distraccion durante el tiempo de
enfermedad. De esta manera, se puede ver que las mujeres que estan dispuestas al
voluntariado, al contrario de lo que yo pensaba inicialmente, son las mujeres con mayor
vulnerabilidad social.

La otra manera en que las mujeres manifestaban la necesidad de cuidar de otros es en

su espacio privado, en la maternidad y en el rol de “Directoras del hogar”. Para todas ellas, sus
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feminidades se relacionaban con la maternidad y la posibilidad de proteger a sus hijos, cuando
tienen hijos. En el caso de Andrea, el hecho de no tener estos hijos la hace sentir menos mujer.

El cancer me ha hecho no ser mujer, no puedo ser mama, por ahora al menos (...) Lo mas dificil
es poder recuperar mi confianza en ser mujer. O sea yo no perdi mis senos, porque yo sali de la cirugia y
ya los tenia. Pero mi esposo puede cambiarme por cualquier otra mujer que lo pueda hacer papa. Nosotros

siempre planeamos con tener hijos. El dice que no va a pasar, pero...

La mayoria de las mujeres del grupo manifestaban que una de las consecuencias méas
drésticas de la enfermedad, es el hecho que han tenido que relegarles responsabilidades a sus
hijos que antes eran de ellas. Sentian que ya no podian cumplir con todas las responsabilidades
de una “buena madre”, por lo tanto, rompian el c6digo de buena conducta.

A pesar de que las actividades que relegaban eran cotidianas y simples, para ellas
tenian un valor importante. Por ejemplo, algunas debian dejar que sus hijos se prepararan el
desayuno o salieran solos a la ruta. Estas practicas eran, para ellas, la forma en la que cuidaban
a sus hijos y romper esta rutina significaba un abandono al papel mas importante que les ha
dado la sociedad, el de ser madres. A pesar de que ellas debian dejar algunos cuidados de los
demaés, todas generaban practicas para evitar que su enfermedad afectara a sus hijos. Camila,
por ejemplo, me contaba que un dia la habian llamado del jardin, porgue su hija habia llegado
llorando diciendo que su mama se iba a morir. En ese momento la nifia tenia tres afios. Desde
esa situacion ella tomd la decision que aunque sintiera cansancio o se sintiera enferma,

“sacaba fuerzas” para jugar con su hija todos los dias un rato.

Es que no te imaginas, era un bebé y ya pensando que su mama se iba a morir (Sus ojos se llenan
de lagrimas). Yo sentia tanto miedo de dejarla sola. Le decia a mi mama que si yo me moria se quedara
con ella. Pero, era un dolor inmenso porque pensaba que ellos no la iban a criar como yo planeo hacerlo.
Una personita tan pequefia y ya saber sobre la muerte.

Este tipo de decision requiere un sacrificio que no es remunerado ni econémica o
simbdlicamente. Ya que las practicas de cuidado han sido consideradas como un
comportamiento natural de las mujeres. Este tipo de actividades se dan en condiciones de
subordinacion de la feminidad, donde se debe priorizar el bienestar de las otras personas
(Arango, 2011). Como en este caso, Camila puso en segundo lugar su salud, ante el bienestar
de su hija. Estas préacticas han sido incorporadas por la mayoria de mujeres, y por lo tanto, se

han convertido en “incuestionables”.
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Después de superada la enfermedad, ellas buscaban retomar a totalidad su papel como
madres, aunque todas tenian un discurso de pensar en si mismas. En uno de los grupos, la
actividad trataba de hacer una la lista de prioridades de su vida. El ejercicio era interesante
porque todas ponian en primer lugar la vida o la salud y, en segundo lugar, a sus hijos y
familia. Natalia dijo:

“La enfermedad me ayudd a volver a ser yo misma, a cuidarme. Me acordd que
primero voy yo. Suena egoista, pero como voy a cuidar a alguien mas si no puedo cuidarme a
mi misma. Necesito estar bien, para estar para ellos (...).Fue un proceso largo, pero ahora si la
casa esta sucia, que si no han comido, no es problema todo mio, ellos ya ayudan, ya saben que
YO me canso y que no puedo estar todo el dia detras de ellos”.

Pero cuando hablaba con ellas de sus rutinas, estas giran en torno a las necesidades de
sus hijos y el hogar, en segundo lugar a las del trabajo; y en tercero a si mismas. En algunos
casos segundo y tercero cambiaba, pero todas ellas priorizaban el tiempo con sus hijos y las
necesidades de ellos. Era, para ellas, casi imposible desprenderse de la necesidad del cuidado
del otro, después de superar el evento disruptivo de la enfermedad, que las obligo a alejarse de
estas obligaciones por un tiempo. Este fenomeno lo denominé Sulik como “el balance de las
practicas de cuidado”. La autora reconoce que las mujeres, al pasar por cancer de seno, deben
aprender a equilibrar el cuidado de los demas con él de ellas mismas. No obstante, al igual que
sucede con las mujeres del grupo, las participantes de su investigacion tampoco eran capaces
de cambiar la posicion de privilegio de cuidado de los hijos. Ya que el papel de madre ha sido
naturalizado e incorporado a las précticas de las mujeres, sin embargo, este papel se cumple de
manera diferente segln las condiciones sociales de cada una. (Sulik G., 2007).

Las mujeres que, por consecuencia de la enfermedad, no podian retomar de manera
acostumbrada sus responsabilidades, creaban alrededor de si mismas una representacion de
discapacidad. Esto se debe a que ya no logran encajar con las expectativas de los roles de
género. Esta situacion la pude reconocer en mujeres que ya no podian realizarlas actividades
domeésticas y que no podian alzar nifios pequefos. Por ejemplo, la sefiora de mayor edad que
frecuentaba el grupo, 76 afios, le afectaba que su nieto ya no la reconocia, por su
guimioterapia. Ademas, ella pensaba que era un lazo que no iba a recuperar, ya que ella ya no
podia alzarlo nunca mas, entonces él no iba a sentir su afecto. Otras mujeres manifestaban la
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misma frustracion, cuando no podian hacer las actividades del hogar como barrer, planchar,
entre otras.

Ademas, ellas empezaban a ver como sus estructuras familiares se veian afectadas
cuando ellas no cumplen los roles acostumbrados. Una de ellas, me dijo:

“Al principio ellos me apoyaron mucho. Pero apenas me empezo6 a crecer el cabello (En
este momento su cabello llegaba al largo de las orejas) mi hija y mi esposo esperaban
que yo volviera a hacer todo el aseo. Mi hija me dijo: ‘mama cuando vas a volver a
barrer, tU ya estas bien’”.

Esta situacion era motivo de frustracion para ella, porque siempre hacia chistes

referentes a las actividades domésticas. Su caso era especialmente complicado, ya que su hija
no ayudaba en el hogar, entonces su esposo le decia que era culpa de ella, que no la habia
ensefiado a tener responsabilidades de mujer. A pesar de que ella no debia realizar ningdn tipo
de esfuerzo fisico en el brazo, en muchas ocasiones, se veia obligada a hacer todas las
actividades del hogar para mantener “la armonia familiar”.

La situacion de las actividades domeésticas solo es manifestada por mujeres que son
amas de casa 0 quienes trabajan en este sector como Laura y AnaMa. En el caso de Anali y
Andrea, no mencionaron este tipo de dificultades, ya que antes de la enfermedad, tampoco
realizaban actividades del hogar. Anali tiene servicio doméstico en su casa de tiempo
completo. Y, Andrea conoce una sefiora que le ayudaba dos dias a la semana, le deja la comida
preparada y le ayuda con el aseo.

Asi, el comportamiento de ellas se ve afectado en otros aspectos. Anali dijo que la
enfermedad le habia cambiado la forma de caminar. Para ella, este cambio hacia que se viera
como una mujer mayor Yy, agregd, menos femenina: “Después de la operacion empecé a
caminar como encorvada. EI masculo como que estaba tensionado y todavia me dan como
calambres. Me veia mucho mas vieja”. Lina, también, dijo que la falta de un seno habia
cambiado sus movimientos, la forma como se balanceaba, se sentaba, en general sus
movimientos. Estos pequefios detalles son mencionados por un pequefio nimero de mujeres en
el grupo. A diferencia de las actividades domésticas, que es un tema que preocupaba a casi
todas, las mujeres que hablaban de sus movimientos son quienes tienen capitales sociales y

econdmicos mas altos.
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Adicionalmente, surgié otro elemento de las feminidades, que es la identificacion de
las mujeres como receptoras de violencia. A pesar de que ninguna hablé de violencia
domeéstica durante las sesiones, en algunas entrevistas este tema surgié. En una conversacion
entre Laura y AnaMa, este tema sali6 a flote como una situacion natural dentro de su
percepcion de género. Laura empezo diciéndole a AnaMa que me hablara de sus nueras,
“Cuéntele, cuéntele. Sus hijos unas bellezas pero no saben escoger”, dijo Laura. AnaMa me
dijo:

“Es que mis nueras... La menor grita a mi hijo todo el tiempo. En navidad yo fui unos
dias a pasar con ellos el 24, cuando abrimos los regalos ella me tenia un regalo y pues que
sorpresa, cuando lo abri era el pasaje de la flota para el dia siguiente. Me echd. Y para
completar cuando yo alisté maletas empezé a decirle a mi hijo — mire, que raro, se acabé el
arroz de toda la semana- Yo les saqué todas las cosas y les mostré que no me llevaba nada. Mi

hijo bravo. El es el que trabaja alla...”

Laura interrumpid y le dijo -“ay ojala sus nueras no obliguen a sus hijos a hacer algo
que ellos no quieran” refiriéndose a tomar actitudes violentas contra ellas. AnaMa se tapé la
cara y le dijo “uy, si”. Yo me quedé sin palabras.

En otra ocasion, hablando con Laura, ella me empez6 a contar sobre su familia. Me
dijo que sus hijos no la ayudaban en nada. Sus hijas son quienes la ayudaban econGmicamente:
“A mi hija le toca durisimo porque cuando el esposo se da cuenta que ella me da plata, le da
unas tundas. En cambio, mis hijos no sirven para nada, como todos los hombres”. Y luego me
dijo: “es que ella (AnaMa) lo tiene mas facil. Porque ambos son hombres y le pueden mandar
plata o si no ella tendria que seguir trabajando”.

Dentro de los comportamientos femeninos, Laura y AnaMa aceptaban que las mujeres
podian recibir violencia por parte de los hombres. Tenian una naturalizacion de la reparticion
de la violencia en los géneros, en la cual los hombres la ejercen y las mujeres son receptoras
pasivas. En contraste con ellas, ninguna de las mujeres de clases mas altas manifestaron este
tema. No se puede afirmar que en un espacio social exista violencia y en el otro no, quizas,
como sucede en el caso de los matrimonios, existe una diferencia entre lo que se puede decir
en publico y aquello que se debe esconder.
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Ser mujer es ser joven

“Dicen que a cierta edad las mujeres nos hacemos invisibles, que nuestro protagonismo en la escena de

la vida declina, y que nos volvemos inexistentes para un mundo en el que solo cabe el impetu de los arios jovenes.
Yo no sé si me habré vuelto invisible para el mundo, es muy probable pero nunca fui tan consciente de mi
existencia como ahora (...)

Anodnimo

Otro factor importante que surgio en las entrevistas, es la juventud. Este fue uno de los
resultados del trabajo de campo que nunca pensé hallar. Pero se empez6 a convertir en un
comun denominador en todas las conversaciones. A pesar de sus diferentes trayectorias y
diferentes representaciones sociales de la vejez, esta se convirtio en un elemento vital para la
configuracién de sus feminidades después de la enfermedad.

En este caso, las mujeres se dividian en dos grupos, quienes fueron diagnosticadas
después, y quienes fueron diagnosticadas antes, de la menopausia. Entre las mujeres con
quienes hice seguimiento en las historias de vida ninguna fue diagnosticada después. Sin
embargo, ellas eran la mayoria de las mujeres del grupo. Asi, que en el momento que surgian
las conversaciones sobre esta etapa era posible ver que existia un significado diferente. Para
quienes habian llegado a esta etapa de manera “natural” esta significaba un cambio en sus
roles, una de ellas me dijo “Es el momento en que dejas de ser mama y te conviertes en
abuela. Se relegan unas responsabilidades, pero se adquieren otras, ahora eres el soporte de
una familia més grande, no sélo de tus hijos”.

Pero, para las mujeres que llegaron a esta etapa como resultado del Tamoxifeno, no
significaba un cambio de roles, sino una pérdida de juventud contra la que debian luchar. De
igual forma, no todas se veian afectadas por estos cambios de la misma manera, mientras que
para algunas estos cambios eran un centro de atencion en sus conversaciones, otras solo los
mencionaron de una manera rapida. Para las mujeres que mayor atencion prestan a sus cuerpos
como Anali, Natalia y Lina, y para las mas jovenes como Andrea la enfermedad trae consigo
la vejez desde la menopausia, pero no se detiene solo en este evento, ellas sentian que este
cambio hormonal afectaba como lucia su pelo, su piel y, en algunos casos, encontraban en este
proceso el motivo de la fatiga y el cansancio.
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Las mujeres con una ubicacion mas fragil en el espacio social, slo mencionaron la
menopausia de manera superficial en las entrevistas, por ejemplo, Sol, Laura y AnaMa.
Mientras que Lina, Natalia, Anali y Andrea, hablaban de todos los aspectos que esta etapa les
habia traido, como el cambio en la piel, en la energia y “en la sensacion de vitalidad”. Junto a
los cambios dela menopausia, ellas solian hablar de las otras consecuencias del Tamoxifeno.
Por ejemplo, la pérdida de la vision. Anali, siempre llevaba las gafas en su bolso, aunque las
necesitaba para leer el celular y los mends de los restaurantes. Me dijo que si estuviera con
gafas todo el dia se veria mayor. Natalia también las necesitaba pero sélo las usa al interior de
su casa, por el mismo motivo.

La lucha contra la vejez, al igual que otros aspectos de la construccién de feminidades,
esta correlacionada con el grupo social de cada mujer. Si bien ninguna de ellas quiere
envejecer, las mujeres con menores capitales sociales y econdmicos encuentran que es un ciclo
inevitable al que no hay que prestarle mayor atencion, ya que tampoco hay mucho que se
pueda hacer. Al contrario, en el otro grupo, las mujeres ven posibilidades de luchar contra este
envejecimiento a través de los dispositivos de disefio del cuerpo, como los tacones o la
alimentacion.

La vejez, para las mujeres que la resaltaron, era un dispositivo de transformacion de su
feminidad. Ya que pasan a ser parte de una poblacion mas androgina e invisible. Butler,
menciona que, la humanizacion de las personas se da en el momento en que adquirimos roles
de género (Butler, 2007). De esta manera, se entiende que esta invisibilizacion de las mujeres

“viejas” se da por su pérdida de feminidad, y por lo tanto, su pérdida de humanidad.
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Cartografia Laura, ver paginas 63 y 86.
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Conclusiones

La experiencia de las mujeres con céncer de seno del grupo de apoyo esta atravesada
por una serie de factores culturales, economicos, sociales y politicos, como lo he mencionado
a lo largo del trabajo. Estos factores permiten argumentar que la enfermedad no se debe
estudiar sélo desde la medicina, sino que debe ser un objeto de estudio de las ciencias sociales.
En las seis historias de vida, se encarnan las desigualdades del sistema de salud y del sistema
econdmico, las cuales a pesar de no ser representativas en nimero, ayudan a comprender como
la enfermedad es vivida de manera diferente en cada grupo social. Ademas, se percibe como

cada mujer, desde su lugar especifico en el espacio social, configura sus feminidades.

Las desigualdades frente a la proteccion social
Seleccioné estas seis historias de vida pensando en el lugar que cada una de sus

protagonistas ocupa en el espacio social. La existencia de contrastes permitia resaltar las
diferencias entre ellas, al interior de las mismas etapas de la enfermedad. El primer resultado
de mi trabajo fue que el lugar de una persona en el espacio social tenia una incidencia en la
experiencia de la enfermedad. Debido a que el sistema de salud del pais se basa en unas
I6gicas de mercado. Lo que implica que el papel del Estado en términos de salud, es sélo la
regulacién de entidades privadas prestadoras de servicios de salud (Hernandez, 2000).

El sistema de salud esta fragmentado, como mencioné anteriormente, en tres tipos de
servicios: el SISBEN, las EPS y las medicinas prepagadas. Asi, cada persona hace uso de un
servicio de acuerdo a su capacidad de pago. El tipo de servicio que las personas tengan afecta
en el acceso a especialistas, el tipo de citas, las clinicas y hospitales donde los pueden atender,
la posibilidad de elegir el médico, el tiempo de espera entre las citas. Ademas, afecta los
itinerarios burocraticos para acceder a los servicios.

Por lo tanto, el acceso al médico es desigual entre las mujeres del grupo, como se
percibia, en el contraste, entre los casos de Laura y Anali. Asi, quienes tienen servicios
publicos como Laura, evitan ir al médico. Ya que requieren de tiempo y dinero que no estan

considerados de antemano en los gastos de la familia. De esta manera, van construyendo un
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concepto diferente de “necesidad médica” (Boltanski, 1975). Por ejemplo, mientras que Anali
puede disponer de una cita al médico, que ella seleccione, para la misma semana, Laura debe
aceptar el horario y el médico de la EPS y los tiempos de espera pueden ser muy largos. Esto
afecta la experiencia de la enfermedad en varios aspectos: primero, Laura no puede organizar
sus tiempos de ir al médico con sus horarios laborales; segundo, puede que, en el momento
que tenga la cita, la molestia que la llevo a pedir la consulta ya haya pasado.

Es importante hacer énfasis en que la cita se pide por una molestia, ya que en las clases
populares no hay dinero para invertir en medicina preventiva, como es el caso de Laura. Quien
cuenta con un salario reducido y es la responsable de su hogar, no suele existir la posibilidad
de planificar un presupuesto para ir al médico. Entonces, las personas van a consulta en casos
que las molestias son los suficientemente fuertes como para invertir el dinero y el tiempo en el
servicio medico publico. Asi, “la necesidad médica” no se piensa desde la prevencion de las
enfermedades, sino desde la cura de las mismas (Boltanski, 1975). Esto implica que la salud
en el pais quede reducida a una atencion a las enfermedades. Se olvida de comprender la salud
“como un derecho fundamental progresivo y como el ideal de bienestar, fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de enfermedad” (Hernandez, 2000, p. 137.).

Ademas, no todos los problemas de salud pueden ser tratados por un médico general.
Entonces, las personas deben asistir a un especialista, pero esto es un proceso largo y dificil.
Primero, deben pedir la cita a un médico general, asistir, y es él quien decide a que tipo de
especialidad se puede remitir. Luego, ya con esa orden, pueden pedir una cita al especialista
que se les indicO. Este proceso puede tardar mas de dos meses y debe ir varias veces al
servicio médico. Mientras que en el servicio por medicina prepagada, los usuarios cuentan con
un directorio médico, que esta organizado por especialidades, y pueden pedir una cita con
cualquiera de los médicos que esté alli.

Este itinerario burocratico genera mas dificultades para las personas de clases
populares, ya que no siempre cuentan con los recursos econdémicos y con los permisos
laborales para hacer todo el proceso. Ademas, el mismo procedimiento llega a ser complicado,
para personas que tienen un bajo nivel educativo o que desconocen el funcionamiento del
sistema. Esto puede llevar a que las personas no asistan al médico. Por lo tanto, algunas
mujeres no asisten con regularidad al control médico o llegan al especialista en etapas
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avanzadas de la enfermedad. De esta manera, no es fortuito que la mujer del grupo que
seleccioné, quien tuvo el itinerario médico mas corto y con mayores posibilidades de
sobrevivir, fue quien tienen mayores recursos econémicos, Anali.

Se hace evidente que las posibilidades de sobrevivir al cancer de seno, no estan
determinadas por una suerte de azar. Desafortunadamente, son ligadas con el lugar que ocupan
las personas en el espacio social. Ya que tener mejores condiciones en el espacio social
permite una deteccion temprana de la enfermedad y a un tratamiento oportuno. Por lo tanto,
estas desigualdades sociales influyen en la salud, la muerte y la vida (Fassin, 1999).

Mi segundo resultado fue que las mujeres de clases populares no consideraban que su
servicio de salud sea ineficiente. Porque, las personas de las clases populares suelen
acostumbrarse a la exclusion de los sistemas sociales. Asi, argumento que la exclusion y los
obstaculos que sufren ellas para el acceso de algunos servicios es un tipo de violencia
estructural. Es decir, una violencia que afecta la satisfaccion de sus necesidades basicas. En las
conversaciones que tuve con ellas, ninguna presentaba quejas del servicio de salud, después de
haber comenzado el tratamiento. Aungue algunas hubieran tenido que esperar hasta un afio
para el diagndstico, otras se hubieran visto afectadas por un cambio de médico a mitad del
tratamiento y ninguna hubiera podido elegir el médico que las iba a tratar.

En una perspectiva bourdieusiana, Wacquant propone entender el Estado como un
campo burocréatico, donde se lucha por la distribucion y definicidn de los bienes publicos. Esta
lucha se plantea, segun él, entre la parte del estado encargada de las funciones sociales, donde
se ubica el derecho a la salud, y la parte del estado encargada de las nuevas politicas de
economia, donde se hacen los recortes de presupuesto, los incentivos fiscales, etc. (Wacquant,
2009, p. 428.).

En el caso de la salud en Colombia, la lucha entre las dos partes del estado ha
configurado un sistema regido por el mercado, donde el papel del Estado en cuanto a sus
funciones sociales, queda delegado a ser un vigilante de un derecho contractual. Es decir, el
Estado procura que el paciente y la entidad proveedora del servicio de salud cumplan con sus
obligaciones, en el margen de una relacién mercantil. Sin embargo, esto es ineficiente para

que la salud llegue a toda la poblacion (Hernandez, 2000).
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Situaciones similares a la del sistema de salud son frecuentes en otros aspectos de la
vida de las personas de clases populares. Por ejemplo, han sido excluidas del sistema
educativo desde una edad temprana. Laura, por ejemplo, era muy buena estudiante y fue
becada todo su bachillerato. Sin embargo, cuando termind, no pudo acceder a la educacion
superior, ya que su familia necesitaba de su aporte econémico y no tenian el dinero para pagar
una carrera profesional. Entonces, esta exclusion causé que, mas tarde, fuera segregada del
sistema laboral calificado, lo que la llevd a tener empleos con una menor proteccién social.

De esta manera, el Estado, dentro de las l6gicas de mercado, promueve que sean las
personas de recursos mas altos quienes tengan acceso a todos los servicios, lo que aumentan la
sensacion de frustracion (o mas bien, en muchos casos, de resignacion) frente a las entidades
publicas en las clases populares. Asi, las personas se socializan bajo una serie de obstaculos
gue incorporan y convierten en la norma del sistema. Por consiguiente, no es que el sistema de
salud no presente fallas, si no que ellas estdn acostumbradas a estas “dificultades burocraticas”
y las consideran parte del proceso de acceso a sus derechos.

De esta manera, el caso del cancer de seno sirve de ejemplo, para argumentar que las
enfermedades se ven afectadas por las trayectorias sociales de las personas, las cuales influyen
de manera muy fuerte en las posibilidades de sobrevivir y las facilidades para vivir la
enfermedad. Ademas, este caso permite evidenciar el funcionamiento del sistema de salud
colombiano como un dispositivo de violencia, que segrega a las clases populares y reproduce

las desigualdades sociales.

Ser mujer después del cancer de seno
Desde su primera socializacion, los cuerpos de las mujeres habian sido moldeados de

manera especifica, en funcion de sus posiciones de género, raza y clase. La importancia del
cuerpo en la identidad de las mujeres radica en tres factores: es publico, es decir es visible para
todo el mundo. Es individual, debido a que esta vinculado a factores genéticos y bioldgicos. Y
es moldeable, asi se puede modificar y acomodar para cumplir con las expectativas del mismo,
las cuales estan determinadas por la ubicacion de cada una en el espacio social (Weitz, 2001).
Sin embargo, con la enfermedad, cambiaron las expectativas y las formas de vivir el
cuerpo de cada una de ellas. Tuvieron que enfrentar un nuevo moldeamiento de sus cuerpos, 0

bien para cumplir con sus expectativas anteriores sobre los cuerpos femeninos, o bien, para
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crear una identidad femenina disidente. Estas modificaciones, a pesar de que se dieron en un
aspecto privado de sus vidas, sus cuerpos, alteraron la forma como son percibidas en publico.

En un primer momento, pensé que, en el grupo, iban a existir nuevos modelos de
feminidades que opusieran resistencia a aquellas feminidades aprendidas antes de la
enfermedad. Es importante resaltar que el concepto de resistencia que retomé es el que
propone Weitz, es decir: “Actos capaces de retar las ideologias que soportan la subordinacion
femenina” (Weitz, 2001, p. 669). Esto implicaba tener en cuenta los pequefios actos de la vida
cotidiana de cada una de ellas. Sin embargo, los pequefios actos que retaran las ideologias de
subordinacion femenina no hacian parte de sus cotidianidades. En su lugar, encontré pequefios
actos que cuestionaban los modelos ideales de feminidades, pero que daban lugar a una re-
afirmacion de las mismas desde la frustracion. Es decir, los cambios de la enfermedad las
Ilevaban a cuestionar, cambiar y re configurar sus modelos de feminidades, pero en busca de
volver a lo que habian sido antes de la enfermedad, incluso de alcanzar algo que no habian
Ilegado a ser antes de la misma.

En la busqueda de estos ideales de feminidades, ellas configuraron formas de ser
mujeres desde la frustracion. En particular, encontré dos formas de configurar sus
feminidades, que llamaron mi atencion. Las feminidades invisibles y las feminidades
discapacitadas. Las feminidades invisibles fueron aquellas feminidades que retnen los
imaginarios de ellas en torno a la vejez. Las denomine “invisibles”, haciendo uso de la
descripcion que da una de las mujeres del grupo, en la nota que mencioné anteriormente,
especificamente esta parte: “Dicen que a cierta edad las mujeres nos hacemos invisibles .

Las feminidades invisibles son importantes en las mujeres que han pasado por cancer,
ya que la enfermedad acelera los procesos de envejecimiento, como: la menopausia, el dafio en
la piel, entre otros. Organicé las mujeres en dos grupos: quienes consideraban la vejez un
destino incuestionable y quienes consideraban que es un destino del cual se puede huir. En el
primer grupo, estan las mujeres de clases popular. Ya que las condiciones materiales no les
permitian invertir en dispositivos para luchar contra la vejez. Asi, en las entrevistas, ellas
mencionaban que estaban envejeciendo, pero no se enfocaban tanto en esta problemaética
porque no podian hacer nada al respecto. Ademas, consideraban que algunos problemas del
cancer eran problemas de la vejez, y no consecuencias de la enfermedad como tal.
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En este grupo, ademas, ubiqué las mujeres que entendian la vejez como una forma para
atenuar los efectos negativos de la enfermedad. Es decir que, al ser “viejas”, las marcas en sus
cuerpos, producto de la enfermedad no eran relevantes. Estas mujeres argumentan que los
cuerpos femeninos viejos carecen de personas que los observen, y por lo tanto, no es necesario
que estén en “perfecto” estado.

En el segundo grupo, estan las mujeres que consideran que esta vejez es precoz, por lo
tanto se puede atenuar. Ellas, a diferencia de las mujeres del otro grupo, recalcaban que
algunos cambios en sus cuerpos son el resultado del cancer, no de su edad. Ademas, ellas son
las mujeres con mayores capacidades adquisitivas. Por lo tanto, cuentan con todo tipo de
dispositivos para atacar este “efecto colateral” de la enfermedad. Toman vitaminas, usan
tacones, maquillaje, hacen deporte, entre otros. Es importante resaltar que no significa que
para las mujeres de un grupo la vejez sea algo negativo y para las otras mujeres no lo sea.
Todas mencionan la vejez como algo negativo. La diferencia radica en quienes tienen las
condiciones materiales para que esto sea un problema y quienes s6lo pueden dejar que pase.

Las feminidades discapacitadas, en segundo lugar, son aquellas formas de ser mujer
que configuran quienes tratan de hacer actividades que hacian antes de la enfermedad y ya no
pueden. En especial, aquellas practicas relacionadas al cuidado. Decidi resaltar estas nuevas
formas de feminidades, ya que cuestionan los modelos de feminidades de ser mama y de ser
ama de casa. Sin embargo, ellas no reconocian en estas imposibilidades unas manifestaciones
de resistencia a los roles de subordinacion y de cuidado, en los que las mujeres deben hacerse
cargo de los demas sin esperar una remuneracion. Al contrario, sentian que al no poder
realizar estas actividades, ahora cargan una discapacidad, que las segregaba de las dinamicas
familiares.

Las feminidades discapacitadas son encarnadas por mujeres amas de casa,
principalmente, quienes encuentran su rol en la sociedad en el servicio del hogar, ya que no
estan en el sistema laboral. Ademas, en este grupo también inclui las mujeres que tienen como
ocupacion actividades laborales el cuidado. Por ejemplo, Laura y antes AnaMa. Incluyendo en
este grupo, las mujeres que tienen doble jornada como Sol, quien ayudaba en su hogar y

trabajaba en la fundacion.
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En el caso de las feminidades invisibles, todas las mujeres del grupo se sentian
identificadas, de una u otra forma. En cambio, en las feminidades discapacitadas, solo se
sentian involucradas las mujeres, que antes de la enfermedad hubieran ocupado estos roles.
Asi, estas percepciones no tenian lugar en la vida de mujeres como Andrea o Anali. De esta
manera, esto permite sefialar que las feminidades no se deben entender como unas practicas
homogéneas que son adoptadas por todas las mujeres. Sino, que son configuraciones,
productos del entorno, que determinan como estar en el mundo en un momento determinado.

Finalmente, en ambos modelos de feminidades, surge otro punto importante, y es que
el cuerpo femenino es un cuerpo para los otros. Sea bien para el cuidado de otros o para la
contemplacion de otros. El cuerpo femenino, asi se construye como un objeto de expresion en
funcién de los demaés. En este punto, no existe mayor diferencia entre las mujeres de clases
altas y las mujeres de clases populares, en ambos casos, sus cuerpos no sé construyen para
ellas mismas (Sulik G., 2007).

Los cuerpos intervenidos
La intervencion de los cuerpos por la enfermedad evidencia posiciones tedricas de

género, como la Butler. Los cuerpos son moldeables a nuestros deseos de ser en el mundo
(Butler, 2007). En el caso de las mujeres con cancer, sus cuerpos son moldeados, en primer
lugar, por los médicos, con el fin de salvar sus vidas. En segundo lugar, son moldeados por
ellas mismas, para cumplir las expectativas de su feminidad.

El moldeamiento de los cuerpos no se refiere sélo a las intervenciones quirurgicas. Se
refiere a todos los dispositivos que permiten modificar la apariencia. Por ejemplo, el uso de
pelucas, maquillaje entre otros. Sin embargo, esta maleabilidad del cuerpo no es un derecho
que todas las mujeres puedan ejercer de la misma manera. Ya que el acceso a los dispositivos
de moldeamiento estd limitado a las mujeres con mejores condiciones econémicas. Asi, es
importante agregar en las teorias del cuerpo, que si bien el cuerpo es moldeable, esta
posibilidad no es igual de abierta para todas las personas.

Ademas, me gustaria resaltar que el uso de este tipo de dispositivos afecta la
percepcion de las mujeres sobre sus cuerpos, por lo tanto, se transforma el concepto que ellas

manejaban de privado y publico. Por ejemplo, las mujeres que tienen reconstruccion de senos
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suelen cambiar el concepto de privado y publico que manejaban sobre sus cuerpos antes de la
enfermedad, especialmente, en el seno que ha sido operado. En varias ocasiones, mujeres del
grupo me ensefiaron su seno reconstruido. Ya que habian perdido el pudor que tenia esta parte
del cuerpo antes de la enfermedad. Asimismo, sucede con la cabeza y el pelo. Antes de la
enfermedad esta es una zona publica, pero después de la caida del pelo, muchas prefieren que
nadie las vea sin la peluca o la pafioleta, ni que les toquen la cabeza.

A modo conclusion general, estudiar el cancer de seno en el grupo de apoyo me
permitié comprender que la desigualdad se reproduce y vive en practicas cotidianas, como el
servicio médico. En este caso, se puede comprender que no es lo mismo ser diagnosticada con
cancer de seno cuando una mujer ha sido segregada del sistema educativo y laboral, que
cuando ha hecho parte de las personas con mayores beneficios del mismo. Ya que no sélo se
tienen mayores posibilidades de sobrevivir a la enfermedad, sino que la experiencia de la
misma se hace menos traumatica.

Ademas, el trabajo de campo me ayudé a entender que las feminidades se construyen
de manera diferenciada en funcion del lugar que las mujeres ocupan en el espacio social. Por
lo tanto, no se puede hablar de una sola forma de ser mujer. Sin embargo, encontré un punto
de encuentro entre todas las mujeres del grupo. Especificamente, el hecho que las feminidades
son pensadas como proyectos inacabados. De esta manera, las feminidades son construidas en
la cotidianidad a través de unos dispositivos y puestas en escena, pero estan en constante
construccion y mantenimiento, esperando la aprobacién de las personas que las acompafian en
su espacio social. Como resultado, los cuerpos femeninos se han tornado en cuerpos publicos
que deben pasar por la admiracién y aprobacion de otros, teniendo en cuenta que las
expectativas sobre ellas cambian segun su lugar en el espacio social.

Asimismo, el estudio permitié evidenciar como las mujeres tienen dificultades para
poner sus vidas como una prioridad, ya que los modelos de feminidades han ubicado el
cuidado del otro como un punto central en la construccion de la identidad de las mujeres. Por
lo tanto, las configuraciones de género que existen, dificultan la recuperacion y vivencia de la
enfermedad en las mujeres. A pesar de que las mujeres de grupos sociales mas vulnerables,
tienen mayores dificultades para cuidar de si mismas, esto no implica que las mujeres de elites
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tengan la opcion de ser la prioridad en sus vidas. De esta manera, es interesante pensar el
cuidado del otro como un imaginario de género, que cambia de forma segln la ubicacion de la
mujer en el espacio social, pero que permea los diferentes grupos sociales.

Asi, este trabajo permite visualizar como variables sociales, como el género y la clase
social, hacen que la experiencia de la enfermedad sea vivida de forma diferente en cada mujer.
Por lo tanto, la enfermedad no debe ser estudiada sélo como un fenémeno biolégico, sino que

debe ser entendida en la complejidad de la experiencia humana.
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ANEXOS

Anexo 1. Instrumento de Recoleccion de informacion
La técnica de recoleccion de informacion que se utilizo en este trabajo fueetnografica.

Por lo tanto, el estudio se bas6 en un diario de campo y en entrevistas indirectas. Este estudio
utiliz6 una guia de observacion y entrevista, que fueron modificadasde acuerdo a la situacion
de interaccion.

Entrevista Tdpicos de la entrevista:

Historia de la enfermedad

Informacion sobre la enfermedad

Cambios en su apariencia fisica e imagen corporal

M WD

Feminidades

Guia de preguntas: Presentacion:

=

Perfil (nombre, edad, profesion, tiempo de diagndstico).

2. Enfermedad

e ;Quéesel cancer?

e (;Como fue su diagndstico?

e ;Qué opciones médicas le ofrecieron? ;Qué pensd sobre estas opciones?

e ;Cuales eran sus miedos antes de la intervencion? ;Qué piensa ahora de estos
miedos?

e  Se informé sobre la enfermedad? C6mo?

e ;Después de la intervencién, qué pensé sobre su cuerpo? ¢Cual fue su primera
impresion? ¢Esta ha cambiado? (Mastectomia)

e ;Como fue el momento en que perdid el cabello? ;Qué pensd? ¢ Qué sentia?

e ;Qué mas cambios vivig?

e ;Qué piensa de su proceso hoy en dia?

e ;Como vivio el proceso con su familia, lugar de trabajo, amistades, pareja?
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e ;En donde encontro apoyo?

3. Estereotipos de feminidades y cuerpo

¢ Qué piensa que es ser mujer?

¢Como define a una mujer femenina?

¢Hay alguna mujer, especificamente, que le parezca sigue esta definicion de

mujer?

¢ Cudl es el elemento mas importante de la feminidad?

¢ Como considera que debe ser un cuerpo femenino?

¢Qué es lo més bonito, en su opinion, del cuerpo de una mujer?

¢Esta opinidn del cuerpo femenino cree que cambio con la enfermedad? (Cémo?
¢Por qué?

¢En qué momento se siente identificada como mujer? ¢Por qué?

¢ Cual fue el primer momento que se sintio identificada como mujer?

¢ Qué comportamiento caracteriza una mujer?

Imagen corporal

¢Cual es su rutina antes de salir de su casa? ;Cémo ha cambiado desde la
enfermedad?

¢Desde que comenzo el tratamiento, que etapas podria identificar, en cuanto a su
imagen?

¢Cual es la parte del cuerpo que mas cuida?

¢ Qué partes de su cuerpo son las que mas le gustan?

¢Siente que ha cambiado su cuerpo? ¢En qué aspectos?

¢Qué tipo de ropa le gusta? ¢ha cambiado su gusto desde la enfermedad? ;Ha

cambiado la ropa que usa?

18. ¢Ha cambiado la forma como se arregla para salir?

Observacion

Guia de observacion

1. Mujeres nuevas en el grupo

2. Presentacion entre ellas, primera conversacion.
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3. Apoyo entre ellas.
Conversacion sobre los cambios fisicos
Conversacion sobre dudas de la enfermedad
Procedimientos médicos.
4.Ropa
5. Roles en el grupo
6. Movimientos corporales
7. Manejo del espacio
8. Discursos sobre feminidad
9. Manejo de elementos de ortopedia social

10. Magquillaje
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Anexo 2. Consentimiento informado
YO0, ciiiieeee s Certifico que voluntariamente acepto participar en el

estudio respaldado por la Universidad del Rosario: “Cuerpo, feminidad y cancer de seno”.
Estoy de acuerdo en contestar unas preguntas sobre lo que pienso de la salud, la enfermedad,
la sexualidad, el cuerpo, el riesgo y la vulnerabilidad, y el cancer. La investigadora Lina
Lopez me ha informado extensamente sobre los conocimientos existentes en Colombia y el
mundo sobre el tema y sobre los riesgos y beneficios del estudio. Tendré la posibilidad durante
el estudio y después de este, de formular todas las preguntas que crea conveniente sobre el
tema y que estas me sean contestadas satisfactoriamente. Queda totalmente establecido que
podré retirarme del estudio en el momento que lo decida, sin tener que dar razdn
alguna. Tendré total garantia de confidencialidad sobre la informacion comunicada a los

investigadores.

Firma (o huella digital) y cédula de la persona o de su representante legal:
T = T (=TS o o T OSSR
FIMMA TESTIZO 2: .ottt b e bbbt

FIrmMa INVESTIGAOOT & ...ttt
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Anexo 3. Guia de manejo GPC
Ver en el siguiente link : http://gpc.minsalud.gov.co/Documents/Guias-PDF-

Recursos/Mama/GPC_Prof Sal_Mama.pdf
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Anexo 4. Procedimientos Médicos.
La quimioterapia es un tratamiento que se utiliza para destruir las células dafinas del

cuerpo. Esta terapia puede afectar las células que componen las otras partes de nuestro cuerpo,
como el cabello, la boca, la piel, tracto intestinal entre otros. Por lo tanto, afecta el bienestar
general del cuerpo produciendo nduseas, fatiga, osteoporosis, degeneracién en la vision,
pérdida del cabello, cambio en el peso, pérdida de la memoria, cambio en la apariencia de la
piel y las ufias, cambio en los sentidos gustativos, entre otros. A pesar de todo, la mayoria de
estos efectos son temporales (BreastCancer.Org, 2014).

La radioterapia es un proceso en el cual se expone la parte del cuerpo afectada por
cancer a una alta radiacion con el fin de eliminar las células afectadas. Este tratamiento suele
generar efectos colaterales en la piel, causando quemaduras, oscurecimiento de la zona,
ampollas, brotes, malestar en la axila, fatiga, problemas en el corazén, funcionamiento de los
pulmones y dolor en el pecho (BreastCancer.Org, 2014).

Por ultimo, la terapia hormonal (generalmente Tamoxifeno) es un medicamento que
reciben las mujeres después de terminar las otras etapas del tratamiento durante cinco a diez
afios. La funcion de este tratamiento es evitar la produccion de estrogeno en el cuerpo, asi no
hay posibilidades que esta hormona “alimente” las células cancerigenas. En algunas mujeres
antes de empezar este medicamento deben someterse a una cirugia para remover los ovarios,
ya gue estos cambios en el cuerpo aumentan la posibilidad de sufrir cancer de cuello uterino o
cancer de ovario. Ademas, afecta la vision, produce descalcificacion de los huesos e induce la

menopausia.
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Anexo 5. Cancer y estadios. (BreastCancer.org)
Clases de cancer de seno. Se separan en dos tipos: invasivos y no invasivos. Entre esos

pueden estar el Carcinoma Ductual in Situ, el Carcinoma Lobular in Situ, el Carcinoma
Ductual Invasivo, el Cancer de seno inflamatorio, entre otros (BreastCancer.Org, 2014).
Ademas del tipo de cancer, este se puede presentar en diferentes estadios. Esta el
estadio I, en este momento el cancer ya se formd pero mide menos de dos centimetros. Este
estadio se divide en IA y IB. En el primero el tumor no ha salido de la mama y en el
segundo hay racimos de menos de dos milimetros en los ganglios linfaticos. Luego esta el
estadio I, aqui se divide en los estadios IlA and I1B. En el estadio 1A, no se encuentra tumor
en la mama, o el tumor mide dos centimetros 0 menos. El cancer (que mide mas de dos
milimetros) se encuentra en uno a tres ganglios linfaticos axilares o en los ganglios linfaticos
cerca del esternén. EIl 1B el tumor tiene una de las siguientes caracteristicas: mide mas de dos
centimetros, pero no mas de cinco centimetros. Se encuentran pequefios racimos de células de
cancer de mama en los ganglios linfaticos (mayores de 0,2 milimetros pero no mayores de dos
milimetros); o mide mas de dos centimetros pero menos de cinco centimetros. EIl cancer se
diseminé a uno a tres ganglios linfaticos axilares o a los ganglios linfaticos cerca del esternon;
0 mide mas de cinco centimetros, pero no se disemino hasta los ganglios linfaticos. El estadio

I11, se divide en 1A, I1IB y HIC. En el IHIA el tumor puede ser de cualquier tamafio. Se

encuentra cancer en 4 a 9 ganglios linfaticos axilares o en los ganglios linfaticos cerca del
esterndn; o se encuentran pequefios racimos de células de cancer de mama (miden mas de 0,2
milimetros pero menos de dos milimetros) en los ganglios linféticos; o el tumor mide mas de
cinco centimetros. EI cancer se disemind hasta uno a tres ganglios linfaticos axilares o a los
ganglios linfaticos cerca del esterndn (se encuentran durante una biopsia de ganglio linfatico
centinela). En el estadio I11B: el tumor puede tener cualquier tamafio y el cancer se diseminé
hasta a la pared tordcica o la piel de la mama y produjo inflamacion o Ulcera. El cancer
también se puede haber diseminado hasta: No mas de nueve ganglios linfaticos axilares; o Los
ganglios linfaticos cerca del esternon. En el estadio IIIC, el tumor puede tener cualquier

tamafio. El cancer se disemind hasta la piel de la mama y causé inflamacion o una Ulcera, o
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llegé hasta la pared toracica. El cancer también se disemind hasta diez o mas ganglios
linfaticos axilares; o Ganglios linfaticos por encima o debajo de la clavicula; o Ganglios
linfaticos axilares y ganglios linfaticos cerca del esterndn. Para fines de tratamiento el cancer
de mama en estadio IIC se divide en operable e inoperable. Finalmente, esta estadio 1V,
donde el cancer se disemino a otros 6rganos del cuerpo.

Asi, cada tipo de céancer y trayectoria médica requiere un tratamiento diferente. En la
mayoria de casos el tratamiento se compone de una cirugia, quimioterapia, radioterapia y un
medicamento hormonal. Las cirugias que se realizan son: mastectomia radical, que es retirar
todo el tejido. Cuadrectomia, que se trata de retirar el &rea afectada y otro poco de tejido para
evitar que el cancer permanezca en el cuerpo. Mastectomia y retirar ganglios, se retiran los
ganglios infectados del brazo. Reconstruccion, consiste en volver a formar el tejido del seno se
puede realizar durante la mastectomia o después, esto depende del tipo del cancer
principalmente, en algunas ocasiones es posible conservar la piel, depende de la etapa en que
el cancer fue detectado. Ademas, en algunos casos es necesario remover los ovarios o el otro

seno como una medida de prevencion (BreastCancer.Org, 2014).
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Anexo 6. HER Positivo (Breastcancer.org)
Los genes contienen las formulas de las diversas proteinas que una célula necesita para

mantenerse sana y funcionar normalmente. Algunos genes y las proteinas que éstos producen
pueden influir en la manera en que se comporta un cancer de mama y en la forma en que
puede responder a un tratamiento especifico. Se pueden analizar las células cancerigenas de
una muestra de tejido para ver qué genes son normales y anormales. También se pueden
analizar las proteinas producidas por las células.

El HER2 (receptor 2 de factor de crecimiento epidérmico humano) es un gen que
puede influir en el desarrollo del cancer de mama. Tu informe patoldgico debe incluir
informacidn sobre el estado del HER2, el cual te informa si el HER2 influye en la formacion
del cancer.

El gen HER2 produce las proteinas HER2. Las proteinas HER2 son receptores en las
células mamarias. Normalmente, los receptores HER2 ayudan a controlar la manera en que
una célula mamaria sana crece, se divide y se repara a si misma. Pero en el 25% de los casos
de cancer de mama, el gen HER2 no funciona correctamente y hace muchas copias de si
mismo (esto se conoce como amplificacion del gen HER2). Todos estos genes HER2 extra les
indican a las células mamarias que produzcan demasiados receptores HER2 (sobreexpresion
de la proteina HER2). Esto hace que las células mamarias crezcan y se dividan de manera
incontrolable.

Los casos de cancer de mama con amplificacion del gen HER2 o sobreexpresion de la
proteina HER2 se denominan HER2 positivos en el informe patoldgico. Los casos de cancer
de mama de receptores HER2 positivos tienden a crecer mas rapido y es mas probable que se
extiendan y se vuelvan a formar, en comparacion con los casos de cancer de mama HER2
negativos. Pero existen medicamentos especificos para los casos de cancer de mama de
receptores HER2 positivos.

La manera en que aparecen tus resultados en el informe dependera de los analisis que

te has hecho. Existen cuatro pruebas para el HER2:
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o Anélisis inmunohistoquimico (IHQ): el analisis inmunohistoquimico indica si
hay demasiada proteina HER2 en las células cancerigenas. Los resultados del andlisis de IHQ
pueden ser: 0 (negativo), 1+ (también negativo), 2+ (ambiguo), o 3+ (positivo -
sobreexpresion de la proteina HER2).

o Anélisis por hibridacion fluorescente in situ (FISH): el analisis por
hibridacién fluorescente in situ indica si hay demasiadas copias del gen HER2 en las células
cancerigenas. Los resultados del analisis por FISH pueden ser positivos (amplificacion del gen
HERZ2) o negativos (sin amplificacion del gen HER?2).

o Analisis de HER2 mediante hibridacion cromogénica in situ con tecnologia
de sonda por sustraccion (CISH) SPoT- Light: el analisis SPoT-Light indica si hay
demasiadas copias del gen HER2 en las células cancerigenas. Los resultados del analisis
SPoT-Light pueden ser positivos (amplificacion del gen HER2) o negativos (sin amplificacion
del gen HER2).

o Anélisis de HER2 mediante hibridacion in situ (ISH) dual El analisis de
HER2 mediante hibridacion in situ (ISH) dual indica si hay demasiadas copias del gen HER2
en las células cancerigenas. Los resultados del anéalisis de HER2 mediante hibridacién in situ
(ISH) dual pueden ser positivos (amplificacion del gen HER2) o negativos (sin amplificacion
del gen HER2).

Es importante saber qué prueba de estado del HER?2 te hiciste. En general, solo los
casos de cancer de mama que tienen resultados IHQ 3+, FISH positivo, SPoT-Light HER2
CISH positivo 0 HER2 ISH dual positivo responden a los medicamentos que acttan sobre los
casos de cancer de mama de receptores HER2 positivos. Un resultado de analisis IHQ 2+ se
denomina ambiguo. Si obtienes un resultado IHQ 2+, solicita que se vuelva a analizar el tejido
mediante un andlisis de HER2 mas precioso: el analisis por hibridacion fluorescente in situ
(FISH), el analisis de HER2 mediante hibridacion cromogénica in situ (CISH) SPoT-Light o el
andlisis de HER2 mediante hibridacion in situ (ISH) dual.

La investigacion ha demostrado que algunos casos de cancer de mama que son HER2
positivos pueden transformarse en HER2 negativos con el tiempo. Del mismo modo, un
cancer de mama HER2 negativo puede transformarse en HER2 positivo con el tiempo. Si el
cancer de mama se vuelve a formar en el futuro como una enfermedad en estadio avanzado,
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los médicos deberian considerar la posibilidad de indicar otra biopsia y volver a analizar el
estado del HER2 del tejido.

Precision de la prueba HER2

Las investigaciones han revelado que algunos resultados de pruebas HER2 pueden ser
incorrectos. Ello se debe probablemente a que distintos laboratorios aplican diferentes normas
para clasificar un HER2 como positivo 0 negativo. Ademas, cada patdlogo puede aplicar un
criterio levemente diferente para determinar si los resultados son positivos o0 negativos. En la
mayoria de los casos, esto ocurre cuando los resultados de las pruebas son ambiguos; es decir,
no permiten inclinarse por un resultado HER2 positivo o negativo.

En otros casos, el tejido del tumor extirpado de un area de la mama puede revelar
resultados HER2 positivos y, en el tejido de otra area de la mama, puede presentar un
resultado HER2 negativo.

Debido a la imprecision de los resultados obtenidos en andlisis del HER2, es posible
que algunas mujeres diagnosticadas con cancer de mama no reciban la mejor atencion médica
posible. Si la totalidad o parte del cancer de mama es HER2 positivo pero los resultados de las
pruebas lo clasifican como HER2 negativo, probablemente los médicos no recomienden un
tratamiento con Herceptin ni Tykerb, aunque sea posible que la paciente se beneficie con estos
medicamentos. Si el cancer de mama es HER2 negativo pero los resultados de las pruebas lo
clasifican como HER2 positivo, es posible que los médicos recomienden un tratamiento con
Herceptin o Tykerb, aungue probablemente la paciente no se beneficie con estos
medicamentos y quede expuesta a los riesgos de esos farmacos.

Si los resultados de la prueba son HER2 negativos, es posible que desees preguntarle al
médico sobre el grado de confianza del laboratorio que realizo el analisis y si tiene sentido
hacer otra prueba HER2 debido a tu situacién especial.

Si los resultados de la prueba de HER2 son ambiguos, es una buena idea preguntarle al
médico qué tipo de anélisis se llevd a cabo.

Tratamientos para cancer de mama de receptores HER2 positivos

Existen algunos tratamientos disponibles especificos para el cancer de mama de
receptores HER2 positivos. EI medicamento que se utiliza con mas frecuencia es Herceptin
(nombre genérico: trastuzumab), que se une a los receptores HER2 de las células cancerigenas
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e impide que estos reciban sefiales de crecimiento. Al bloquear estas sefiales, Herceptin puede
ayudar a desacelerar o incluso interrumpir el crecimiento del cancer de mama. Ademas de
bloquear los receptores HER2, Herceptin también puede ayudar a combatir el cancer de mama
indicando al sistema inmunitario que destruya las células cancerigenas a las que se une.

Otra opcion para algunas mujeres que padecen cancer de mama de receptores HER?2
positivos en estadio avanzado es el medicamento Tykerb (nombre genérico: lapatinib). Tykerb
interfiere con determinadas proteinas que estimulan el crecimiento y la division anormales de
la célula. Tykerb se puede utilizar:

o en combinacion con Xeloda (nombre genérico: capecitabina), un tipo de
quimioterapia, para tratar el cancer de mama de receptores HER2 positivos en estadio
avanzado que ya no responda a otras formas quimioterapéuticas conocidas como antraciclinas
y taxanos ni a Herceptin

o en combinacion con Femara (nombre genérico: letrozol), un tipo de
hormonoterapia, para tratar a mujeres postmenopausicas diagnosticadas con cancer de mama
en estadio avanzado con receptores HER2 positivos y receptores de hormonas positivos.
(BreastCancer.Org, 2014)
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