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INTRODUCCION

Cuando hablamos de cancer muchas personas pueden pensar, inmediatamente, en
el peor escenario posible: muerte, desesperanza, dolor, etc. En 1997, Jackie Stacey
mencionaba que las historias de cancer estan llenas de monstruos y maravillas: la
monstruosidad de la enfermedad y los tratamientos; las maravillas de las curas y las vidas
salvadas. Estas vivencias se definen a partir de representaciones e imaginarios, que
sumadas al gran bombardeo de explicaciones contradictorias y cambiantes relacionadas
con esta enfermedad, como menciona Susan Sontag (2003), les dan valor a preguntas
sobre como se percibe, experimenta y teoriza esta enfermedad en la sociedad
contemporanea. Varios trabajos han mencionado que, a pesar de los avances tecno-
cientificos y de la bdsqueda de nuevas representaciones sobre el cancer (Jensen y Pitt,
2021; Adedeji et al., 2021; Ugochukwu et al., 2019; Moser et al., 2021; Kobayashi y
Smith, 2016), la desinformacion frente a esta patologia, en general, es bastante grande y
puede estar relacionada con pensamientos deterministas sobre las causas externas de la
enfermedad, la incapacidad para prevenirla y la inevitabilidad de la muerte en el momento
del diagnostico (Kobayashi y Smith, 2016).

A pesar de esta situacion, mi historia personal con la construccion de
representaciones sobre el cancer es diferente y estd entrelazada con la historia de mi
familia. No recuerdo el momento exacto, pero sé que luego de que mi hermana nos
comunicara que estaria asistiendo regularmente a citas de control con un cirujano de seno
porque habia la posibilidad de que tuviera cancer de mama mas adelante fue, tal cual, un
alto en el camino; una coyuntura en que ciertas cosas empezaron a cambiar y tuvieron
que ajustarse, tanto en su proceso personal, como en la manera en que nos relacionamos

con ella como familia.

Esta ha sido una trayectoria larga de afios en exdmenes y consultas permeada por
sentimientos como el miedo o la incertidumbre de que en cualquier oportunidad alguna

biopsia! muestre que mi hermana efectivamente tiene cancer de mama; o alivio y

1 Si bien una biopsia de seno no significa que la paciente tenga cancer y los resultados no muestren que se
trata de cancer, este examen es el que se realiza para saber si hay o no cancer en el seno: “[...] Durante una
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tranquilidad al momento en que el doctor analiza estas biopsias y dice que, por el
momento, todo esta bien. Este es mi acercamiento al cancer de mama. El acompafiar a mi
hermana a que se tomara biopsias, tener precaucion al darle un abrazo porque la podia
lastimar y, tener cuidado, en general, de no moverla subitamente o sacudirla porque vive
constantemente con dolor o molestias y con un movimiento sorpresivo le puedo hacer
sentir peor. Esta cercania es lo que me ha permitido definir unas construcciones y
experiencias diferentes sobre esta patologia. Es una trayectoria en la que sabemos que hay
altos y bajos; donde hay momentos en los que los medicamentos que toma la pueden
hacer sentir peor, e, incluso, hubo un periodo en que los efectos secundarios del

medicamento gque tomaba fueron bastante agresivos y fue necesario cambiarlo.

El estar en riesgo de ser una paciente con cancer de mama es una situacion que
supuso ajustes en la existencia de mi hermana y los diferentes escenarios que ella
habitaba: su trabajo, su relacion de pareja, su convivencia con nosotros como familia. Sin
embargo, no es una situacion que haya parado su vida por completo. Ha habido
modificaciones, pero la vida ha seguido su curso, ha sido cuestion de aprender a manejar
este proceso y aprender a vivir con enfrentar la enfermedad: examenes, tratamientos y
controles. Esto es algo que me llamé siempre la atencidén. La manera en que mi hermana
ha afrontado un posible diagndstico de cancer de mama y como esta situacion ha
conllevado a definir una trayectoria de prevencion y cuidado. Aqui es donde se combinan

mi interés investigativo y mi experiencia personal.

Las experiencias que las huellas de una enfermedad como el cancer dejan en una
persona le pueden marcar fisicamente, ademas de generar estrategias de afrontamiento y
relacion con su corporalidad?. Igualmente, se inscriben en esta corporalidad formas de

relacion emocionales, sociales o cuestiones de identidad. Cabe resaltar que, en Colombia,

biopsia, un médico obtiene células del &rea que causa sospecha para que se puedan examinar en un
laboratorio, y asi saber si existen células cancerosas” (American Cancer Society, 2019).

2 Silvia Citro (2009), a través de la nocidn “cuerpos significantes”, propone que el cuerpo y la corporalidad
de una persona son el resultado de un entramado de materialidades biolGgicas y tecnolégicas; ademas, la
corporalidad esté constituida por procesos psicologicos, intersubjetivos, histéricos y politico-culturales que
efectlan redes y entramados de sensaciones, movimientos, afectividades, imagenes, representaciones y
discursos en las diferentes dimensiones de la vida humana (social, individual, etc.) lo que supone entenderla
como una dimension productora de sentido.
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hacer parte de grupos con condiciones sociales y econémicas particulares puede marcar

la experiencia de la enfermedad (L6pez Dominguez, 2015).

El cancer, desde la medicina occidental, es el crecimiento anormal y sin control de
células, lo que causa mal funcionamiento del cuerpo. Estas células no cumplen con sus
respectivas funciones y generan masas de tejidos llamadas tumores®. Esta condicion hace
que el cancer no sea una sola enfermedad, sino que es un nombre que retine multiples
enfermedades que comparten similitudes y caracteristicas entre si e, igualmente,
comparten diferencias en la forma en que se propagan y el lugar del cuerpo en el que
crecen (Instituto Nacional del Cancer, 2015; Instituto Nacional de Cancerologia, 2004).

El cancer es considerado como la segunda causa de muerte en todo el mundo. Para
el 2021, se estimaba que 20 millones (20 '000.000) de personas habian sido diagnosticadas
por primera vez con cancer y la cifra de fallecimientos por esta causa rondaba los diez
millones (10 '000.000) (Vivas, 2022). Cerca del 70% de estas muertes estan situadas en
paises con ingresos medios y bajos. La diferencia entre la atencion por paises esta
relacionada con la deteccion temprana, el tratamiento y el cuidado de los pacientes que
varia dependiendo de la organizacion de los servicios de salud, las politicas publicas y el
cuidado personal y colectivo (Instituto Nacional de Cancerologia, 2004; Pardo et al.,
2017). De acuerdo con Gomez (2020), mas del 90% de los paises de ingresos altos ofrecen
programas de prevencion y promocion, asi como de tratamiento a los enfermos
oncoldgicos, mientras que en los paises de ingresos bajos este porcentaje es inferior al
30%. Las diferencias socioecondmicas que hay entre grupos de personas, dependiendo
del pais en que estén, han sido estudiadas alrededor del mundo y es posible concluir que
las quienes tienen un nivel socioeconémico mas bajo tienen mas probabilidad de tener

tasas de mortalidad por cancer mas altas (Kogevinas et al., 1997; Tabuchi, 2020).

En la misma linea y al considerar que como hay distintos tipos de cancer, éste

también puede manifestarse de manera diferente en cada persona. Las respuesta a la

% Los tumores de acuerdo a su patologia se clasifican en: a) malignos, referentes a tumores que se extienden
entre tejidos y los invade. Ademas, se mueve a otras partes del cuerpo a través del sistema linfatico o
circulatorio y genera nuevos tumores separados del original. Si son extirpados, vuelven a crecer algunas
veces; y b) benignos, comprendidos como los tumores que no se extienden ni invaden tejidos u 6rganos
cercanos; tienen un tamafio considerable y al ser extirpados no vuelven a crecer (Instituto Nacional de
Céncer, 2015).
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enfermedad va a tener trayectorias diversas dependiendo del 6rgano que haya sido
afectado; de la etapa en la que se haya realizado el diagnéstico; del tratamiento definido
para el control de la enfermedad; de la forma de aseguramiento al sistema de salud*; de
las condiciones de vida de las personas (Tabuchi, 2020), entre otros. Asi es claro como
hay muchos elementos a considerar frente a la respuesta de este gran conjunto de

enfermedades.

En Colombia se estima que 182 personas por cada 100.000 habitantes tienen algin
tipo de cancer, con una tasa de mortalidad aproximadamente de 84 por cada 100.000
habitantes. Los canceres con mayor incidencia en el pais son: 1) Cancer de prostata (47
por cada 100.000 habitantes), 2) Cancer de mama (34 mujeres por cada 100.000
habitantes), 3) Cancer de cuello uterino (19 mujeres por cada 100.000 habitantes), 4)
Cancer de pulmén en hombres (13 por cada 100.000 habitantes y 5) Colon y recto (12 por
cada 100.000 habitantes) (Ministerio de Salud, 2021). En este orden de ideas, las personas
mas afectadas son las mujeres (58.7%), mayores de 65 afios (37.5%) y del regimen
subsidiado (49.8%) (Ver imagen 1).

Distribucign segiin sexo Distribucion segiin grupos de edad Distribucion por régimen de afiliacion al SG55S

I Eegm;:igﬁ Casos nuevos de cancer
CaB05 NUBYDS 19,8% .
Subsidiado 2,37 E%
oo | om0
c P

1970  2.801
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da cancar =1

41,3% 58,7%

Edad @15-40

Imagen 1. Tomado de: INC - Instituto Nacional de Cancerologia. Cancer en Cifras 2020. Bogota: INC; 2020.
Disponible en: https://www.cancer.gov.co/medios-comunicacion-1/multimedia/destacados/cancer-cifras-1

En lo que refiere al cAncer de mama en Colombia, la mayor poblacion en riesgo por

este tipo de cancer se concentra en las ciudades capitales y esto, de acuerdo a Wiesner et

4 La prestacion de servicios de salud a los colombianos por parte del Estado se hace a través del Sistema
General de Seguridad Social en Salud (SGSSS). Este se divide en el régimen contributivo (EPS, medicina
prepagada, plan de beneficios de salud) y el subsidiado (SISBEN, EPS de libre eleccion subsidiada)
(Secretaria Distrital de Salud, 2021). De acuerdo a Bonilla (2022) las principales dificultades que tiene el
sistema de salud en Colombia para la atencion del cancer son: la accesibilidad a la prestacion de servicios
en salud, las ineficiencias de su organizacion y operacion a causa del déficit de los recursos de salud y la
escasa oferta en puntos no urbanos. Bonilla (2022) menciona que “los pacientes oncologicos son una
poblacion vulnerable, en quienes la condicion de salud se suma a las dificultades para la atencién, barreras
en el aseguramiento, acceso a programas de prevencion, al diagndstico temprano y al tratamiento, lo que
menoscaba las posibilidades de sobrevivir” (2022, p. 30).
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al. (2021) y a Duarte et al. (2021)., esta relacionado con los cambios que han traido los
procesos de modernizacion como la sobrevida, la disminucion de la fecundidad
(particularmente el uso de anticonceptivos orales), el embarazo en edades avanzadas, la
disminucidn de lactancia materna, las dietas ricas en grasas, la obesidad y el tabaquismo.
Particularmente, en términos epidemioldgicos, se encuentra que la mortalidad por esta
causa no se ha disminuido en varias décadas Yy, por el contrario, va en aumento (Wiesner
et al., 2021; Instituto Nacional de Cancerologia, 2017). En cuanto a la atencion, se
identifican inequidades en salud, vinculadas al tipo de aseguramiento, el estrato
socioecondmico bajo y la escasa formacién escolar, que implican retraso en el diagndstico

y empeoran la condicion clinica y la calidad de vida de las pacientes (Bonilla, 2022).

Teniendo en cuenta lo anterior, cuando se habla de una enfermedad como lo es el
cancer®, es posible identificar que esta no solo representa un problema de salud sino que
esta constituye un evento se inscribe en el espacio social: es un evento disruptivo en la
vida personal, en las relaciones propias con el cuerpo y en los vinculos sociales
primordiales, como los familiares. Al hablar de algo disruptivo me refiero, siguiendo a
Bury (1982), a que hay una alteracion significativa y repentina en el curso de la vida de
la persona y esta lleva a que cambie cardinalmente su direccion y planes. Para el caso del
cancer de mama, el explicar cdmo una condicion de salud cronica interviene en la vida
cotidiana, me sirve para comprender cambios en las practicas, nuevas busquedas de
sentidos y la aproximacion a los recursos que se movilizan para afrontar la condicion de
salud (Bury 1982; Grimberg 2002); asimismo, reflexionar sobre la identidad y, en este
caso, esta introspeccion alcanza temas como la feminidad, junto con ello, la manera en
que se llevan a cabo rutinas o las diferentes formas de relacionarse cuando la vida se ve

alterada y difiere al estado de un “pre-diagnostico”.

Asi, la aparicion de una enfermedad en la cotidianidad de la persona (sea cual sea)
llega a alterar la vida que ésta lleva hasta el momento: ya sea cancer de mama o migraria,
por ejemplo, hay ajustes que tomar para poder seguir llevando a cabo sus procesos vitales

(tomar medicamentos o medidas de prevencion podrian ser algunos de estos ajustes).

® En Colombia, el cancer estd definido también como una enfermedad ruinosa o catastrofica: “[...] aquellas
que representan una alta complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y bajo costo-
efectividad en su tratamiento.” (Corte Constitucional, Sala Segunda de Revision, T-012/20 - T-7.470.381,
2020)
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Ahora, cuando inicialmente mencioné que hay algunos sentimientos asociados a la
trayectoria de mi hermana, noté que la construccion social del cancer adquiere su sentido
a traves de la aplicacion de metéaforas que se utilizan para darle sentido al mundo y
comprenderlo. Al respecto, Susan Sontag (2003) menciona que al cancer se le tiene miedo
debido a que es una enfermedad incomprendida rodeada de metaforas que sirven para
generar estigmas al paciente en tanto que se habla del crecimiento anémalo en el cuerpo,
se relaciona con el lenguaje militar ya que se trata como una “invasion”, como que el

cancer se centra en hacerle dafio al cuerpo y “colonizarlo”.

Sontag (2003) hace alusion a que el uso de lenguaje bélico le adjudicd
connotaciones negativas a la enfermedad y, por extension, a quien es diagnosticado con
ella, generando un cambio. De esta manera, ya no solo es un dictamen médico, pasa a ser
una marca en la persona que tiene que lidiar con esta enfermedad. Dicha marca hace parte
de lo que una mujer tiene que asimilar cuando pasa por un proceso de disrupcion ligado
al cancer de mama, convivir con connotaciones relacionadas a la enfermedad se vuelve

parte de los cambios en el flujo de vida de esta persona.

Por lo tanto, cuando la persona recibe el diagndstico de tener cancer, diferentes
estudios han mostrado como se enfrenta a este evento que marca un antes y un después.
Diversas investigaciones (Bury, 1982; Grimberg, 2002; Liamputtong y Suwankhong,
2015; Osorio, 2017; Morden, 2017; Estecha, 2020) han utilizado la disrupcion biogréafica
para comprender esta experiencia vinculada al diagndstico, al afrontamiento, al
tratamiento y regreso “normalidades”, resaltando un antes y un después (Liamputtong y
Suwankhong, 2015); Trusson et al., 2016). Es decir, resaltan qué pasa cuando alguien es
diagnosticado con cancer, cuando el dictamen médico le da el nuevo titulo de “enfermo
cronico/enfermo oncoldgico”, y cOmo es el proceso que la persona pasa al aprender a
vivir con su condicion. Estos cambios incluyen transformaciones desde en el aspecto
fisico (como la caida del cabello) hasta generar estrategias frente a la construccion de su

feminidad y su identidad como mujer.

A partir de estos elementos, en esta investigacion me pregunto por ;cémo los
conceptos de salud, enfermedad y feminidad se configuran a partir de la experiencia de
tener cancer de mama como un evento disruptivo? Me interesa centrarme en el cancer de

mama dada la alta ocurrencia en Colombia (incidencia y mortalidad) asi como la
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representacion social que tienen los senos en nuestro contexto. Para dar respuesta a la
pregunta de investigacion busco analizar como la relacion entre estos tres conceptos
(salud, enfermedad y feminidad) se ve configurada a la luz de un evento disruptivo como
lo es el cancer de mama. Para resolver este objetivo me propuse: primero, describir
analiticamente las nociones de salud-enfermedad identificadas en las experiencias de las
mujeres con cancer de mama con quienes adelanté mi trabajo de campo; Segundo,
describir las trayectorias de vida de estas mujeres e identificar nodos de experiencia en
torno a su diagndstico médico y la posterior atencion; Tercero, identificar las distintas
estrategias de adaptacion de las mujeres en el marco de sus experiencias vitales en torno
al cancer; y, por ultimo, describir la construccion de feminidades en torno al cancer de

mama a partir de las experiencias de las participantes en esta investigacion.

1.1 Céancer de mama, cronicidad, corporalidad y salud-enfermedad.
Aproximacion teorica

En el cancer de mama, los senos femeninos tienen un significado social y simbolico
particular: son considerados como sinénimos de belleza, de fertilidad y constituyen un
atractivo sexual para los hombres. Estas ideas estan respaldadas por la construccion del
cuerpo femenino como un cuerpo comercial manipulable; esta construccion comercial a
través de publicidad erdtica ha generalizado la idea de que cuando hay una deformacion
o0 pérdida de los senos, se pierde la feminidad y el atractivo sexual en una mujer (Lapeira
Panneflex et al., 2016). Los senos adquieren una representacion fisica frente a la sociedad
en tanto que constituyen una imagen elaborada de dinamicas e ideales de belleza; cuando
estos ideales son modificados con la experiencia de una enfermedad, las mujeres con
cancer de seno empiezan a cuestionarse por su “ser-una-mujer”’. La identidad propia de
las mujeres pasa por disrupciones cuando hay presencia de cirugias® que alteran la imagen

que tienen de si mismas (Schwartz y Von Glascoe, 2021).

Frente al cancer, la experiencia de esta enfermedad cronica y la relacion de la
enfermedad con la corporalidad de la persona se han desarrollado varias investigaciones.
Schwartz y Von Glascoe (2021) se han preguntado por la experiencia de mujeres que ya

pasaron por un tratamiento de cancer que viven en una comunidad cerca de la frontera

6 La mastectomia de uno o ambos senos como tratamiento para el cancer de seno.
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entre Estados Unidos y México; han explorado la trayectoria generada por la disrupcion
biogréfica que lleva a una renovacion de la identidad, la manera en que se ven a si mismas,
a través de una aproximacion etnografica que propone que la manera en que las mujeres
lidian con la enfermedad y con cambios en su imagen corporal producen diferentes
experiencias que convergen en la liminalidad y un camino en busca de reconocer y

apropiar su imagen corporal.

De igual manera, Trusson, Pilnick y Roy (2016) se centran en las implicaciones a
largo plazo de haber sobrevivido al cancer de seno, entendida como una enfermedad que
atenta contra la vida, y lo que significa vivir con recuerdos encarnados de un posible
regreso de la enfermedad. Esta investigacion comparte la vista desde la disrupcion
biografica y la liminalidad como procesos que generan formas de adaptacion ya que no
hay un “regreso a la normalidad” (Trusson et al., 2016, p. 121) en términos de estado de
salud, identidad y relaciones. Ademas, el proceso de disrupcidn biogréafica se ve en que
las mujeres que reciben tratamiento y sobreviven a la enfermedad no se sienten en
capacidad de retornar a su estado de alivio o describirse saludables de la misma manera

en que estaba antes del cancer.

En esta misma linea, Liamputtong y Suwankhong (2015) han realizado un estudio
con mujeres tailandesas que fueron diagnosticadas con cancer de mama, en donde -a
través de Bury (1982) y la disrupcion biografica- analizan lo que significo este
diagnostico y las experiencias relacionadas a éste para estas mujeres; como la narrativa
de esta enfermedad estd fuertemente ligada a la muerte y que genera sentimientos de
pérdida, desesperanza, estigmatizacion y otros, lo que moldea las estrategias de
afrontamiento que las mujeres van a acoplar a su vida diaria. También, algo importante
de este estudio es que las experiencias de estas mujeres con los tratamientos y lo que
implica en la identidad de cada una fueron presentadas al personal de salud para que los
cuidados y el apoyo emocional pudieran mejorar: “[...] es esencial que los proveedores
de atencidn sanitaria tengan una mejor comprension de las necesidades y preocupaciones
de las mujeres. Esto podria garantizar la prestacion de una atencion sanitaria
culturalmente adecuada [...]” (Liamputtong et al., 2015), lo anterior es un resultado

aplicable a cualquier mujer en cualquier pais.
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Ahora bien, cuando se habla de tipos de cancer, el cancer de mama ha sido uno de
los més estudiados, bien sea desde el punto de vista netamente médico con sus
tratamientos o medicamentos, o desde perspectivas mas enfocadas a la vision corporal.
En este sentido, Bell (2014) examina el impacto del dominio cultural del cancer de mama
en América del Norte; la autora propone que hay maneras en las que el concepto de
“supervivencia al cancer” se ha “cancer-de-mama-izado”’; en otras palabras, la
experiencia de sobrevivir al cancer se ha ajustado a explicarse a través del cancer de
mama, sea cual sea el tipo de cancer que se supere, de igual manera, estas maneras de
sobrevivir al cancer estan mediadas completamente por las experiencias particulares de
cada persona (Bell, 2014) en donde se resalta el caracter distintivo de cada tipo de
enfermedad en contraste con el cancer de cuello uterino. Lo anterior termina, muchas
veces, en la necesidad de diferenciacion de su enfermedad con el cancer de mama o
reducir la seriedad de su enfermedad, a su vez, amplificando la pena y el estigma del

cancer en otras personas (Bell, 2014).

En suma, las investigaciones en este campo han avanzado en lo referente a la
imagen corporal relacionada con el cancer, la experiencia misma de este en cuanto a la
trayectoria y sucesion de eventos que llevan a reconstruir o repensar temas como la
identidad o la feminidad: los transitos que se viven en esta enfermedad y como eso va
moldeando la realidad social en que se encuentra una mujer con cancer de mama. De
acuerdo con esto Gltimo, Haines et al. (2010) realizaron un estudio sobre los mensajes de
prevencion frente al cancer de mama y su relacion con el tabaco en mujeres jovenes; esta
investigacion encontré una conexion entre el cancer de mama y la construccion de éste
con el género e ideales de feminidad - por ejemplo, cuerpos femeninos y su nexo con
ciertos estereotipos de feminidad como el color rosado. Estos autores proponen que,
usualmente, los mensajes que se dan relacionados a este tema tienen presencia de cuerpos
semidesnudos que pueden ser sexualizados y mantienen estereotipos de belleza que ligan

a los senos con la sensualidad o la belleza (Haines et al., 2010).

En relacion con este estudio que menciono, Mansoor y Abid (2020) desarrollaron

una investigacion enfocada en el estigma del cancer de mama y entender esta enfermedad

7¢...] the concept of cancer survivorship has been become, for want of a better term, ‘breast-cancer-ized””
(Bell, 2014, p. 62)
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en un entorno patriarcal, lo que lleva a que esta enfermedad pueda verse como una
amenaza a la construccion de feminidad y los ideales de belleza o los roles de madre y
esposa. Los tratamientos que se dan para tratar el cancer de mama tienen como
consecuencia, en la mayoria de los casos, cambios fisicos notables en una mujer: la caida
del cabello o las posibles intervenciones quirargicas, etc. lo que provoca un ambiente con
estigmas frente a cosas como la belleza o “roles femeninos” que moldean la manera en
que las mujeres construyen su identidad luego de que pasan por el cancer de mama: “|...]
la mayoria de mujeres en la parte urbana enfatizaron que la pérdida de cabello, la calvicie
y la pérdida de los senos son signos de que se estaba agotando su belleza femenina”®
(Mansoor y Abid, 2020, p. 490). Por lo tanto, se hace explicita una relacién entre el cancer
de mama y como éste es un factor importante a la hora de entender temas como la

construccion de feminidad de una mujer o los estandares de belleza que eésta misma tiene.

Por otro lado, Lina Casadd Martin (2017) realiza una reflexion en torno a los
significados del cancer, el valor del pecho y la feminidad, ademas de hacer un
acercamiento a los modelos biopoliticos y medicalizados que regulan la construccion de
un cuerpo que pasa por el cancer de mama. La autora propone que la “reconstruccion”
del pecho est4 ligada a argumentos médicos acerca de la “mejora de la autoestima” o
“evitar el sentimiento de amputacién” e, igualmente, esa experiencia estd permeada por
el dolor. Entonces, aqui el discurso medico juega un papel importante en la percepcion
del propio cuerpo, ya que produce y reproduce imaginarios en cuanto a la estética corporal
y la feminidad. La “reconstruccion” se lleva a cabo buscando la normalizacion corporal
y la construccion de una imagen corporal de acuerdo a pardmetros sociales de la
feminidad (Casad6 Martin, 2017); lo anterior conlleva a quitar el foco y la preocupacion
de complicaciones como “[...] necrosis e infecciones principalmente en la
“reconstruccion” inmediata y rechazo e infecciones en la “reconstruccion” diferida [...]”
(Casadé Martin, 2017, p. 40). En suma, la “reconstruccion” y la “cultura de la
mastectomia” se mantienen vigentes ya que estan apoyadas por una imposicion de
normativas sociales sobre el cuerpo femenino -en donde el pecho esta directamente

relacionado a la feminidad- para que exista de una determinada forma.

8 «[...] the majority of the urban women emphasized hair loss, baldness and losing of breasts as signs of
depleting feminine beauty.” (Mansoor y Abid, 2020, p.40)
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De modo similar, Capulin Arellano (2014) en su tesis presenta una estrecha relacion
entre los senos y la feminidad cuando una mujer es diagnosticada con cancer de mama y
pasa por todo el proceso de tratamiento. Se plantea que, a raiz del diagndstico, hay
transformaciones relacionadas directamente con la feminidad de cada mujer y, es tan
fuerte el vinculo, que hay mujeres que manifiestan sentirse “menos mujeres” luego de
perder un seno. En este sentido, la feminidad debe plantearse desde un lugar que no sea,
Unicamente, lo opuesto a lo masculino, ya que cuenta con otros factores a considerar para
su estudio (Capulin Arellano, 2014): hay una fuerte presencia de significados culturales
que construyen la feminidad en relacién con imaginarios y roles sociales, usualmente
construidos desde la mirada masculina del “deber ser o no ser”. Asi, el cancer de mama
puede redefinir estos limites imaginarios “adecuados” y puede dar nuevas

representaciones a la feminidad y el ser mujer.

Junto con lo anterior, Diaz Ramirez (2021) propone que la vivencia del cancer de
mama en las mujeres de su estudio reconstruye la concepcion de feminidad que tenian,
mas si han tenido pérdida de los atributos que culturalmente estan asignados al ser mujer.
Efectivamente, situaciones como la perdida del cabello por el tratamiento o la extraccion
de mamas en cirugia les llevan a ser cuestionadas sobre sus cuerpos, ya que se concibe
socialmente que estas caracteristicas fisicas estan conectadas a su feminidad; los senos,
en particular, son una caracteristica muy importante pues van ligados a la maternidad. La
autora propone que es importante resignificar los estdndares de belleza y validar los
cuerpos que tienen huellas del paso de una enfermedad como el cancer de mama,
modificar el valor social de los senos para que las mujeres tengan un buen proceso de

adaptacion y reflexion.

Con este contexto en mente, es posible ver un panorama en el que prima el cancer
de mama como una experiencia que marca la vida de una mujer en la que se redefinen
valores y roles sociales dados a la feminidad y al ser mujer. Este horizonte contribuye a
mi investigacion en tanto que propone puntos de partida a considerar para realizar un
andlisis enfocado en la disrupcion biografica de las mujeres con quienes realicé este
trabajo y, a su vez, permite establecer supuestos sobre la estrecha relacion entre el cancer
de mama y la reconfiguracion de la feminidad en una mujer. Considero que, en el marco

de estas discusiones y tensiones, este trabajo propone entender estos procesos desde las
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nociones de salud-enfermedad en conexion con los eventos disruptivos junto con la vision
de un cuerpo femenino que se construye desde ciertas caracteristicas fisicas -0 la ausencia
de ellas- tanto como de emociones positivas frente a la aceptacion del proceso por el que

pasaron estas mujeres.

Para el desarrollo de esta investigacion tomo como base, en primera instancia, los
postulados sobre la disrupcion biogréafica (Bury, 1982; Grimberg, 2002) en relacién con
el cuerpo y la corporalidad (Le Breton, 2002; 2017; Citro, 2009). Entonces, se parte de
entender que la disrupcién biografica es un concepto propuesto para analizar la manera
en que una enfermedad croénica resulta en el desequilibrio y desorganizacién de rutinas y
estructuras de la vida diaria de una persona. Bury (1982) parte de tres variantes que
pueden suceder: una es la ruptura de formas de conocimiento asociadas a
comportamientos y percepciones que se dan por sentadas; otra recae en redefinir la
identidad de si mismo para entender y buscar sentido al padecimiento que tiene la persona
y, por ultimo, los recursos que se movilizan -por ejemplo, materiales- para hacer frente a
la enfermedad cronica (Bury, 1982; Grimberg, 2002). En este sentido, el cuerpo se situa
como un mediador, abierto a cambios y transiciones a lo largo de la vida: se constituye
como un lugar que siente, experimenta y padece la enfermedad crénica; es en este cuerpo
sensible que se encarnan los cambios en la vida diaria de una mujer con cancer de mama.
El cuerpo, a través de numerosos entramados y relaciones, se relaciona con la realidad y
produce sentido, lo que permite que la enfermedad cronica, en este caso el cancer de
mama, altere el flujo de vida de una persona a raiz de las huellas que deja a su paso (Le
Breton, 2002; 2017; Citro, 2009).

En linea con lo anterior, la feminidad toma un papel importante para este trabajo,
ya que hace parte de una de las formas de disrupcion que explica Bury (1982) -lo que
seria la posibilidad de reflexionar y redefinir la identidad de si misma a partir de una
enfermedad crdnica. Desde la teoria se ha llegado a proponer como las nociones de sexo
y género construyen estructuras y roles sociales. La feminidad, por ejemplo, responde a
atributos “[...] naturales, eternos y ahistoricos, inherentes al género y a cada mujer [...]”
(Lagarde, 1990, p. 3) y, a raiz de dichos atributos se moldean las formas de actuar de las
mujeres. Roles de cuidado o domésticos, la maternidad y ser objetos de deseo masculino

conforman un factor importante para la construccion de feminidades: se convierten en un
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espacio lleno de tensiones y disputas, suponen tradiciones impuestas para la atencion

masculina (Brownmiller, 1986).

La mujer y su feminidad son vistas a través de dos lentes en funcién de la
aprobacion masculina: el lente de la maternidad, del cuidado del otro, en tanto que dota
de sentido a la vida de una mujer y el lente de ser un objeto de deseo visto como mujeres
que son sexualizadas, sometidas a la valoracion masculina para buscar validacion de su
identidad, sujetas a modificaciones: “En nuestra cultura, no hay parte del cuerpo de una
mujer que no se toque, que no se altere. Ninguna caracteristica o extremidad se ahorra el
arte, o el dolor, de la mejora [...] cada caracteristica de la cara de una mujer, cada seccion
de su cuerpo, esta sujeta a modificacion, alteracion” (Dworkin, 1974, p. 113) a raiz de
canones de belleza y tradiciones impuestas por el otro masculino de la sociedad
(Martinez-Herrera, 2007; Weitz, 2010).

Finalmente, en esta investigacion voy a comprender la experiencia del cancer
(Csordas, 1990; Merleau-Ponty, 2002; Sontag, 2003; Palacios-Espinosa y Zani, 2014)
mediada por el proceso de salud-enfermedad (Boorse, 1977; Laurell, 1982; Vargas; 1991;
Baer et al., 2003; Moreno-Altamirano, 2007). La salud y la enfermedad pensadas como
procesos Vvitales que pertenecen al proceso Salud-Enfermedad-Atencién-Cuidado
(S.E.A.C); particularmente, la salud-enfermedad se entienden como un continuum que
afecta la integridad del ser humano en sus diferentes interacciones a traves del tiempo y
el espacio. Las enfermedades con constituidas como entidades nosoldgicas que parten de
una continuidad entre un agente causal, la lesién anatomopatoldgica correspondiente y su
manifestacion clinica; por lo tanto, un médico se basa en este concepto de enfermedad
para diagnosticar, buscar un tratamiento funcional para lo que tenga la persona y
establecer un pronostico (Vargas, 1991). Entender la enfermedad de esta manera lleva a
pensar en sickness, illness y disease, que son las divisiones que hay entre la experiencia
de una enfermedad: desde un punto de diagnostico biomédico, desde la perspectiva de la
experiencia subjetiva y vivida o desde el proceso de la enfermedad anclado a un contexto
social, donde puede haber numerosas formas de comprender una enfermedad (Helman,
1981; Hofman, 2017; Kleinman, 2020 [1989]).

Asi, propongo entender la salud como el funcionamiento normal, el estado de

equilibrio y bienestar en donde no necesariamente existe la ausencia de enfermedades o
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patologias; por lo tanto, reitero que el proceso salud-enfermedad no es un proceso de
opuestos o ausencias. Como mencioné anteriormente, la salud y la enfermedad conviven:
la ausencia por completo de una patologia se llega a convertir en una utopia, la nocion de
una salud perfecta ya no es el foco central de las discusiones (Boorse, 1977; Baer et al.,
2003). La salud, entonces, es un concepto desarrollado en diferentes sociedades para
sefialar un estado de bienestar, no solo fisico o emocional, que convive con padecimientos
que permiten que el ser humano sea funcional. De acuerdo con lo anterior, el proceso
salud-enfermedad no se resume a un estado Unico del ser, es un proceso elastico
compuesto por un caracter social e historico con su componente biolégico que debe ser
analizado desde el lente de un contexto sociocultural particular: patologias o métodos de
curacién y tratamientos deberian estar sujetos a cambios en el tiempo como resultado de

las transformaciones de una sociedad (Laurell, 1981; Baer, 2003).

Ahora bien, en funcion de entender el cancer dentro de este continuum entre salud
y enfermedad, propongo que la experiencia (a través del concepto “ser-en-el-mundo” y la
nocion de ‘embodiment”) es la manera en la que sensaciones y vivencias -que parten de
tener una enfermedad y de la interaccion del ser humano con su realidad- se encarnan en
el cuerpo permitiendo que este construya y sea construido por vivir con una enfermedad
(Csordas, 1990; Merleau-Ponty, 2002). Como lo mencioné iniciando esta investigacion,
el cancer resulta una enfermedad incomprendida rodeada de metaforas con un abundante
porcentaje de lenguaje bélico (Sontag, 2003) y, aunque la medicina occidental ha tenido
nUMEerosos avances en materia, aun no tienen manera de responder a todas las preguntas
que rodean esta enfermedad, no hay manera de asegurar al completo los desarrollos que
tendra la enfermedad en una persona. La representacion social del cancer esta relacionada
directamente con la muerte, lo que genera temor y amenaza; entonces, la experiencia del
cancer toma un lugar importante en cada una de las trayectorias de las diferentes personas,
ya que de acuerdo al contexto sociocultural en que se encuentre el individuo va a tratar
de idear respuestas o estrategias para contrarrestar y afrontar sentimientos como la
incertidumbre o las huellas mismas que deja el cancer a su paso (Die Trill, 2003; Sontag,
2003; Palacios-Espinosa y Zani, 2014).
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1.2 Salud, enfermedad, feminidad y cancer. Abordaje metodolégico

Ahora bien, estas representaciones de belleza o de feminidad que ya mencioné antes
intervienen directamente en la experiencia de la enfermedad de las mujeres, por tal razon,
para desarrollar esta investigacion me centré en pacientes diagnosticadas con cancer de
mama®. Asi, desarrollé una investigacion de corte cualitativo y etnografico, con un gran
elemento narrativo centrado en recuperar las experiencias subjetivas frente a esta
enfermedad cronica. Cualitativa en tanto que se fundamenta en la experiencia de las
participantes, la perspectiva que ellas tienen sobre su proceso con el cancer de mama para
entender este fendbmeno desde diferentes lentes, no s6lo la aproximacion médica;
etnografica pues desarrollo un andlisis de significados, practicas y conocimiento en
general de las mujeres con quienes adelanté mi trabajo de campo junto con la descripcion
—en donde entra el elemento narrativo- que provee una estructura para entender este grupo
de mujeres a traves de la caracterizacion y contextualizacion de ellas como grupo que

comparte perspectivas y experiencias.

Este estudio estd orientado, precisamente, a conocer y analizar las experiencias,
practicas y concepciones de Nancy, Silvia y Consuelo, tres mujeres diagnosticadas con
cancer de mama y Karen y Paola, dos mujeres pertenecientes al personal de salud de la
Liga Colombiana contra el Cancer, seccional Bogota. El trabajo se realizé en diferentes
lugares. Con Nancy adelantamos encuentros en su lugar de residencia en Fusagasuga,
Cundinamarca. Con Silvia, Consuelo, Karen y Paola los encuentros y las entrevistas se
Ilevaron a cabo en Bogot4, ligadas a diferentes actividades de la Liga. Adelanté mi trabajo
de campo finalizando el 2021 y en el primer trimestre del 2022. Las tablas a continuacion

contienen datos puntuales que ayudan a caracterizar las participantes de mi investigacion:

Nombre de la Edad Lugar de Diagndstico de cancer
participante residencia
Nancy Vasquez 55 Fusagasuga | “Cancer de mama infiltrante grado 3”
afios

® Esta decision fue tomada porque este tipo de cancer en particular es frecuente y cuenta con numerosa
mortalidad; presenta un mayor reto en los paises de bajos y medianos ingresos. Asi pues, el cancer de mama
es considerado la primera causa de enfermedad y muerte por céncer entre las mujeres colombianas
(Ministerio de Salud, 2021).
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Silvia Ledn 41 Bogota “Cancer de mama tipo HER2 positivo”
afos
Consuelo Moscoso | 41 Bogota “Céncer de mama infiltrante grado 4
afos
Nombre de la Lugar de Especialidad/Rol en la Liga Colombiana contra
participante!® residencia el Cancer
Karen Salinas Bogota Psicologa en la Liga, 4 afios aproximadamente de
experiencia con pacientes cronicos, trabajo con
pacientes netamente oncoldgicos desde su
entrada a la Liga.
Paola Barbosa Bogota Médica general, especialista en auditoria, 3 afios
de experiencia profesional en oncologia,
especificamente con la Liga.

El contacto con Nancy fue gestionado fuera de una institucion. Nancy es una mujer
que reside en Fusagasuga, Cundinamarca y vive cerca a mis papas. Su caso me permitio
conocer y acercarme mas al tema del cancer de mama cuando estaba planteando qué
queria analizar en esta investigacion. Al ser vecina de mis papas por muchos afios, fue
posible ver parte de su proceso cuando estaba en tratamientos. Me causo intriga como ha
llevado esta experiencia y decidi tener un primer acercamiento con ella. Debido a la
familiaridad entre mi mama y la mama de Nancy, ella accedio a participar y tuvimos

nuestra primera entrevista formal en diciembre del 2021.

En los casos de Silvia y Consuelo —y posteriormente Karen y Paola- mi
acercamiento se dio a través de la Liga Colombiana contra el Cancer. Para conocerlas y
tener acceso a sus relatos tuve que realizar un proceso a través de correo electronico®?.
Durante este acceso a la Liga me relacioné con Karen Salinas, del area de psicologia de
la Liga. De la mano de Karen, se coordind mi acercamiento a Silvia y Consuelo quienes

accedieron voluntariamente a tener encuentros conmigo para compartirme sus

10 Es importante precisar que todas las participantes de esta investigacion me dieron su consentimiento
explicito y voluntario para usar sus nombres y no un pseudénimo.

11 Mediante comunicacion via correo electrénico tuve que compartir documentos como el resumen de mi
proyecto y una carta por parte de la universidad que suponia un permiso para poder adentrar mi trabajo de
campo en la Liga; finalmente, el visto bueno me fue dado por Wilson Cubides, director ejecutivo.
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experiencias. Luego, coordinamos un espacio con Paola Barbosa, médica general
perteneciente a la Liga, Paola y Karen me dieron su perspectiva frente al tema desde el
punto de vista de personal de salud que acompafia a las mujeres en algunas etapas de su

proceso con cancer de mama.

Nancy, Silvia y Consuelo han llevado su proceso desde hace afios, cada una ha
tenido un punto de apoyo en sus familias. Cabe resaltar que Nancy y Consuelo trabajaron
durante su experiencia con cancer de mama, mientras que Silvia afront6 su enfermedad
sin tener que balancear esos dos aspectos de su vida. A pesar de sus diferentes
diagndsticos, todas tuvieron que pasar por tratamientos como la quimioterapia y, aunque
estan en un estado de remision'?, necesitan hacerse estudios y controles para seguir

monitoreando su proceso.

Ahora bien, Silvia y Consuelo recibieron su tratamiento en la Liga Colombiana
contra el Cancer, por lo tanto, considero que la participacion de Karen y Paola brinda una
perspectiva importante desde el ambito de la salud. Registrar sus experiencias y relatos
me proporciona un complemento frente a otras investigaciones que solo realizan su
trabajo de campo con las mujeres que padecen la enfermedad. Lo anterior en tanto que
fue posible contrastar conocimiento desde elementos tedricos de la enfermedad frente al
conocimiento de las pacientes sobre lo que les esta pasando, ademas, representa una
trayectoria también para estas dos mujeres pues se contrasta su preparacion profesional
con la practica y las multiples experiencias con las que se han cruzado en su estancia en

la Liga.

La informacion fue recolectada a traves de entrevistas en profundidad con cada una
de estas mujeres participantes con la finalidad de realizar un registro biografico del
proceso de enfermedad. En los encuentros busqué trabajar cada caso y experiencia de
manera particular y extensa. A través de entrevistas realizadas en Fusagasuga y Bogota,
registré nociones de salud-enfermedad, ademas de experiencias sobre su diagnostico y
tratamiento relacionadas con estrategias de afrontamiento y vinculos con la nocién de

feminidad conectadas a su trayectoria particular. También se llevaron a cabo

12 Segiin el ‘Diccionario de cancer’, del Instituto Nacional del Céncer, 1a remision significa la disminucion
o0 desaparicion de los sintomas del cancer. Existen dos tipos, remision parcial y remision completa: parcial,
cuando algunos signos y sintomas han desaparecido —no todos ellos- y completa, cuando todos estos
sintomas y signos han desaparecido, sin embargo, el cdncer todavia puede estar en el cuerpo.
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conversaciones informales, todo lo anterior con el fin de privilegiar la perspectiva de las
participantes y comprender, desde su punto de vista, las particularidades de sus
experiencias en torno a su proceso de salud/enfermedad. A través de preguntas como
‘0 Qué significa su enfermedad para su diario vivir?”’ 0 ‘¢ QUE piensa que es ser una mujer
femenina?’ indagué por la relacion que estaban construyendo entre su trayectoria
disruptiva y la construccion de identidad que estaban teniendo, si habia sufrido grandes

cambios 0 qué cosas se habian mantenido en sus vidas.

En el caso del personal de salud abordamos temas como las emociones y
experiencias relacionadas a el proceso del cancer de mama y la construccién de feminidad
en torno a esta enfermedad. El acercamiento directo que tienen estas dos profesionales
parte del personal de salud de la Liga constituye un factor importante en entender, por
ejemplo, la construccion de las nociones de salud o enfermedad que se tienen. Parte de
las interacciones que tuve con las diferentes participantes de esta investigacion fue a
través de herramientas digitales como la plataforma de Zoom o Google Meet. En el caso

de Nancy, todos los encuentros se adelantaron de manera presencial.

Luego de recoger la informacion de las entrevistas y conversaciones, desarrollé una
codificacion a partir de las respuestas y organice las categorias de analisis por las cuales

iba a guiar la investigacion. Las categorias analiticas utilizadas fueron:

1. ‘Salud’ y ‘Enfermedad’, entendidas desde el proceso de Salud-Enfermedad-
Atencién-Cuidado (S.E.A.C) como procesos vitales interconectados que moldean
la manera en que se entiende, por ejemplo, el cAncer de mama y, dependiendo en
la sociedad en que se encuentre la mujer, moldean la manera en que accederd a un
diagndstico temprano o posibles tratamientos. Desde esta aproximacion tedrica
pude recopilar las concepciones particulares de las pacientes y construir un
entendimiento de estas categorias, que pueden parecer opuestas, pero tienen
numerosas variables de por medio.

2. ‘Disrupcion biografica’ mencionada antes en el texto me permitid ver
modificaciones en el flujo de vida de las participantes, junto con ello el ‘cuerpo’
surge como un mediador de la experiencia de la enfermedad; un cuerpo que, segun
Le Bretdn (2002; 2017), es un cuerpo inacabado y en construccion mediado por

vivir y padecer la experiencia de la enfermedad. El lugar del cuerpo en el mundo,
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estaria mediado por su construccién fisica en relacion con su trayectoria histérica
y la manera de situarse en el espacio; asi, constituir un cuerpo marcado es pues el
registro de la enfermedad en cada experiencia de vida.

‘Experiencia’, a través de lo que propone Merleau-Ponty (2002) cuando habla de
“ser-en-el-mundo” junto con la nocion de embodiment de Csordas (1990) que
propone que la experiencia es la encarnacion de sensaciones y vivencias, de la
participacion del ser humano en la realidad, que pasa por el cuerpo y lo construye,
me permite entender lo que significa vivir la enfermedad y situar la experiencia
como un agente que forma al cuerpo y hace que éste medie las relaciones que se
tienen con la existencia misma.

‘Feminidad’, que, en cuanto a construir una sola definicion, resulta una tarea
compleja, por lo tanto, se debe entender que es un concepto sujeto a la historia y
a subjetividades: se ha construido como lo opuesto a la masculinidad, en parte
soportado por una diferencia bioldgica, en parte una construccion socio-cultural
historica que da pie a formas de interpretar el mundo (Martinez-Herrera, 2007).
En este sentido, es una experiencia intima y subjetiva, capaz de construirse a partir
de experiencias, realidades, vivencias o emociones particulares y, a su vez, la
feminidad ha sido construida histéricamente como “un antivalor determinado por
la exclusion y no como un valor intrinseco a partir de sus propias caracteristicas
y naturaleza” (Martinez-Herrera, 2007, p. 89), ya que socialmente esta sujeta a
dos representaciones bastante marcadas: por un lado, ser un cuerpo y objeto de
disfrute para el otro, como un lugar de apropiacion y deseo vy, por otro lado, la
conexidn directa entre ser madre y ser mujer, lo que significa estar al servicio y
cuidado del otro (Martinez-Herrera, 2007).

En cuanto a la aproximacion ética, antes de realizar las actividades que tenia

propuestas, les solicité a las mujeres que participaron que expresaran la voluntariedad de

su participacion a través de un consentimiento individual que formulé de manera escrita.

En este consentimiento queda en constancia la fecha en que se realiza la actividad y en

que fue firmado; previamente a llenar el documento les expliqué de qué iba mi

investigacion, los objetivos puntuales y resolvi las dudas que tenian frente a la actividad

que ibamos a realizar. En el consentimiento se hace explicita la confidencialidad de la

informacion y, luego de que lo leyeran, recibi la autorizacion para utilizar sus nombres y
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citas puntuales de las conversaciones y entrevistas, asi como grabar las sesiones que
tuvimos. También, esta investigacion tuvo presente lo acordado en la declaracion de
Helsinki®3, que se refiere a las investigaciones médicas en seres humanos, ademas de
actuar bajo los estandares colombianos para la investigacion en salud*. Desde el inicio
de este proyecto, consideré dejar algo en la Liga Colombiana contra el Cancer y llegamos
al acuerdo de que dejaria una copia de mi trabajo de grado, ya que resulta de ayuda para
posteriores investigaciones o informacién en general para futuros programas o

acercamientos al tema.

1.3 Organizacion del texto y aporte

Este texto se compone de una introduccion, dos capitulos y las respectivas
conclusiones. Propongo que la aparicion del cancer de mama en una mujer constituye un
evento disruptivo en numerosos aspectos de su vida: el experimentar cancer de mama
conlleva a formas de relacion emocionales y sociales con su entorno; ademas de la
reflexion sobre su identidad y feminidad relacionadas con su corporalidad. Esta
investigacion pretende aportar en los estudios desde la disrupcidn biogréafica relacionados
con la enfermedad; en particular, la trayectoria de experimentar cancer de mama, desde
su diagnostico hasta lo que pasa después de recibir la noticia de la remision de la
enfermedad. Ademas, cuenta con el componente relacionado a la construccion de la
identidad y feminidad en torno al cancer de mama, lo que se relaciona con la disrupcion
biografica en tanto que se presume una ruptura en el flujo de vida de la persona y en como
ésta se ve a si misma, llegando a reflexionar sobre su identidad en relacion con su proceso

de la enfermedad y lo que viene después de ello.

En el primer capitulo se presenta lo que es vivir con cancer de mama para las
mujeres con quienes realicé mi investigacion, lo que constituye discusiones entre la salud
y la enfermedad, lo que es llevar una vida con normalidad y lo que significa experimentar
el cancer: una experiencia vivida y encarnada. Este primer capitulo enuncia la relacion de
salud-enfermedad con sentir el cancer y da paso a tratar las posibles huellas en la

corporalidad de la mujer. El segundo capitulo se encarga de proponer que el paso del

13 Asociacion Médica Mundial. (2017). Declaracion de Helsinki de la AMM - Principios éticos para las
investigaciones medicas en seres humanos.

14 Resolucion nimero 8430 de 1993, Ministerio de Salud: “Por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en salud”.
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cancer de mama por la vida de estas mujeres marca un antes y un después en su flujo de
vida; junto con lo anterior se plantea la reflexion acerca de la construccion de si mismas

CoOmo persona.

Finalmente, las conclusiones proponen, por un lado, cdmo la construccion social
del cancer como enfermedad entra en tensidn con los procesos vitales que son la salud y
la enfermedad e, igualmente, como la construccion de salud como concepto entra en
tension con lo que es la enfermedad, cémo han sido estos construidos a lo largo de la
historia, explicando uno a partir del otro sin mencionar que convergen muchas veces. De
igual manera y como lo mencioné antes, la relacion entre la feminidad como un trayecto
que se modifica, como un proceso de reflexion en el que la disrupcion biogréafica esta
presente a cada paso. El aprender a convivir con emociones, sentimientos, cambios fisicos
y psicolégicos supone un ajuste y una nueva mirada a si mismas como mujeres y como

personas.

Junto con lo anterior, esta investigacion deja la puerta abierta a otros estudios, por
ejemplo, como afecta esta enfermedad a un hombre, si se puede hablar de una
reconstruccion y reflexion frente a la masculinidad. Ademas de ello, se puede pensar en
la construccion de feminidades no sélo en el cancer de mama, sino en otros tipos de cancer
0, incluso, en otras enfermedades; si es posible encontrar una relacion tan estrecha entre

la enfermedad y el ser mujer, el construir su idea de feminidad.
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Capitulo 1. VIVIR CON CANCER DE MAMA

El cancer de mama es una enfermedad que no esté desligada del espacio social en
que se encuentra la mujer que la padece. Por un lado, el proceso de enfrentarse al
diagndstico de una enfermedad crénica, como el céancer, conlleva a adaptaciones y
estrategias promovidas desde el &mbito biomédico y concertadas con las pacientes para
buscar el control y posible recuperacién de su dolencia. Por otro lado, no es solo un
problema de salud. Esta enfermedad es, a la vez, un evento que interviene tanto en la
salud como en las esferas sociales, econdmicas, culturales y politicas de estas mujeres y
su grupo de apoyo, llevandoles a reflexionar y construir conocimiento a partir de sus
diferentes experiencias. Asi, el acercamiento al cancer de mama y la experiencia
encarnada®® de éste lleva consigo formas de relacién con si mismas y su entorno en tanto

que involucra cada aspecto de su existencia.

En este capitulo analizo como, a través de las nociones de “tener salud” 0 “estar
enferma”, un grupo de mujeres con experiencia de cancer entienden su proceso de salud-
enfermedad-atencidn-cuidado. En este sentido, mi argumento se dirige a entender que el
cancer de mama es una enfermedad que pasa por el cuerpo; que se manifiesta y deja
huellas tanto fisicas como emocionales en las mujeres que la viven y padecen.
Sentimientos vinculados a la incertidumbre, la desesperanza, el dolor o la muerte estan
presentes en este proceso, asi como la generacion de wuna trayectoria de
“redescubrimiento” y consciencia corporal en cada una de estas mujeres. Asi, a través de
la enfermedad ellas se hacen conscientes de su cuerpo y reconocen partes en especifico
en donde, por ejemplo, Ilevan su tratamiento. Junto con lo anterior, se reflexiona acerca
de categorias como salud y enfermedad para tratar de entender la situaciéon por la que
pasan cuando son diagnosticadas con cancer de mama. En esta narrativa, términos como

“equilibrio” y “balance” se hacen presentes en la discusion.

15 La experiencia encarnada supone que el cuerpo es el vehiculo por el cual la persona accede al mundo, es
el encuentro de la experiencia del cuerpo de manera vivida con un mundo inacabado: tener conciencia del
mundo a través del cuerpo y, a su vez, tener conciencia del cuerpo por medio del mundo (Merleau-Ponty,
2002)
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En este orden de ideas, el primer capitulo aborda, en una parte inicial, cémo se
construyen las categorias de salud y enfermedad: como se definen y se apropian dentro
de un contexto en que se es paciente de cancer de mama junto con las percepciones y
representaciones de estas categorias. En un segundo momento, se aborda un dilema dentro
de estas percepciones y representaciones, dirigido a comprender qué significa vivir con
una enfermedad crdnica, como es posible llevar una “normalidad” mientras se vive con
cancer de mama Y, en este sentido, el espacio de relacion entre la salud y la enfermedad
se empieza a desligar de la imagen de opuestos para convertirse en un abanico de
posibilidades.

Para finalizar este capitulo, se aborda la relacion del cancer de mama con las marcas
que éste deja en la vida de las mujeres; marcas tanto fisicas como emocionales que se
encuentran mediando y moldeando la relacion de una paciente de este tipo de cancer con
el mundo. En esta misma linea, se parte de que los vinculos entre salud y enfermedad no
son el resultado de una relacion binaria o de opuestos, sino que en esta experiencia se
establece un continuum y en el cual hay muchos elementos y aristas por considerar. El
cancer se construye como una enfermedad vivida y encarnada, que se siente en el cuerpo
y que se encuentra estrechamente relacionada con la conciencia corporal. Asi, cierro el
capitulo sefialando que el cuerpo, frente al proceso salud-enfermedad, es un lugar que
permite reconocer, apropiar y reconfigurar la experiencia de enfermar como un conjunto

entre lo corporal y los demés aspectos de la vida diaria.

2.1 ¢Qué es una vida con normalidad? Discusiones sobre las nociones de
salud y enfermedad.

Al hablar cotidianamente sobre qué es la salud o qué es la enfermedad, una de las
ideas que se puede tener es que son categorias opuestas. Esta investigacion propone que
la salud y la enfermedad no son categorias opuestas, como ha sido planteado en la
aproximacion tedrica anteriormente. Esta investigacion propone que la salud y la
enfermedad no son categorias opuestas, como ha sido planteado en la aproximacion
tedrica anteriormente. Desde la Organizacién Mundial de la Salud (2014 [1948]) se ha
mantenido el concepto de que la salud corresponde a un estado completo de bienestar
para la parte fisica, emocional y social; y este estado de bienestar y equilibrio no significa

que haya ausencia de afecciones o enfermedades. Traigo de nuevo a colacion la idea de

pag. 26



que el proceso de salud-enfermedad también estd mediado por el contexto sociocultural
en que se encuentre inmersa la persona, este proceso se convierte en una construccion
cultural en la que su significado varia entre sociedades o entre periodos historicos (Baer
et al., 2003). En este orden de ideas, una persona con cancer de mama, por ejemplo, puede
Vvivir con sus tratamientos y ser una persona funcional que puede llevar a cabo actividades
como trabajar, el percibirse como ‘sano’ o ‘enfermo’ corresponde también al entorno en

que esté y lo que esos estados impliquen (Boorse, 1977; Moreno-Altamirano, 2007).

Cuando se tiene una enfermedad cronica como el cancer, hay una lucha latente por
mantenerse vivo, por no dejar que esta enfermedad domine completamente el diario vivir
del individuo; por lo tanto, se llega al punto de aceptar que hay un diagndstico de cancer,
se asimila la existencia de esa enfermedad en el cuerpo y la persona no permite un pare
significativo en su flujo diario, si bien hay una disrupcion de ciertas actividades -como
cambios en la alimentacion- mi trabajo de campo muestra que hay una afan por mantener
tratamientos y cuidados que permitan buscar el bienestar dia a dia, por lo que siguen
siendo personas funcionales conviviendo con una enfermedad y con periodos de bienestar

promovidos a través de medicamentos, por ejemplo.

Al intentar profundizar en que es la salud, a lo largo de las diferentes conversaciones
con las mujeres con quienes adelanté mi trabajo de campo, era comin encontrar
respuestas como “la salud es estar bien ¢no?” “La salud es sentirse bien, poder llevar
una vida con normalidad ” “la salud es vivir bien y sentirse bien en el cuerpo de uno”
(Entrevista a Nancy, diciembre 2021). A traves de estas expresiones es posible ver como
desde la experiencia vivida la salud supone un conjunto de sensaciones que estan
directamente relacionadas con la normalidad, que atraviesa la corporalidad de las

personas.

De igual manera, la idea de que la salud es “equilibrio” y “bienestar” estd muy
presente en el imaginario de las personas, tanto de pacientes como del personal de salud.
Paola Barbosa, médico general en la Liga Colombiana contra el Cancer, comenta que,
tanto en su formacion medica como en lo que el ‘sentido comin’ le dicta, aprendio y
entiende por salud lo que tiene que ver con el equilibrio del cuerpo, pero no solo fisico,
también lo que abarca la parte emocional y espiritual. En sus palabras, “el cuerpo es un

complemento ¢sabes? Es un conjunto de cosas y todas estas cosas tienen su balance;
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cualquier cosa puede afectar ese balance y ahi es cuando uno entra a hablar de
enfermedad, eso es como un desequilibrio precisamente” (Entrevista Paola - Médica
general, febrero 2022). Aqui es posible ver como el conocimiento desde el mundo
médico, desde una definicién profesional y “experta”, hace que se vuelva explicita la
nocion de la Organizacion Mundial de la Salud — OMS en este tipo de representaciones

sobre lo que es salud.

Siguiendo esta linea, les pregunté varias veces a las mujeres que entrevisté si acaso
concebian que la salud y la enfermedad eran opuestas, que una era la ausencia de la otra.
Tanto Paola como Karen Salinas, quienes hacen parte del personal médico de la Liga
Colombiana contra el Céncer, como Silvia y Consuelo -pacientes con cancer de mama-
me explicaban que si, en efecto entendian la salud y la enfermedad como opuestos. Si la
salud era “llevar una vida con normalidad, poderse levantar de la cama y hacer lo que
uno hace normalmente” (Entrevista a Nancy, diciembre 2021), la enfermedad pasa a ser
lo contrario: “algo que no me deja levantar de la cama, no me deja ir a trabajar, no puedo
llevar mi vida como lo hago siempre”. Hay una pérdida del equilibrio, lo que seria la

salud, el “cuerpo sano” pasa a tener otras connotaciones.

Karen me comento varias veces que cuando hablaban de salud y enfermedad en la
Liga con el personal de salud y con las pacientes, siempre se hacia hincapié en que era un
compuesto, que no solo era lo fisico 0 no solo era lo mental: “nosotras les decimos que
hay que buscar un balance, que para -por ejemplo- pasar por un tratamiento de quimio
uno no se puede quedar solo con la parte fisica, la parte mental y emocional influye
mucho y es importante cuidarla” (Entrevista a Karen - Psicdloga, febrero 2022).
Entonces, es claro que se asocia la salud a palabras como ‘bienestar’, ‘calidad de vida’,
‘funcionalidad’, ‘equilibrio’ mientras que la enfermedad se asocia con la ‘fractura del

equilibrio’ 0 con ‘disrupcion’ de la calidad de vida.

La concepcion de salud y enfermedad, el trayecto y la convivencia de estos dos
estados en una persona tienen un caracter particular que ha sido desarrollado a lo largo de
la historia en la medicina. La salud, por ejemplo, ha sido vinculada a la religién como un
‘don’ que tiene una persona y, en cuanto éste se pierde, es un castigo divino; por otro
lado, la enfermedad ha sido asociada con razones magicas, por ejemplo, la intervencion

de fuerzas o espiritus malignos en la vida de una persona. La enfermedad provenia,
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entonces, de la perturbacion del flujo de vida de un individuo a raiz de intervenciones de
fuerzas ajenas a la persona, que bien podian ser seres humanos, vivos 0 muertos, espiritus,
entre otros y la curacion de esto implicaba el regreso a la salud por medio de ritos,

exorcismos, brebajes, etc.®

Ya parael siglo X1X se hace presente el enfoque biologicista que propuso el modelo
unicausal de la enfermedad y, cuando éste fue insuficiente para ciertos problemas como
el cancer o la diabetes, se empezd a pensar en la relacién entre interacciones de factores
que puedan aparecer en su presentacion, lo que seria el modelo multicausal. Se empieza
a contemplar la relacion entre la salud, la enfermedad y el entorno social y fisico de la
persona, lo influyente que esto podia ser para su bienestar, algo que iria perdiendo
relevancia y no se retomaria hasta en discusiones posteriores. De igual manera, se
empieza a pensar en la salud como un equilibrio en el cuerpo y que, en efecto, la pérdida
de salud se debia al desequilibrio en los ambitos de la vida diaria: natural, social, etc. Se
seguia vinculando a la religion en tanto que, una opcion para recuperar este equilibrio,
era restablecer la conexion con lo divino a través de confesiones con un sacerdote e,
igualmente, regular las posibles relaciones entre el frio y el calor que pudieran estar

provocando males (Martinez, 1996; Singer, 2019).

Es asi como llegamos a que la enfermedad y la salud no sean entendidas s6lo como
categorias 0 conceptos, sino que se constituyen como procesos vitales que han sido un
objetivo siempre presente en la medicina: mantener el bienestar y el equilibrio en todos
los aspectos del ser humano y enfrentar las afecciones que vengan a romper con ese
equilibrio y coarten la funcionalidad en la vida de las personas es una prioridad. En el
caso de la enfermedad, al constituirse como una amenaza directa a la vida humana, la
atencion médica se ha centrado en “identificarla, nombrarla, prevenirla y combatirla”
(Quevedo, 2012, p. 269). Se ha pasado por distintas etapas de conocimiento -como ya se
menciond antes- y, para cuando Freud introdujo la histeria y el saber acerca de que las
enfermedades no tenian s6lo manifestaciones fisicas sino mentales, se consider6 que la

medicina deberia estar pensada en una aproximacion “al hombre” desde una perspectiva

16 Como lo propone, por un lado, Claude Lévi-Strauss (1987) en “El hechicero y su magia” y “La eficacia
simbolica” en Antropologia Estructural cuando se refiere a las practicas magicas asociadas con la
enfermedad y la muerte y como dependen fundamentalmente de la creencia en ellas y, por otro lado, Victor
Turner (1999) en La Selva de los Simbolos cuando habla de las relaciones rituales de los ndembu asociadas
con la enfermedad y los espiritus de sus parientes.
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integral “biopsiquica” que partiera de un andlisis multidimensional que contempla la vida
personal y social particular de cada quien para ver como estos factores intervienen en la

configuracion y desarrollo de la enfermedad (Quevedo, 2012).

Cabe resaltar que la salud y la enfermedad, al constituirse como procesos vitales,
no son, en efecto, conceptos y categorias estaticas, éstos hacen parte de un proceso
mediado por interacciones que tienen lugar en los diferentes espacios de la vida personal
y social de una persona. Estos procesos tienen sus construcciones historicas y culturales
particulares, pues las experiencias tanto de salud como enfermedad -ya sea por parte del
paciente o del personal médico- estan intervenidas desde sus vivencias personales en su
entorno social y cultural: “El cuerpo enfermo no es solamente un contenedor cerrado de
organos envueltos por una piel que ha sido atacada por gérmenes o por impactos
traumaticos; esta abierto y conectado al mundo que lo rodea” (Quevedo, 2012, p. 305).
De igual manera, el que una mujer con cancer de mama se perciba sana o enferma depende
del contexto cultural en el que se estd inmersa, la cultura moldea las formas de
presentacion, percepcion, ademas de las modificaciones de los procesos vitales

correspondientes a la salud y la enfermedad.

Entonces, ambas categorias hacen parte de un proceso que tiene en cuenta la salud,
la enfermedad, la atencion y, en ultimas, el cuidado (S.E.A.C). El proceso S.E.A.C se
desarrolla y se entiende desde el marco cultural de cada sociedad, ya que existe una
construccion social e individual mediante la cual se estipulan y condicionan los modelos
de atencion del padecimiento de acuerdo con el entorno social en que se encuentre la
persona (Moreno-Altamirano, 2007). Asi pues, la salud y la enfermedad se constituyen
un continuum, un proceso de transicion progresiva en el espacio-tiempo; la atencién se
entiende como las alternativas y representaciones para entender el padecimiento,
enfrentarlo v, si es el caso, solucionar lo producido por la relacion salud-enfermedad. La
atencidn esta ligada a la construccion social e individual de la enfermedad, pues el c6mo

la persona entienda su enfermedad condiciona los tipos de ayuda que va a buscar.

Por Gltimo, en este proceso se encuentra el cuidado, que surge de la capacidad de
identificar necesidades particulares y poder trabajar en el bienestar de las otras personas.
El cuidado se puede dar desde diferentes lugares de relaciones sociales: tanto a nivel

micro como lo seria en relaciones interpersonales como a nivel macro de manera
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transnacional. Si bien es una perspectiva que mi investigacion no aborda, es importante
resaltar que se ha construido como un campo de investigacion interesante en términos de
division sexual del trabajo, ya que aporta dimensiones éticas, corporales, etc. a estos
estudios. De esta manera, tanto la salud como la enfermedad y lo que refiere a la curacién
han sido analizados desde diferentes perspectivas e interpretaciones. Se introducen
conceptos como illness, disease y sickness para documentar la experiencia de la
enfermedad.

En primer lugar, illness puede entenderse desde adentro, lo que se siente en el
cuerpo, los sintomas de la enfermedad que le han diagnosticado a la persona. IlIness
refiere directamente al padecimiento de la enfermedad, la experiencia vivida y encarnada,
es una experiencia subjetiva que esta relacionada con emociones como el miedo o la
incertidumbre. En segundo lugar, disease pasa a ser lo que esta ‘afuera’, lo que pasa con
el personal de salud, los tratamientos, los medicamentos y demds para tratar dicha
enfermedad: es cuando la enfermedad es descrita desde un cuadro médico a partir de la
experticia meédica. Por ultimo, sickness puede entenderse como el proceso de la
enfermedad anclado a un contexto donde hay politicas, convenciones, normas sociales,
roles, etc. que determinan si una persona es, por ejemplo, apta para acceder a un
tratamiento o excusarse de deberes sociales como el trabajo. Sickness se relaciona
estrechamente con la forma en la que un grupo social comprende una enfermedad y se
tienen en cuenta las condiciones sociales y culturales (Helman, 1981; Hofman, 2017;
Kleinman, 2020 [1989]).

En suma, la antropologia pasd, mucho tiempo, por bastantes perspectivas y
reflexiones para poder llegar a hablar del proceso S.E.A.C como se hace en estos
momentos. Desde las nociones magicas, con hechizos y encantamientos, hasta el
desarrollo de la ciencia junto con los modelos unicausal y multicausal; fue posible pasar
de entender el concepto de salud netamente como algo biol6gico a una conceptualizacion
que comprende el componente social. La salud y la enfermedad han sido analizadas desde
diferentes miradas tedricas y sistemas interpretativos, sin embargo, se ha ido ampliando
la nocién e incluyendo las etapas de atencion y cuidado. En el momento en que se
entendié que este proceso no finaliza en estar enfermo por alguna afeccion, sino es

importante considerar la percepcion de ‘estar enfermo’ y la construccion social a través
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de la cual el individuo entiende su padecimiento condicionan el tipo de acciones de

cuidado y tratamientos a los que va a acudir.

En contraste, en la préctica y el diario vivir de las personas, hay una predominancia
clara en las personas de referirse a una nocion dominante que centra su definicion en la
enfermedad como referente y en construir las nociones de salud desde, precisamente, la
enfermedad o ausencia de ella. Esta es una de las consideraciones contradictorias desde
las cuales se construyen las nociones que verbalmente se comparten y se ensefian, lo que
seria el ‘sentido comun’. Junto a lo anterior, se hace relevante el lugar de la corporalidad
en la experiencia de cancer de estas mujeres y su relacion con el proceso de salud-
enfermedad por el que han transitado. El lugar que el cuerpo adquiere en esta trayectoria
como un espacio en el que se inscriben huellas de la enfermedad, ademéas de ser un
vehiculo para buscar un nivel de bienestar dia a dia y cumplir con tareas que les permitan

sentirse funcionales.

2.2 “Llevar una vida con normalidad estando enfermas”. Construccion del
cancer como enfermedad cronica

Conceptualmente, hablar de cronicidad es hablar de una condicion patolégica que
presenta “[...] una larga duracion (mas de 6 meses) y una progresion lenta, no se
transmiten de persona a persona y son consideradas, por lo tanto, como no transmisibles
[...] Los cuatro tipos méas relevantes son las enfermedades cardiovasculares, el cancer,
las enfermedades respiratorias y la diabetes” (Jiménez-Mejias, 2017, p. 1). Para la
antropologia médica, la cronicidad hace referencia a cuando una condicion especifica,
diagnosticada o no a traves de un profesional de la biomedicina, la cual se vuelve una
constante en la vida de la persona. Esto tiene implicaciones en su tratamiento y curacion
(en tanto que la curacién puede ser bastante improbable) como en la duracion y evolucion
de la misma enfermedad (Osorio Carranza, 2017; Masana, 2017). Sintetizando, y como
afirman Suarez et al., (2006) citando a Adam y Herzlich (1994), “la cronicidad en esta
condicion de salud implica una reconceptualizacion del mundo vivido y una nueva
orientacion temporal en relacion con su historia de vida [...] con la cual la persona
“aprende a convivir”, implica unos conocimientos especificos por parte de la persona
acerca de si mismo, de su enfermedad, su cuerpo y de las posibilidades de sus actividades”
(Suérez et al., 2006, p. 131-142).
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Al mismo tiempo, dos de las caracteristicas mas importantes de una enfermedad
cronica es precisamente su caracter vitalicio/permanente y las etiquetas que se les asignan.
Al ser reconocidas como pacientes crénicos, las personas deben aprender a vivir con la
enfermedad que les hay sido diagnosticada. Esto les obliga a moldear sus interacciones
con el entorno mediato e inmediato y a formular estrategias para configurar una nueva
mirada a su realidad, a sus relaciones sociales e, incluso, y como ya se menciono, a su

construccién como personas.

Las enfermedades crdnicas constituyen un espacio de investigacién social en tanto
que es necesario considerar el significado que la enfermedad adquiere en el contexto de
vida, por ejemplo, de una paciente con cancer de mama, ya que esto puede significar el
convivir con una enfermedad que tiene pocas probabilidades de curarse. Junto al cancer
podemos encontrar otras enfermedades cronicas como la diabetes o la migrafia que, al
compartir esta etiqueta, llevan a considerar su afectacion no solo fisica sino en las
diferentes esferas de la vida de la personay de sus allegados. Entender la cronicidad desde
un lente antropologico permite conocer el plano social en el que se manifiesta la
enfermedad, al tiempo que se resaltan los espacios en que la salud y la enfermedad se

constituyen como un continuum.

En este sentido, a partir de padecer una enfermedad crénica se empieza a analizar
y reflexionar sobre la existencia de la “vida cotidiana”, la estructura de una “vida con
normalidad” que, como fue mencionado anteriormente, esta ligada a la distribucion en
opuestos de actividades: salud como equilibrio, enfermedad como desequilibrio, por
ejemplo. Asi, la cronicidad puede llevarnos a repensar las alteraciones de flujo de la vida
de una paciente de cancer de mama. Aqui empezamos a ver cOmo hay una ruptura entre
la dualidad de la categoria salud y la categoria enfermedad, y la necesidad de pensar en
espacios liminales en lo que conviven. Entonces, parte de analizar el cAncer como una
condicidn cronica, es poder afirmar que el cancer no es uno solo, es posible concluir que
no es correcto decir que todos los tipos de cancer son lo mismo, solo que varian en su
localizacion en el cuerpo. Ademas, también podemos identificar sus componentes social
y disruptivo, relacionado con el trabajo, los ingresos econémicos, el pais en que se vive

y se recibe tratamiento, entre otros factores; es en estos escenarios donde se hace explicito
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el no hablar de una relacion de opuestos o ausencias, por el contrario, se habla de un

espacio multivocal que permite interacciones y cruces

Por lo tanto, es importante preguntarse: al estar enfermas, ¢realmente pone un alto
a sus actividades diarias? ¢Ser pacientes de cancer de mama no les permite llevar una
“vida con normalidad”? ES curioso porque las respuestas varian, pero tienen algo en
comun: se llega a la conclusion de que se puede vivir estando enfermas. ¢(No habria aqui
una contradiccion? Si se puede vivir estando enfermas entonces ¢la enfermedad sigue
siendo algo que “no me deja levantar de la cama y no puedo llevar una vida con
normalidad” (Entrevista a Nancy, diciembre 2021) (Como equilibran sus labores diarias,

como el trabajo, con experimentar el cAncer de mama?

Al hacer estas preguntas, la respuesta mas frecuente que me dio este grupo de
mujeres es que la enfermedad pasa a un “segundo plano™: “uno decide, si quiere que la
enfermedad le pare la vida o si uno le pone ganas y afronta la vida con lo que le toca"
(Entrevista a Nancy, diciembre 2021). Asi, la salud y la enfermedad son procesos vitales
que afectan el flujo de la vida, pero aqui entra también la agencia y poder de decision de
las mismas mujeres con cancer de mama, en este sentido, no se puede hablar de una
construccion de estos conceptos y nociones totalmente en contraposicion. Es mucho méas

complejo que eso.

Cuando se discute que la enfermedad y la salud no son opuestos -no tienen una
relacion de blanco o negro- se abre un espacio de interaccion entre ambos estados vitales;
en esta relacion intervienen factores como el estatus socio-economico y, también, las
necesidades de cada una de ellas: “yo necesito trabajar, asi esté enferma, asi me duela el
cuerpo por la quimio, yo necesito ir a trabajar porque con eso como. Mi mama y una
hermana me ayudan, pero yo no puedo irme de ‘recostada’, toca pagar el colegio de mis
nifias, sus onces, todo eso cuesta y tengo que trabajar para poder pagarlo” (Entrevista a
Consuelo, febrero 2022). Es un claro ejemplo de que se aprende a convivir con la
enfermedad y se idean formas de sobrellevarla para poder cumplir con deberes como el

trabajo o el estudio.

En este sentido, es importante mencionar que se debe tener en cuenta el rol de los

sistemas médicos en la atencion a la salud, particularmente al cancer de mama; ya que
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tanto éstos como las respuestas dadas a la enfermedad que se generan por parte de las
pacientes o por parte del personal de salud estan relacionados con los sistemas culturales
que estan en consonancia con los grupos y las realidades sociales que los producen. Esta
informacion es importante para la formacién de los profesionales en salud y el desarrollo
de tratamientos mejor recibidos dentro de las personas afectadas por enfermedades

cronicas (Comelles y Martinez, 1993).

De esta manera, al pensar el cAncer de mama como una enfermedad cronica, a traves
de la mirada antropoldgica, se muestra como un mediador en la experiencia particular de
mujeres como Silvia, Nancy o Consuelo en las multiples dimensiones de la vida: social,
cultural o econémica. Es aqui que declaraciones como “pues yo vivo asi, yo trabajo, yo
hago mis cosas asi sabiendo que tengo controles y que en algun control algo puede salir
mal y toca volver a tratamientos y cosas.” (Entrevista a Nancy, diciembre 2021)
construyen la idea de que estar activas y estar enfermas es posible en un mismo momento;
igualmente, las mujeres que entrevisté coinciden en que “no hay que dejar que el cancer
gane, hay que seguir con lo que se hace dia a dia [...] yo digo que es que la fortaleza y
el positivismo que uno debe tener debe ser muy grande para afrontar esto” (Entrevista a

Silvia, febrero 2022).

Como vemos, las categorias de enfermedad y salud se encuentran en espacios
liminales, si bien en un principio pueden parecer una dicotomia, al enfrentarnos con una
enfermedad cronica como el cancer de mama hay multiples dimensiones para considerar.
Se puede asumir que la mayoria de personas han tenido experiencia o estan viviendo y
llevando sus actividades cotidianas con una enfermedad presente: cancer, migrafia,
diabetes, estrés, etc. Actividades como trabajar o estudiar constituyen una estructura en
el dia a dia que aporta sentido a vivir pues el ser humano es un individuo social y estos

espacios refuerzan las relaciones sociales (Rasmussen y Elverdam, 2008).

Igualmente, luego de que se sale de los tratamientos como quimioterapias o
radioterapias se hacen evidentes las estrategias de afrontamiento en relacidn con el trabajo
o el estudio para tratar de retomar y establecer una estructura del dia a dia que se acerque
al periodo “pre-diagnostico”, se construye una normalidad que sea sana, sin embargo, el
cancer de mama, en este caso, hace que las mujeres que lo padecen reflexionen acerca de

cdmo van a manejar sus trabajos, hablando tanto fisicamente como psicoldégicamente
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debido a los efectos y las huellas que deja esta enfermedad en ellas. Las estrategias que

formulan van desde modificar la postura hasta el cambio en ciertas prendas de ropa:

“Ahora me da mas frio, por ejemplo, como que me afecta mas, me toca
ponerme como camisitas debajo, de esas que le dan calor a uno. Me las
pongo debajo de la ropa normal [...] Yo me trato de acomodar para que
no me duela nada, si me voy a sentar a trabajar en las maquinas de coser
entonces me cuadro para un lado o para el otro cuando me canso”

(Entrevista a Nancy, diciembre 2021)

La realidad de una persona con una enfermedad es que, desde su &mbito singular,
el proceso de salud y enfermedad esta mediado y es el resultado de dindmicas de
adaptacion tanto fisicas como psicologicas que marcan un antes y un después de un
diagnostico; sin embargo, la idea de volver a un estado anterior a la enfermedad no se
consigue, volver a un estado inicial no es posible, ya que una mujer con cancer de mama
construye otro modo de “andar por la vida” en tanto que pueden existir multiples formas
de normalidad (Quevedo, 2012). Es importante mencionar que, a partir de estos
testimonios de las mujeres con quienes adelanté mi trabajo de campo junto con el
entendimiento de lo que es vivir como paciente de enfermedades cronicas, es posible
entender con mayor facilidad que la salud y la enfermedad son procesos vitales ciclicos
en los que esta inmersa una persona. Los estados de ‘bienestar’y ‘equilibrio’ convergen
en un proceso complejo, como lo es el cancer de mama; sin embargo, este analisis es
extrapolable a un periodo “post-diagnostico” también. En suma, convivir con cancer de
mama significa ajustarse a un continuum entre salud y enfermedad, convivir

constantemente en estados de cambio y movimiento entre estos dos procesos vitales.

2.3 El cancer de mama: una experiencia vivida y encarnada

Cuando profundicé acerca de lo que es el cancer, lo que entendian como cancer las
mujeres con quienes adelanté mi trabajo de campo, hubo respuestas distintas. Por un lado,
recibir la noticia del diagnostico suponia, por ejemplo, “[...] un antes y un después porque
€s0 no se supera y lo cambia a uno totalmente” (Entrevista a Nancy, diciembre 2021). Por
otro lado, una perspectiva distinta frente a la noticia: “[...] fue un proceso mas que tuve

que vivir en mi vida [...] pues como que nunca lo relacioné directamente con la muerte,
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con el final de todo, recibi la noticia con tranquilidad y manejé todo con tranquilidad”
(Entrevista a Consuelo, febrero 2022). Como lo propuse en el apartado teorico, la
experiencia del cancer -en este caso, el cancer de mama- estd ligada a muerte e
incertidumbre, sin embargo, las mujeres que pasaron por esta enfermedad idean maneras
de lidiar y convivir con lo que ésta significa. Es interesante analizar la construccion del
cancer y como es visto de una manera antes del diagnostico (‘como una enfermedad
dificil’, ‘como la generacion de tumores en el cuerpo’, ‘una alteracién’) a los posibles
cambios que hay luego de recibir el diagnostico, las diferentes reacciones que puede
provocar en una mujer (‘el que signifique la pérdida de unas cosas pero ganar en otras,
como fortalecer vinculos familiares’) o que sea un proceso por el cual la persona tenia

que pasar, que signifique un ‘alto en el camino’.

Como lo mencioné anteriormente, una enfermedad como el cancer de mama supone
convivencia con ella. Cuando hablamos del cancer como una experiencia vivida, como
una enfermedad que se padece y manifiesta en el cuerpo, es importante considerar un
factor en la relacion entre salud y enfermedad: como el cuerpo se hace presente a través
de la misma enfermedad. Usualmente, las personas -y me incluyo- damos nuestro cuerpo
por sentado, no nos damos cuenta ni pensamos dos veces en que tenemos brazos, en que
tenemos dientes: no somos conscientes de ello. En el momento en que empecé con esta
investigacion y me acerqué a las mujeres que entrevisté me di cuenta de lo anterior y, por

lo pronto, empecé a pensar en mi propio cuerpo, a empezar a adquirir conciencia de él.

En concordancia con Deborah Lupton (1994) quien reflexiona sobre la enfermedad
como una experiencia cultural, es importante sefialar que nos hacemos conscientes de
nuestro cuerpo en el momento en que algo va mal, en que nos dan un diagnoéstico médico
de que algo pasa con nuestro cuerpo: cuando se empieza a sentir una dolencia o molestia.
En este sentido, el experimentar la enfermedad determina lo que vamos a concebir como
salud, como enfermedad, como curacién, etc. EIl cuerpo se construye como un espacio
invisible, como una herramienta que usamos diariamente, pero no es hasta que se hace
presente un evento de ruptura y confrontador como lo es el cancer de mama que las
pacientes reflexionan sobre esta herramienta y entienden su existencia a la luz de la
enfermedad. En la mayoria de ocasiones, adquirir conciencia corporal supone dolor,

molestias y ajustes frente a la realidad en que vivimos.
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Cuando Silvia, Nancy y Consuelo se hicieron conscientes de sus senos fue el
momento en que empezaron con los examenes para el diagndstico de cancer de mama,
cuando sintieron que “algo iba mal”, en el caso de Nancy fue un “tiron”” al momento de
levantar el brazo para alcanzar un hilo de un estante, para Consuelo y Silvia fue la
aparicion de “bolitas” e irritacion en la zona. Sin embargo, cuando comentamos si antes
de eso pensaban en sus senos o lo daban por sentado me decian que “nada mds de vez en
cuando, ahi que una se acuerda que la mamografia y eso, pero la verdad asi muy

seriamente no”’.

También, reflexionando sobre la conciencia corporal'’, me comentaban que les pasé
lo mismo con las ufias, las cejas, las pestarias, el cabello; ellas no eran conscientes de que
lo tenian, de que se peinaban o que usaban maquillaje hasta que, por los tratamientos de
quimioterapia, se les empezo a caer el cabello. Por un lado, es un cambio notorio: “las
urias las tengo super débiles aun” (Entrevista a Silvia, febrero 2022) y, por otro lado, es
un proceso de acoplamiento: “mira, este pelito que tengo acd es nuevo [rie] antes mi
cabello era diferente y ahora tengo este, estd super cortico” (Entrevista a Consuelo,
febrero 2022). Pero no es como si se detuvieran a pensar antes de su diagnostico y

tratamiento sobre esos temas.

Es entonces que la paciente diagnosticada con una enfermedad crénica
experimenta, padece y, a su vez, aprende a reconocer e interpretar huellas que el cancer
de mama deja en su vida; no son huellas unicamente fisicas que involucran intervenciones
quirurgicas, también estan presentes huellas emocionales que se van inscribiendo en su
cuerpo y en su identidad (Osorio Carranza, 2017). Un componente de la condicion de
cronicidad es que ésta en parte moldea a la persona con dicha etiqueta e, igualmente, se
incorpora en el cuerpo, se inscribe en él. La experiencia corporal, en este caso del cancer
de mama, se explica a través de la multiplicidad de significados culturales en los que,

inevitablemente, el ser humano siempre esta inmerso.

Por lo tanto, a través de la incorporacion (embodiment) de la enfermedad en una

mujer con cancer de mama, el cuerpo se entiende como el fundamento subjetivo de la

17 Como Lupton (1994) lo explica, a través de la enfermedad nos hacemos consientes de nuestro cuerpo 'y,
a su vez, nos hacemos conscientes de nuestra relacién tanto con el espacio que nos rodea como con las
personas; en este sentido, se desarrollan estrategias y movimientos para permitir la interaccion con la
realidad.
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experiencia, por lo que la experiencia pasaria a ser la encarnacion de la participacion del
ser humano en el mundo mediante espacios socioculturales en los que hay entramados de
sensaciones, movimiento y roles que constituyen la experiencia tanto individual como
colectiva junto a la percepcidn, la presencia y la relacién misma con este mundo. A la
hora de experimentar las huellas emocionales, fisicas, sociales o culturales de la
enfermedad, el cuerpo se convierte en un lugar que inscribe experiencias por las cuales
accedemos al mundo vy, a raiz de esta manera particular de acceder al mundo cuando se
incorporan enfermedades en el cuerpo, se generan relaciones entre la propia subjetividad,

la identidad o las expectativas que le interpelan (Csordas, 1990).

Ahora bien, una de las cosas con las que las mujeres con cancer de mama tienen
que aprender a lidiar es con la nocion de riesgo. Por un lado, un profesional en
epidemiologia puede concebir el riesgo desde la perspectiva de investigacion, un
concepto objetivo y técnico; mientras que, por otro lado, para las mujeres que padecen la
enfermedad directamente el riesgo constituye una experiencia vivida y sufrida. En
relacion con el cancer de seno, un diagnéstico de tumores benignos en los senos es
considerado como un factor de riesgo grande; se convierte en un espacio liminal en que
la mujer con este diagnostico convive —como lo menciono anteriormente- con la salud y
con la enfermedad en su vida diaria, ya que no se encuentra diagnosticada con la
enfermedad, pero no se encuentra tampoco en un estado de equilibrio relacionado con la
salud ([Gifford, 1986] en Surawy-Stepney y Caduff, 2020). Hay un riesgo constante a
que algun examen salga con tumores malignos y tenga que empezar un tratamiento
particular de cancer de seno, la mujer esta pendiente a una posibilidad de ser una enferma

cronica en un futuro.

Ahora bien, cabe resaltar que la experiencia del cancer esta directamente
relacionada con emociones como el miedo “/...] uno vive con el miedo y la intriga
Constante de cudando va a volver a aparecer, porque no se va, no se acaba de ir”
(Entrevista a Nancy, diciembre 2021), con la incertidumbre o el riesgo siempre presente
de volver a pasar por tratamientos fuertes en el cuerpo: “/...J de todas formas, la ansiedad
de uno siempre esta presente cada vez que el médico va a mandar los exdmenes de control
y todo eso, siempre esta la posibilidad de que salgan mal entonces toca estar muy

pendiente ahi [...]” (Entrevista a Silvia, febrero 2022). De eso hablamos cuando

pag. 39



pensamos en unas huellas que no son solo fisicas, lo que viene como consecuencia de las
intervenciones quirurgicas, por ejemplo, que estd relacionado con generar “nuevas
normalidades™ a partir de tener que lidiar constantemente con lo que acarrea llevar

controles cada tres o seis meses esperando que el cancer no se vuelva a manifestar.

El cuerpo es un lugar que siente y experimenta estas huellas de la enfermedad; la
enfermedad hace parte de la construccion del cuerpo sensible, entendido como un
proyecto inacabado. Hay una construccion tanto social como cultural y personal en tanto
que entran en juego conceptos como identidad: se tienen momentos de transicion y
cambio a lo largo del proceso vital, mediados directamente por lo que se entiende por
salud, por la aparicion del diagnéstico, por las posibilidades a la hora del tratamiento, etc.,
todo esto es parte importante de la relacion con el mundo que le rodea.

Esos momentos de transicion en una persona pueden estar marcados por el
sufrimiento: un “cuerpo vivido” con el que se tiene que aprender a lidiar, para reconocer
como propio y entender que hay estigmas presentes por llevar un cuerpo marcado con
una enfermedad que se pone a prueba constantemente en busca de aprobacién social (Le
Breton, 2002; 2017). Por ejemplo, las intervenciones quirirgicas dan cuenta de un
proceso sufrido: “/...J cuando mas senti el cancer fue con la cirugia en mi seno y las

demas cosas para la reconstruccion, ahi si fue como mirar al cancer a los ojos /...J

(Entrevista Nancy, diciembre 2021).

Construir el cuerpo en torno a como me siento frente a él es una parte importante
de reflexionar acerca de temas como el amor propio o la autopercepcion lo que,
posteriormente, les lleva a pensar en la relacion de su enfermedad con temas como la
feminidad y la belleza corporal; temas que abordaré mas adelante. En relacién a la parte
puramente fisica del cadncer de mama y las intervenciones que pueden llegar a tener lugar,
Nancy (Entrevista, diciembre 2021) fue quién se mostr6 mas abierta en compartir su
experiencia con estas modificaciones corporales: “A mi me operaron del seno derecho,
me hicieron una cirugia en la espalda y en la pierna para tratar de reconstruir mi seno
y pues eso no quedd bien, no quedd como deberia /...]” sin embargo, acopl6d sus

intervenciones quirargicas a su realidad y sigue aprendiendo a vivir con ello.
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En efecto, la experiencia de céncer es una trayectoria con numerosas
contradicciones, desde convivir con la constante dinamica entre la salud y la enfermedad
hasta -probablemente de manera inconsciente- refutar que la enfermedad y la salud no
pueden coexistir en un mismo cuerpo. Igualmente, conceptualizar el cancer desde un lente
relacionado con la muerte y que represente una amenaza directa, hasta entenderlo como
un proceso necesario en la vida, que produzca sentimientos de tranquilidad y que, al
convivir con esta enfermedad, salgan consecuencias positivas como fortalecimiento de
vinculos sociales de la persona o un crecimiento en el amor propio. Se redefinen los
limites en los que se piensa una “vida con normalidad” pues se convive con la enfermedad
y hay estrategias que facilitan que, al final del dia, estas mujeres tengan una sensacion de
bienestar y equilibrio presente; sin embargo, que la nocion predominante en el
pensamiento de estas mujeres supone que la “vida con normalidad” no seria posible de
Ilevar a cabo en tanto no haya una ausencia de enfermedad y un estado de salud, que como
he mencionado antes, es utopico e inalcanzable en tanto que no se vuelve a ese estado
anterior luego de los tratamientos que han recibido estas mujeres resulta fundamental para
entender las tensiones alrededor de construir la experiencia del cancer desde multiples

percepciones.
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Capitulo 2. EL PASO DEL CANCER DE
MAMA POR EL CUERPO

Para este capitulo, me voy a centrar en analizar la manera en que el cancer de mama
se constituye como un evento disruptivo en la vida de las mujeres que lo padecen: es un
proceso que constituye un antes y un después que demarca, no solo el flujo de vida de las
mujeres que lo experimentan, sino también la construccion de si mismas como persona.
Como ha sido mencionado anteriormente, las huellas que deja esta enfermedad no son
solo fisicas -a través de intervenciones quirurgicas, por ejemplo- sino que abarca aspectos
mas profundos de la vida de una mujer. Por lo tanto, es importante preguntarse por la
manera en que las experiencias personales llegan a moldear estrategias que estas mujeres
proponen para poder seguir con su vida diaria, ademas de pensar en su trayectoria con
cancer de mama como un espacio de reflexion y discusion frente a lo que la enfermedad

implicé para la construccion de ellas como personas.

Entonces, en la primera parte del capitulo, voy a abordar y tratar la disrupcion
biografica en relacion con el flujo de vida de las mujeres con quienes realicé mi trabajo
de campo. Se hace notorio que hay un antes y un después en la trayectoria de vida de la
mujer que experimenta el cancer de mama. De esta manera, se fortalecen y/o redefinen
ciertas practicas en torno a su flujo de vida o a sus relaciones interpersonales, tanto
familiares como con amigos o su pareja; por lo tanto, se generan diferentes estrategias
para continuar con su vida, rutinas y formas de relacion. Dentro de estas diferentes
estrategias espero sefialar nodos de sentido que comparten las mujeres en sus
experiencias, lugares de encuentro comun para lidiar con todo lo que trae el cancer de

mama a sus vidas.

En la segunda parte, este capitulo se va a enfocar en este espacio de tensiones y
reflexiones que se genera a partir de experimentar el diagnostico y posterior tratamiento
de cancer de mama. Cuando la mujer pasa por el diagndstico de cancer y su posterior
tratamiento, se abre un espacio de reflexion frente a la tension que generan, por ejemplo,
los cambios fisicos que trae consigo la enfermedad. Esta reflexién gira en torno a aspectos

como la identidad o la apropiacion de una feminidad construida a partir del cancer pues
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las experiencias y vivencias personales llegan a redefinir conceptos y percepciones

pasadas relacionadas con caracteristicas fisicas o en general lo que abarca ser mujer.

3.1 El flujo de vida de una paciente con cancer de mama

El flujo de vida de una persona corresponde a la vida cotidiana que ésta lleva, se
compone de actividades de la vida diaria, precisamente, como comer, ducharse o dormir:
son las acciones que una persona realiza diariamente, rutinas y planes que, si bien estan
sujetos a modificaciones espontaneas, la mayor parte del tiempo son actividades
constantes. Sin embargo, cuando aparece una enfermedad, afeccion o patologia, se altera
en mayor o menor grado la vida del individuo, dependiendo de las limitaciones
funcionales que la enfermedad conlleve o de la duracion o del tratamiento necesario para
su atencion. En este sentido, cuando hablamos de una enfermedad cronica, como el cancer
de mama, es bastante significativa en la biografia de una persona y, por lo tanto, se
generan ajustes a estas actividades de la vida diaria, con el fin de adaptarse y aprender a
convivir con el ser un “enfermo cronico”. En este punto, una mujer diagnosticada con
cancer de mama aprende a reconocer huellas, que no necesariamente son solo fisicas, sino
pueden tener representaciones emocionales, ya que estas huellas se inscriben en el cuerpo,
ademas de jugar un papel importante para reflexionar acerca de la identidad y de la
biografia de si misma: como la persona afronte y viva el padecimiento, finalmente, va a

llegar a reflexionar y cuestionar su subjetividad (Osorio Carranza, 2017)

De esta manera, las reflexiones se dan en diferentes aspectos del flujo de vida y la
vida cotidiana de las mujeres que hicieron parte de mi investigacion. Como Bury (1982)
propone, las enfermedades cronicas son una experiencia que trastorna las actividades de
la vida diaria, por lo tanto, al analizar estos cambios desde la ‘disrupcion biografica’ lo
que significa una alteracion directa al flujo de vida de la persona antes del diagndstico y
la posterior incapacidad para continuar de manera natural dichas actividades, trayendo
consigo estrategias de adaptacion a dicho predicamento. Asi, mi investigacion propone
mostrar aristas en las que el flujo de vida tuvo adaptaciones para sobrellevar el cancer de
mama: las rutinas y la vida cotidiana, el dolor y sufrimiento de la enfermedad, la “nueva

normalidad” que viene luego del diagnostico.
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3.1.1 Rutinas y vida cotidiana

Cuando toqué el tema de rutinas, flujo de vida y cambios en ésta, las mujeres con
quienes realicé mi trabajo de campo tuvieron respuestas variadas. Para algunas esta triada
se relacionaba principalmente y directamente con la imagen corporal: “Claro que mi
cuerpo cambid, es que era imposible que no, es una enfermedad que afecta de todo a todo
[...]” (Entrevista Nancy, diciembre 2021). Para otras, representaba realizar ajustes a los

modos de vida o con cosas que marcan las actividades cotidianas o en las rutinas.

Es notorio que el cancer de mama pasa hasta por el aspecto mas minimo en la vida
de una mujer en decisiones como tener que cortarse el cabello por el tratamiento de
quimioterapia, o tener que sacar tiempo a los tratamientos y a desplazarse a un centro
médico para recibirlos, la relacion con los cambios de caracteristicas fisicas que se van
gestionando: “yo trato mucho de siempre estar baiiada y arreglada si voy a salir de la
casa [...] me he tenido que acomodar a sentir mds frio, me da mas frio y me pongo
camiseticas debajo como para coger calor” (Entrevista Nancy, diciembre 2021). Cabe
resaltar que la relacidn que tienen con el cuerpo y si mismas se ve mediada por practicas
para favorecer un mejor resultado en cuanto a los tratamientos y el cuidado de su

enfermedad.

Muchas veces se hace necesario realizar ajustes como en la comida, a Consuelo
le fue sencillo acostumbrarse, ya que llevaba tiempo que habia cambiado ciertos habitos
alimenticios: “De hecho yo nunca he sido de comer mucha carne roja, mas pollo y més
pescado realmente, como muchas mas verduras y disminui mucho las harinas”
(Entrevista, febrero 2022); a Nancy igualmente, pues tenia apoyo en su circulo familiar:
“mi hermano pues es vegetariano y esta muy metido en ese cuento, entonces desde mi
diagndstico yo dejé de comer carne de vaca y con ayuda de él pues no ha sido dificil, dejé
también de lado los alimentos que me pueden inflamar o lo que el médico me recomendé
gue no comiera y dentro de eso esta la carne de vaca, la verdad es que como muy poca
carne, prefiero el pescado™ (Entrevista, diciembre 2021). Ademas, Silvia comentaba que,
luego de sesiones de quimioterapia y los dias posteriores, la relacion con la comida era
compleja: “/...] pues obviamente hay momento en lo que a una no le provoca comer
nada, pero nada es nada. Una tiene las defensas en el suelo y sabe que tiene que comer,

pero hay momento en que no, o sea no pasa nada de comida” (Entrevista, febrero 2022).
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Uno de los temas mas mencionados en cuanto ajustes en la rutina y vida diaria, en
suma, es la comida y el cuidado que requiere el cancer de mama en relacion con la
alimentacion. Al respecto Silvia y Consuelo mencionan que, “/...J lo que dicen de la
alimentacion, o sea, aprender a leer las etiquetas de verdad los alimentos... en la
alimentacion, si fue un antes y un después totalmente, tienes que comer muy saludable
[...]” (Entrevista a Silvia, febrero 2022). Ademas, junto con este tema de la alimentacion
hay cosas particulares como cuidarse del consumo de alcohol cuando se esta en los
tratamientos con quimioterapia, “/...] jsabes qué si cambio harto? La verdad yo tomaba
mucho [...] en diciembre dije ‘pues ya paso el proceso, ya no estoy con quimio’, me tomé
unos tragos y juy, no no! Me subi6 tanto el acido lactico que el dolor en el pecho y en el
brazo era impresionante, lloraba del dolor [...] toco dejar la ‘cervecita’ (se rie)”

(Entrevista a Consuelo, febrero 2022).

En relacion con lo anterior, también hay maneras de adaptacion en relacién con
los procedimientos y tratamientos, el tener que adaptarse, como menciono antes, a que no
solo sea el momento en que estan recibiendo el medicamento, sino que haya sensaciones
de desaliento, defensas bajas y, en general, debilidad los dias posteriores a las sesiones de
quimioterapia supone adaptaciones: “La quimio fue dificil, fueron momentos retadores,
pero no como en el momento de la aplicacion, mas bien los dias posteriores, esos dias
que le seguian a la aplicacion eran fuertes” (Entrevista Nancy, diciembre 2021). En
sintesis, las experiencias de Silvia y de Consuelo no varian mucho de la imagen que
propone Nancy, para Silvia las quimioterapias también supusieron ajustes, pues los dias
posteriores eran desgastantes: “No es que la quimio es un asunto dificil, tanto en el
momento de la aplicacion eso es una cosa fuerte como en los dias que le siguen. Es una
cosa complicada, o sea el desgaste en el cuerpo de unoy de uno como persona en general,

durisimo” (Entrevista, febrero 2022).

En este periodo de adaptacion, en el que se estan dejando ir actividades cotidianas
para construir estrategias que faciliten el sobrellevar el cancer de mama, hay posibilidades
de que la trayectoria no siempre sea lineal, hay momentos en que estas adaptaciones que
las mujeres generan. Se tambalean en periodos en los que los sintomas se complican, en
los que hay intervenciones invasivas en el cuerpo y pueden generar un alto al completo

en la rutina diaria de una persona (Bury, 1982), como lo manifestaban con los dias
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posteriores a las quimioterapias. Si es posible que, como Consuelo (Entrevista, febrero
2022), tengan la voluntad y fuerza de seguirse levantando a las 5 a.m. para cumplir con
labores en el trabajo y con su familia, lo que hace parte del proceso salud-enfermedad que
he venido exponiendo en pro de buscar sensacion de bienestar; sin embargo, hay otros
dias en que se exacerben los sintomas y el cuerpo necesite reposo por la debilidad que

siente.

3.1.2 Dolor y sufrimiento

Inicialmente, el dolor constituye una experiencia humana bastante significativa,
junto con el sufrimiento que representa una vivencia subjetiva profunda; si bien el dolor
puede entenderse como un dafio o lesién corporal, el sufrimiento se refiere a un estado en
el que un dafio fisico o psicosocial considerado como importante es percibido como una
amenaza inminente, sin embargo, no son entendidos como experiencias o situaciones
separadas, mas bien representan la integridad humana, una realidad innegable de una

persona (Tinoco Garcia, 2012).

En cuanto al dolor y sufrimiento, el cancer es una enfermedad que lleva a que las

personas que lo padecen experimenten dolor crénico, como lo expresa Bury,

“La enfermedad crénica implica el reconocimiento de los mundos del dolor
y el sufrimiento, posiblemente incluso de la muerte, que normalmente solo
se ven como posibilidades distantes o la dificil situacion de los demas.
Ademas, pone a los individuos, sus familias y las redes sociales mas
amplias frente al caréacter de sus relaciones en forma cruda, interrumpiendo

las reglas normales de reciprocidad y apoyo mutuo.”8 (Bury, 1982, p. 169).

Cabe resaltar que, el reconocimiento que hacen estas mujeres del dolor por el que
pasan y el sufrimiento al que se someten en la trayectoria de atencion y cuidado de esta
enfermedad es una parte fundamental en sus experiencias particulares. Reconocer que es
un proceso dificil, que afecta no s6lo el tratamiento mismo sino los dias posteriores lleva
a una conciencia del cuerpo por medio del dolor, en palabras de una de las mujeres

participantes en este trabajo,
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“La quimio fue dificil, pero como no en el momento sino para mi fue los
dias que le seguian [...] Ya cuando se me empez0 a caer el pelo, cuando
las cosas estaban muy fuertes ahi me di cuenta que la cosa iba para largo,
que iba a ser algo que me iba a retar mucho. Yo decia 'no que va, a mi no
se me va a caer el pelo, a las demas si pero a mi no' yo estaba muy aferrada
a eso, pero llegd un momento en que me toco a mi, a mi rogarle a mi hija
que me rapara la cabeza, me ardia muchisimo y no me aguantaba el pelo

va [...]” (Entrevista a Nancy, diciembre de 2021)

Asi, el dolor y el sufrimiento se hacen parte de una nueva rutina que generan estas
mujeres, se hacen parte del flujo de vida de ellas y generan maneras de sobrellevar la
situacion, por ejemplo Nancy, que es modista de profesion, me comentaba que debia
“acomodarse” para evitar el dolor y poder trabajar: “Las cicatrices me duelen o no mas
bien no es como dolor dolor, eso que estd presente son mas bien como punzadas
constantes, algo asi como que voy a estirar el brazo (derecho) y siento un tiron, a mi me
quedo la piel tirante en la espalda. [...] entonces me cuadro para un lado o para el otro

cuando me canso”.

En esta instancia, el dolor y el sufrimiento constituyen experiencias subjetivas que
cada una de las mujeres con quienes adelanté esta investigacion tienen en la trayectoria
de tratamientos y lo que viene después de ello: “El dolor y el sufrimiento como
experiencias subjetivas e intersubjetivas son expresiones de contextos socioculturales
especificos y de situaciones biograficas también especificas [...]” (Tinoco Garcia, 2012,
p. 193-194). Ademas, el sufrimiento, por ejemplo, no lo vive solo la paciente que lleva a
cabo el tratamiento, los vinculos afectivos como familiares o la pareja de la mujer también
se ven afectados, como me comenté Consuelo que, si bien ella tomo el diagnostico con
‘tranquilidad’ y ‘ganas de salir adelante’, para su familia no fue tan sencillo: “cuando
les conté, pues obviamente el diagndstico cuando se lo conté a mi esposo y a mi hija, mi

esposo se derrumbo [...] 7 (Entrevista, febrero 2022).

El flujo de vida cotidiana se rompe en este punto en la medida en que las mujeres
tienen que acostumbrarse a vivir con dolores y sufrimiento en sus vidas, ajustar

movimientos, el haber pasado por tratamientos que implican un nivel de miseria y

pag. 47



sufrimiento, ademas de convivir con la idea de que el cancer puede volver a sus vidas es

un tipo de realidad innegable a la que tienen que acostumbrarse.

3.1.3 Una “nueva normalidad” y cancer de mama

Como menciono a lo largo de mi investigacion, no es posible volver a un estado
anterior a la enfermedad, a un estado de salud completa con ausencia de enfermedad o
padecimiento; por lo tanto, se propone una “nueva normalidad” creada a raiz de las
estrategias de adaptacion y rupturas en el flujo de vida cotidiana previo al diagnostico.
Cosas que sefialo como la misma rutina en cuanto a la alimentacion o cambios fisicos
contribuyen a esta “nueva normalidad”. Asi, en este espacio ‘post-diagnostico’ donde hay
tratamientos constantes, estas mujeres tienen que gestionar el tiempo de su dia a dia para
las citas de quimioterapia y no solo ello, sino como remarco antes, estas mujeres tienen
que acostumbrarse a que en los dias siguientes también van a tener efectos residuales de
este procedimiento: “/a mi] las maluqueras me daban era cuando estaba en el
tratamiento obvio, porque pues eso mal ahi, es que es inevitable, pero los dias después
también eran duros, nduseas y debilidad gran parte del tiempo” (Entrevista a Silvia,
febrero 2022).

Otra parte importante de la “nueva normalidad” de tener la experiencia de cancer
de mama tiene lugar en como estas mujeres lidian con las percepciones subjetivas que
han construido de su enfermedad y diagndstico. Por esta razon, se construyen espacios
de liminalidad en donde convergen sentimientos como la incertidumbre frente a la nueva
aparicion de tumores en otras partes del cuerpo. Igualmente, algo en que las participantes
de esta investigacion coinciden es en que esta enfermedad ‘no se supera’ (Trusson,
Pilnick y Roy, 2016), en efecto presentandose un antes y un después en su existencia, lo
que propone buscar maneras de convivir con la enfermedad que permitan buscar la
sensacion de bienestar y equilibrio en conjunto con estos sentimientos de miedo e

inseguridad.

En este punto es preciso nombrar que la liminalidad es entendida desde lo que
propuso Victor Turner (1974) cuando desarrollé los dramas sociales como momentos de
tension y discusion que estaban compuestos de ciertas fases en los procesos sociales; lo

anterior desde ideas expresadas en rituales. Ahora bien, no es s6lo aplicable a contextos
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rituales con tintes religiosos, la liminalidad se entiende como un espacio de transito entre
dos situaciones -que serian los ritos-, una trayectoria de cambios entre dos hechos en la
que la persona no esta en el punto en que inicio ni ha llegado al punto de culminacion.
Ademas, no es un estado estatico, como lo menciono anteriormente es un espacio de
transito, un limbo en el que la persona se encuentray en el que puede perder algunas cosas

0 ganar otras.

Es asi que podemos entender que estas mujeres no van a volver a un estado de
“antes de la enfermedad”, a un estado de “salud” antes del diagndstico de cancer; en
realidad, son estados diferentes en su flujo de vida: podemos hablar de un primer
momento en que tienen “salud”, un segundo momento en que reciben su diagnostico y se
vuelven “enfermas crdnicas” y, luego de ello, entran a un momento en que han terminado
sus diversos tratamientos, pero no estan “sanas” como al inicio, estan en un limbo que

consiste en convivir con que la enfermedad puede reaparecer en cualquier momento.

Asi, retomando la idea de las emociones que tienen que aprender a llevar en su
“nueva normalidad” de actividades diarias cotidianas, esta investigacion muestra la
estrecha relacion entre el cancer de mama, las emociones y la disrupcion del flujo de vida
que se traia antes del diagndstico. A partir de una fuerte relacion del cancer con la muerte,
salen a la vista sentimientos de desesperanza o pérdida, tanto de las mujeres con la
enfermedad como de sus allegados: “cuando les conté, pues obviamente el diagnostico
cuando se lo conté a mi esposo y a mi hija, mi esposo se derrumbé [...]” (Entrevista a
Consuelo, febrero 2022). Igualmente, en cuanto a las emociones, tanto Nancy, como
Silvia y Consuelo me comentaron que un cambio notorio fue estar pendiente de sus
emociones, de lo que estaban sintiendo y no reprimir eso, no somatizarlo para que no les

hiciera dafio o interfiriera con sus quimioterapias,

“Yo noto mucho que esta relacionado al manejo de mis emociones, mi
cancer esta directamente conectado, si me siento muy estresada me
empieza como a pesar, como a tirar mas la piel. Mi cuerpo esta muy a tono
con mis emociones y luego del cancer fue que me di mucha cuenta de eso,
el mal manejo de las emociones hizo que mi cancer despertara, yo lo veo
asi [...]” (Entrevista Nancy, diciembre 2021).
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3.2 Soy una muijer: feminidades en el cancer de mama

La discusidn entre sexo y género ha sido tedricamente analizada desde los estudios
de género con Judith Butler (2007) exponiendo que el sexo, finalmente, no es natural y
ya. La autora plantea que tanto el género como el sexo son construcciones sociales. En
este sentido, la feminidad y la masculinidad entran dentro de esta construccién social. Sin
embargo, el poder es ostentado por la parte masculina, quienes deciden los
comportamientos apropiados de una “mujer femenina”. Butler (2007) sefiala que existe
un sistema que oprime a la mujer, pero que aboga por la emancipacion misma de las
mujeres, lo que resulta contraproducente. En este orden de ideas, la definicién del género,
de la feminidad y de lo que hace que una mujer sea mujer no solo se queda en el &mbito
de los estudios de genero. Por medio de mi investigacion propongo entrelazar los estudios
de genero con la antropologia médica a traves de la experiencia de cancer de mamay la

disrupcion biografica como medios para cuestionar la identidad del “ser una mujer”.

Para la construccion de “ser mujer” y de la “feminidad” hay que tener en cuenta
que el cuerpo juega un papel importante. Como lo mencioné en la introduccion, la
feminidad esta relacionada a como el otro -usualmente un hombre- ve el cuerpo de la
mujer: es un objeto de deseo que representa una imagen de belleza, de fertilidad, de
servicio y cuidado. Se piensa en su capacidad para cumplir las expectativas de un otro
espectador, bien sea en el rol como mama que esté tan adjudicado a la feminidad, como
en su vida en general (Martinez-Herrera, 2007). Ademas, que los senos sean construidos
socialmente como la representacion de la belleza femenina también contribuye a un
performance que se hace como un cuerpo comercial manipulable al gusto de un hombre
(Lapeira Panneflex, et al., 2016). El cuerpo de una mujer se constituye como un objeto
de consumo que debe ser atractivo, saludable y perfecto, hablando por ejemplo del tamafio
y talla de los senos; pero se contrasta con las posibilidades de cambios drasticos que trae
consigo el cancer de mama en la apariencia fisica. Por lo tanto, se presenta una imagen
de belleza ligada a la parte fisica de un cuerpo femenino y cuando éste, por razones de
salud, debe cambiar (con una mastectomia, por ejemplo) el cancer de mama se presenta
como una enfermedad que altera radicalmente los senos de una mujer y, por consiguiente,

su belleza y su imagen de prototipo de mujer saludable (Haines et al., 2010).
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Las huellas que quedan del paso del cancer de mama por el cuerpo, bien sean
fisicas, psicologicas, emocionales o relacionales moldean la corporalidad de las mujeres
y, al ser “cuerpos inacabados” (Le Breton, 2002; 2017) esta la oportunidad de que se
transforme la identidad que han construido hasta el momento del diagndstico. Las huellas
fisicas estan relacionadas con intervenciones médicas, por ejemplo, en las que como
consecuencia esta la pérdida del cabello, las ufias o0 que, por medio de una cirugia, haya
sido removido un seno 0 ambos. En cuanto a huellas psicoldgicas y emocionales, tenemos
un posible sentimiento de amputacién debido a perder uno o ambos senos y las
afectaciones que pueden darse en la autoestima en relacion con el proceso general de la
enfermedad y verse sin ciertas caracteristicas fisicas. Finalmente, las huellas relacionales
que deja el cancer de mama pueden estar centradas en perder vinculos afectivos, como,
por ejemplo, que la relacion de pareja que tiene la mujer acabe debido al paso de la
enfermedad o, por el contrario, que se fortalezcan vinculos familiares en torno al apoyo

frente a la situacion.

Cuando el cancer de mama pasa por el cuerpo, las mujeres con las que adelante
mi trabajo de campo, se vieron sometidas a una reflexion frente a su cuerpo mismo y a lo
que conocian como feminidad. Los multiples tratamientos a los que se ven expuestas
dejan cambios notorios como la caida del cabello o la pérdida de uno o ambos senos por
intervenciones quirurgicas y esto afecta directamente la forma en que se perciben a si
mismas de cara a enfrentar la realidad: “La pérdida de los senos y la debilidad fisica por
parte de la quimioterapia sirven para fortalecer estigmas ya que estas mujeres enfrentan
una disrupcion en sus interacciones sociales como esposas y madres”*® (Mansoor y Abid,

2020, p. 498).

Algo que es importante resaltar es que los senos implican para las mujeres, en la
mayoria de los casos, ideales de belleza, lactancia, sexo, sensualidad y feminidad, todo
relacionado a la construccion social de este atributo fisico en relacion con el ser mujer; lo
que implica que ante el riesgo de la pérdida de los senos o la intervencién quirdrgica
directamente (una mastectomia) se pierde -para algunas mujeres- su identidad. Esto lleva,

en el caso de mi trabajo de campo, que las mujeres se sienten “menos mujeres” por no

19 “Loss of breasts and physical weakness due to chemotherapy served to strengthen stigmas due to which
these women faced disruption in their social interactions as wives and mothers” (Mansoor y Abid, 2020, p.
498)
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estar cumpliendo con los estereotipos tradicionales que la sociedad propone para la
belleza femenina, ya que la imagen que se tiene es de que la mujer saludable cuenta con
dos senos, lo que puede llegar a generar las afectaciones psicologicas y emocionales que
menciono antes (Haines et al., 2010; Mansoor y Abid, 2020).

En relacion con lo anterior, las participantes de mi investigacion identificaron una
disrupcion notable en su pensamiento frente a la feminidad y la reflexion que estuvo

presente por parte de ellas frente al tema:

"Una mujer es una persona, un ser humano. Aunque vea que no le niego
que yo relacionaba mucho eso de que una mujer es sexy y todas esas
cosas, bella y eso si tenia senos, si tenia el pelo largo, que las ufias
arregladas, todo ese tipo de cosas como muy de afuera. Que una era
femenina si tenia senos y el pelo bien arregladito... Vea que con la
enfermedad ya aprendi que no, que si me arreglo es para mi, que si soy
sexy es para mi, me siento mujer, asi como soy, con una reconstruccion
de seno, con cicatrices, no me hizo falta un tipo que me dijera que soy
linda o mujer o femenina, yo me lo digo todos los dias y esta bien [...]”

(Entrevista Nancy, diciembre 2021).

Este tipo de reflexiones juntan no sélo la experiencia de cancer sino las ensefianzas
que deja el cancer de mama cuando pasa por la vida de una persona. Cuando hablé con
Consuelo, me cont6 que una parte importante en los dialogos con su familia fue cuando
se quedd sin cabello y le explicaba a su hija que “/...J ella tiene que ver que también la
belleza va mas alla de una cosa fisica” (Entrevista a Consuelo, febrero 2022). De igual
manera, Consuelo me comento6 que ella cree que no todo fue malo con el cancer y hay
que verle el lado bueno, por su parte, ella piensa que el propdsito de pasar por esa
enfermedad, entre otras cosas, ha sido reforzar esa perspectiva de fortaleza frente a
cambios fisicos, ademas de los cambios en otros aspectos de su vida: “/...J ya ahoritica
tal cual me veo al espejo y ya, me aceptd muchas cosas de lo que soy porque pues tengo

muchas cosas lindas” (Entrevista a Consuelo, febrero 2022)

Algo que cabe resaltar es los puntos en comin gue tienen las experiencias de estas

mujeres, es notable cdmo buscan separar la feminidad de los aspectos netamente fisicos,
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cédmo los senos pasan a un segundo plano porque hay cosas que, a partir de su experiencia,

decidieron que eran méas importantes,

"Ve pues un cuerpo femenino nada es sentirse bonita como una es, antes
pensaba mucho en las caracteristicas fisicas pero esta situacion cambid
mi perspectiva y ya no le paro bolas a eso, un cuerpo femenino es bonito
de todo a todo, con o sin pelo, con o sin ufias, con o sin senos. Una mujer
tiene que sentirse bonita por ella misma. Todo lo que tenga o no tenga el
cuerpo hace parte del proceso y ya, una tiene que sentirse bonita y
aceptarse. Pero eso de la feminidad, eso tiene muchas caras, yo no te
puedo decir es asi, 0 asi, o de tal manera porque hay muchas cosas, yo
pienso que la vaina esta en el fondo, no en lo que uno tiene por fuera, las

caracteristicas fisicas." (Entrevista Nancy, diciembre 2021).

Junto con lo anterior, es interesante ver como la experiencia de esta enfermedad
afecta a las personas que estan alrededor de la paciente; en cuanto al personal de salud
con quienes tuve contacto, las respuestas tanto de Karen como de Paola van encaminadas
a ideas similares: “/...] ser mujer va mas alla de como yo me vista [...] me ha generado
aprendizajes a nivel personal y es de entender y comprender que no me debo medir, o
sea, no tengo la misma regla que las otras, entonces que las otras personas si que las
mujeres no somos competencia” (Entrevista a Karen - Psicologa, febrero 2022). Son
aprendizajes para la trayectoria personal de ellas que estuvieron presentes en parte del

proceso de estas mujeres con cancer de mama,

“Entonces, a partir de esta experiencia, de estar comodo en esta
trayectoria de los tratamientos y eso empieza como a decir, pues no, 0
sea, no tengo porqué encasillarme en esto que me esta diciendo de
feminidad, sino que tiene muchas caras, o sea, yo igual no se puede
utilizar tacones y no tener cabello o no sé, igual me voy a sentir mujer, o
sea €S COmMo y me parece como una parte muy bonita del proceso que no
todas las mujeres reconocen, pero la parte del amor propio y de empezar
como, pues Yo soy asi, estoy pasando por este tratamiento, pero igual soy
mujer, igual me quiero igual si, o sea soy bonita para mi y me arreglo

para mi me parece una cosa muy bonita y algo muy particular es que no
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todas las mujeres lo reconocen, o sea en el cancer” (Entrevista Paola -

Meédica general, febrero 2022).

Finalmente, el proceso de salud-enfermedad en relacion con la feminidad propone
una discusién y tensién entre lo que significa la feminidad hegemadnica que entiende el
cuerpo de una mujer como un objeto de deseo con estandares de belleza pensados para el
consumo o el rol de madre cuidadora, a pensar la feminidad en funcién de una enfermedad
que supone cambios de caracteristicas fisicas. Las huellas y marcas que deja la
enfermedad en el cuerpo y existencia de una mujer. En este sentido, las mujeres
reconfiguran su idea de feminidad y resignifican los estandares de belleza que la sociedad
ha impuesto. Asi, la vivencia del cancer de mama resulta, en la mayoria de casos, en la
reconstruccion de una identidad femenina en la que factores como el amor propio vy el
reconocerse mujer bella, funcional fuera de tener senos o tener el cabello largo proponen
un giro de pensamiento, donde se refuerza que la feminidad y la construccion de mujer
deben dejar de pensarse en clave de sujetos masculinos. La experiencia del cancer de
mama resulta un proceso clave para reconocer que hay mucho méas para identificarse
como mujeres femeninas que las caracteristicas fisicas pensadas en clave de atractivo

sexual.
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CONCLUSIONES

En esta investigacion me enfoqué en analizar coémo los conceptos de salud,
enfermedad y feminidad se configuran en torno a un evento disruptivo como lo es el
cancer de mama. A partir de esta relacion entre estos procesos, busqué como dicha
experiencia formula nociones propias del continuum que son los procesos de salud-
enfermedad y como se desprende de esto la manera en que generan estrategias de
afrontamiento y reflexiones en su flujo diario. En este sentido, es notorio como la relacion
entre la salud y enfermedad esta construida, en tanto que se entienden como opuestos,
pero hay una contradiccion latente entre estos procesos: se vive en un estado simultaneo
de salud y enfermedad, no hay estados separados cuando se pasa por el cancer de mama.
Ademas, no se va a volver a un estado ‘preexistente’ de salud una vez que se reciba el
diagnostico de que se entrd en remision; la salud y la enfermedad, con todo lo que abarcan,
son procesos simultaneos con los que aprende a vivir una persona en particular e,
igualmente, se aprende a no cesar de hacer actividades como ir a trabajar o simplemente
levantarse de la cama sdlo porque se es diagnosticada con cancer de mama. Junto con
estos procesos vitales, la atencion y el cuidado juegan un papel importante en tanto que
estan interconectados y responden a factores de riesgo identificables, lo que lleva a la
posibilidad de tener un diagndstico temprano y posteriores tratamientos. La atencion vy el
cuidado suponen por un lado respuestas sociales y practicas para enfrentar la patologia a
través de un entramado de relaciones desde interpersonales hasta la prevencion pensada

en la salud publica.

No obstante, la tensidn entre la salud y la enfermedad no se queda ahi, también se
exhibe una tensién entre la construccion social del cancer y la salud-enfermedad. La
conceptualizacion de lo que es el cancer se adquiere a través de la socializacion a la que
estd expuesta el individuo, esta sujeta a la historia y trayecto que tenga la persona; sin
embargo, en muchas ocasiones hay un desconocimiento latente frente a los numerosos
tipos de cancer que hay, en el caso que nos atafie el cancer de seno. En este sentido,
cuando se recibe el diagnostico de que una mujer tiene cancer de seno, se piensa en el
peor escenario posible porque ha sido construido de esta manera histéricamente, como

Sontag (2003) lo menciona, el cancer esta directamente asociado a un vocabulario bélico
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que construye al cAncer como un fiel representante de la muerte. Salcedo (2008) también
menciona que el cancer es un estado de putrefaccion del cuerpo, es una enfermedad capaz

de devorar el cuerpo y matar a la persona.

Con esta construccion social histérica de la enfermedad, lo normal es que la
persona piense en eso cuando recibe la noticia de tener cancer. Sin embargo, se deja de
lado la agencia de la mujer y la decision de querer que el cancer de mama gane, no es una
batalla que hay que luchar para ganarla, es un proceso de curacion y tratamientos con
fluctuaciones en el que convergen dichos procesos vitales, en el que puede haber
momentos de bienestar y equilibrio -relacionados con la salud- asi como pueden haber
recaidas por sintomas severos -relacionados con la enfermedad- y no significa que se esté
perdiendo la batalla o la paciente no esté involucrada en un proceso de afrontamiento y
ajuste a convivir con una enfermedad cronica: se puede llevar una “vida con normalidad”

luego de realizar los ajustes correspondientes cuando se altera el flujo de vida que llevan.

En linea con lo anterior, traigo a colacion el juego de contradicciones que han
estado presentes a lo largo de mi trabajo, resulta preciso analizar como hay una tension
entre la construccion y entendimiento del cancer como enfermedad netamente ligada a la
muerte y, a la vez, como se deja de lado esa concepcion para idear estrategias y convivir
de manera que se tenga una sensacion de equilibrio y bienestar. Justo como la
contradiccion presente entre el proceso de S.E.A.C y el no poder llevar una “vida con
normalidad” porque, la nocion mas grande y predominante, es que no hay un punto en
que convivan la salud y la enfermedad en un solo cuerpo y estado de tiempo. Reitero que
hay una redefinicion de los limites de la vida normal y estas mujeres estan constantemente
siendo pruebas de ello, ya que realizan sus actividades cotidianas ain sabiendo que no

estan en un estado de salud completa.

En linea directa con lo anterior, esta investigacion mostré tensiones, en la forma
de entender la salud y la enfermedad —como lo he venido mencionando: si bien esta la
contradiccion de que la enfermedad es lo contrario a la salud, pero aun asi no las detiene
y siguen viviendo su vida con ciertos ajustes en la rutina, las mujeres particularmente
construyen su idea desde los opuestos. Los puntos de convergencia estan en situaciones
como ir a trabajar o tener que movilizarse en transporte publico luego de una sesién de

guimioterapia; hay una coincidencia en que la enfermedad es capaz de paralizar sus vidas,
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pero ellas no dejan que suceda porque fuera de la enfermedad hay otros factores sociales,

econdmicos, etc. que les exigen ser mujeres activas y participar de la vida en comunidad.

Si bien mi investigacién se enmarca en el panorama en que se sitta el cancer de
mama como una experiencia que, claramente, marca la vida de las mujeres que lo
padecen; también propongo que la feminidad se construye a partir de la enfermedad, hay
espacios de reflexion en los que la identidad como mujer se cuestiona y se llega al punto
en que se alejan de los postulados hegemdnicos para proponer una feminidad aparte de lo
conectado con la mujer: ser objeto de deseo sexual o ser madre. De igual manera, el
componente de la disrupcion biografica me ha permitido mirar como la vida de una
persona es capaz de adaptarse y convivir, resaltando que no hay manera de volver a un

estado previo.

En este sentido, a traves de las reflexiones relacionadas con cada uno de los
trayectos tanto de Consuelo, como Nancy y Silvia, la feminidad fue una construccion que
tuvo modificaciones al pasar el proceso de la enfermedad, asi fueran minimas
consideraciones. A raiz de un evento disruptivo, como lo es el cancer de mama, los ajustes
que se hicieron también involucraron la manera de relacionarse con las normas sociales
del grupo en el que estaban; no son solo los cambios momentaneos durante el tratamiento,
tienen que acostumbrarse a que la textura de sus ufias o de sus cejas no va a ser igual, a
que su vida sexual con sus respectivas parejas va a pasar por cambios. Ya no existe una
Unica idea de feminidad, se construyen diferentes maneras en las que una mujer es
femenina e, igualmente, no es un proceso dicotomico en el que la feminidad se construye
desde la masculinidad: esta atravesado por numerosos factores y detalles que conectan

dia a dia para llegar a la imagen de feminidad que representa a cada una de estas mujeres.

De acuerdo con lo anterior, es notorio que hay cambios y disrupciones en los
numerosos aspectos de la vida de una mujer cuando recibe el diagndstico de cancer de
mama. Queda claro gque esta enfermedad no es algo que solo se suscribe en el campo de
la salud y los estudios por parte de la medicina, sino que va mucho mas alla y requiere
ajustes en aspectos como la alimentacion o la vestimenta por lo que representa una
disrupcién con la relacion que se tiene de si misma con su propio cuerpo. Hay una
reflexién frente a como la persona va a acceder a la realidad de ahi en mas, ya que su

estado “pre-diagnostico” es cosa del pasado y no va a volver a acceder a él. En este
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sentido, mi investigacion coincide y refuerza la idea de que la identidad propia de las
mujeres, como lo explican Schwartz y Von Glascoe (2021), pasa por cambios y

reconstrucciones cuando hay presencia de intervenciones quirurgicas.

En esta misma linea, se ha hecho notorio que, como lo menciono antes, no hay un
estado “pre” al que la mujer vuelva luego de tener cancer de mama y pasar por los
diferentes momentos de atencion y cuidado. Si bien las mujeres con quienes adelanté este
trabajo de campo coinciden en que trabajan por volver a un estado de salud, bienestar y
equilibrio, que se sienten capaces de conseguir esta meta, a diferencia de las mujeres del
estudio de Trusson, Pilnick y Roy (2016) que no se sienten capaces de describirse
saludables de la misma manera en que estaban antes del diagndstico; es claro que en
ambos casos se coincide en que estas mujeres aprenden a vivir con esta trayectoria de
cancer en sus vidas. Se hacen a la idea de que van a tener recuerdos vividos y encarnados
del paso de la enfermedad por el cuerpo y se generan multiples estrategias de
afrontamiento para facilitar llevar la vida; sin embargo, no hay un retorno a la normalidad:
Silvia, Consuelo y Nancy tuvieron que aprender a vivir y a manejar con la narrativa de la

enfermedad relacionada a la muerte, al estigma de una enfermedad cronica.

Por lo tanto, estudios que se podrian derivar de mi investigacion pueden abordar
las ideas de feminidad en otras enfermedades o, incluso en otros tipos de cancer. De igual
manera, vale la pena analizar como los cambios corporales y las nuevas representaciones
sobre ser mujer pueden dar tintes para ampliar el concepto de feminidad. Otro enfoque
que podria estar presente en préximas investigaciones seria el cémo afecta esta
enfermedad a un hombre, si se puede hablar de una reconstruccion y reflexion frente a la
masculinidad. Ademas de ello, si es posible encontrar una relacion tan estrecha entre la
enfermedad y el ser mujer, el construir su idea de feminidad en otras enfermedades que
se puedan presentar en las que haya intervenciones en la parte del aspecto fisico. Lo
anterior contribuiria a que la antropologia haga un aporte a la salud publica en términos
de ofrecer a las personas que padecen alguna enfermedad con programas de atencidn que

tengan en cuenta la experiencia y cdmo se modifica la vida de una persona.
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