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Resumen

El proceso de diagnostico de un cancer puede generar diversas afectaciones a los pacientes
y sus familiares; sin embargo, existen factores psicosociales que pueden llegar a afectar aun
mas dicho proceso. El objetivo es conocer las necesidades psicosociales de mujeres con
cancer de mama desde su experiencia en el proceso de diagndstico, para lo cual se diseiid un
estudio cualitativo con una perspectiva fenomenoldgica. Se entrevistaron a once mujeres con
diagnoéstico de cancer de mama, mediante entrevistas semiestructuradas, las cuales fueron
grabadas en audio para transcribirlas y realizar el analisis. Se realizé un analisis tematico
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a través del software ATLAS.ti, con el fin de encontrar patrones que formaran categorias
o unidades de significado. Se logré determinar que el proceso de sospecha de cancer y el
recibimiento del diagnostico fueron los momentos vividos con mas carga emocional. La falta
de informacion sobre el cancer y los tratamientos, posterior al diagndstico, fueron las necesi-
dades mas reportadas. La importancia del apoyo social brindado por otras personas, durante
el proceso de diagndstico, fue comun en todas las mujeres. El uso de redes sociales y uso del
celular fueron los recursos mas utilizados y con mayor preferencia para un apoyo brindado de
forma digital. Como conclusion, es importante brindar atencion psicosocial e integral durante
el proceso de diagnostico de cancer de mama. Los recursos digitales comienzan a emerger
como estrategias para dar atencion a esta poblacion.

Palabras clave: Cancer; Diagnostico; Programa Online; Necesidades Psicosociales.
Abstract

The process of diagnosing cancer can generate effects on patients and their families, howe-
ver, there are psychosocial factors that can affect the process even more. The objective is
to know the psychosocial needs of women with breast cancer from their experience in the
diagnostic process. The method consists of a qualitative study with a phenomenological pers-
pective. Eleven women with a diagnosis of breast cancer were interviewed, semi-structured
interviews were conducted, which were audio-recorded to transcribe and perform the analy-
sis. A thematic analysis was carried out through the ATLAS.ti software, in order to find
patterns that will form categories or units of meaning. With respect to results, the process of
suspecting cancer and receiving the diagnosis were the moments experienced with the most
emotional distress. The lack of information about cancer and treatments, after diagnosis,
were the most reported needs. The importance of social support provided by other people
during the diagnostic process was common in all women. The use of social networks and
cell phones were the most used and most preferred resources for support provided digitally.
In conclusion, it is important to provide psychosocial and comprehensive care during the
process of diagnosis of breast cancer. Digital resources are beginning to emerge as strategies
to provide care to this population.

Keywords: Cancer; Diagnosis; Online Program; Psychosocial Needs.
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INTRODUCCION

El cancer de mama en el afio 2022 a nivel mundial fue el segundo cancer con mayor
incidencia, incluyendo tanto hombres como mujeres (Global Cancer Observatory,
2020). Se reportd poco mas de 2.2 millones de casos diagnosticados y 666 103 de
fallecimientos. Para el mismo afio, en México se encontraron 31 043 nuevos casos
y se registraron 8195 muertes de mujeres por este padecimiento (Global Cancer
Observatory, 2020b).

Actualmente, se priorizan los procesos diagnosticos bajo la premisa de que el
cancer cada vez puede detectarse en estadios mas tempranos, por lo que se pueden
brindar tratamientos adecuados y reducir la mortalidad por esta enfermedad
(Instituto Mexicano del Seguro Social [IMSS], 2020). A pesar de las ventajas
que ofrece un diagnoéstico temprano, existen diversas necesidades psicoldgicas en
quienes se someten a estas pruebas y que requieren de atencion.

Algunas necesidades psicologicas importantes de abordar durante el proceso
diagnostico son la vulnerabilidad emocional de quien se somete a los procedimien-
tos, el manejo de reacciones emocionales, el afrontamiento eficaz de las situacio-
nes, generar redes de apoyo y la participacion de forma activa en los procesos que
se debe realizar (Grau, 2017). Se destaca la necesidad de contar con apoyo social y
psicoldgico en articulacion al tratamiento médico en el momento del diagnéstico
(DeMiglio, Murdoch, Ivison, Fageria, & Voutsadakis, 2020).

La retrospectiva de experiencias vividas por mujeres durante su proceso
diagnostico ha permitido conocer la importancia de que el equipo sanitario brinde
informacion comprensible, precisa y con experticia sobre los procedimientos.
Asimismo, preocuparse por el bienestar fisico y emocional de quien recibe el
diagnostico de cancer se ha identificado como una practica de comunicacion
adecuada del diagnostico (Brandon & Mullan, 2011).

Otros elementos que permiten un mejor manejo de la noticia son la empatia,
es decir, que el personal médico logre conectarse con los sentimientos de su
paciente, hablarle con la verdad y generar contencion emocional (Bascufian, 2013).
Incluso, la comunicacidon de malas noticias, usando herramientas tecnologicas se
ha percibido como una manera satisfactoria de realizar esta labor (Brandon &
Mullan, 2011).

Se han propuesto algunas intervenciones psicosociales en personas con
cancer de mama. Algunas se dirigieron a brindar psicoeducacion sobre el cancer
y evaluar su efecto en la adherencia, la calidad de vida, ansiedad y depresion
(Setyowibowo et al., 2022). También se persiguio reducir el estrés, el afronta-
miento a la enfermedad, incrementar el apoyo social, la adherencia al tratamiento,
entre otros aspectos (Gudenkauf & Ehlers, 2018). Sin embargo, la mayoria van
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dirigidas a poblacion que ya tiene el diagnostico de cancer de mama, encontrando
escasas intervenciones psicosociales dirigidas al proceso previo al diagnostico.

A partir de la pandemia por COVID-19, se ha incrementado el desarrollo de
intervenciones psicosociales en linea y se ha identificado que las intervenciones
online han sido favorables para los participantes (Margherita, Muzii, Caffieri, Di
Francia, & Somma, 2022).

Se ha reportado que el uso de tecnologia en aplicaciones digitales en linea y
moviles trae beneficios en la salud mental de los pacientes, ya que permite mayor
accesibilidad a las intervenciones dadas por los profesionales de la salud; ademas,
puede incrementar la atencion temprana al tener acceso a la informacion de manera
inmediata (Rathbone & Prescott, 2017).

Por su parte, la telepsicologia ha demostrado ser efectiva para tratar ansiedad
y depresion, especialmente durante la pandemia por COVID-19 (Argiiero-Fonseca
et al., 2021). Incluso se ha encontrado la utilidad de intervenciones brindadas por
internet, que han permitido mejorar la calidad de la atencion dada a sobrevivientes
de cancer de mama (Holtdirk, Mehnert, Weiss, Meyer & Watzl, 2020).

En la actualidad, las intervenciones psicosociales se han centrado
generalmente en la atencion de etapas posteriores al diagndstico. Sin embargo,
es importante trabajar los recursos internos como factores psicoldgicos
protectores durante el proceso de adaptacion, incluso desde la primera consulta
con el médico. De esta manera, se puede identificar a los que tienen mayor
riesgo de una mala adaptacion durante el proceso (Rohani, Abedi, Sundberg &
Langius-EkIo6f, 2015), lo cual puede favorecer la adherencia terapéutica posterior
(Orihuela-Anaya, 2019).

El proceso salud-enfermedad va mas alla del ambito de lo bioldgico, se
elabora simbolicamente en la experiencia subjetiva de las personas (Martinez-
Salgado, 2014). Por ello, el presente estudio busca conocer las necesidades
psicosociales de mujeres con cancer de mama desde su experiencia. Se sabe que
la calidad de vida de personas con cancer esta relacionada con la capacidad de
producir sentidos subjetivos que integren sus experiencias en su vida cotidiana
(Gonzalez-Rey, 2010).

En el proceso de salud-enfermedad, el ser humano tiende a focalizar su
conciencia en las sensaciones y situaciones corporales que giran en torno a la
situacion de dolencia enfrentada, generando una sensacion de encierro y soledad
en su propio cuerpo. En este transcurso, se entrelazan las significaciones del
pasado, presente y futuro, intentando lograr una reorganizacién adaptativa (Alva-
Espinosa, 2017).
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Por otra parte, se ha identificado que para las personas que deben realizarse
exdmenes diagnosticos de mama es favorable tener apoyo o soporte emocional
durante el proceso (Matassini-Eyzaguirre & Figueroa-Montes, 2021). El
presente estudio corresponde a la fase exploratoria de la creacion del programa
psicoeducativo en modalidad virtual “Salud mamaria” que busca ser una
herramienta autoaplicada que brinde acompafiamiento durante todo el proceso de
tamizaje y diagndstico a pacientes que acuden a una clinica de mama.

Por lo anterior, el objetivo del presente estudio fue conocer las necesidades
psicosociales de mujeres con cancer de mama en el proceso de diagndstico,
desde su experiencia. Como objetivo secundario, se pretendid analizar el uso de
recursos tecnoldgicos de apoyo, como parte importante del disefio del programa
psicoeducativo.

METODO

Disefio

Es una investigacion con enfoque cualitativo con disefio fenomenologico, dado
que este nos permite comprender las experiencias vividas del ser humano en el
mundo, entendiendo las experiencias vividas como parte de un contexto vital,
las cuales poseen significado que es desvelado por el mismo ser humano y puede
ser interpretado (Driessnack, et al., 2007). Se invitdé a mujeres que asisten a una
asociacion civil que tiene por objetivo brindar apoyo a mujeres con cancer. Los
criterios de inclusion consistieron en (1) ser mujer; (2) mayor de edad; (3) haber

pasado por un proceso de diagnostico de cancer de mama y (4) firmar la carta de
consentimiento informado.

Participantes

El proceso de reclutamiento resulto en la participacion de once mujeres de entre 44
y 68 afios. Cumplieron con los criterios de inclusion y fueron contactadas a través
de una asociacion civil. Las caracteristicas de las participantes se presentan en la
tabla 1. Con respecto a su ocupacion, las participantes eran amas de casa (n=7),
trabajadoras (n=3) y jubiladas (n=1); sobre su estado civil, eran casadas (n=5), se-
paradas (n=2), solteras (n=1) y viudas (n=3). La escolaridad minima fue primaria y
la maxima licenciatura. El primer diagnostico de cancer de mama se realizo en el
afno 2011, mientras que el mas reciente fue en el 2019 (tabla 1).
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Tabla 1

Descripcion de participantes.

Edad Ocupacion Edo. Civil Escolaridad Afio de diagnéstico
Participante 1 50 Ama de casa Casada Primaria 2014
Participante 2 53 Comerciante Separada Preparatoria 2011
Participante 3 59 Ama de casa Casada Licenciatura 2011
Participante 4 51 Ama de casa Casada Secundaria 2015
Participante 5 51 Docente Soltera Licenciatura 2019
Participante 6 51 Ama de casa Separada Secundaria 2011
Participante 7 57 Ama de casa Casada Preparatoria 2016
Participante 8 44 Amadecasa  Casada Secundaria 2018
Participante 9 SD Jubilada Viuda Licenciatura 2011
Participante 10 68 Amadecasa  Viuda Preparatoria 2012
Participante 11 62 Enfermera Viuda Licenciatura 2017

SD: Sin dato.

Relacion investigador-participante

No existia interaccion previa entre las investigadoras y las participantes. Se esta-
blecio el contacto exclusivamente para la realizacion de las entrevistas.

Reclutamiento y seleccion de los participantes

Se contactd con las autoridades de una asociacion civil de Guadalajara, Jalisco;
se explico el propodsito de la investigacion y se obtuvo el consentimiento de las
autoridades de la asociacion. Mediante un muestreo propositivo de casos tipicos
(Martinez, 2012), se contact6 de dos formas a las participantes. A una de ellas se
contactd de manera telefonica y el resto fueron entrevistadas de forma presencial
en las instalaciones de la asociacion civil.

Técnica de recoleccion de datos

Se realizaron entrevistas semiestructuradas. Para la validacion del instrumento,
se realizd una revision cientifica sobre el tema. La guia de entrevista fue
disefiada por psicélogos expertos en investigacion e intervencion con personas
con cancer. Con respecto al apartado de intervencion, participd un especialista
en User Experience (UX).

Al comienzo de cada entrevista, las entrevistadoras (RIMA, YAMA, BLV
y DZA) recopilaron datos sociodemograficos de las participantes, después con-
tinuaron con la aplicacion de la guia de entrevista semiestructurada (tabla 2). La
duracion de cada una fue en promedio de 40 minutos.
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Tabla 2

Ejemplo de preguntas de la guia de entrevista

Pregunta

(Recuerda como fueron los dias previos a su diagnostico?
(Con quién estaba cuando recibi6 el diagndstico?

(Cuaéles fueron sus emociones que experimento en ese momento?

(Qué tan importante considera que es crear una pagina de internet que brinde recursos o apoyo psicologico
durante el proceso diagnostico de cancer de mama?

(En qué tipo de formato prefiere usted consumir la informacion en internet (video, audio, texto e imagen)?

Nota: Elaborado por autores.

Analisis de datos

Las entrevistas fueron grabadas en audio y se transcribieron al procesador de
textos Word, de donde fueron importadas al programa Atlas.ti version 7. Se
realiz6 un analisis tematico, el cual es un método de analisis de datos que
permite encontrar patrones que formaran categorias o unidades de significado a
partir de identificar, organizar y ofrecer una vision sistematica de los patrones
de significado en un conjunto de datos. De acuerdo con Braun y Clarke (2013),
el proceso implica seis pasos: (1) familiarizacion con los datos mediante la
transcripcion; (2) leer y releer las transcripciones y anotar las ideas iniciales
como significados clave; (3) generar codigos iniciales, codificando y cotejando
los datos que son relevantes para la pregunta de investigacion; (4) buscar temas,
recopilando cédigos y explorando la relacion entre temas; (5) revisar temas y
considerar las relaciones con los extractos codificados, asi como con el conjunto
de datos completos; y (6) definir y nombrar temas refinando cada tema. El
analisis fue realizado por cuatro codificadores de manera individual (RIMA,
YJHD, DZA, HRBA) hasta el paso 5 para posteriormente realizar un proceso
de triangulacion de los hallazgos y establecer las categorias definitivas que se
integran en el paso 6.

Consideraciones éticas

El estudio cuenta con la aprobacion del Comité de Etica en Investigacion y del
Comité de Investigacion del Centro Universitario de Ciencias de la Salud de
la Universidad de Guadalajara (Numero de dictamen: CI-01022). El presente
estudio se llevo a cabo conforme a la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion en Salud. La participacion en el estudio fue voluntaria, asegurando
la confidencialidad de la informacion a las participantes al cambiar sus nombres
por un identificador. Se obtuvo firma de consentimiento informado. Los
archivos de las entrevistas y las transcripciones se encuentran en poder de los
investigadores y seran eliminados luego de cinco afios. Ademas, el presente
estudio se encuentra en conformidad con los principios contenidos en la
Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial.
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El presente estudio se apegd a los estandares de presentacion para los
articulos de revistas cientificas (Journal Article Reporting Standards [JARS])
de la Asociacion Psicologica Americana (American Psychological Association
[APA]) (Kazak, 2018).

RESULTADOS

A continuacién, se presentan los resultados del anélisis cualitativo de las
entrevistas en torno a las necesidades psicosociales de mujeres con cancer de
mama durante su proceso de diagndstico. En la figura 1 se aprecian las cuatro
categorias resultantes del andlisis que se dividen en dos niveles; dentro del
primer nivel, se ubica la narracidon del proceso que las mujeres vivieron a partir
de la sospecha de cancer hasta el momento en que son diagnosticadas con cancer
de mama; el segundo nivel es un proceso de reflexion para la identificacion de
requerimientos de atencidn, seguimiento y la identificacion de recursos de apoyo
que les hubiera gustado tener durante el proceso de diagndstico. Las categorias
resultantes de los analisis fueron las siguientes: para el primer nivel, 1) proceso
de sospecha, 2) diagndstico; para el segundo nivel, 3) necesidades de atencion
y seguimiento durante el proceso de diagnostico, 4) preferencia de recursos de
apoyo durante el proceso (figura 1).

Figura 1

Sistema de categorias en torno a las necesidades psicosociales de mujeres con cancer de mama
durante su proceso de diagnostico.

Necesidades psicosociales de mujeres con cancer de mama durante su
proceso de diagnéstico
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Diagnéstico de cancer de mama
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— 1
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I T recibir T I
| il | ) ) ! f M ‘
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Momento necesario para el apoyo

Sospecha inicial de cancer de mama

Esta categoria alude al bloque temporal y de accion entre el momento en que las
mujeres participantes identifican un sintoma que ellas saben se relaciona con el
cancer de mama y el momento previo a la entrega de un diagnoéstico de cancer de
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mama. Se compone de dos subcategorias: sospecha inicial de cancer de mama y
proceso de revision para el diagnostico de cancer.

Con respecto a la sospecha inicial, en su mayoria, las mujeres participantes
comenzaron a identificar sintomas que asocian con la presencia de cancer, sobre
todo, palpar una bolita en sus senos.

Yo baiiandome me noté una bolita en mi seno izquierdo y dije no tengo
nada y le dije a mi marido ponme tu la crema me senti una bolita y quiero
ver si es cierto. Y me dijo si, es una bolita como del tamario de un frijolito
(Participante 4)

En menor medida, la sospecha surge durante un proceso continuo de revision
médica y en el que se identifica una bolita en el seno.

Yo me revisaba cada aiio me hacia [...] Hubo un ano en 2017 me
encontraron una bolita y esa si hubo que sacarla con operacion, pero salio
este pues salio una bolita indefensa y a partir de ese momento el doctor
me comenzo a checar cada 6 meses. Y asi fue cuando en el 2018 en una de
esas checadas fue cuando me dijo que traia otra bolita (Participante 5).

Sobre el proceso de diagnostico de cancer hay dos trayectorias. Una expone
un proceso de manera continua en la que se presenta una identificacion, mamo-
grafia o ultrasonido, biopsia y la derivacion a cancerologia.

Fui al hospital viejo para que me hicieran una tomografia y una mamo-
grafia. De ahi resulto que de la bolita que me iban a hacer una biopsia, y
resulto que si era cancer. (Participante I).

Otra trayectoria muestra un proceso de diagndstico retardado por un diag-
nostico médico incorrecto o a partir de recomendaciones familiares.

Ella me recomendo que me esperara, que me fuera a pasar navidad a
los cabos que nos ibamos a ir, dice “ya que te regreses ya empiezas con
todo el proceso”, era una bolita que me la detecté inmediatamente y por
esperarme me crecio (Participante 7).

En ambas trayectorias se presenta una mezcla en el uso de los servicios priva-
dos y publicos de salud para agilizar el proceso y sea accesible economicamente.

En torno a las emociones durante el proceso clinico para diagnosticar el
cancer, se identifican las emociones que las mujeres expresan a lo largo del proceso
que abarca de la sospecha de cancer hasta antes de la entrega del diagnostico,
intervalo donde se presenta una mezcla de sorpresa y preocupacion, pero con la
esperanza de que no sera cancer.
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Yo me sentia muy tensa, triste, con mucho temor, de pensar que sigue, de
si lo vas a lograr. Te vas a morir, es lo primero que llega a la mente, no
sabes como va a funcionar (Participante 6).

Diagndstico y tratamiento del cincer de mama

Esta categoria expresa el proceso personal que vivieron las mujeres a partir de
conocer su diagnodstico de cancer de mama en la vertiente de atencion profesional
y las implicaciones personales. Se compone por dos subcategorias: la primera es
la entrega del diagndstico de cancer de mama que comprende la temporalidad,
lugar y forma en que se recibe el diagnodstico y las emociones ante el diagndstico;
la segunda es el proceso de atencion de las mujeres con cancer de mama, y se
integra por la compaiiia y apoyo social, atencion médica e informacion, asi como
atencion psicologica y otros apoyos.

Con respecto a la entrega del diagnostico de cancer de mama, es importante
tener en cuenta que las participantes experimentaron este momento hace varios
afos. De acuerdo con los datos recolectados, entre el proceso de diagnostico y
la confirmacion de cancer de mama se tiene un tiempo estimado de entre 15 a
30 dias.

Estoy por cumplir 10 afios ya en agosto de la cirugia, dos tres meses antes
me dieron el dx mediante la mamografia y el eco (Participante 10).

La noticia de tener cancer se da en el consultorio médico, y se deja esta
tarea a los especialistas en oncologia. Se observa un proceso de comunicacion del
diagnostico directo y poco empatico, ya que no se contempla la reaccion de las
pacientes. Inmediatamente después del diagnostico, se dan las indicaciones de lo
que sigue y mucha informacion, pero por el impacto de la noticia no se presta la
atencion necesaria.

No tuvo delicadeza, me dijo tiene cancer en etapa 3 y pues te tumba por-
que en vez de decirte las cosas mas con delicadeza, yo me solté llorando
(Participante 6).

Ante el diagnodstico de céncer se presenta un impacto inmediato, es un
momento de “shock”, ante un evento inesperado que relacionan con la muerte.
Trae consigo emociones de miedo, desesperacion, coraje (se preguntan por qué a
ellas), tristeza y lo ven como un castigo. El llanto es la expresion de su dolor, un
llanto incontenible y largo.

En el momento que te lo dicen si sientes que se te cae el piso, que te
hundes, que te cae agua helada (Participante 4).

Durante la entrega del diagndstico, las mujeres buscan estar acompafiadas, en
general de una acompafiante femenina, y parte de su familia (hermanas o suegra),
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y en menor medida, el esposo. El apoyo serd continuo, el apoyo emocional se
verbaliza en el momento del diagndstico, y conforme avanza el tratamiento del
cancer se va concretando en el acompafiamiento a las quimioterapias, la escucha y
ofrecer esperanza y animo, asi como la ayuda en las actividades de cuidado.

Se me abrio el camino, y en ese inter mi hermana junto a todas mis
sobrinas, tengo una hija, a mi nuera, a 2 amigas, hicimos un circulo de
mujeres y todas trabajaron en reconocerme apoyarme emocionalmente y
mi proceso al principio el mas dificil que fue el diagnostico, la cirugia,
las quimios, las radiaciones, pues lo hice sola, sin varones, mi papd no se
involucro, porque mi papa siempre ha sido asi (Participante 11).

En lo que conlleva la atencion médica e informacion, las mujeres indican que
el tratamiento es largo, después de la operacion siguen quimioterapias que traen
consigo diversas consecuencias fisicas. Ellas expresan cierta falta de informacion
respecto de las implicaciones del tratamiento y las consecuencias de la operacion
mas alla de lo estético.

Entonces antes de someternos a ese proceso tan dificil que es verte muti-
lada sin un seno, yo creo que te deberian hacer ese estudio para ver si es
necesario quitartelo o ya fue suficiente con lo que te quitaron, yo ahorita
lo pienso, digo por qué lo hacen, aparte de la enfermedad que no sabes
como te vaya a ir (Participante §).

Finalmente, en torno a la atencion psicologica y otros apoyos se identifica
la atencion psicologica que se brinda por parte del hospital en el que se trataban,
asi como nutricion y dermatologia. Quienes recibieron atencion psicoldgica
consideran que fue de mucha ayuda el poder expresarse. La atencion psicologica
se centra en el tratamiento clinico del cancer, asi como en aspectos personales que
ellas vivian.

Porque siempre le dijeron que yo me iba a morir, fueron la 5ta quimio
cuando el grupo del hospital me recuerda que estamos vivas, diferentes,
pero vivas. Empiezo a saber que si se puede, que mi pecho lo cubrio un
relleno que lo podria hacer ver normal. En el hospital te dicen ahi algo
para sustituir el peso que te hace falta, los turbantes para hacerlos ale-
gres, verdes, rojos amarillos (Participante 2).

Necesidades de atencion y seguimiento durante el proceso de diagnéstico

Esta categoria es parte del segundo nivel de analisis de la informacion, que implica
un proceso de reflexion de las mujeres participantes para la identificacion de
requerimientos de atencion y seguimiento, y el reconocimiento de recursos de
apoyo que les hubiera gustado tener durante su proceso de diagnodstico y atencion
por cancer de mama. En relacion con esta area se encontraron cinco categorias.
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La primera se refiere a la informacion que les hubiera gustado recibir. Al respecto,
destacaron dos elementos: por una parte, que les dijeran la verdad sobre su
diagnostico y padecimiento.

Me hubiera gustado saber la informacion, de que cuando vayas a tus
revisiones con los doctores, que siempre te digan la verdad, que no te
oculten para saber tui que tienes que hacer o te dan evasivas y no hay
mucho informe (Participante 3).

Por otro lado, el conocer los efectos de la enfermedad y de los tratamientos,
asi como la manera de reducir las consecuencias negativas de estos.

Pero nunca me explicaron, nunca nadie me explico lo de las conse-
cuencias secundarias y también es un error que no le digan eso a nadie
(Participante 9).

La segunda categoria la compone el apoyo y atencion psicologica que
les hubiera gustado recibir: las participantes mencionaron la necesidad de un
acompaiamiento emocional, tanto para temas asociados a su padecimiento,
como temas ajenos al cancer. Se destacd la relevancia de que sea brindado por
profesionales.

Lo que yo queria trabajar era el aspecto emocional que yo ya traia de
tiempo con mi esposo, era lo que yo queria trabajar (Participante 11).

Lo que me hubiera gustado es que te escuchen, porque no es lo mismo
platicar con un familiar a platicar con un profesional que te diga mira
puedes llegar a la derecha y de ahi dos caminos, te van orientando y vas
pisando segura porque a veces vas volando. Pero ya cuando te explica un
profesional, en la calle no lo encuentras (Participante 2).

La tercera categoria se refiere a la informacion o recursos digitales que le
hubiera gustado tener. Si bien las participantes refieren preferir obtener informa-
cioén de un contacto persona a persona, mostraron cierta apertura a los recursos
digitales que se les pudiera brindar.

Yo lo prefiero en fisico, o sea un abrazo, el que te expliquen, pero también
digital si, si me hubiera servido, claro que si; yo digo toda la ayuda es
buena (participante 8).

Como cuarta categoria surgio la necesidad de una pagina de apoyo. Aun
cuando no lo contemplaron en un inicio, consideran que seria de mucha utilidad
no solo para ellas, sino incluso para sus familiares.

Seria muy util la verdad, si lo agradeceria y creo que sirve también para
informar a nuestras... parientes (participante 7).
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La quinta y ultima categoria de esta area se refirid al momento necesario
para el apoyo, de lo que se desprendid que es desde el principio, en las primeras
revisiones para los estudios diagndsticos, pero el punto de quiebre es el momento
de la entrega del resultado del diagndstico donde se requiere el apoyo.

Yo pienso que como a mi me paso, que fue el dia del diagnostico, porque
a esa hora tienes una ligera esperanza que salga negativo y haber tenido
a la psicologa ahi, a mi me ayudo mucho, yo te aseguro que muchas no
lo tuvieron. Y ya de ahi a partir que nos vayan acompanando en las dife-
rentes etapas. Lo que vamos a vivir antes, durante y después del proceso.

Caracteristicas de recursos tecnolégicos de apoyo

A partir de la reflexion de su proceso de deteccion y tratamiento de cancer de
mama, las mujeres exponen las caracteristicas de los recursos tecnologicos de apo-
yo que les hubiera gustado recibir durante ese proceso, considerando las principa-
les herramientas tecnoldgicas de su preferencia como es el celular y computadora.

Si, la computadora casi no, pero el celular si (participante 9).

El primero con una frecuencia diaria de uso para diversas actividades como
son investigar y buscar informacion, estar comunicadas con seres queridos y para
la realizacion de su trabajo.

Pues para comunicarme con mis amigos con mi familia, este las redes
sociales también las uso mucho porque también son muchas cosas de mi
trabajo lo que se esta haciendo ahi en las redes sociales. Compro por este
internet (participante 5).

El WhatsApp y Facebook son las redes que mas utilizan con el fin de
entretenerse, buscar actividades de desarrollo humano y sobre temas de religion.
Tienen una capacidad en el empleo de las herramientas tecnologicas; no obstante,
la mayoria pide ayuda a sus hijos para hacer movimientos mas complejos.

Pues WhatsApp, Facebook (participante 1).

Pues normalmente yo sola, solo cuando tengo miedo de meterle algo al
cel ahi ya pregunto de que a ver hijo y ya (participante 3).

En lo concerniente al formato preferente, indican tener mayor interés por
videos que puedan ver desde su celular, que sean cortos y los presenten personas
que pongan en evidencia que son especialistas con respecto al tema.

Para mi serian mejor los videos, te digo yo veo mas YouTube. Concretos,
no tan extensos digamos unos 20 minutos y con personas reales, verla
preparada, a un especialista (participante 2).
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Y para el caso de contenido escrito prefieren verlo en pantalla y no imprimirlo.

DISCUSION

El objetivo del presente estudio fue conocer las necesidades psicosociales de
mujeres con cancer de mama durante su proceso de diagnostico, para lo cual se
llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas con 11 participantes. Las principales
categorias resultantes de los analisis fueron las siguientes: 1) proceso de sospecha,
2) diagndstico, 3) necesidades de atencion y seguimiento durante el proceso de
diagnostico, 4) preferencia de recursos de apoyo durante el proceso.

Durante el proceso de sospecha, todas las participantes refirieron
haber tenido sintomas que ayudaron a la deteccion (sentir una “bolita” en el
pecho). Algunas de ellas recibieron atencidén inmediata, otras refirieron haber
retrasado su tratamiento debido a diagnodsticos médicos incorrectos o bien
por recomendaciones familiares de no revisarse oportunamente. A pesar de la
promocién de las autoexploraciones o estudios de tamizaje para la deteccion
oportuna del cancer de mama, ain se reportan bajos niveles de conocimiento
sobre este tipo de cancer, incluyendo los signos y sintomas y las formas de
detectarlo y diagnosticarlo, tales como la autoexploracion o la mamografia
(Heena et al., 2019). En este sentido, los programas de informacion y educacion
sobre la deteccion temprana del cancer de mama siguen siendo necesarios.

En relacion con lo anterior, la necesidad de informacion y psicoeducacion
al momento del diagnostico fue evidente en el presente estudio. Una necesidad
comun expresada fue recibir informacion sobre los efectos secundarios de los tra-
tamientos, sobre todo de la quimioterapia y la cirugia. Al respecto, se ha reportado
en la literatura que es mayor la cantidad de pacientes con cancer de mama que
desea recibir toda la informacion posible sobre su enfermedad, en comparacion
con quienes no desean recibir dicha informacion (84 % vs. 16 %) (Lux et al., 2013).
En relacion con lo anterior, se resalta la importancia de la comunicacion entre el
personal de salud y las pacientes.

Como parte de la experiencia descrita por las participantes, sobre la forma
como recibieron la noticia, en la mayoria de los casos fue personal de oncologia el
encargado de hacerlo. Algunas refirieron que el personal de salud fue muy directo
y poco empatico, pasando enseguida a toda la informacion sobre el tratamiento.
En este sentido, de acuerdo con protocolos establecidos en como dar las malas
noticias, se recomienda priorizar la atencion a las necesidades emocionales y de
informacion que los pacientes requieren (Baile et al., 2000). Ademas, un adecuado
encuentro entre el profesional de la salud y los pacientes puede favorecer la toma
de decisiones conjunta respecto de los tratamientos médicos (Vila, Barco-Berron,
Gil-Gil, Ochoa-Arnedo & Vazquez, 2020).
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Por otro lado, las reacciones emocionales mas comunes durante la etapa de
sospecha fueron la preocupacion, sorpresa y la esperanza de que no sea cancer. Al
respecto, se ha reportado que el proceso de deteccion del cancer puede traer con-
sigo sentimientos de miedo, sobre todo, ante el posible tratamiento (Brill, 2020).

A pesar de lo anterior, de acuerdo con los hallazgos del presente estudio, no
fue sino hasta el momento del diagnostico cuando las participantes experimen-
taron una reaccion emocional sumamente intensa. La mayoria recordaron haber
experimentado en ese momento un “shock” y haber relacionado la enfermedad
con la muerte. Experimentaron coraje, miedo, desesperacion, llanto y culpa. El
momento del diagnostico es uno de los mas impactantes durante la enfermedad,
de acuerdo con lo reportado en otros estudios (Vila et al., 2020). La ansiedad, es-
trés y depresion son algunas de las reacciones psicoldgicas mas comunes ante el
diagnostico, encontrando mayores niveles en personas jovenes (Vila et al., 2020).

Sin embargo, a pesar del alto impacto emocional que ocasiona la noticia,
se identificaron elementos que ayudaron a afrontar el diagnostico de las partici-
pantes. El principal de ellos fue el apoyo social recibido desde el momento del
diagnostico. En la mayoria de los casos, la ayuda fue brindada por parte de otra
mujer, generalmente familiar (hija, nuera, cufiada). Contar con un solido apoyo
social durante la enfermedad, puede favorecer una mayor resiliencia, asi como
una mejor calidad de vida (Zhang, Zhao, Cao & Ren, 2017).

Se identificaron algunas de las necesidades de atencidon reportadas por las
participantes. Una de las mas importantes fue la necesidad de informacion, sobre
todo relacionada con el tratamiento del cancer de mama, resaltando su interés
en la honestidad por parte del personal de salud. En un metaanalisis realizado
por Carr, Groot, Cochran, & Holtslander (2019), encontraron que la falta de
informacion puede influir en futuras decepciones y malestar emocional de las
pacientes con cancer de mama, dadas las expectativas creadas por no contar con
toda la informacion. Ademas de la necesidad de informacion, se encontrd que las
participantes percibian la necesidad de atencion psicologica, dado que, a pesar
de contar con familia y amigos, les hubiera sido util contar con el apoyo de un
profesional. Similar a lo anterior, en el estudio efectuado por Doubova y Pérez-
Cuevas (2021), encontraron necesidades no satisfechas en mujeres mexicanas con
cancer, particularmente relacionadas con la informacion brindada y la atencion
psicologica. Ademas, reportan que no satisfacer las necesidades psicologicas en
las pacientes se asocia con un riesgo mayor a que presenten depresion.

Como se menciond anteriormente, el presente estudio representa una
fase exploratoria que ayudara al disefio de un programa online psicoeducativo
orientado a brindar informacion y herramientas psicoldgicas a mujeres que se
realizan pruebas de tamizaje y diagnodstico para el cancer de mama. Por lo que
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resulté de suma importancia evaluar en este estudio las preferencias sobre los
recursos tecnologicos que usan. Sobre este topico se encontrd que es el celular el
dispositivo mas utilizado, seguido de la computadora. Las redes mas utilizadas
fueron el WhatsApp y Facebook, empleandolas principalmente para investigar y
buscar informacion, estar comunicadas con seres queridos y para trabajo. Ya se
ha reportado que el Internet es el recurso mas utilizado en mujeres, para buscar
informacion sobre cancer de mama y estudios de tamizaje (Lin, Koh, Huang,
& Lee, 2021). En este sentido, se resalta la importancia del programa online
psicoeducativo, ya que se brindara informacion basada en evidencia cientifica, a
través de estos medios altamente utilizados por las mujeres.

Aunado a lo anterior, y ante los hallazgos encontrados en el presente estudio,
se sugiere la importancia del uso de herramientas digitales para brindar psicoedu-
cacion a las mujeres, en relacion con el cancer de mama, dado que fue una de las
necesidades mayormente reportadas en las mujeres que pasan por un proceso de
diagnoéstico de cancer de mama.

Aportaciones

Una de las aportaciones centrales de este trabajo es tener los elementos necesarios
para la creacion de una intervencion psicoeducativa, la cual, en la practica clinica,
esde granrelevancia, dado que se haencontrado que reduce los niveles de ansiedad
y mejora la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama. Ello se genera
a partir del reconocimiento de la experiencia de las mujeres que pasan por un
cancer de mama, desde la perspectiva cualitativa, que brinda una comprension
profunda de los significados tal como nos los presentan las personas (Salgado
Lévano, 2007). Es importante que esta psicoeducacion se brinde a lo largo de
todo el transcurso de la enfermedad, desde que existen sintomas sospechosos
del cancer de mama hasta las fases de recuperacion (Setyowibowo et al., 2022).
Ademas de identificar la importancia de la comunicacion del médico-paciente y
las areas o momentos en que esta debe mejorarse, se destaca el momento en que
se da el diagnostico y la preparacion y acompainamiento durante el tratamiento.

Los hallazgos del presente estudio fueron claves para el proceso de disefio
del programa psicoeducativo “Salud Mamaria”. Este programa no pretende
reemplazar la atencion médica ni psicologica, sino ser un coadyuvante para dicha
atencion. Se pretende que “Salud Mamaria” sea una herramienta autoaplicada,
virtual, gratuita y que esté centrada en las necesidades reportadas por las
participantes. En este sentido, se han reportado algunas de las ventajas de estas
intervenciones online como las siguientes: 1) accesibilidad, 2) flexibilidad,
3) que estan personalizadas, 4) disponibilidad y 5) escalonadas (Dominguez-
Rodriguez & De la Rosa-Gomez, 2022).

148 Revista de Investigacion en Psicologia Vol. 27 - N.° 1 (2024)



Necesidades psicosociales de mujeres con cancer durante su diagnostico: estudio para diseiiar un programa
psicoeducativo
Finalmente, sigue siendo un reto la inclusién de programas online en con-
textos hospitalarios y de salud; asimismo, adaptarlos a las necesidades reales de
los usuarios podria permitir reducir la alta desercion existente en intervenciones
virtuales y ofrecerles a los usuarios una herramienta que les permita utilizarlas de
acuerdo con su demanda.

Limitaciones

Como parte de las limitaciones de este estudio, se encuentra un sesgo en la selec-
cion de las participantes, ya que las caracteristicas sociodemograficas son mas o
menos homogéneas con respecto a la edad. La mayoria se encontraba alrededor
de los 50 afios, dejando de lado la experiencia de las mujeres jovenes que pasan
por esta enfermedad. Asi como una limitacion en la disponibilidad de datos que
robusteciera el contexto de la experiencia de estas mujeres: tipo de tratamiento que
recibieron, las caracteristicas de su cirugia de mama o el estadio clinico, ya que
estos pudieron haber influido en su experiencia sobre su cancer.

Finalmente, las condiciones del entorno donde se realizé la investigacion
(una asociacion civil donde reciben platicas, talleres y asesoramiento) deja fuera a
mujeres que no asisten a estos servicios y que sus experiencias pueden ser distintas
a alguien que proactivamente asiste a ellos. Se sugiere, por ello, que en futuros
estudios se indague la perspectiva de mujeres con cancer de mama en otros con-
textos, como el hospitalario o comunitario.
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