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Objetivo: determinar como la practica de Terapia Ocupacional, se vuelve necesaria en situaciones complejas de vida como es el
cancer de mama. Método: se eligid la metodologia cualitativa, con un enfoque biografico, ya que se utilizd la entrevista en
profundidad como herramienta para obtener los datos, luego se codificd la informacién a través del Modelo Canadiense del
Desempefio Ocupacional para asi conocer de manera sistematica como participacion en los diversos componentes emanados desde
este modelo; el analisis se realiza comparando la vivencia descrita en contraste con el enfoque de derechos. La muestra se delimitd a
cuatro mujeres con mas de cinco afios de evolucion pos tratamiento quirdrgico. Se solicitd que cumplieran con este criterio de tiempo
dado que el tratamiento de hormonoterapia segln lo sefalado en la literatura se utiliza 5 afios seguidos de farmacos entre los cuales
el mads comun es el Tamoxifeno. Resultados: estos apuntan a que la vivencia del cancer irrumpe en la cotidianidad de la mujer y
eso afecta al desempefio ocupacional, dado a que su forma de relacionarse con la, familia y demas personas que estan alrededor de
ella se modifica, se reconstruyen e incluso se llegan a disolver relaciones establecidas. Conclusiones: a través de este se puede
fortalecer la intervencién desde la Terapia Ocupacional en mujeres con cancer de mamas, donde la practica con un enfoque de
derechos permite validar y visualizar la inclusiéon de mecanismos asociados a los cuidados paliativos enfocados a mantener o mejorar
la calidad de vida de la persona llamada superviviente del cancer.

DeCS Terapia Ocupacional; Neoplasias de la Mama. Palabras Clave Relatos de Vida; Cancer de Mamas.

Objective: the goal is to determine how the practice of Occupational Therapy, it becomes necessary in complex life situations such
as breast cancer. Method: the qualitative methodology was chosen, with a biographical approach, since the in-depth interview was
used as a tool to obtain the data, then the information was codified through the Canadian Model of Occupational Performance in
order to know systematically how to participate in the various Components emanated from this model. The analysis is made
comparing the experience described in contrast with the rights approach. The sample was delimited to four women with more than
five years of evolution after surgical treatment. They were asked to comply with this time criterion because the treatment of hormone
therapy, as it is indicated in the literature, is used 5 consecutive years of drugs, among which the most common is Tamoxifen.
Results: these indicate that the experience of cancer breaks into the daily life of women and that affects the occupational
performance, given that her way of relating to the family and other people around her is modified, rebuilt and even dissolve
established relationships. Conclusion: through this study, it is possible to strengthen the intervention
from Occupational Therapy in women with breast cancer, where practice, with a rights approach,
allows validating and visualizing the inclusion of mechanisms associated with palliative care focused on
maintaining or improving the quality of life of the person named cancer survivor.
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Introduccion

Cuando hablamos del cancer de mama surgen varias concepciones, prejuicios y/o mitos, algunos
fundados por las propias experiencias cercanas o conocidas, ya sea por la prensa o por los medios
de difusion masiva (las llamadas redes sociales). Pero a nadie deja impune este concepto del
cancer. Para algunos, el concepto (Cancer) se asocia a la muerte o al sufrimiento. Pero el cancer
ha sido catalogado como una de las enfermedades de mayor prevalencia en la actualidad.

Esto no es tan lejano de la realidad, si se considera que un 12% de las mujeres de Estados Unidos
se proyecta que tendra un cancer de mama durante el transcurso de su vida®), nos deja pensando
como esta enfermedad, o mejor dicho, condicion de salud, ha impactado en la poblacion,
transformandose en una problematica de salud publica.

El Cancer ha sido catalogado como una de las primeras causas de muerte a nivel mundial, segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el 2012 plantea que en el mundo 8,2 millones de
personas murieron a causa del cancer, en el afio 2008 se diagnosticaron 12,7 millones de personas
y se registraron 7,6 millones de muerte por este tipo de patologial?, en ese sentido segun la Red
de Informatica de Medicina Avanzada, sefiala que para el 2016 se estima que 1.685.210 personas
seran diagnosticada con cancer en Estados Unidos, de los cuales 595.690 personas moriran por la
enfermedad®.

En Chile, si bien ha aumentado levemente la tasa de mortalidad en relacién al cancer, tanto a nivel
regional como a nivel nacional, se han planteado estrategias de Salud Publica para la deteccion
temprana de la existencia del cancer de mama, respondiendo asi a diversos estudios que han
determinado que el “cancer de mama tiene una baja mortalidad y es curable en etapas precoces,
lo que refuerza la necesidad del diagnostico precoz y el uso del control preventivo con
mamografia”®. El Departamento de Estadistica del Ministerio de Salud de Chile sefiala que, que la
tasa de mortalidad en mujeres entre la década del 2000 al 2010 en Chile ha ido en aumento
acercandose a 15 por cada 100.000 habitantes; en la regidén del Biobio, la tasa es menor al
promedio nacional, siendo de 13,7 por cada 100.000 mujeres®),

Es por todo lo anteriormente sefialado, que se encuentra dentro de las politicas publicas la
necesidad de garantizar el acceso al tratamiento de las personas con cancer, por la evidencia de
que la sobrevida ha aumentado considerablemente con el tratamiento. Para ello encontramos entre
las guias del GES el cancer de mama, el cancer de préstata, el cancer cervico-uterino, el cancer
testicular, el cancer gastrico, cancer colorectal, cancer ovarico epitelial, cancer vesical, cancer en
menores de 15 afios, leucemia, y algunos osteosarcomas®).

Ahora bien, sabiendo ya por qué ha sido importante comenzar a hablar del cancer en general, y
enfocandonos en esta tematica, segin los antecedentes revisados, el cancer con mayor
prevalencia en Chile es el cancer de mamas.

Cabe, entonces, preguntarnos; si ha aumentado la sobrevida, que es parte del rol del médico,
écomo es la vida después del cancer o durante la vivencia de esta condicion de salud?, éQué
cambios son significativos para el desempefio ocupacional de las mujeres?; Es mas, cuando nos
encontramos con este tipo de vivencias, cdmo se estructura la vida desde este momento, cdmo se
interfiere el desempefio ocupacional y mas alld del solo desempefio, como se involucra la
participacion en la sociedad de derechos, cuando se trata del derecho a la vida.

“En su forma basica, entendemos que las metaforas bélicas, procesos de territorializacion de lo
fenomenoldgico, permiten a las pacientes dar sentido y loégica a una experiencia como el cancer
compleja””) Ademas agregan que considerando al cancer como una lucha, el campo de batalla
entre reinos enfrentados proviene de una herramienta analitica que pueda explicar la experiencia
de la enfermedad®. Al considerar esta concepcion cultural del cancer, se nos viene a la mente
también como ha sido considerada la persona posterior a la vivencia de la enfermedad, incluso,
como ya hemos revisado, estadisticamente ha aumentado la vida después de la vivencia de un
cancer, pero Enric Sumalla, etal. sefalan que segun la National Coalition for Cancer Survivorship
toda persona con cancer desde su diagnostico hasta su muerte es considerado como superviviente.
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Se prescinde de cualquier otra consideracion. Es mas, todos los sujetos involucrados con la
persona, ya sea familiares, amigos, companeros de trabajo y otros, también son considerados
como supervivientes. Lo cual es una vivida explicacion de como son concebidas las personas en
esta situacion®).

Con todo lo anterior podemos pensar y reflexionar sobre como la Terapia Ocupacional puede
favorecer a la reivindicacion de este superviviente en tanto persona; como este “superviviente de
cancer” no es tan solo alguien que tuvo la oportunidad de seguir con vida, sino que alguien que
participa activamente dentro de todo su proceso. Muchas veces, las personas eligen algin camino
en la vida y esto se torna fundamental cuando hablamos del cancer porque historias de
superacion, de esfuerzo, cruzan la vivencia de esta enfermedad.

Por lo anteriormente mencionado nace la pregunta de investigacion, la cual es éCudles son los
cambios vividos en el desempefio ocupacional por mujeres que han vivenciado una situacién como
el cancer de mama?; para esto se realizara un analisis desde el Modelo Canadiense del Desempefio
Ocupacional y desde un enfoque de Derechos, este Ultimo centrado en los planteamientos de la
Psicooncologia en relacion a la “lucha contra el Cancer”, lo cual se abordara en profundidad en la
discusion del presente articulo.

La presente investigacion se realizd mediante un disefio metodoldgico cualitativo, para el cual se
utilizé un enfoque Biografico y se utilizd como técnica de produccion de la informacion, los Relatos
de Vidas. Este método de investigacion posee un fundamento decididamente humanista para
comprender la realidad de la posicidn que resalta una concepcion evolutiva y del orden social.

Implicancias Eticas

La presente investigacion cuenta con los consentimientos informados que se les solicitd a las
participantes de la investigacién que revisaran y lo firmaran, este no fue revisado por Comité de
Etica, dado a que la muestra, decididé participar voluntariamente de la investigacion, sin existir
instituciones intermediarias en ello. Por lo mismo se resguarda toda la informacion de identificacion
de las personas participantes del estudio, para asi resguardar la confidencialidad de esta
informacién

Enfoque de Investigacion

Tedricamente la investigacion utilizd un enfoque biografico el cual segin Lainé (1998)® el
trabajo de las historias de vida se esfuerza por aprehender lo que, en una trayectoria singular,
surge de la articulacion entre el determinismo externo y la iniciativa del propio sujeto”. Por lo que
se plantea que este enfoque proviene de diversas corrientes epistemoldgicas, segln Jorge Martinez
Rodriguez principalmente son la Hermenéutica y la Fenomenologia. El enfoque biografico tiene
como su objeto de estudio la psicosociohistoria de diferentes aspectos de la vida de los grupos
sociales y las personas que se cristaliza en los testimonios, los relatos y las estructuras narrativas.
De esta manera dentro del instrumental técnico para la produccion de datos cuenta con las
entrevistas abiertas y en profundidad, el relato de vida, los diarios de vida, la literatura, las cartas y
las autobiografias.

En cuanto a la técnica empleada para la investigacion, se realizd a partir de los relatos de vidas
que son relevantes ya que fueron determinados desde la propia historicidad puesto que el sujeto
de la investigacion se aduefia de sus propias vivencias y centra el andlisis de la investigacion en la
persona. Danielle Desmarais®, plantea que la perspectiva biografica ha generado en forma
progresiva que los investigadores utilicen los relatos e historias de vida a desarrollar una forma
original de analizar la realidad social.

Construccion y Justificacion de la Muestra

La muestra se delimitd a cuatro mujeres con mas de cinco afnos de evolucion postquirdrgico de un
Cancer de mama. Se solicitd que cumplieran con este criterio de tiempo dado que el tratamiento
de hormonoterapia, segun lo sefialado en la literatura, se utiliza 5 afios seguidos de farmacos entre
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los cuales el mas comun es el Tamoxifeno. Se utilizd la técnica de muestreo de bola de nieve por la
dificultad de acceso a las entrevistas con el grupo de mujeres, por lo que se contactdé como
referente a un Médico Oncologo de la ciudad de Concepcion, quien contactd a las personas
involucradas en la investigacion, lo que favoreci6 el acceso a la muestra.

Criterios de Exclusion:

« Ser menor de 18 afos de edad.

» Que hayan sido sometida a cirugia como medio de resolucién de la patologia, dado a
que el hito de la sola cirugia no involucra necesariamente la realizacion de un
tratamiento de larga data y por lo tanto, esto genera menores modificaciones del
desempefio ocupacional de las mujeres.

» Que presenten cuadros psiquiatricos que impidan la realizacion de la investigacion;
esto es necesario ya que al cruzar con alguna patologia psiquiatrica y recordar las
vivencias pueden ocasionar un problema para la persona que participa en la
investigacion.

Criterios de Inclusion:

« Haber vivenciado un cancer de mama con resoluciéon quirlrgica de primera linea de
intervencion, esto dado que para la investigacion es relevante establecer un mismo
inicio de tratamiento para asi poder visualizar vivencias comunes.

» Ser residente de la ciudad de concepcién.

Categoria de Entorno

Las sub categorias que aca se plantean establecen como la persona se relaciona o se sitda en sus
diversos entornos. Por lo tanto, es parte fundamental describir cdmo las participantes los
significan.

Entorno Social; este entorno o medioambiente hace referencia a la interaccion entre las personas,
segun lo descrito por Salvador Simd y Reg Ubanowski en el 2006, como un medio basico, donde se
“considera las condiciones politicas y econdmicas que influyen en la funcidn ocupacional de la
persona, asi como las redes familiares y de amistad”9). A raiz de lo anterior esta subcategoria se
divide en dos dimensiones, siendo la primera sobre la familia y la segunda con respecto a las
demas relaciones sociales.
Familia; en relacion a la familia, esta dimension cuenta con 28 referencias en Ila
investigacion, siendo uno de los focos mas saturados desde los diversos puntos referentes
a la familia, tanto desde sus relaciones, sus dificultades, las historias familiares asociadas a
la vivencia del cancer de mamas. Por lo tanto, se vuelve necesario evidenciar algunos de
los cédigos inmersos en esta dimensidn, ya que se considera relevante no dejar aspectos
asilados de las dimensiones, como las relaciones familiares ya que éstas reflejan como la
familia nuclear favorece el desempeno ocupacional de las mujeres como se muestra en la

siguiente cita.
“Ella fue slper, me apoyd mucho ella fue como mi mama, como que se invirtieron los papeles, ella es
muy atenta, entonces yo no movia un pie para ir al bafio y ella pah mama yo te ayudo, baja los pies
parate, dame la mano, no tomes la ducha td, levanta los pies, me ayudé mucho mucho” (E2.P29.R1.).

También encontramos la relacion que la mujer establece con su pareja como parte de su
familia la cual se evidencia como un soporte para su desempefio ocupacional como se

evidencia en la siguiente cita.
“bueno él me acompario a todas las sesiones de radioterapia, no me puedo quejar, si él estuvo ahi al
lado, después igual fueron cambiando las cosas, igual yo lo entiendo eh yo quede de repente quede
como mal, decia ya no es lo mismo, me senti diferente como mujer digamos” (E2.P17.R1).

Como también en las familias existen diversas dificultades familiares, donde este cddigo
hace alusion a la vivencia de los ciclos familiares asociados al tener un cancer, se evidencia
que el sistema familiar también se ve impactado por la vivencia de una patologia como

ésta, como se sefiala en la cita
“El tema en ese tiempo mi papa estaba con un cancer incipiente de prostata, entonces habia un tema
delicado de salud en mi casa” (E3.P12.R1.).

“Entonces en vista de ese panorama como decirle a tU mama que es una mama asi sUper nerviosa, y
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no histérica pero entonces opte a contarle a mi hermano y a mi hermana mayor” (E3.P12.R5.).

Por otra parte, también encontramos la maternidad; este cédigo nace por dos grandes
factores como se evidencia en la descripcion posterior, los hijos son un soporte pero
también, el embarazo enfrentado posterior a la vivencia del cancer genera diferencias en

las relaciones establecidas.
“...el Dr. me introdujo el ecdgrafo y se movia y yo sin entender nada, y yo sabia que esa era yo,
entonces fue el mar de lagrimas del doctor, mia y por un lado agradecer que se habia generado una
vida en mi, con toda la carga emocional de sentirme sola, de cdmo decirle a una persona cobarde que
iba a tener un hijo, ...entonces de como enfrentar esto, como decirle a mi mama, a mis hermanos que
iba a tener un hijo, que no tenia cancer, que no me iban a tener que operar de nuevo” (E3.P34.R1.).

Relaciones Sociales; esta dimension emerge ya que las relaciones sociales establecidas por
las mujeres no solo guardan relacién con la familia, sino que incorpora las amistades,
relaciones existentes en el trabajo y otras instancias de participacion social donde la
persona participa, en ésta subcategoria se evidencia el apoyo de los amigos y de las

personas mas cercanas como lo evidencia la siguiente cita.
“En cosas tan inesperadas yo vivia en San Pedro en ese tiempo, cuando yo llegue a la casa sola con
mis crios, llegd una nifia un dia sabes que habiamos sido compafiera en la escuela basica acé en Pedro
de Valdivia y ella vivia por alld, no sé cdmo ella se enterd que yo estaba operada, ella llegaba todos los
dias temprano, para prepararme el desayuno, hacerme el aseo, si habia que lavar, pa’ ayudarme en
todo” (E4.P8.R5.).

Entorno Institucional; el modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional, habla de este entorno o
medioambiente haciendo relacion con las instituciones donde la persona participa, Segin Salvador
Simd, y Reg Urbanowski, quienes establecen que “siempre debemos considerar el medio
institucional: ya sea una residencia o una carcel, con sus horarios, ocupaciones disponibles...
impacta en el desempefio ocupacional de la persona, y a veces es la causa de disfuncion
ocupacional”9®, Es por esto que el principal ambiente institucional que se vislumbra en la
investigacion es el Hospitalario. Esta subcategoria ha sido dividida desde el acceso a
medicamentos, también en los procedimientos médicos como ejes transversales en la vivencia del
cancer de mamas y por ultimo las relaciones vivenciadas por el equipo.

Equipo de trabajo; esta dimensidn se llamd asi por la relacion establecida entre el equipo

de salud y la persona que vivencia la enfermedad, ya que la mayoria de las entrevistadas

hacen referencia a lo importante del equipo como lo evidencia la siguiente cita.
“Ahi entremedio conoci gente linda, las enfermeras, otras pacientes porque empiezas a coincidir porque
los ciclos son cada 15 dias o cada 21 dias, conoci gente muy amorosa” (E3.P30.R10.).

Acceso a Medicamento, uno de los factores importantes asociado a la vivencia de una
patologia como el cancer es el valor de los medicamentos y del tratamiento que en
algunos casos superan los dos millones de pesos una droga Unica utilizada, por lo tanto,
esta arista dispone muchas veces el tratamiento que puede acceder la persona, como lo

evidencia la siguiente cita.
“al principio el tamoxifeno lo compraba, después el doctor me inserté en un programa donde la droga
venia desde Inglaterra y entonces a través de la corporacion del cancer yo iba a retirar mis tabletas y
me las tomaba sagradamente, todos los dias” (E4.P11.R5).

Categoria Ocupacion
El Modelo Canadiense establece tres grandes grupos de ocupaciones que realiza la persona y
corresponden a las actividades de cuidado de si mismo, a la productividad y al ocio.

También los autores que han desarrollado el modelo han visualizado a la ocupacién como un
espacio donde la persona es capaz de identificar, escoger e involucrarse en diversas actividades
significativas.

Como lo sefiala Salvador Simd y Reg Urbanowski “Los Terapeutas Ocupacionales, inspirados por el
principio de Justicia Ocupacional y de inclusion consideramos el acceso a la ocupacion significativa
como un derecho humano basico”9, Esto nos refleja la importancia de la ocupacion en el hacer
cotidiano de la persona y por lo mismo la categoria de ocupacion se divide en tres sub categorias
las que corresponde a las descritas anteriormente.
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Cuidado de Si Mismo; en la presente subcategoria en que se enfatiza seglin lo descrito
anteriormente como el espacio de las actividades que involucran el cuidado de la misma persona,
por lo mismo se ha divido en dimensiones que involucran las actividades de cuidado personal y las
actividades de Gestion Comunitaria, conceptos que han sido descritos anteriormente en el marco
tedrico y que ademas han sido desarrollados por el Modelo Canadiense del Desempefio
ocupacional.
Cuidado Personal; dimension que involucra las diversas actividades que realizan las
personas para cuidar de si misma desde el lavado de dientes, y todas las conocidas como
actividades basicas de la vida diaria, descrita por la Asociacion Americana de Terapeutas
Ocupaciones en el 2014, como actividades orientadas al cuidado del propio cuerpo y
también referidas al cuidado personal, estas actividades son fundamentales para la vida

social. La cita que mejor evidencia esto es la siguiente.
“me costaba claro, dsea tuve que comprar ropa interior acorde a ésea tenia ser algo completamente
lizo sin nada porque todo me molestaba, sino que dolia todo y fue complicado” (E2.P28.R1.).

Gestion Comunitaria; la presente dimension hace referencia a la realizacion de actividades
en los entornos sociales, como son el uso del dinero en el mercado u otras actividades que
involucre la interaccion con la comunidad, ademas del uso del transporte publico, esta
dimension presenta variadas menciones a lo largo del desarrollo de las entrevistas y se
vuelve necesaria para poder participar activamente de las ocupaciones ya que éstas
involucran la relacion de la persona con su entorno o medioambiente, al relacionarlo con la
vivencia del cancer donde se vuelve fundamental el exdamen y los controles médicos como
también la participacion en diversas actividades relacionadas con el cuidado de si mismo
pero desde la interaccion con otros, en un sistema mas externo que el cuidado personal

por lo que encontramos citas referentes a ello como la siguiente:
“yo me hacia mamografias todos los afios, o sea con el ginecdlogo me pedia los controles tanto los
controles de rutina y también las mamografias y nunca habia salido y en un afio para otro aparecié asi”
(E1.P5.R4).

Productividad; es una subcategoria que ha sido definida segun el modelo tedrico utilizado como la
realizacion de actividades en relacion al trabajo remunerado y no remunerado, como también el
cuidado el hogar y la realizacion de diversas actividades propias, ademas involucra la educacién en
el caso de ser necesario. Por ello esta subcategoria ha sido dividida en tres dimensiones que
corresponden al cuidado del hogar, educacion y trabajo remunerado donde esta Ultima presenta la
mayor utilizacion por parte de las entrevistadas.
Cuidado del Hogar, dimension que se refiere a la realizacion de actividades de cuidado del
hogar como la limpieza, orden y también las compras en los centros de abarrotes, en
relacion a esta investigacion esta categoria se relaciona con la realizacion de las
actividades de cuidado del hogar y como ellas son relevantes para el rol de duefia de casa

que desempefian las mujeres que fueron entrevistadas como lo evidencia la siguiente cita.
“yo trabajo todos los dias, hago las cosas en mi casa y por los nifios” (E4.P15.R8.).

Educacion; dimension que hace alusion a la participacion en entidades formales de
educaciéon y en relacion a la presente investigacion, como eso interfiere o favorece el
desempeiio ocupacional de mujeres que han vivenciado una enfermedad como el cancer
de mamas, como lo sefiala la siguiente cita el contexto educacional puede ser un apoyo
siempre y cuando la persona se sienta parte de la institucion y esta también entregue un
espacio de contencion que permita a la persona desempefarse de mejor manera como lo

evidencia la siguiente cita.
“los mismo comparieros, los profesores, se portaron sliper bien, me decian teni que retomarlo y me
sirvid porque me saco de todo de todo, como te digo pase por etapas que queria puro morirme”
(E2.P9.R1).

Trabajo Remunerado; dimension que se ha descrito por multiples autores y desde diversas
corrientes  pero para efectos de la presentacion de resultados tomaremos la
conceptualizacion del modelo tedrico seleccionado que lo refiere como la realizacion de
una actividad productiva que es retribuida con un bien, lo que nos lleva a evidenciar que
en la presente investigacion dicha dimensidén presenta una alta significancia para las
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mujeres ya sea por sus edades o por sus ciclos vitales, pero ellas identifican el trabajo
como un espacio de participacion que favorece los procesos de mejora de la enfermedad

vivenciada como lo demuestra la siguiente cita.
“Siii yo primero mi trabajo y luego todo lo demas, fue una etapa muy linda mi trabajo y todavia, llevo
cinco afios fuera pero es como mi casa, mis hijos nacieron trabajando ahi, es muy importante con
quien te rodeas” (E4.P11.R12.).

También el trabajo se vuelve relevante cuando las personas trabajan en los sistemas de
salud como lo evidencia en especial la siguiente cita que hace referencia a los significados
de participar como paciente o como receptor de los cuidados que se brindan en las

instituciones y no como funcionaria.
“me lo hice en forma privada, entonces yo iba a la consulta, a la clinica, yo no iba al hospital como
paciente, ahora si en el momento que me opere en el hospital regional al entrar al pabellon fue churra
aqui estoy yo, ya no era yo quien estaba esperando sino que iba en la camilla” (E1.P24.R2).

Ocio; Las actividades de ocio se relacionan con el disfrute y goce de la vida sin requerir un tiempo
definido para ello y son actividades plenamente motivacionales para las personas que participan de
ellas. Esta sub categoria no fue muy mencionada por las participantes, solo en relacion a la
participacion de actividades al aire libre donde hace referencia a sus vacaciones como se evidencia

en la siguiente cita.
“Pero asi como siempre nos ha gustado asi no por la carretera, sino que pueblo por pueblo, oooh
maravilloso, lindo, mis hijos por eso yo creo que Alejandra es Bidlogo porque es bidlogo de las plantas
y esas cosas porque toda la vida ha andado buscando flores, bichitos, esto y lo otro” (E4.P18.R18.).

Categoria Persona

El Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional centra a la persona como agente primario en el
proceso de rehabilitacion, es mas, una de las caracteristicas que Begofia Polonio destaca en su
libro de Conceptos Fundamentales es que la Terapia Ocupacional es la practica centrada en el
cliente; pero debemos conocer como se ha compuesto este cliente que es el centro del proceso
terapéutico donde ella menciona “El sistema parte de la relacion terapéutica que se establece entre
el Terapeuta y el Cliente, que debe ser lo bastante fuerte como para posibilitar el logro de los
objetivos planteados por el cliente”), es aca donde el Modelo ha establecido diversas
subcategorias que son los componentes fisicos, cognitivos, afectivos y como el centro de esto es la
espiritualidad. Es por ello que en la presente investigacion se abordan una forma de caracterizar a
las mujeres que colaboran con esta investigacion.

Componente Fisico; como se menciona en el marco tedrico ésta subcategoria corresponde a todos
los componentes necesarios para que la persona haga y por eso para poder dividir y explicar la
subcategoria la cual corresponden al Dolor, a la Estructura Corporal, a la Funcién Corporal y a la
Movilidad. Esta forma de division se basa en los planteamientos de la Clasificacion Internacional de
Funcionalidad.
Dolor; esta dimension es fundamental en la vivencia del cancer de mamas ya que segln
las entrevistadas esto se encuentra presente como uno de los sintomas del cancer y
también dentro del proceso de tratamiento médico existente ya que existen algunos
tratamientos que como su consecuencia generan dolor, como lo evidencian las citas a

continuacion.
“...la marcacion, te hacen la marcacién, donde dicen esta zona hay que operar y te hacen tres puntitos,
eso fue horrible, el dolor a mi me matd, lo que no me mato la noticia me matd el dolor, yo soy mala pal
dolor fisico, en la marcacion lo pase mal...” (E2.P13.R1.).

Atributos fisicos de la mujer; cuando se plantea la dimension, se busca establecer que
existen ciertos parametros de belleza establecidos por la sociedad y que muchas veces, al
vivenciar un cancer de mama, éste es modificado dando sefiales donde el entorno social
presiona para mantener las caracteristicas fisicas segun los parametros establecidos por la

sociedad. Esto es claramente evidenciado en la siguiente cita:
“me ofrecieron hasta hacerme un implante, no dije yo ya no me vuelvo a operar, y me sacaron mi
pecho, asi que punto y chao, se acabd” (E4.P9.R.).

Imagen Corporal; esta dimension busca relacionar el cdmo se ven a si mismas, que
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caracteristicas fisicas de la feminidad siguen siendo prioridades para ellas y como ésta
vivencia modifica esta visidon y que acciones tomaron para ello. Todo ello se evidencia en

la cita expresada a continuacion.
“yo tenia un amigo que es peluquero aqui en concepcion, que es super bien catalogado, y él me ayudo,
me comprd una peluca y yo nunca me vi enferma de cancer salvo cuando me hacia mis masajes en la
cabeza para reforzar un poco que el pelo me fuera a salir parejo y no tener tanto drama.”
(E3.P24.R11.).

Estructura Corporal; la Clasificacién Internacional de Funcionalidad en el 2001 plantea que
“son las partes anatomicas del cuerpo tales como los 6rganos, las extremidades y sus
componentes”. Dada las modificaciones o alteraciones corporales existente en el cancer
como centro de esta investigacion, la dimension tiene 21 referencias entre las entrevistas
lo que la posiciona como la dimensién mas evidenciada en esta sub categoria, ademas se
evidencia por todo el proceso del tratamiento tanto en la etapa diagnostica, en el

tratamiento quirdrgico como la aplicacion de Quimioterapia y Radioterapia.
“ya el Dr. me vio y me dijo que vamos a cercioramos primero de estos pequefios nodulitos que hay
ahi.” (E4.P4.R.).

En cuanto al tratamiento no quirdrgico en relacién al deterioro fisico la cita mas significativa es la
siguiente “el deterioro fisico es evidente ya, porque tu te ves tu cuerpo y esta quemado con costra,
herida que hay que hacer curaciones, no te puedes tocar, entonces eso igual te complica”.
(E2.P27.R4.).

Componente Afectivo; este componente segun el Modelo Canadiense hace referencia a las
relaciones interpersonales y como son constituidas desde la persona; como la persona interpreta
las relaciones que establece para generar una relacion, incluyendo todas las habilidades cognitivas
necesarias como la memoria, la comprension, el juicio de realidad y el razonamiento; en la
investigacion se establecen dos dimensiones las emociones y los factores interpersonales.
Emociones; Esto se asocia a como la persona da significancia a la vivencia de este proceso

de vida, lo que es evidenciado a través de la siguiente cita
“asumir, chuta mirar pa’l lado y ver a tus hijas y no me puedo morir, yo decia no me puedo morir,
porque las miraba a ellas, porque decia, ya, igual, la grande esta grandecita, estaba terminando la U, o
sea, ya estaba en la U pero yo decia y la mas chiquitita de cuatro afos” (E2.P15.R11.).

En cuanto a los factores interpersonales encontramos una referencia en las entrevistas la
gue hace alusion a como la persona decide salir adelante desde establecer una relacion de

batalla hacia la patologia en la cual encontramos la siguiente cita.
“me empecé a sentir mejor, yo dije ya no, me quiero recuperar rapido”. (E2.P22.R8.).

Espiritualidad; esta subcategoria es un concepto muy general y de hecho ha sido constitutivo del
Modelo ya mencionado, también ha sido descrito por variados autores, pero destacan, y todos son
congruentes con una creencia, que es la espiritualidad, una fuerza que motiva y genera cambios en
el desempefio de la persona y por tanto ha sido analizado desde ese amplio espectro considerando
la espiritualidad desde el ambito religioso, como una guia para el cambio y como una fuerza
motivadora.
Fuerza Motivadora; Asi ha sido descrita por Salvador Simé y Reg Urbanowski en el 2006 el
concepto de espiritualidad donde ellos enfatizan que es la espiritualidad lo que da la fuerza
para luchar, para seguir adelante; de hecho citan a Nietzsche en el texto emanado en el
2006, sobre el Modelo Canadiense. Cuando este motivo de seguir adelante se rompe, se

expresa en la pérdida de esa fuerza vital y eso se encuentra en las siguientes citas.
“me hundi tanto” (E2.P22.R3) o “llovia a cantaros y tome el papel y lo lei y senti que me caia en un
hoyo inmenso que no tenia donde agarrarme sola, camine, camine, camine, por Cochrane para alla
sabes que lloraba porque a ti te nombran la palabra cancer y se va todo todo porque uno se imagina lo
peor”. (E4.P4.R.).

También se evidencia cuando existe el proceso contrario al finalizar el tratamiento y ya no

vivencian los efectos secundarios al tratamiento; es asi que encontramos la siguiente cita
“Después cuando sali a flote, que en realidad uno no le toma sentido a la vida y uno se pregunta
porqué pero yo no me hice esa pregunta,...yo me pregunté para qué, oye para qué ésto, ya dos veces
0 sea algo me esta diciendo, me estén puro palmoteando no'ma” (E2.P11.R1.).

Donde se visualiza un plan de vida, donde se recupera ésta fuerza vital, puede
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evidenciarse en la siguiente cita.
“me he propuesto metas, terminé de estudiar, estoy trabajando slper bien” (E2.P11.R4.).

Religion; dentro de los constructos culturales cuando hacemos referencia a la
espiritualidad normalmente aparece la creencia religiosa, y esto ha sido fundamental en el

proceso vivenciado para quienes son creyentes como lo evidencia la siguiente cita
“Yo, como creo que en Dios, primero todos los dias le doy gracias a Dios por el dia porque uno no sabe
qué va a pasar mafana, y yo disfruto mi dia, el dia a dia, si yo tengo para comer, estoy bien, para
vestirme, lo que necesito esta bien, nunca he necesitado andar llena de joyas y cosas por el estilo, asi
como me ve soy yo, nunca he andado pintada, ni tefiida de pelo, muchas veces para matrimonios, voy
a la pelugueria a peinarme y tengo armado el peinado, luego llego a la casa y me miro y prefiero
darme una ducha e ir asi con mi pelo pero creo bastante en Dios” (E4.P16.R.).

Guia para el proceso de cambio; Dentro de lo descrito por el Modelo Canadiense, se
plantea que la espiritualidad sirve como guia para el cambio de conductas, para la
adquisicion de un nuevo plan de vida y que sea significativo para la persona lo que se

evidencia en la siguiente cita.
“ahi empez6 mi proceso que fue complicado, fue dificil yo le tenia panico a la muerte, y al saber eso y
dije no me puedo morir porque tengo mi hija chica, bueno tengo dos hijas pero ya la mayor se recibié y
todo, y ahi empezé mi lucha” (E2.P2.R1.).

La Terapia Ocupacional desde el Enfoque de Derechos ha tenido un auge amplio durante los
Ultimos afios; Salvador Simd, sefiala que “los Terapeutas Ocupacionales, en general, somos
bastante ingenuos ante las estructuras politicas y econdmicas y como éstas determinan la vida de
las personas con las que trabajamos y nuestra propia vida"*?) donde la estructura del sistema de
salud determina las formas de accionar del Terapeuta Ocupacional; por ejemplo segun el Listado
de Prestaciones Especificas del Ministerio de Salud de Chile del afio 2013, sefiala que se entrega
como prestacién la “consulta de evaluacién” del Terapeuta Ocupacional en mujeres con cancer de
mamas; solo en el tratamiento de Tumores Sdlidos, se contempla la Atencion Integral de Terapia
Ocupacional, la cual segin el Decreto N°73 del 2010 el que Aprueba las Normas de Caracter
Técnico Médico y Administrativo para el Cumplimiento de Las Garantias Explicitas en Salud de la
Ley 19.966 donde se sefiala que la Prestacion incluye “por sesion, la evaluacion de las actividades
basicas de la vida diaria y los procedimientos terapéuticos en el ambito de la rehabilitacion
funcional fisica y mental, que realiza el Terapeuta Ocupacional a un paciente con prescripcion
médica”13),

Ante lo mencionado vemos que, si bien se incluye la labor del profesional Terapeuta Ocupacional
en este ambito, no siempre se cuenta con la intervencion y evaluacion de éste. Llama la atencion
lo estructurado de la definicion que entrega el decreto 73 en relacién a la atencidn del Terapeuta
Ocupacional, dado a que, segln esto, solo se centra la disciplina en la evaluacion de las
Actividades Basicas de la Vida Diaria aun cuando todos los colegas saben que la disciplina no tan
solo se focaliza en este tipo de actividades, sino que su sesgo es mucho mayor a ello en tanto sea
el Desempefio Ocupacional o la Participacion Ocupacional de la persona como resultante en la
accion cotidiana.

Cuando hablamos desde el enfoque de derechos podemos centrarnos en la blsqueda incansable
de la sociedad “ocupacionalmente libre”!2 donde, la privacion de la participacién en ocupaciones,
es un componente esencial a observar desde esta mirada, y como abordamos en la seccion
anterior, el desempefio ocupacional de las mujeres con cancer de mama cambia desde la
construccion patriarcal de la sociedad; por ejemplo cuando la Entrevistada 2 sefiala “...igual yo lo
entiendo eh, yo quedé de repente quedé como mal, decia ya no es lo mismo, me senti diferente
como mujer digamos” (E2.P17.R1) o cuando la entrevistada 3 sefiala “yo nunca me vi enferma de
cancer salvo cuando me hacia mis masajes en la cabeza” (E3.P24.R11.). Esto nos refleja como la
cultura ha generado ciertas acciones practicas en relacion a la conceptualizacion de sujeto que
desarrollamos.

Cuando se plantea la vision sociopolitica de la Terapia Ocupacional, se busca la igualdad en la
participacion sin alienacion, ni marginacion, donde la inclusidon ocupacional se vuelve total,
brindando y resguardando la participacion de todos los ciudadanos en la sociedad, por ello la
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Terapia Ocupacional debe hacerse cargo en establecer practicas centrada en la participacion, en el
desarrollo y ejecucion de ocupaciones significativas de la persona y que no sean limitadas por una
condicion de salud como lo es el cancer de mamas.

Por otra parte, encontramos también la construccidn cultural de la lucha contra el cancer, lo cual
ha sido largamente estudiado por la psicosociologia donde Susan Sontag, citada por Daniela Rojas
Miranda y Loreto Fernandez Gonzalez, sefialan que ella “problematizd las consecuencias que puede
tener para un paciente el pensar en el proceso de curacidn como una guerra”3), Ademas, afiade,
que al utilizar esta metafora, ésta tiene consecuencias sobre la vida de la mujer, ya que
conceptualiza al mismo cuerpo de la mujer como un campo de batalla, donde la mujer se torna su
propio enemigo, ya que es su propio cuerpo el objetivo a destruir.

Por lo tanto, a la luz de la revision aca plasmada, es rol de todo el equipo y por tanto del
Terapeuta Ocupacional, romper este estereotipo de lucha contra el cancer; a veces es una buena
estrategia para inyectar motivacion decirle a la persona “si luchamos juntos saldremos adelante”,
pero esta simple frase estd llena de valor para la persona y el profesional debe tener especial
cuidado con ella porque no todas las personas que viven un cancer se recuperan sino que existe
un porcentaje en que la enfermedad no remite, por tanto esa guerra se pierde y obviamente
desmoraliza perdiéndose la posibilidad de utilizar la nocidon de fuerza motivadora existente en la
espiritualidad que nos describe el Modelo Canadiense; por lo mismo la invitacion es a tener
resguardo con las estrategias motivacionales que utilizamos con nuestras usuarias dado que una
simple frase puede convertir a la persona en un campo de batalla y obviamente esa no es la idea.

Podemos agregar, también que la espiritualidad, centrada desde la creencia religiosa es comudn
para la mayoria de las mujeres entrevistadas en la presente investigacion, lo que nos pone en una
encrucijada cuando queremos separar el concepto de espiritualidad al de religiosidad, pues,
obviamente éstos se relacionan y, por sobre todo, cuando la creencia religiosa le da a la mujer
una fuerza espiritual que puede ser Util para si y por lo mismo se debe respetar, favorecer, y, en
el caso de ser pertinente, instar a ser consecuente con sus principios valdricos. Ahora si bien la
espiritualidad, como la hemos descrito, se aleja del concepto de religiosidad; segin el modelo
utilizado es esta fuerza vital que moviliza a la persona, donde se evidencian sus reales intereses,
metas e incluso los proyectos de vida. Cuando analizamos esto a la luz de la investigacién no
podemos alejarnos del concepto muerte que surge a raiz del diagndstico de cancer cuando las
entrevistadas sefialan “...yo le tenia panico a la muerte...” (E2.P2.R1), los proyectos de vida se ven
completamente truncados, la persona puede encontrarse en un momento complicado a nivel
emocional, donde el apoyo del equipo, de las redes, de los entornos sera fundamental para apoyar
el proceso de re motivacion o de modificacion de sus proyectos de vida. Sera entonces donde la
Terapia Ocupacional en este sentido debe actuar creando estrategias de acompafiamiento
terapéutico, en donde el profesional, en conjunto a la persona generen pequefos objetivos a
alcanzar, en relacion a la formulacion de un proyecto de vida especialmente en donde éstos se
encuentran destruidos por la vivencia de la enfermedad. Mirado desde mi perspectiva, siento que
es el ambito mas complejo de abordar, ya que es efectivo que la tasa de sobrevida ha aumentado,
pero también es igual de cierto que el riesgo de muerte es inherente a la vivencia de la
enfermedad.

Por otra parte agregar también, que no solo el componente fisico influye en el desarrollo de las
ocupaciones, sino que el componente afectivo se puede visualizar como uno de los fundamentales
ante la vivencia del cancer, dado que el tratamiento quirdrgico puede generar una mutilacion de la
imagen de si misma como mujer, lo que claramente debe generar una ruptura en su vinculo
emocional y también el enfrentar la posibilidad de la muerte; este Ultimo concepto planteado es el
mas recurrente en las entrevistas. Ante la percepcion de la muerte, las entrevistadas sefialan “le
tengo terror a la muerte” y consulto, équién no le teme?, por sobre todo cuando hay otros que
dependen de ti; este punto tiene una especial significancia donde la vida cambia de rumbo, pues
segun lo referido por Palacios-Espinosa, X., Lizarazo, A. M., Moreno, K. S. y Ospino, J. D. en el
2015, plantean que el significado asociado a la vida y a la muerte son interdependientes, dado
que la vida se vuelve con un significado diferente, la muerte también; esto lo plantean puesto que,
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dentro de la investigacion que ellas realizan, determinan que las usuarias con cancer creen en
relacion a la muerte asociada a la vivencia del cancer donde éste es “persistente; el dolor que
causa tiende a ser insoportable y su crecimiento rapido y desmesurado es asociado con la
muerte”(9, Ellas agregan que cuando la mujer vivencia un cancer de mama el “vencer el cancer es
a partir del momento de su identificacion”!® se torna el principal objetivo de su vida. Esto
claramente tendrd un impacto no solo en el desempefio ocupacional, sino que también en la
espiritualidad que desarrollan las mujeres.

La ciudadania® se realiza en un contexto, se ejerce en una comunidad; como hemos visto hasta
ahora, hemos centrado el andlisis inicial desde lo politico a la persona, pero finalmente considero
relevante que hagamos la relacion entre el desempeio, lo politico y la persona ya que es la
construccion cultural, social y politica quien determina la forma de ejercer el desempefio
ocupacional de ellas, si revisamos lo planteado por Sumalla, et.al. la revista de Psicooncologia del
2013, donde sefalan que el Gnico método de “vencer” el cancer es a través del consumo, es decir,
en la “sociedad neoliberal, la ciudadania se reafirma a través del acto de comprar en tanto la
compra se vincula a la defensa de unos valores, no es un acto ideolégicamente neutro””)
“El gran triunfo de la cultura hegemdnica del lazo rosa consiste en haber conformado un
ambito de profundo consenso, es decir, ante el objetivo de “vencer” al cancer toda la
comunidad en su conjunto estd en disposicion de mostrar el mas firme acuerdo
manifestado potencialmente por el consumo masivo de aquellas mercancias vinculadas al
proyecto de derrotar la mas terrible de las plagas””). Este parrafo nos deja en evidencia
como los autores sefalan que la ciudadania se afecta mediante lo politico y econémico que
son fuente de las estructuras de poder que supeditan las acciones que realizamos los
sujetos en la sociedad.

En el parrafo anterior se evidencia un concepto neoliberal que se ha tomado la cultura del cancer
que se refiere al “vencer”; las autoras presentan como tesis la lucha contra el cancer que se realiza
en el mismo cuerpo como campo de batalla; esto se vuelve complejo cuando pensamos que son
ellas mismas que luchan consigo misma, esta lucha ées posible de ganar?; algunos plantean que si,
pero la pregunta también es a qué costo, como queda el campo de batalla posterior a la guerra.
Consideremos que el campo de batalla donde se realiza la lucha es en la misma mujer, por lo
mismo esta vinculacion hacia lo mas intrinseco de la lucha contra el cancer se sustenta desde la
lucha de poderes; es la medicina, a través del rol del “doctor” y del equipo médico, quienes toman
decisiones que todos validamos, y lo mas extrafio de todo es que uno plantea que si el facultativo
es el experto, por tanto, él es quien debe saber que es mejor para mi, para mi cuerpo. Estas
creencias culturalmente aceptadas generan, si tenemos en cuenta lo planteado por Foucault,
relaciones de poder que son validas culturalmente; ahora, es mas, si consideramos lo propuesto
por este fildsofo y lo relacionamos con el concepto de cancer aparece un resultante muy
interesante de analizar.
Por lo anteriormente sefialado revisaremos los postulados de Camila Bravo, quien dice que
“Trabajo-dinero-poder es la triada que se utiliza en el hombre para entender su rol
proveedor; en la mujer el equivalente es precisamente lo contrario, no puede responder a
términos laborales porque no posee la virilidad necesaria, y en consecuencia no es
merecedora del poder. Asi se van forjando negaciones de caracteristicas asimétricas para
la mujer, estableciendo un control de su actuar con el fin de mantener intactos los roles de
género a nivel cultural. En este sentido resulta esencial mencionar el aporte que Michel
Foucault hace al respecto, considerando un par de caracteristicas que refieren a la
femineidad, donde se enmarca la reproduccion como punto central del cuerpo de la mujer,
a eso refiere Foucault cuando menciona los dispositivos de poder y el control de los
cuerpos. Ahora bien, este control se hace mediante la sexualidad de las personas. Los
cuerpos responden a pautas institucionalizadas, pero aun cuando existe una dominacion
frente a los sujetos no basta con culpabilizar este acto como detentor de la realidad, se
debe sumar a este analisis un enfoque histdrico que entrega Foucault al plantear la

b Entendamos la ciudadania no tan solo con el hecho de ser ciudadano, sino que como lo sefiala Giovanni Lopez, la ciudadania es un concepto
complejo, ya que es “multidimensional y polisémico” (Lopez, G., 2013, p.152) que por tanto se constituye como “resultados de procesos histdricos,
culturales, sociales y economicos” (Lopez, G., 2013, p.152) dependiendo de la cultura circundante.
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necesidad que surge respecto al sexo”(*%),

Ademas, Rocio Alorda, en el afio 2013 sefiala que segun los planteamientos de Foucault “el
cuerpo femenino sera el lugar destinado para la representacion material o simbdlica del
dolor; de la amenaza y la enfermedad”®), la misma autora refiere que “el cuerpo es el
territorio en donde se junta la vida y la administracion juridica de ésta, en el contexto
moderno, la vida no puede desarrollarse de cualquier manera. Para determinar el modo en
que la vida avanza esta la “condicién inmunoldgica”, paradigma desarrollado por Roberto
Esposito que sera definido como la tendencia a proteger la vida desde las amenazas
externas en el cuerpo individual como colectivo”!®), siendo estos planteamientos la
evidencia concreta de la elaboracion de la construccion de sujeto a través de los
postulados de Foucault, por lo que podemos plantear que es el mismo cuerpo de la mujer,
que al vivenciar esta clase de condiciones de salud, se transforma en un campo de batalla
donde se debe luchar contra el cancer y desde este punto, la construccion politica del
cuerpo para lo cual es esta lucha la que debe vencer el ser humano por sobre la
enfermedad.

Lo descrito anteriormente suena hasta como un cuento de ciencia ficcion, pero al considerar las
luchas de poderes, la estructura que hace Foucault en torno a la biopolitica y por, sobre todo, los
aportes en torno a las relaciones de poder, nos podemos dar cuenta que las sociedades
occidentales funcionamos desde esta mirada de poder, de disciplina y de estructura instalada por
la consecuencia de diversos modos de concebir al sujeto.

Por tanto y para ir concluyendo esta discusion, la cual ha transcurrido por diversos mundos, con
diversas concepciones de sujeto, podemos establecer que hablar de una condicién de salud como
es el cancer, ya nos posiciona en un tema de especial impacto en la sociedad donde surgen los
conceptos de muerte, dolor, sufrimiento, pero mas alld de esos, teniendo presente los
sentimientos. Cuando nos referimos a esta condicion desde la perspectiva de derechos, hablamos
de que la persona pueda participar activamente en la sociedad sin menoscabar su concepcion de si
misma, por tanto es necesario realizar un cambio de mirada donde dejemos de lado la luchas de
poder asociadas a esta vision, siendo mas cautelosos en la creacion del lenguaje ya que la “lucha”
y el “vencer” a la misma persona generan una lucha contra uno mismo, dentro de los aspectos
mas fundamentales de las decisiones que toma cada persona, por tanto se deja abierta la
construccion de una relacion politica que permite concebir a la persona tanto persona y no por
sobre la enfermedad.

Se puede concluir que efectivamente el desempeno ocupacional de una mujer que vivencia una
situacion de salud como un cancer de mamas cambia, este siempre ha estado vinculado con los
roles y los significados que tienen estos roles para ella, ya que son estos roles los que se vuelven
las principales herramientas para los cambios que poseen. Por otra parte, se puede concluir que la
Terapia Ocupacional debiese buscar la estrategia en conjunto a la mujer que vivencia esta
situacion para generar, mantener y adecuar todas sus ocupaciones, en la ldgica de que la usuaria,
pueda si lo desea mantener las ocupaciones que realizaba o incluso explorar nuevas ocupaciones
que sean de su interés.

Por ultimo, es primordial considerar la espiritualidad como un factor primordial en el proceso de
reconstruccion o modificacion de la estructura del ser planteada por el Modelo Canadiense del
Desempeiio Ocupacional, dado a que todas las formas de como la persona participa y sus
componentes mas internos seran involucrados, requeridos al momento de realizar alguna
ocupacion en relacion a los roles que la persona asume.
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