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...esa comunicacién cercana, la de no tener prisa, la de la comunicacion verbal;
esa de las miradas, las sonrisas, los saludos cordiales y cercanos, la del tacto y las
caricias,

la de los besos, la comunicacion de siempre, la que ha existido desde que el mundo
es mundo...

Sanchez, 2005
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Resumen:

El cancer de mama es el tumor maligno que mas afecta a la mujer. Un diagnostico que
incluye la palabra cancer de por si contiene una connotacion negativa. Esta enfermedad
impacta en la dindmica familiar, siendo la comunicacion una de las dimensiones que
con frecuencia se estudian en la intervencion con familias. El objetivo de la
investigacion que en este trabajo se presenta es analizar la comunicacién que se genera
a partir del diagnostico de cancer de mama entre una madre y sus hijos, marido o
pareja. La muestra estuvo compuesta por doce mujeres con diagndstico en cancer de
mama, con edades comprendidas entre los 43 y 55 afios. Se emple6 un disefio de
investigacion con métodos mixtos. Los instrumentos utilizados fueron la escala de
comunicacion familiar (FCS), y una entrevista semiestructurada. Los resultados
obtenidos demuestran que la comunicacién intrafamiliar varia segin la edad de los
hijos, siendo esta méas baja cuando son menores de 15 afios. En conclusion, una
comunicacion efectiva en la familia no es la cura de ninguna enfermedad, pero si
mejora la manera en que la familia en su conjunto se enfrenta a ésta y contribuye a la
eliminacién de situaciones de estrés y malestar en la mujer.

Palabras clave: Cancer de mama, comunicacion, familia, diagndstico.

Abstract:

Breast cancer is the malignant tumour which affects more women. A diagnosis which
includes the word cancer in itself has a negative connotation. This disease impacts on
the family dynamic, and communication is one of the dimensions which are frequently
studied in the intervention with families. The aim of this research is to analyse the
communication generated after a breast cancer diagnosis between a mother and her
children, husband or partner. The sample was composed of twelve women with breast
cancer diagnosed, aged 43 to 55 years. A research design with mixed methods was
used. The instruments used in this study were the family communication scale (FCS)
and a semi-structured interview. Results show that intra-family communication
changes according to the age of the children; in fact, this is the lowest when they are
under 15 years old. In conclusion, effective communication in the family is not the
cure for any disease, but it improves the way in which the family as a whole deals with
itand it contributes to the elimination of stress situations and discomfort in the woman.

Key words: Breast cancer, communication, family, diagnosis.
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1. Introduccién

A lo largo de la vida, la mayoria de nosotros, por no decir todos, tenemos que ver como
alguien a nuestro alrededor, incluso nuestras personas cercanas, padecen algun tipo de
cancer. El cadncer de mama, en concreto, es a dia de hoy el cancer que mas afecta a las
mujeres de todo el mundo.

Desde que inicié mi carrera en la Pedagogia en el 2012, me atrajo el campo de la
Pedagogia Hospitalaria, donde me acerqué a los pequefios que viven entre las cuatro
paredes de su habitacion con motivo de la enfermedad, del cancer, tema que me
dediqué a estudiar y plasmé en mi Trabajo Fin de Grado de Pedagogia en el 2016,
presentado en la Universidad de Salamanca.

Este curso, hice las maletas y decidi seguir formandome en el campo de la educacion,
y la Universidad de Burgos acabd siendo mi destino.

Al llegar a la ciudad, comencé una blsqueda para participar en un programa de
voluntariado. Queria acercarme al mundo de la Pedagogia Hospitalaria en persona, y
no tardé en conocer la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), institucion que
desde el primer segundo supo abrir sus brazos y recibirme con carifio. Una vez dentro
de la Asociacién fui conociendo poco a poco el mundo del cancer, ya no solo con el
nifio como punto de mira, sino que amplié mi visién hacia el adulto, en esta ocasion,
la mujer.

Codo a codo con los profesionales de la Asociacion, pudimos detectar un campo menos
trabajado con las pacientes de cancer de mama, pero que crea en ellas estrés y ansiedad:
la comunicacion familiar a partir de su diagnostico.

A través de este Trabajo Fin de Master (TFM), se ha querido profundizar en la medida
de lo posible en el impacto del cancer de mama sobre la dimension comunicativa, hito
clave en la dindmica familiar. El trabajo se ha estructurado en dos partes con visiones
complementarias:

Una primera una vision tedrica en la que se explica, por una parte, qué es el cancer de
mama, como afecta, a quién afecta, cuéles son los tratamientos y cuél es la situacion
actual en Burgos; por otra, qué es la comunicacion, qué es la comunicacién
intrafamiliar y como comunicar las malas noticias. Para la obtencién de la informacion,
se han consultado distintas bases de datos, libros y otros documentos como guias y
protocolos.

La segunda, es una vision mas practica en la que, a través de la investigacion, se ha
querido conocer qué es lo que las mujeres creen que deben o no contar a sus allegados,
coémo lo deben contar, si creen que son ellas quienes deben hacerlo... y como es la
comunicacion en la familia tras el diagnoéstico. Para ello se ha contado con la ayuda de
mujeres diagnosticadas de cancer de mama, y con la colaboracion inestimable de la
AECC de Burgos, sin la cual este trabajo no habria visto la luz.

Finalmente, se recogen las referencias bibliograficas y los apéndices que lo
complementan.
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Se hace necesario subrayar que en la redaccion de este documento se ha utilizado el
género no marcado, es decir, el masculino para referirse a ambos sexos, rogando que
se entienda este hecho sin ningun tipo de discriminacion.
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2. Cancer de mama

A lo largo de la historia, podemos observar que el cancer de mama es el tumor maligno
mas frecuente entre las mujeres de todo el mundo (Kern y Moro, 2012; Martin,
Herrero, y Echavarria, 2015), aunque también empezamos a ver su aparicion en el
hombre.

En este apartado, describiremos qué es el cancer de mama, a quien afecta, como afecta,
qué tratamientos son habituales para enfrentarse a esta enfermedad y cual es la
prevalencia en la poblacion burgalesa.

2.1. Qué es el cancer de mama
CANCER es un término que agrupa a diversas enfermedades que tienen
algunas caracteristicas importantes en comun. El cancer afecta a nuestras
células, que son la unidad béasica del cuerpo para vivir, y consiste en una
division de células anormales sin control (Bayo, Garcia, Lluch, y Valentin,
2007, p.13).

En el caso del cancer de mama, se inicia normalmente en los conductos mamarios,
aunque también puede iniciarse en los I6bulos mamarios (Uribe, 2009; Martin,
Herrero, y Echavarria, 2015).

Uribe (2009), hace una clasificacion del cancer de mama, separandolo en dos tipos, in
situ e infiltrante, y dentro de estos se encuentran:

- Carcinoma ductal in situ (CDIS): esta contenido dentro de los conductos de
leche de la mama. Las células de cancer de mama no se diseminan fuera de los
conductos hacia el tejido mamario circundante normal.

- Carcinoma lobulillar in situ (CLIS): en este caso, no es considerado un proceso
maligno sino un factor de riesgo unido a la hiperplasia ductal e hisperplasia
lobulillar atipica aumentando asi el riesgo de cancer de mama hasta 8 veces.

- Céancer ductal infiltrante (CDI): es una masa o0 tumoracion cuyos limites no
estan delimitados. Constituye el 80% de los canceres de mama, por lo tanto, es
el mas frecuente.

- Cancer lobulillar infiltrante (CLI): se desarrolla partiendo de los lobulillos
mamarios y penetra a través del tejido normal invadiendo las areas mas alla de
los lobulillos.

A esta clasificacion, la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), afiade en 2013
la enfermedad de Paget.

La enfermedad de Paget fue descrita por primera vez en 1874 por James Paget quien
apunto que la enfermedad surgia de la relacion entre una lesion maligna en el pezén
con un cancer de mama profundo (Casimiro, Vilata, y Zaragoza, 2008; AECC, 20133;
Torres, 2015). Se trata de una patologia poco frecuente (suele ser en mujeres
postmenopausicas), que tiene como sintoma la afectacion primero del pezén y después
de la areola (Castillo, Pérez, Guerra, y Ponce, 2010).
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En general, los cuatro estadios en los que puede situarse el cancer mamario son (Martin
etal., 2015):

- Estadio I: tumores pequerfios que no afectan la axila.

- Estadio II: tumores de méas de 2 cm o que afecta la axila.

- Estadio I1l: tumores muy grandes o con afectacion de piel o musculo pectoral
o la axilar masiva.

- Estadio IV: metéstasis en érganos distantes como el hueso, el pulmén o el
higado.

AECC (2013b), hace la clasificacion en 5 estadios (0,1, 11,111,1\V) que siguen un ascenso
similar pero afiade un estadio méas donde se encuentran los tumores de mas de 2cm que
afectan a la axila, tumores entre 2 y 5 cm con o sin afectacion de la axila y superiores
a 5 cm sin afectar la axila.

2.2. A quién afecta
A nivel mundial, es el tumor maligno mas frecuente y con mas mortalidad e incluye a
ambos géneros (Marquez-Acosta, 2012).

La AECC, en 2011, sefiala una serie de factores relacionados con el riesgo a padecer
cancer de mama, que son agrupados en cuatro:

1. Factores que no se pueden modificar: sexo, edad, raza, genética, entre otros.

2. Factores modificables: como la descendencia, factores hormonales exdgenos,
factores alimenticios y actividad fisica.

3. Factores inciertos: polucion ambiental, tabaco o cafeina entre otros muchos.

4. Factores ambientales: radiaciones ionizantes.

Para Straub (2005), el cancer es una enfermedad de mdultiples causas que se ve
influenciada por factores externos, entre ellos destaca los ambientales,
comportamentales, los estilos de vida (cultura y sociedad), y la predisposicion
genética. Este autor afirma que las causas de la aparicion del cancer de mama, estan
interrelacionadas, por lo que depende de la combinacion de los diversos factores
referidos.

Baron, Ordofiez, Feliu, Zamora, y Espinosa (2007), sefialan dos grupos de factores:
por un lado los no modificables, donde se situarian los hormonales; y por otro lado los
modificables, donde se encuentran los ambientales. Aparte de estos dos grandes
grupos, se afiaden los factores hereditarios.

Autores como Parra, Garcia, e Insuasty (2011), identifican explicaciones muy diversas
sobre el origen de este tipo de cancer, entre las que se encuentra el factor sentimiento,
el factor estrés, el factor salud y los malos habitos alimenticios.

La posibilidad de desarrollar cancer de mama se eleva a medida que va aumentando la
edad, siendo mas frecuente desde los 30 afios (Bayo et al., 2007).
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2.3. Como afecta

Las reacciones de las familias ante el diagnostico de una enfermedad dependen de los
factores biologicos de la misma, esto es, de cbmo comienza, transcurre y finaliza, y de
la gravedad de las secuelas. Estos factores influyen en que cada familia reaccione de
manera diferente, y son (Rolland, 2000): el comienzo, el curso, el resultado, el grado
de incapacitacion, las fases propias de la enfermedad, la incertidumbre y el estigma.

En el caso del cancer de mama, no se encuentran sintomas ni signos hasta que la
enfermedad esta desarrollada y avanzada (Martin et al., 2015).

Una vez avanzada, los signos que con mas frecuencia encontramos son:

- Tumoracion en la mama.

- Cambios visibles en la piel de la mama como enrojecimiento o piel de naranja.
- Eccema del pezon.

- Bultos en la axila.

- Hinchazén del brazo.

- Retraccion del pezdn, secrecion anémala en el pezon.

Cuando una persona enferma, las caracteristicas propias de la enfermedad son tan
importantes como la forma en que es vivida y afrontada por parte del paciente y su
familia, pero no se puede perder de vista que tanto la persona afectada como su familia
viven en un entorno mas amplio y complejo en el que podran hallar tanto apoyo como
estresores (Ferndndez, y Trigo, 2013).

2.4. Tratamientos

Después del diagndstico, comenzar el tratamiento médico de cirugia o quimioterapia,
puede aliviar la tension de la paciente, ayudandole a tranquilizarse y valorar su
problema como una enfermedad con posibilidades terapéuticas (Moreno, Almonacid,
Queipo, & Lluch, 2006).

Con el objetivo de curar el cancer, limitar la propagacion del mismo o aliviar los
sintomas provocados por la enfermedad, la paciente se ve sometida a una serie de
tratamientos (Bayo et al., 2007).

Segun la AECC (2014), los principales tratamientos serian: la cirugia, la radioterapia,
la quimioterapia y la hormonoterapia.

En la Tabla 1 se resumen de manera sucinta estos tratamientos.
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Tabla 1. Tratamientos

Tratamientos.

Es una intervencion quirargica dividida en tres tipos que dependeran del
tamafio, la localizacion y la extensidn del tumor.
- Cuando solo hay que extirpar el tumor se denomina tumorectomia.
Cirugia - Cuando se extirpa el cuadrante donde se sita el tumor se denomina
cuadrantectomia.
- Cuando se extirpa la mama entera se denomina mastectomia.
Tras la mastectomia, hay mujeres que optan por la reconstruccion mamaria.

Esta técnica actlia sobre el tumor, destruyendo las células malignas e
impidiendo que estas crezcan o se reproduzcan.
Hay dos tipos de radioterapia (Bayo et al., 2007): externa e interna.
Radioterapia - Es externa cuando la paciente no mantiene contacto directo del
cuerpo con la maquina que le propina el tratamiento.
- Esinterna cuando cuando se colocan sustancias radiactivas cerca o
dentro del tumor.

Se tratan los tumores malignos mediante medicamentos que tienen
capacidad para matar las células cancerosas. Este tratamiento es
complementario al tratamiento local y es denominado adyuvante. El periodo
de quimioterapia puede durar entre 3 y 6 meses, dependiendo del caso.

Quimioterapia

Suprime la accidn de las hormonas femeninas (estrégenos y progesterona)
Hormonoterapia  sobre las células malignas impidiendo asi su crecimiento. Se suele
administrar por via oral y la duracion del tratamiento es de minimo 5 afios.

Se hace a través de un farmaco denominado Trastuzumab que actda
destruyendo las células tumorales sin actuar sobre aquellas células que
siguen sanas. Puede ser administrado como Unico tratamiento o en
combinacion con la quimioterapia u hormonoterapia cuando el cancer esta
avanzado.

Tratamiento
biologico

De forma paralela a estos tratamientos, cuya eficacia esta cientificamente comprobada,
existen una serie de terapias complementarias y alternativas, farmacos en la mayoria
de los casos, que son cada dia méas usados pero que no tienen realmente una respuesta
positiva, o al menos a dia de hoy no esté cientificamente demostrado que la tenga.

Una vez que las mujeres son sometidas a los tratamientos, estos pueden dejar secuelas
entre las que se encuentra la plexopatia braquial, el linfedema o las secuelas
psicoldgicas (Bardn et al., 2007).

Tanto la plexopatia braquial como el linfedema tienen sintomas similares: hinchazéon
del brazo, pérdida de movimiento, hormigueos... La diferencia reside en que la
plexopatia se da como consecuencia del tratamiento quirdrgico y/o radioterapico,
mientras que el linfedema es un efecto secundario del tratamiento local. A estos efectos
secundarios se afiaden otros elementos que provocan malestar como los vomitos, las
alteraciones de las células de la sangre y el cese transitorio de la menstruacion.

Las secuelas psicoldgicas se encadenan partiendo del estrés que provoca la propia
enfermedad tanto a la paciente como a su entorno familiar y social. Cuando se
diagnostica una enfermedad como el cancer de mama, la persona afectada y su familia
deben reorganizar su vida y aprender a enfrentarse a lo que esta pasando, a los
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tratamientos y a las posibles consecuencias de estos, como puede ser la pérdida del/los
pechos o la caida del cabello y los posibles cambios en el estado de animo.

Para las secuelas psicoldgicas se vienen desarrollando programas de apoyo y diversas
terapias desde distintos organismos (asociaciones de afectados, servicios de oncologia
en algunos hospitales, terapias familiares y grupales, etc.).

2.5. Cancer de mama en Burgos

Este mismo afio, 2017, la Sociedad Espariola de Oncologia Médica (SEOM) ha puesto
de manifiesto que las cifras de cancer en Espafia ya superan las que estaban previstas
para 2020, basadas en el crecimiento demografico, lo que supone que sobrepasan en
mas de mil esas estimaciones (Fernandez, 2017).

Si nos centramos en la provincia de Burgos, la AECC (2016) refleja en sus lineas de
actuacion que dieron asistencia psicoldgica a 344 pacientes y apoyo social a 166, lo
que supone que en la ciudad han sido minimo 500 los pacientes que han padecido
algun tipo de cancer.

En Espafia cada afio son diagnosticados unos 22.000 casos de cancer de mama, lo que
representa un 30% de todos los canceres en las mujeres (AECC, 2016).

En 2015 el numero total de nuevos casos de cancer fue de 247.771; de estos, 27.747
fueron casos de cancer de mama, convirtiéndose asi en uno de los cinco tumores mas
frecuentes entre las mujeres: una de cada cuatro mujeres con cancer es cancer de mama
(SEOM, 2017). En la Figura 1 se puede apreciar esta prevalencia.

CASES %
Breast 27747 28
Colon & Rectum 16677 17
Corpus Uteri 6160 6
Lung 5917 6
Urinary Bladder 3654 4
Non Hodgkin's Lymphomas 3480 4
Pancreas 3401 3
Stomach 3306 3
Ovary 3228 3
Leukaemias 2736 3

ALL (Except skin non melanoma) 98944 100

Figura 1. Incidencia del cancer en Espafia en 2015 (REDECAN, en prensa).

17



TRABAJO FIN DE MASTER: COMUNICACION INTRAFAMILIAR Y CANCER DE MAMA
Lucia Hernandez Maillo

3. Comunicacion
La literatura recoge la importancia de la comunicacion tras el diagnostico de cualquier
enfermedad.

Rolland (2000), trata el tema de la comunicacién en las enfermedades cronicas y sefiala
que es importante que en la familia, en concreto en la pareja, y durante la etapa del
proceso de la enfermedad, los miembros de esa pareja han de ser capaces de establecer
unos limites en su comunicacion y sentar las bases para que a la hora de discutir temas
de gran importancia para ellos, no se sientan “atormentados”. Este autor habla de
“poner la enfermedad en su lugar”.

La comunicacion, por lo tanto, se viene estudiando en diversas areas como la propia
Medicina, la Orientacion Familiar, Escolar y Social, y dentro de la Terapia Familiar
como un elemento fundamental para conocer el funcionamiento familiar... Sin
embargo, hay pocas escalas que hayan sido desarrolladas para evaluar la comunicacion
intrafamiliar.

Ademaés de la escala de comunicacion familiar desarrollada por Olson, y Barnes
(2006), tanto en Espafia como en otros paises, se han desarrollado algunas como las
de: Smilkstein, (1978); Rivera y Andrade, 2010; o la de Gonzéalez y Landero, 2014.

Los pacientes de cancer necesitan, segun Barez (2002), tres tipos de apoyo para
conseguir una buena adaptacion a la enfermedad: apoyo emocional, apoyo
informacion-educacional y apoyo instrumental.

En este epigrafe vamos a centrarnos en el apoyo de la informacion-educacional, el cual
se refiere a la informacion relevante y necesaria sobre la enfermedad que el paciente
obtiene, su tratamiento y la manera de enfrentarse a ella, tanto desde la perspectiva
fisica como desde la psicologica, afiadiendo a éste, la parte en la que una vez obtenida
esa informacidn, el paciente, en este caso la mujer, decide contar 0 no esa informacién
a quienes la rodean.

3.1. Qué es la comunicacion

Podemos decir que la comunicacion es un proceso mediante el cual un emisor
transmite informacion a un receptor, o que es la relacion interhumana mediante la cual
dos o0 mas individuos se entienden (Ongallo, 2007).

La palabra comunicacion procede del latin “comunicare”, que significa poner en
coman.

El proceso de comunicacion debe entenderse como una situacién de intercambio
interpersonal donde se produce un proceso de interaccidn entre dos 0 mas personas
que se amolda a las necesidades de quienes se estdn comunicando y llegando por parte
de todos a una comprension (Vidal et al., 2007).

Cuando emitimos un mensaje, es muy importante tener en cuenta la comunicacion no

verbal, ya que esta tiene la capacidad de expresar el afecto y/o sentimientos del emisor
en relacion al receptor (PAD, s.f.).
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3.2. Comunicacion intrafamiliar

Crespo (2011) considera que “la familia debe ser entendida como una comunidad,
como un grupo donde las relaciones entre miembros tienen un profundo caracter
afectivo y son las que marcan la diferencia respecto de otro tipo de grupos” (p. 92).

Para entender la comunicacion que se da en la familia, debemos considerar dos factores
fundamentales que se producen en ella: la intersubjetividad, referida a la forma en que
los miembros de esa familia crean y mantienen la unidad social a través de la
interaccion; y la interactividad, referida a la manera en que la familia mantiene su
estructura con patrones mediante los cuales los miembros responden a los actos del
resto de miembros de la familia (Koerner, & Fitzpatrick, 2002).

A menudo, la relacién de comunicacion dentro de la familia determina las estrategias
adaptativas de cada miembro (Rodriguez, 2015).

La forma de responder de la familia ante el desafio que supone la enfermedad tiene un
gran efecto en el desarrollo y la calidad de vida de la madre enferma, a la vez que la
enfermedad crea dentro de la propia familia nuevas demandas y constricciones en el
comportamiento de cada miembro y fomenta la necesidad de crear nuevas habilidades
y capacidades para enfrentarse a nuevos problemas desconocidos hasta el momento
(Baider, 2003).

Barreto (2013), define la informacion como “el vehiculo clave para disminuir la
incertidumbre y el sufrimiento, siempre y cuando se transmita en funcion de las
necesidades de las personas que la reciben, proporcionandola con suma delicadeza y
respeto” (p.14).

La calidad de la comunicacion entre padres e hijos en situaciones estresantes puede
tener consecuencias para el funcionamiento psicosocial de los adolescentes (Huizinga,
Visser, van der Graaf, Hoekstra, y Hoekstra-Weebers, 2005), y, por eso mismo, a la
hora de informar, es muy importante tener en cuenta una serie de factores, como son
la edad, el papel que desempefia la madre enferma en la familia, como funcionaba la
familia antes de la enfermedad, la situacion actual y los recursos de los que la familia
dispone para enfrentarse a la situacion (Barreto, 2013; Rodriguez, 2015).

La cohesion, la buena comunicacion y el afecto son considerados recursos
imprescindibles para el afrontamiento de la enfermedad (Ruiz-Benitez, y Coca, 2008).

Es normal que como padres y madres se busque la proteccién de los hijos, pero ocultar
la enfermedad no es lo correcto ya que los nifios pueden notar el estrés de los padres
ante la situacion y, dependiendo de la edad, pueden empezar a imaginarse cosas que
no son.

3.3. Comunicacion de malas noticias
Tal como comentan Ruiz-Benitez y Coca (2008)
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Informar acerca de un diagnéstico de cancer, comunicar que el proceso de
dicha enfermedad no evoluciona favorablemente, hablar de la posible muerte
de alguien con quien nos sentimos vinculados, o bien hacerlo sobre nuestra
propia muerte, es el mas dificil de los temas que ha de afrontar el ser humano,
y cuando ésta esta proxima, las barreras para la comunicacion se intensifican
considerablemente (p.54).

El diagndstico de cancer de mama, como el de los demaés, es siempre una mala noticia,
en muchos casos inesperada, que genera tanto en la familia como en el paciente un
impacto emocional (Fuentes y Blasco, 2010).

3.3.1. Comunicacion de malas noticias a los hijos

Cerca de una de cada nueve mujeres en el mundo occidental desarrolla cancer de
mama. Mas de un cuarto de ellas tienen nifios en la etapa infantil o adolescente
(Forrest, Plumb, Ziebland, y Stein, 2009).

Los hijos son la mayor preocupacion de las pacientes y, a la hora de comunicar el
diagnostico, es muy importante tener el concepto de enfermedad en mente ya que, no
es lo mismo lo que entiende por enfermedad un nifio de 4 afos que lo que concibe un
adolescente de 14, como tampoco es o mismo lo que supone este tema para un adulto.

La adquisicion del concepto de enfermedad no depende solo de la informacion que se
proporciona, también surge de la interaccién entre la informacion y el nivel cognitivo
de la persona a quien se le ofrece esa informacion (Rodriguez, 2015).

Lizasoain (2016), establece una evolucion del concepto de enfermedad en la etapa
infantil dividida en tres etapas:

- Laetapa preoperativa va desde los 0 hasta los 6 afios y en ella el nifio cree que
la enfermedad se debe a algo magico o contagioso. Segun ellos, enferman
porque han hecho algo mal, por haberse acercado a otras personas enfermas,
por comer malas comidas... Las medicinas para ellos son un castigo por esas
acciones.

- En la etapa evolutiva, que va de los 7 a los 10 afos, los nifios piensan que la
enfermedad se debe a procesos de interiorizacion como la inhalacion o la
respiracion. Empiezan a comprender que la enfermedad no se debe a una mala
accion sino a una accion de los gérmenes en el organismo. Asimismo, empiezan
a ver la medicina como algo positivo.

- Ya en la etapa de operaciones formales, comprendida de los 11 afios en
adelante, los nifios ya piensan hipotéticamente, de modo abstracto, y llegan a
realizar generalizaciones. Diferencian los varios origenes de la enfermedad y
entienden que es el resultado de un proceso. Empiezan a entender que la
medicina es necesaria, pero no suficiente, ya que comprenden que los
sentimientos y emociones (la parte psicoldgica) también influye en el proceso.

La tarea de comunicar una mala noticia es algo compleja, en especial si la enfermedad
que debemos comunicar incluye la palabra cancer (Peiro et al., 2006).
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El enfrentamiento al cancer de la madre puede ser muy amenazador para los nifios,
quienes pueden desarrollar problemas psicosociales como ansiedad, confusion,
tristeza, ira'y sentimientos de incertidumbre con respecto al resultado de la enfermedad
(Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra, & Hoekstra-Weebers, 2004), por lo que
tener estos conocimientos sobre la evolucién del concepto de enfermedad, ayudara en
muchos casos a comunicar el diagndstico y a comprender las diferentes reacciones que
pueda tener un nifio o adolescente ante ese diagnéstico y ante el proceso que van a
vivir a partir de entonces.

3.3.2. Comunicacion de malas noticias a la pareja

Una comunicacién debe ser clara, adecuada y completa si queremos reducir la
confusion y la ansiedad del paciente y su familia, ademas, de aumentar los recursos de
afrontamiento de los miembros (Béarez, 2002).

Aungue cada persona es diferente, el hecho de enfrentarse a la enfermedad provoca en
toda la familia un sentimiento de temor.

Al igual que con los hijos, hay que tener en cuenta que la pareja es una de las figuras
mas implicadas durante el proceso de enfermedad, y por ello, cuanta mas informacion
se le proporcione sobre la enfermedad, el diagnostico, los posibles tratamientos, etc.,
mas probabilidad habra de hacerle participe activo durante dicho proceso (Fernandez-
Lopez et al., 2011).

Divertirse y compartir risas puede ser especialmente importante ya que tener
conversaciones profundas y serias todo el tiempo puede ser algo agotador. Igualmente,
negarse a hablar de las preocupaciones reales que ambos tienen, evitarlas, puede ser
perjudicial (Breast Cancer Care, 2014a).

Conseguir el equilibrio entre tener conversaciones serias y ligeras puede ser
complicado cuando un miembro de la pareja estd enfermo, pues ambos tipos de
conversacion son importantes en una relacion sana.

3.3.3. Guias y programas de comunicacion intrafamiliar en cancer de mama

A lo largo del tiempo se han ido creando guias y elaborando programas que ayudan a
las mujeres diagnosticadas de cancer de mama a tener unas pautas que las haga sentirse
mas seguras a la hora de comunicar su enfermedad dentro de la familia.

Sabemos que los nifios estan menos asustados si saben lo que esta sucediendo, incluso
si no entienden completamente. Por lo tanto, aunque pueda ser dificil, en la mayoria
de los casos hablar con los hijos acerca del cancer de mama, hacerlo ayudara a ambos
(Breast Cancer Care, 2014b).

Alguna de las pautas que aconsejan Bayo et al. (2007), Fernandez-Lo6pez et al. (2011),
0 la AECC (2016) para dar el paso e informar a los hijos sobre la enfermedad son:

1. Explicar que el cancer no es contagioso.

2. Ofrecer informacién poco a poco. Dar la noticia al nifio de una forma
progresiva.
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Asegurar que ellos no son los culpables de la enfermedad.

No le mientas ni hagas promesas que no sabes de seguro si vas a poder cumplir.

Animarles a preguntar.

Prepararles para los posibles cambios fisicos del paciente.

No ofrecer explicaciones largas ni complicadas.

Expresarles que se les quiere.

No ocultarles informacion. Es importante que sepan lo que pasa.

0. Explicarles las emociones que se tienen en el momento y dar pie a que ellos

expresen las suyas. Apoyar su parcialidad y sus decisiones emocionales.

11. Adaptar la informacién al nivel de edad y comprension del nifio.

12. Informarle cuanto antes. El nifio sospechara pronto de las reacciones de los
mayores.

13. No preocuparse en caso de no tener respuestas para todo. Es normal, ya que a
veces la propia paciente aun se siente confusa y perdida ante el tema.

14. No extraer antes de tiempo conclusiones sobre los mecanismos de defensa del
nifo.

15. Mantener la rutina del nifio.

16. Buscar un equilibrio entre la atencion y la distraccion.

17. Tratar de reducir la ansiedad.

18. Ensefiarle a controlar sus enfados.

BO®ONDOA®

Breast Cancer Care (2014b), redacta una guia llamada “Talking with your children
about breast_cancer”, desde la perspectiva madre diagnosticada-hijos, donde ayuda a
las madres diagnosticadas a dar la noticia a los nifios, respondiendo a preguntas
frecuentes como ¢Quién deberia decirselo? ;Cuando deberia decirselo? ;Cémo
deberia hacerlo? y cuya explicacion se recoge en la Tabla 2.

En el mismo afo, pero desde una perspectiva pareja-mujer diagnosticada, describe una
serie de ideas para ayudar a la pareja a comunicarse de una manera abierta que permita
responder a la pregunta ¢ Qué puedo decir? (Breast Cancer Care, 2014a).

La comunicacion es una cosa de dos y, en algunas ocasiones la pareja puede
encontrarse con la situacion de hablar abiertamente, mientras que otras veces las
pacientes son reacias a hacerlo. A menudo ser capaz de hablar se reduce a encontrar el
tiempo y el espacio adecuados.

Aunque se pueda tener miedo de que lo que se quiere decir por temor a molestar a la

pareja o provocar una discusion, por lo general, cuanto mas honesto se es desde el
principio, mas facil sera abordar los temas juntos a medida que surjan.
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Tabla 2. Comunicacion madre-hijos

Tabla 2.
Comunicacion madre-hijos.

Los nifios suelen manejar mejor las noticias dificiles si son dadas
por alguien a quien quieren y en quien confian. Pero si resulta
dificil, viene bien pedir ayuda a alguien que sus hijos conozcan
bien para que esté presente mientras lo cuenta. La familia y los
amigos pueden ser una fuente vital de apoyo cuando hablan con
sus hijos, especialmente si son padres solteros.

Quién podria contarselo

No hay reglas fijas y dependera de la paciente y de como hable
generalmente con ellos sobre enfermedad y otras cosas en la
familia, pero cuanto méas tiempo pase, mas probable sera que sus
hijos se den cuenta de que algo no esta bien, y empiecen a
Cuando contérselo preocuparse y adivinar lo que podria estar pasando. Es una buena
idea seguir hablando con los hijos regularmente sobre lo que esta
pasando para que se sientan involucrados e informados y sean
capaces de hacer cualquier pregunta. Es posible que se tengan que
repetir las explicaciones, especialmente a los nifios mas pequefios.

Puede ser Gtil empezar preguntando los hijos lo que saben o
entienden por la palabra cancer, ya que esto puede ayudar a
adaptar lo que se va a contar. Si se tiene mas de un nifio, incluso
con edades diferentes, puede ser buena idea decirselo juntos para
que empiecen con la misma informacién. Ellos entenderan
diferentes cosas y es probable que hablen entre si. Hay que
asegurarse de que reciben la informacién precisa y suficiente
sobre el cancer de mama y tratamiento, porque de lo contrario
pueden buscar informacion ellos mismos o imaginar las peores
cosas. Deben saber que si quieren, pueden volver a pedir mas
informacion. Es importante hablar de lo que esta pasando delante
de los nifios y evitar conversaciones susurradas. Aungue esto
puede parecer dificil, hablar y ser tan abierto ayudara en la
comunicacion de la familia.

Cémo contarselo

Del mismo modo, la Breast Cancer Care (2016), afiade una serie de recomendaciones
a tener en cuenta y otras a evitar, que pueden ayudar a la pareja a hacer frente y a
asumir las dificultades que surgen del hecho de que un familiar tenga una enfermedad.

Entre las que pueden ayudar apunta:

- Pensar en cuidarse a si mismo como algo beneficioso y no como una
indulgencia.

- Tomarse su tiempo para hacer algo que disfrute: pasear o pasar tiempo con
amigos. Incluso 30 minutos al dia ayudara.

- Hablar sobre sus preocupaciones con un amigo cercano 0 con un miembro de
su familia.

- Asegurarse de dormir lo suficiente, tener una dieta saludable y hacer ejercicio
con frecuencia. Esto puede ayudar a bajar el estrés y el cansancio, y mejorar el
estado de animo.
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En cuanto a las que deberian evitarse:

- Ocultar los sentimientos a los demas.
- Sentirse culpable por estar deprimido o0 ansioso.
- Sentirse como si siempre tuviera que ser positivo.

Tratando de ahondar més en la consideracion de la comunicacion familiar como una
variable de especial relevancia en el funcionamiento de las familias, este TFM gira en
torno al siguiente interrogante ¢cémo es la comunicacion cuando hay un miembro
diagnosticado de cancer de mama?

Queremos profundizar en algunos aspectos relacionados con el impacto de la
enfermedad en la dimensién comunicativa entre la mujer-madre, sus hijos y su pareja
0 marido durante este proceso oncoldgico. Se tienen en cuenta los siguientes aspectos:
(1) nivel de comunicacion; (2) edades de los hijos de la paciente afectada; (3)
existencia de problemas de comunicacion, como el temor a comunicar el diagndstico,
hablar de la enfermedad, y expresar los sentimientos en torno a la misma.
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4. Estudio empirico
Basados en el marco tedrico de este trabajo, se presenta una investigacion
relacionada con la comunicacion familiar y el cancer de mama.

4.1. Objetivos e hipdtesis

El objetivo principal del presente estudio es analizar la comunicacion que se genera a
partir del diagndéstico de cancer de mama entre una madre y sus hijos, marido o pareja.

De manera mas especifica, por una parte, buscamos entender que provoca el mayor
estrés o angustia en la mujer a la hora de comunicarse con su entorno, especialmente
con su pareja e hijos y dar la noticia a su familia; y por otra, conocer si la edad de los
hijos guarda relacion con el modo en que la madre se comunica con ellos y como les
afecta el diagndstico en la comunicacion.

En concordancia con esos objetivos y para llevar a cabo el estudio estadistico, se
plantearon las siguientes hipotesis:

- Hipétesis 1: Las mujeres con mas apoyo y empleadas y cuyos hijos sean
mujeres mas mayores tendran mejor nivel de comunicacion en la familia, y esta
relacion va a depender del nimero de hijos que tengan.

- Hipdtesis 2: El nivel de comunicacion en la familia serd mejor cuando los hijos
sean mujeres que cuando sean varones.

- Hipdtesis 3: Las mujeres que reciben apoyo de todos (familia, amigos, trabajo)
presentan mejor nivel de comunicacion que aquellas que solo tienen apoyo de
familia y de amigos o de las que solo tienen apoyo familiar.

4.2. Diseino

Se empled un disefio de investigacion con métodos mixtos, combinando un
componente cuantitativo y uno cualitativo en el mismo estudio o investigacién
(Hernéndez, Fernandez y Baptista, 2010), reconociendo que en este trabajo la
pluralidad metodologica permitiria una mirada mas global y holistica del objeto de
estudio, donde cada método ofrece una perspectiva diferente (Rodriguez, Gil y Garcia,
1999).

Se utilizé6 una metodologia cuantitativa, comparativa correlacional aplicando un
cuestionario como instrumento de recogida de datos. La informacion obtenida se
complementd con técnicas cualitativas descriptivas, utilizando una entrevista como
técnica de investigacion.

4.3. Participantes

Se realizd un muestreo intencional (opinatico) o de conveniencia, utilizando como
muestra a las mujeres a las que se tuvo acceso, y casual o incidental, incluyendo
directamente a las participantes de la poblacién a medida que se presentaban (Cantoni,
2009).

La muestra estd compuesta por 12 mujeres diagnosticadas de cancer de mama, con
edades comprendidas entre los 43 y los 55 afios, con una edad media de 49.9 (dt =
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3.895). Se trata de mujeres que acuden a la Asociacion Espariola Contra el Cancer de
Burgos (AECC) derivadas de la Unidad de Patologia Mamaria del Hospital
Universitario de Burgos (UPMHUBU).

De entre todas las mujeres a las que se tuvo acceso y accedieron a participar en el
estudio, se seleccionaron las que padecian un proceso oncoldgico y tenian hijos, pareja
0 ambos y que habian tenido una sola entrevista de orientacion por parte de la psicéloga
de la asociacion.

4.4, Instrumentos

Entrevista semiestructurada sobre comunicacion familiar: consta de dos partes. La
primera recoge datos sociodemograficos (Apéndice 1). La segunda recoge en dos
bloques de preguntas abiertas, la opinion de las mujeres sobre la comunicacion
familiar. EI primer bloque se dirige al Paciente; se pregunta sobre la comunicacion del
diagnostico, la informacion que recibié la paciente sobre la enfermedad, y los
sentimientos en el momento de compartir el diagnostico con la familia. El segundo
bloque referido a la Familia, trata de abordar aspectos relacionados con la
comunicacion, el proceso, los sentimientos, el apoyo y la informacion recibida por
parte de la familia (Apéndice 2).

Escala de Comunicacion Familiar (Family Communication Scale - FCS) (Olson,
& Barnes, 2006): esta conformada por diez items y evalla muchos de los aspectos mas
importantes de la comunicacion en un sistema familiar. La FCS se basa en la Escala
de Comunicacion Padres-Adolescentes (Parent-Adolescent Communication Scale -
PAC) de 20 items desarrollada para medir la comunicacion en las familias con un
adolescente (Barnes, & Olson, 1985). La FCS es una escala mas breve de 10 items que
puede ser utilizada con una variedad de formas familiares y familias en diversas etapas
del ciclo vital (Apéndice 3).

Esta escala constituye una forma breve y confiable de evaluar la dimensién
comunicacion, considerada una dimension facilitadora en el Modelo Circumplejo de
Olson, Sprenkle, & Russell (1979)?. Se contesta a través de un cuestionario tipo Likert

L El Modelo Circumplejo de los Sistemas Marital y Familiar fue desarrollado en 1979 por David Olson,
Douglas Sprenkle, y Candyce Russell con el objetivo de cruzar la brecha entre la investigacion, la teoria
y la practica (Costa et al., 2009; Olson, 2000). Se trata de un modelo dindmico que integra tres
dimensiones que con frecuencia se consideran relevantes tanto en la teoria como en la intervencion
clinica de la familia: cohesion, flexibilidad y comunicacién. Se considera Gtil para realizar un
diagnostico relacional, destacando areas funcionales (equilibradas) y disfuncionales (desequilibradas)
en los sistemas que estudia (Costa et al., 2009). Olson y sus colaboradores emplean la palabra
Circumplex, traducida al espafiol como Circumplejo, al referirse a un modelo circular en el que se
pueden determinar tipos o taxonomias familiares (Sigiienza, 2015). Concretamente, la comunicacién,
dimensién que estudiamos, es considerada como facilitadora dado que, en sus niveles saludables,
permitiria la movilidad del sistema en las dos dimensiones anteriores. Se define por las destrezas de
comunicacion del sistema, que involucra la capacidad de escucharse, de hablar, de tener respeto por las
opiniones de los demés y de compartir los sentimientos (Costa et al., 2009; Olson, & Barnes, 2006).

En 1996 se cred el paquete FACES 1V, la cuarta versién de la Escala de Evaluacion de la Adaptabilidad
y la Cohesién Familiares (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales), un autoinforme
disefiado para valorar la cohesion y la flexibilidad familiares, que son las dos dimensiones centrales del
Modelo Circumplejo de los Sistemas Marital y Familiar. Cuenta con seis subescalas (Cohesion
equilibrada, Flexibilidad equilibrada, Enmarafiada, Desligada, Rigida y Caotica), la Escala de
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gue va desde el 1 (totalmente en desacuerdo) hasta el 5 (totalmente de acuerdo), con
una puntuacion maxima posible de 50 y minima de 10. La FCS define la comunicacién
familiar como el acto de transmitir informacion, ideas, pensamientos y sentimientos
entre los miembros de una unidad familiar; la comunicacion va desde pobre a muy
efectiva.

En la version original para una muestra de n = 2465 individuos estadounidenses, se
obtuvo un coeficiente de consistencia interna o = .90 y un coeficiente de fiabilidad
test-retest rxx = .86, con una puntuacion media M = 36.2 y desviacion tipica dt = 9.0.

La escala ha sido utilizada en otros estudios con pacientes con cancer (por ejemplo,
Pereira & Teixeira, 2013) en los que se ha confirmado que se trata de una medida
valida del funcionamiento familiar en contextos oncolégicos.

4.5. Procedimiento

Para la realizacion del estudio se realizé una solicitud desde la Universidad de Burgos
tanto al Presidente de la AECC de Burgos como al Jefe de la UPMHUBU en el mes
de noviembre (Apéndice 4).

En el caso de la AECC la propuesta fue aceptada; mientras que en el caso de la Unidad
de Patologia Mamaria la solicitud fue denegada, impidiendo que trabajasemos con las
mujeres directamente desde la Unidad (Apéndice 5).

Durante el estudio se ha procurado garantizar los criterios éticos y de rigor y se ha
salvaguardado la identidad tanto de la entrevistada, que serd tratada de forma
individual y anénima, como la de los miembros mencionados por la misma, poniendo
en su lugar una equis X al transcribir. En ningun momento los datos recogidos seran
utilizados para otro fin diferente al del estudio y todas y cada una de las participantes
podran acceder a los resultados del mismo siempre que lo deseen.

Tanto el cuestionario como las entrevistas fueron administrados en un despacho
proporcionado por la propia AECC de Burgos, que se sitda en c/Asuncion de Nuestra
Sefiora, 3.

Comunicacion Familiar, y la Escala de Satisfaccion Familiar. Esta version fue disefiada para evaluar las
dimensiones del Modelo Circumplejo en su totalidad y asi reflejar la relacién curvilinea de éstas con el
funcionamiento familiar (Costa et al., 2009; Olson, 2011). Los autoinformes previos incluyen tres
versiones denominadas FACES | (1978), 11 (1982) y 111 (1985) y la valoracion observacional llamada
Escala de Evaluacién Clinica (Clinical Rating Scale - CRS).

FACES IV mide las dimensiones de cohesion y flexibilidad utilizando dentro del cuestionario seis
subescalas: dos equilibradas de 7 items cada una (Cohesion equilibrada y Flexibilidad equilibrada) y
cuatro desequilibradas, también de 7 items cada una, que evalGan los extremos superiores e inferiores
de la cohesién y de la flexibilidad (Enmarafiada y Desligada, Rigida y Caotica, respectivamente). El
instrumento FACES 1V se completa con una escala que evalta la Comunicacién Familiar, compuesta
por 10 items, que es la que utilizamos en este estudio, y otra que indaga la Satisfaccion Familiar,
compuesta por otros 10 items, sumando el paquete un total de 62 items (Rivero, Martinez-Pampliega,
& Olson, 2010).
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El cuestionario se administrd durante los meses de marzo y abril, los miércoles y
jueves en horario de mafiana entre las 9:00 y las 14:00 horas, previo consentimiento
firmado de las participantes (Apéndice 6).

Las entrevistas tuvieron lugar los mismos dias y horas que los cuestionarios. Las
intervenciones se grabaron con el permiso expreso de las participantes (Apéndice 7).
Posteriormente se transcribieron integramente y se fueron codificando, analizando e
interpretando.

4.6. Analisis de datos
El anélisis de los datos combind técnicas cuantitativas y cualitativas.

Para el analisis de los datos procedentes del cuestionario, en la exploracion inicial, se
siguieron las instrucciones del propio instrumento.

Posteriormente se empled estadistica descriptiva, principalmente el estudio de
frecuencias y porcentajes. Este procedimiento proporciono estadisticos y
representaciones graficas que resultaron dtiles para describir diversos tipos de
variables. Con la finalidad de analizar las relaciones que existen entre estas variables
y la comunicacion intrafamiliar se calcularon los coeficientes de correlacién de
Pearson con las puntuaciones obtenidas en la FCS. En el analisis se consideran las
diferencias en la comunicacion intrafamiliar en funcion del namero de hijos, la edad y
sexo de los mismos, y el trabajo y la red de apoyo de la mujer entrevistada. Ademas,
se comprueban las variables predictoras del nivel de comunicacion mediante una
regresion lineal.

Para calcular las diferencias significativas entre los grupos de las variables sexo de los
hijos, y apoyo recibido de la afectada con el nivel de comunicaciéon, se hizo uso de la
prueba t de Student para muestras independientes y ANOVA respectivamente.

Teniendo en cuenta que la muestra es pequefia, a la hora de interpretar los datos
tendremos en cuenta el siguiente esquema:

.05 <p < .1 - probablemente significativo

.01 <p <.05 - significativo

p < .01 — altamente significativo

Con las entrevistas se llevo a cabo un analisis de contenido, utilizando criterios
tematicos, considerando unidades en funcion del tema abordado tras localizar los
segmentos que hablasen de un mismo tema o contenido afin; y criterios gramaticales,
diferenciando como unidades basicas del texto oraciones y parrafos, al asumir que son
unidades de informacidn con sentido completo y similar contenido.
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5. Resultados
Seguidamente se describen los analisis realizados y los resultados obtenidos en torno
a la codificacion y el analisis de los datos, y a la exposicion de los resultados.

Tras la recogida de los datos cuantitativos obtenidos a través de los cuestionarios se
procedid a su codificacion y tratamiento con el programa SPSS version 20 con licencia
de la Universidad de Burgos.

En cuanto a los datos cualitativos se recogen los resultados procedentes del trabajo
de andlisis e interpretacion del discurso de las participantes en las entrevistas.

5.1. Andlisis y resultados de los datos cuantitativos

- Variables sociodemograficas:
Las pacientes tienen edades comprendidas entre 43 y 55 afios y han sido diagnosticadas
entre septiembre de 2015 y octubre del 2016. En la mayoria de los casos son mujeres
casadas, coincidiendo en que todas tienen entre uno y cuatros hijos cuyas edades van
de los 8 a los 31 afios; viven con su pareja e hijos o solamente con los hijos (Tabla 3).

Tabla 3. Resumen variables sociodemograficas

Variables sociodemograficas.

La mujer mas joven tiene 39 afios, mientras que la mujer mas

Edad mayor tiene 57. El resto de mujeres estan en edades intermedias.

Las mujeres que participan han recibido el diagnéstico entre

Fecha de diagnostico septiembre de 2015 y octubre de 2016.

Casi en su totalidad las mujeres estan casadas. Tan solo se dan

Estado civil . .
tres casos de divorcio.
En su mayoria las mujeres viven con su pareja o hijos minimo,
. . dandose en muchos casos la convivencia tanto con pareja € hijos.
Convivencia

En ocasiones reducidas la convivencia se hace con algin otro
miembro més de la familia, o en soledad.

Todas las mujeres tienen entre 1 y 3 hijos con edades
Numero de hijos, sexo y comprendidas entre los 8 y los 31 afios, teniendo 12 de los casos
edades edades iguales 0 menores a 15 afios. Se dan ambos sexos por

igual.

Destaca el nivel superior aunque se dan casos de mujeres con

Nivel de estudios . . . .
estudios primarios o secundarios.

Cuatro de las mujeres no trabajan, mientras que el resto de ellas
desempefian tareas muy diversas que van desde la labor

Trabajo administrativa hasta la labor educativa y sanitaria y las labores de
servicios de limpieza.
Casi el total de las mujeres se ven apoyadas por la familia, aunque
Apoyo los amigos y el trabajo en algun caso forman también parte de ese
apoyo.
L Destaca el hecho de que casi ninguna de las mujeres pertenece a
Asociacion

alguna asociacion.
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El nivel de estudios que destaca es el de estudios secundarios y en cuanto al &mbito
laboral, casi todas tienen una ocupacion.

La familia y los amigos se convierten en la mayor red de apoyo de las pacientes, e
incluso en ocasiones los comparieros de trabajo pasan a ser un acompafiamiento.

Practicamente ninguna de las participantes forma parte de alguna asociacion.

- Puntuacion de la Escala de Comunicacion Familiar:
Como podemos comprobar en la Tabla 4, la mayoria de los resultados obtenidos estan
entre el 50 y el 99%, lo que supone que existe una comunicacion entre regular y muy
alta en las familias. En las dos familias en las que la comunicacién resulta baja
podriamos plantearnos una intervencion particular.

Tabla 4. Puntuaciones FCS

Puntuaciones FCS.

Entrevistada Puntuacion Porcentaje Nivel
El 38 50-65% Regular
E2 45 86-99% Muy alta
E3 37 50-65% Regular
E4 36 50-65% Regular
E5 34 24-44% Baja
E6 46 86-99% Muy alta
E7 45 86-99% Muy alta
ES8 39 50-65% Regular
E9 47 86-99% Muy alta

E10 42 70-83% Alta
E1l 34 24-44% Baja
E12 48 86-99% Muy alta

En la mayoria de los casos, como se observa en la Figura 2, cuando los hijos tienen
entre 8 y 15 afios, la comunicacion es baja o regular, mientras que a partir de esa edad
y teniendo en cuenta que muchas de las mujeres tienen mas de un hijo y sus edades
son variadas, la comunicacion es regular o muy alta, lo que demuestra que, en el caso
de tener hijos menores de 15 afios, la comunicacion es mas dificil.
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Figura 2. Comunicacion madre-hijos segun la edad del primer hijo.

e Hipdtesis 1: Las mujeres con mas apoyo y empleadas y cuyos hijos sean
mujeres mas mayores tendran mejor nivel de comunicacion en la familia, y esta
relacion va a depender del niumero de hijos que tenga.

La correlacion y correlacion parcial (Tablas 5 y 6) muestran que existe una relacion
significativa y positiva entre el nivel de comunicacién y la edad de los hijos r(12) =
787, p =.002, y que la variable nimero de hijos influye en esa correlaciéon p = .003,
comprobandose asi la primera parte de la hipdtesis nimero 1, y rechazando, por lo
tanto, el resto de la hipdtesis ya que no existe relacion significativa entre el nivel de
comunicacion y el apoyo r(12) = .141, p = .663, empleo r(12) = -.207, p = .519 y sexo
de los hijos r(12) = -.275, p = .388.

Tabla 5. Correlacién nivel comunicacion-apoyo, empleo, edad hijos y promedio hijos

Correlaciones.

Red de Empleo Promedio Promedio
apoyo entrevistada  edad hijos sexo hijos
Nivel de Correlacion 141 -.207 787" -275
comunicacion de Pearson
intrafamiliar~c - 663 519 002 388
(bilateral)

** La correlacidn es significativa al nivel .01 (bilateral).
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Tabla 6. Correlacion con variable de control nimero de hijos

Correlaciones, variable de control.

Red de Empleo Promedio Promedio
apoyo entrevistada  edad hijos sexo hijos
NUmero Nivel de Correlacion 193 -.287 .800 -.266
de hijos comunicacién de Pearson
intrafamiliar ~c - 569 392 003 428
(bilateral)

** La correlacidn es significativa al nivel .01 (bilateral).

e Hipdtesis 2: El nivel de comunicacion en la familia serd mejor cuando los hijos
sean mujeres que cuando sean varones.

La prueba t de Student para muestras independientes nos deja comprobar que no hay
una diferencia significativa entre las varianzas ya que la significacion es mayor que
.05 (p =.653). En este caso, podemos asumir varianzas iguales t(3) = .905, p = .417 y
mostrar que una familia con hijos varones va a tener el mismo nivel de comunicacion
que una familia con hijas mujeres siendo la media de los hijos varones 3.33 (dt = 1.528)
y la de las hijas mujeres 4.33 (dt = 1.155) (Tablas 7 y 8).

Tabla 7. Estadisticos prueba T, nivel comunicacién y sexo de los hijos

Estadisticos de grupo.

Promedio sexo N Media  Desviacion  Error tip. de
hijos tip. la media
. L 0 3 4.33 1.155 .667
Nivel de comunicacion
intrafamili
niratamitiar 1 3 3.33 1528 882
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Tabla 8. Prueba T, nivel comunicacion y sexo de los hijos

Prueba de muestras independientes.
Prueba de
Levene para
la igualdad
de varianzas

Prueba T para la igualdad de medias

F Sig. t gl Sig. Difere Error 95% Intervalo
(bilat ncia tip.de de confianza
eral) de la para la
media difere diferencia
S ncia Inferio Superi
r or
Se han
asumido a5 G653 905 4 417 1.000 1106 -2.069 4.069
Nivel de varianzas
.~ .. iguales
comunicacion ———
intrafamiliar Nose_(glan
asumido 905 3.723 420 1.000 1.106 -2.162 4.162
varianzas
iguales

e Hipdtesis 3: Las mujeres que reciben apoyo de todos (familia, amigos, trabajo)
presentan mejor nivel de comunicacion que aquellas que solo tienen apoyo de
familia y de amigos o de las que solo tienen apoyo familiar.

Después de realizar la prueba ANOVA (Tabla 9), comprobamos que una mujer con
apoyo de todos no tiene por qué presentar mayor nivel de comunicacion que las
mujeres que cuentan solo con apoyo de la familia y amigos o las mujeres que tienen
apoyo tan solo de su familia, ya que no existen diferencias estadisticamente
significativas y F(12) = .995, p = .443 respectivamente.

Tabla 9. ANOVA nivel de comunicacién, apoyo

ANOVA de un factor.
Nivel de comunicacién intrafamiliar

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 4417 3 1472 .995 443
Intra-grupos 11.833 8 1.479
Total 16.250 11

En lo referido a las variables predictoras del nivel de comunicacion, y tras hacer una
regresion lineal (Tablas 10 y 11), nos encontramos con que aproximadamente un 76%
de la variable nivel de comunicacion se explica a traves de las variables edad de los
hijos, sexo de los mismos, nimero de hijos y red de apoyo, aunque la variable que
realmente predice es la variable edad de los hijos (5 =.171, p = .010).
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Tabla 10. Porcentaje variables predictoras

Resumen del modelo.

Modelo R R cuadrado R cuadrado Error tip. de la
corregida estimacion
1 8742 .764 .567 .800

a. Variables predictoras: (Constante), Empleo entrevistada, Promedio
sexo hijos, Numero de hijos, Promedio edad hijos, Red de apoyo.

Tabla 11. Regresion lineal variables predictoras nivel de comunicacion

Coeficientes?

Modelo Coeficientes no Coeficientes
estandarizados tipificados
B Error tip. Beta t Sig.
(Constante) 1.239 1.743 711 .504
E{j‘(’)’;‘edio edad 171 046 786 3684 010
. Promedio sexo hijos -.383 .669 -.120 -573 .588
Namero de hijos -.305 .238 =272 -1.284 247
Red de apoyo .168 116 313 1.453 197
Empleo -077 215 -.081 -360 731

entrevistada

a. Variable dependiente: Nivel de comunicacidn intrafamiliar.

Tenemos que tener también en cuenta que a través de esta escala se mide la
comunicacion intrafamiliar en general y que los datos sociodemograficos recogidos
también son generales. Por lo que, si la comunicacion en la familia de por si cuando
son menores de 15 afios es baja o regular, ain serd mas dificil posiblemente en el caso
de tener un diagnostico de cancer mamario, algo que puede desprenderse de las
entrevistas.

5.2. Andlisis y resultados de los datos cualitativos

Las entrevistas proporcionaron una parte muy importante de la informacion sobre la
comunicacion en torno al diagndstico de cancer de mama.

Una vez realizadas e impresas las transcripciones de cada entrevista (Apéndice 8), se
llevd a cabo una lectura en profundidad, poniendo el acento en todos aquellos
elementos que en principio se descubrieron repetidos, y se subrayaron cada una de las
palabras o frases consideradas significativas.

Posteriormente se elaboraron las categorias abiertas formadas por elementos
coincidentes de la informacion ofrecida por las mujeres entrevistadas, reagrupando y
relacionando las categorias con las subcategorias que iban surgiendo. Se contrastaron
uniformidades del conjunto de categorias y subcategorias plasmandolas en un esquema
(Apéndice 9), y se formuld una teoria que gir6 en torno a las respuestas sobre la
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comunicacion, la enfermedad, la informacion, el apoyo y los sentimientos tanto del
paciente como de la familia.

- Analisis de contenido:
La primera categoria que se analizé fue “Comunicacion diagndstico”, agrupando las
subcategorias relacionadas con la comunicacion del diagnostico a la paciente, la
comunicacion a la familia y las etapas de comunicacion.

La segunda categoria fue “Enfermedad e informacion”, desde la que se agruparon
también las subcategorias sobre la informacion que recibe la paciente, los hijos y la
familia, las vias alternativas que se utiliza, y la continuidad con que la reciben los
integrantes de la familia.

La tercera categoria “Sentimientos”, analiza subcategorias relacionadas con los
sentimientos experimentados por la paciente, los hijos y la pareja ante el diagndstico.

La cuarta y Ultima categoria “Apoyo”, evalla subcategorias referidas al apoyo
percibido por la paciente a la hora de comunicar el diagndstico, durante el proceso de
la enfermedad y en los momentos malos de dicha enfermedad.

Tras el contraste de los elementos uniformes de las cuatro categorias principales y las
correspondientes subcategorias, se ha procurado generar una vision de la
comunicacion intrafamiliar cuando hay una mujer afectada por cancer de mama. Se
agrupa el analisis de acuerdo a los siguientes puntos que se han considerado mas
definitorios en el marco de este trabajo:

1. Las mujeres entrevistadas son acompafiadas en la mayoria de las veces por
su pareja e hijos en la consulta del diagndstico y son principalmente ellas
quienes dan el paso de comunicacion a la familia, dandoles a sus familiares la
noticia en la gran parte de los casos nada mas conocer los resultados.

2. No se preocupan por la cantidad de informacion a transmitir, pero si que se
detienen en pensar en las personas a las que deben déarsela, aludiendo que
quienes deben conocer la informacion son los miembros méas allegados, la
familia y los amigos. En la mayoria de los casos la informacion que reciben los
hijos sobre la situacion es la proporciona por la paciente de forma diaria y
natural, aungue en ocasiones, dependiendo de la edad de los hijos, la transmiten
de manera més delicada o menos completa.

3. El sentimiento que la paciente experimenta a la hora de comunicar el
diagndstico a la familia es casi en su totalidad adverso?. Experimentan miedo,
preocupacion, fatalidad... Los hijos, al recibir la noticia, experimentan
diferentes sentimientos que van desde el blogueo hasta el enfado pasando por
el carifio y la tranquilidad. Por su parte, la pareja de la paciente se encuentra en

2 Estos sentimientos son normales en la medida que son adaptativos, y deben ser valorados en relacién
al tipo de estrategias de afrontamiento (activas o pasivas) que el individuo utiliza para enfrentarse a una
situacion estresante como es el caso de una enfermedad.
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ocasiones con la situacion de tener que “convertirse en la serenidad” de la
paciente, aunque a veces pasa a tener que ser la persona a quien calmar.

4. Las pacientes alegan en su mayoria haber tenido apoyo tanto en el momento
de la comunicacién a la familia como durante el proceso de la enfermedad. El
mayor apoyo es recibido por parte de la pareja e hijos. En momentos dificiles,
las mujeres afectadas han decidido contar lo que estan sintiendo a sus parejas
e hijos, aunque en algunos casos deciden ocultarlo por no preocupar o molestar
e incluso alegan que necesitan su espacio.
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6. Discusion/Conclusiones

El estudio refleja una variacién, cambios en la comunicacion intrafamiliar tras el
diagnostico de cancer de mama. La enfermedad provoca en la mujer una serie de
emociones derivadas tanto del diagndstico como del curso o proceso de la enfermedad
que se refleja en la comunicacién familiar.

A la hora de comunicar el diagnostico, pareja e hijos pasan a ser el primer punto de
mira y, como se ha podido comprobar a través de la recogida de informacion
cualitativa, las mujeres experimentan una serie de emociones como son malestar, susto
0 preocupacion, algo que ya sefialaba Vidal et al. en 2007. Por ello, la mayoria de las
Veces, se apoyan en su pareja para que el momento de la comunicacion a la familia, ya
sea hijos, padres 0 amigos, sea una carga compartida.

Ese impacto y esos sentimientos no son solamente percibidos por la mujer, sino que la
pareja y los hijos también son sometidos a un cambio sustancial y experimentan
emociones muy variadas. Estos pueden convertirse en quienes transmiten serenidad y
tranquilidad a la afectada, o en la victima a la que consolar, es decir, pasar de tener un
efecto positivo para la mujer a ser una carga negativa para la misma.

Al igual que Forrest et al. (2009), no se ha encontrado grandes diferencias emocionales
entre la forma en que viven la comunicacién del diagnostico los hijos menores de 15
afios y los mayores de 15. Sin embargo, si encontramos diferencia a la hora de
transmitirles el diagndstico, llegando incluso a ocultarles informacion a los menores
de 15 afos, mientras que a los mayores se les va dando una informacién de manera
gradual y diaria. Ello nos hace comprobar que las mujeres piensan en la forma de decir
y actuar ante sus hijos menores de 15 afios, y perciben que excederse a la hora de
ocultar informacion provoca inseguridad o malestar en sus hijos, lo que puede suponer
un afadido negativo mas al hecho de padecer una enfermedad.

La comunicacion en la familia durante una enfermedad de tanto impacto como es el
cancer de mama, es de vital importancia, ya que facilita la asimilacion del proceso en
la familia y el enfrentamiento a esta, tanto por parte de la afectada directa (mujer) como
de los indirectos (pareja e hijos).

El desarrollo cognitivo de los nifios es diferente en cada etapa del ciclo vital, al igual
que la asimilacién de la informacion, por lo que es cierto que se debe tener en cuenta
en qué edad se encuentra el hijo a la hora de comunicarle el diagnostico, de hablar y
opinar sobre la enfermedad, y de los sentimientos que emergen, pero no ocultarle ni
censurarle informacion, ya que esto puede provocar un desconcierto y una
desconfianza sobre la madre que daria lugar a situaciones de tension en la familia.

Los hijos, independientemente de la edad, van a experimentar emociones similares,
pero son emociones a las que se tienen que enfrentar y son ellos mismos quienes deben
decidir como canalizarlas. Proporcionarles informacion de manera regular, responder
a sus preguntas, hablar de sus sentimientos contribuye a afrontar la situacion.

En cuanto a la pareja, es justificable el hecho de sufrir un impacto fuerte en el primer
momento, y en caso de no sentirse preparado es recomendable pedir ayuda, ya sea a
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otros familiares o un apoyo psicoldgico. No por ello debe dejarse que la situacién se
desborde y evitar el tema. En la mayoria de los casos se ha comprobado que la pareja
se convierte en el apoyo principal, por lo que es necesario que se establezcan
momentos para tratar el tema.

Como conclusion a este trabajo puede afirmarse que una comunicacion efectiva en la
familia no es la cura de ninguna enfermedad, pero si mejora la manera en que la familia
en su conjunto se enfrenta a la propia situacion de enfermedad y contribuye a la
eliminacidn de situaciones de estrés y malestar que experimenta la mujer.
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7. Limitaciones y futuras lineas de trabajo

Tras una busqueda exhaustiva de documentacion, se ha podido comprobar como en el
mundo del cancer de mama afortunadamente han ido aumentando los estudios e
investigaciones sobre este tema. No obstante, en cuestiones de comunicacion, la
busqueda resulta méas dificil ya que encontramos referencias que aportan datos y
conocimientos dirigidos a la comunicacion en las familias sobre la enfermedad, o
incluso sobre una discapacidad, pero son pocos los estudios e investigaciones que
abordan la comunicacion intrafamiliar tras un diagndstico de cancer de mama en
particular, aun teniendo en cuenta los miedos e inquietudes que esto provoca en la
mujer paciente y el impacto que supone el curso de la misma en la dinamica familiar.

Se hace necesario abrir una linea de investigacion basada en la elaboracion de guias,
programas, o pautas que ayuden a la mujer como paciente a mejorar la comunicacion
con su familia tras el diagnostico sin que esto suponga un miedo o estrés afiadido. Esto
es, trabajar en un camino de mejoras desde el &mbito sanitario para tratar de optimizar
los procesos de comunicacion de las malas noticias y de los tratamientos, eliminando
los riesgos y los miedos innecesarios para avanzar en la enfermedad. Y desde los
ambitos educativo y psicolégico para ayudar a enfrentarse a la enfermedad de la
manera mas eficaz y resiliente posible.

Otro punto a tener en cuenta en futuras investigaciones es que, debido al limitado
tiempo del que disponemos para realizar el trabajo, hemos tenido acceso a un nimero
reducido de participantes. Asi mismo, la negativa recibida de la UPMHUBU tampoco
ha permitido sumar participantes al estudio.

Seria interesante, siguiendo el Modelo Circunflejo de los Sistemas Marital y Familiar
desarrollado por Olson, Sprenkle y Russell referido en este trabajo, aplicar los tres
instrumentos que componen la escala FACES 1V a las mismas participantes para
evaluar las tres dimensiones del modelo (cohesidn, flexibilidad y comunicacion), o
bien, emplear ademas de la FCS, la Escala de Satisfaccion Familiar, con la finalidad
de que la AECC trace lineas de intervencion familiar mas acordes a los resultados del
diagnostico relacional familiar.
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Lucia Hernandez Maillo

APENDICE 1: RECOGIDA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Fecha de nacimienta:

2. Fecha de diagnostico (aproximada):

3. Estado civil:

1. Soltera

2. Casada

3. Divorciada

4. Vinda

4. ;Con quién convive?

1. Sola

3 Pareia

3. Hijos

4. Padres

5. Oros (especificar):

5. Wiumero de hijos:

[ 1

. Datos sobre los hijos:

Sexo
Edad -
1. Varom |2. Mjer
1. Hije 1
2 Hijo 2
3. Hijo 3
4 Hijo 4
5. Hije 5

7. Hivel de estdios:

1. 5in estudios

2. Primarios - Primaria

3. Medios - Secumdaria

4. Superiores - Universidad

8. ;En qué trabaja?

0. ;Cual es sured de apoyo?

1. Mo tengo

2. Familia

3. Amiges

4. Trabajo

5. (Onros (especificar):

10. ;Forma parte de slgima asociacion?

1. Ha

251  Cual?
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APENDICE 2: ENTREVISTA

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA SOBRE EL DIAGNOSTICO DE CANCER DE
MAMA Y LA COMUNICACION FAMILIAR

1. ¢QUIEN ESTABA CON USTED EN EL MOMENTO EN QUE SE LE COMUNICO EL
DIAGNOSTICO?

2. ¢DE QUE FORMA LE COMUNICARON ESE DIAGNOSTICO? (tono, lugar, vocabulario
adecuado...)

3. ¢(QUE LE EXPLICARON SOBRE LA ENFERMEDAD?

4. (INTENTO INFORMARSE DESDE DIFERENTES VIAS SOBRE LA ENFERMEDAD?
(segundas opiniones, asociaciones, experiencias de otras personas...)

5. (COMO SE SINTIO ANTE LA IDEA DE TENER QUE COMUNICAR EL DIAGNOSTICO
A LA FAMILIA?

6. (QUE CANTIDAD DE INFORMACION 'CREE QUE DEBE CONTAR SOBRE LA
ENFERMEDAD Y EL PROCESO Y A QUIEN CREE QUE DEBE INFORMAR?

46

1. ¢QUIEN LE COMUNICO A SU FAMILIA EL DIAGNOSTICO?

2. (A QUE MIEMBROS DE LA FAMILIA SE LES COMUNICO?

3. ¢(EN QUE ETAPA? (después del diagnéstico, después del tratamiento...)

4. ;CUAL FUE LA RESPUESTA DE SU HIJO/A ANTE ESA INFORMACION?

5. (CUAL FUE LA RESPUESTA DE SU PAREJA ANTE ESA INFORMACION? (Si procede)
6. ¢QUE INFORMACION TIENE/TENIA SU HIJO/A ACERCA DE LA ENFERMEDAD?

7

¢SIGUE/SIGUIO DANDOLE INFORMACION DURANTE EL PROCESO DE LA
ENFERMEDAD?

8. ¢(COMO SE LA DA/DABA? (Cada vez que tiene/tenia informacion nueva, todos los dias le
habla/hablaba de coémo avanza/avanzaba...)

9. (SESINTIO APOYADA EN EL MOMENTO DE LA COMUNICACION A LA FAMILIA?
10. ;Y DURANTE EL PROCESO?
11. ¢(POR QUIEN SE SINTIO MAS APOYADA?

12. EN MOMENTOS DE ANGUSTIA, PENSAMIENTOS NEGATIVOS... (SE SIENTE LIBRE
PARA COMUNICARSELOS A SU PAREJA E HIJOS, U OPTA POR REPRIMIRSE PARA
NO HACERLES SUFRIR?
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APENDICE 3: ESCALA FCS

ESCALA DE COMUNICACION FAMILIAR (FCS) (Olson y Barnes, 2006)

1 2 3 4 5
Totalmente Ni de acuerdo Totalmente
En desacuerdo . De acuerdo
en desacuerdo ni en desacuerdo de acuerdo
Preguntas 213]|4
1 Los miembros de la familia estan satisfechos con la forma en que se
comunican entre ellos
2 | Los miembros de la familia son muy buenos escuchando
3 | Los miembros de la familia se expresan afecto unos a otros
4 Los miembros de la familia son capaces de preguntarse entre ellos lo que
quieren
5 Los miembros de la familia pueden discutir entre ellos con calma sus
problemas
6 | Los miembros de la familia discuten entre ellos sus ideas y creencias
7 Cuando los miembros de la familia se preguntan algo entre ellos, reciben
respuestas honestas
8 Los miembros de la familia tratan de comprender los sentimientos de los
otros miembros
9 Cuando se enfadan, los miembros de la familia rara vez dicen cosas
negativas de los otros
10 Los miembros de la familia expresan a los otros miembros sus verdaderos

sentimientos
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APENDICE 4: SOLICITUD DE ESTUDIO

UNIVERSIDAD DDE BURGOS
DRPARTAMENTO DE CIENCLAS D0 1A FRUCACION

Maria Ferndnder. Hawrylak, Profiesora Titular del Arca de Didictica y Orpanizacién Tiscolar,
adserita al Departamento de Ciencias de la Bducacion de la Universidad de Burgos

INFORMA

ug la alumne Lucln Hermindes Waillo estd realizande bujo mi direccién su Trabajo de Tin de
saster titwlada Comunicacidn Tnlvatamiliar ¥y Caneer de Mamea.

La parte empirica de la investigacitn estd cenrada en la recopilacion de informacion a través
de un cuestionario formado por prepuntas sociodemograficas v 1a Escala de Comunicacion
Familiar (FCS) de Olson & Barnes (2006) a mujeres diagnosticadas de cincer de mama, y de
entrevistas scmiestructuradas.

1.0 datos rocopilados tienen cardeter confidencial ¥ seran utilizados exelusivamente para fines
académicos ¥ de invesligacion, por lo cual

SOLICITO

Se permita a la csmdionie aplicar ol cucstionario y realizar las entrevistas, segin proceda, para
lo cual se adapiaria al horario més conveniente que se le indique:

¥ para que conste 3 los elbcios opormnos, firma la presente en Burgos, a 15 de novismbre de
2016

ARCC. ASOCIACION ESPAROLA CONTRA EL CANCER DE BURGOS
PATOLOGIA MAMARIA DEL HOSPFITAL UNTVERSITARIO DE BURGOS

Favaliad de Vdieaciie of Villadaopo, e/m 09001 Turpos
Teléfana: BT 358 861 Corren elardnicn depastamentos. ol s b
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APENDICE 5: RECHAZO DE SOLICITUD

% ¥ Sacyl

Hosgital Universitario
88 d= Burges

Burgos. 13 de marzo de 20717

D* Inmaculada Marinez
Psicologia Clinica
Cf Asuncign de Muestrs Sefora, % Bajo.

09303 BURGCS
Mo Ref. Madstan

Fr relacidn a la documentacion presentada en esta Gerenciz el pasado dia 190
de les comricntes dende soliciian poder recopilar datos de mujeres disgnosticadas

de cancer de mama, laments comunicar e que por nuastra pardte no podamos faciitar
dates personales de dichas pacicntes,

Creo qua a traves de [a AECC seria mejor aceptada ssta solicitud.
Atentarmente.

EL,,EI‘[HI‘EE,_ R GERENTE DFI
& E&UI‘:J_I‘JI:HL‘.-IIAHID

Fdo.: mmé%ﬁugel. iz de Valdivie so

adi

mﬁ Junta de
#h Castilla y Lean

Canseler aodr Soidan

o5
i b

- e
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APENDICE 6: CONSENTIMIENTO CUESTIONARIO

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

D o T con DNI.................., mayor de edad,
estoy de acuerdo en participar en un estudio titulado “Comunicacion Intrafamiliar y Cancer de
Mama", promovido por la Universidad de Burgos y la Asociacion Espafiola Contra el Céancer,
conducido por: Maria Fernandez Hawrylak, Profesora Titular del Area de Didactica y
Organizacion Escolar en la Universidad de Burgos (UBU), e Inmaculada Martinez Garcia,
Psicooncéloga en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC).

El proposito de este estudio es recoger la valoracion de las mujeres afectadas por diagnéstico
de cancer de mama sobre aspectos importantes de la comunicacion con la familia.

Entiendo que participaré cumplimentando un CUESTIONARIO. El tiempo de participacion
en el estudio seré de alrededor de 10 minutos.

Comprendo que mis respuestas seran tratadas de forma an6nima y que todos los datos
recogidos seran confidenciales.

Estoy de acuerdo en que cualquier informacion aportada para este estudio pueda ser utilizada
de la forma en que se considere mas apropiada para su incorporacion al mismo con fines
destinados a la investigacién, y que no sera usada para ninguln otro propésito fuera de la misma
sin mi consentimiento.

Entiendo que este estudio no supone riesgo fisico o psicoldgico alguno, y que soy libre de
retirar mi participacion en cualquier momento sin penalizacion.

Comprendo que mi participacion no supone relacion laboral alguna con la UBU, con la AECC
0 con el HUBU.

Si posteriormente tengo alguna pregunta o duda relacionada con mi participacion en este
estudio puedo ponerme en contacto por correo electrénico o por teléfono con Maria Fernandez
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(mfernandez@ubu.es) 947258070 y con Inmaculada Martinez
(inmaculada.martinez@aecc.es) 947256533.

Mediante la firma en este documento reconozco que se me ha descrito verbalmente el estudio
de investigacion, incluyendo la informacion contenida en este documento.

En cumplimiento de lo dispuesto en la Ley Orgénica 15/1999 de proteccion de datos de
caracter personal, la UBU y la AECC le informan que sus datos personales, junto a los
obtenidos durante la vigencia de la colaboracidn, estan incorporados en el fichero de pacientes,
titularidad de la AECC, y su finalidad es la de prestarle un servicio adecuado. Asi mismo, y
de conformidad con dicha ley, en cualquier momento puede ejercitar los derechos de acceso,
rectificacion, cancelacion y oposicion, previstos en la ley, dirigiendo un escrito a: AECC, Ref?
DATOS, ¢/ Amador de los Rios n° 5, 28010 Madrid.

(Firma del participante) (Fecha)

(Firma del investigador) (Fecha)

AGRADECEMOS SU PARTICIPACION
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APENDICE 7: CONSENTIMIENTO ENTREVISTA

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

Y O con DNI.................., mayor de edad,
estoy de acuerdo en participar en un estudio titulado “Comunicacion Intrafamiliar y Cancer de
Mama", promovido por la Universidad de Burgos y la Asociacion Espafiola Contra el Céancer,
conducido por: Maria Fernandez Hawrylak, Profesora Titular del Area de Didactica y
Organizacion Escolar en la Universidad de Burgos (UBU), e Inmaculada Martinez Garcia,
Psicooncologa en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC).

El propdsito de este estudio es recoger la valoracion de las mujeres afectadas por diagnostico
de cancer de mama sobre aspectos importantes de la comunicacion con la familia.

Entiendo que participaré respondiendo a una ENTREVISTA, que es una técnica de
conversacion cuidadosamente planificada, disefiada para obtener informacién de un éarea
definida de interés, en un ambiente permisivo y no directivo. El tiempo de participacion en el
estudio sera alrededor de 1 hora. Si alguna de las preguntas me resultasen incomodas o0 no
quisiera responderlas, tengo derecho a hacérselo saber a la entrevistadora y no responderlas.

Comprendo que mis respuestas seran tratadas de forma anénima y que todos los datos
recogidos seran confidenciales.

Estoy de acuerdo en que cualquier informacidn aportada para este estudio pueda ser utilizada
de la forma en que se considere mas apropiada para su incorporacion al mismo con fines
destinados a la investigacion, y que no sera usada para ningln otro propdsito fuera de la misma
sin mi consentimiento.

Entiendo que este estudio no supone riesgo fisico o psicoldgico alguno, y que soy libre de
retirar mi participacion en cualquier momento sin penalizacion.

Comprendo que mi participacion no supone relacion laboral alguna con la UBU, con la AECC,
O con el HUBU.

52



TRABAJO FIN DE MASTER: COMUNICACION INTRAFAMILIAR Y CANCER DE MAMA
Lucia Hernandez Maillo

Si posteriormente tengo alguna pregunta o duda relacionada con mi participacion en este
estudio puedo ponerme en contacto por correo electronico o por teléfono con Maria Fernandez
(mfernandez@ubu.es) 947258070 y con Inmaculada Martinez
(inmaculada.martinez@aecc.es) 947256533.

Mediante la firma en este documento reconozco que se me ha descrito verbalmente el estudio
de investigacién, incluyendo la informacion contenida en este documento.

En cumplimiento de lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de protecciéon de datos de
carécter personal, la UBU y la AECC le informan que sus datos personales, junto a los
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APENDICE 8: TRANSCRIPCIONES DE ENTREVISTAS

\ E1l - 8 de marzo del 2017-11:00h. Duracién: 4 minutos 41 sg.

Entrevistadora: Pues estamos. A ver (suenan golpes en la mesa) Eeeh ¢Quién estaba con usted en el
momento en el que se le comunicd el diagnostico?

Entrevistada: Nadie.

Entrevistadora: Nadie. Vale. ;De qué forma le comunicaron ese diagnéstico? Tono, lugar,
vocabulario que emplearon...

Entrevistada: Normal (titubea un poco), una consulta del médico y normal.

Entrevistadora: Normal. Vale. ;Qué le explicaron sobre la enfermedad?

Entrevistada: Pufff... que era un canciloma de mama y que habia que operar y quitarte el pecho.
Entrevistadora: Vale. ¢ Intent6 informarse desde diferentes vias sobre esa enfermedad?
Entrevistada: No porque ya se lo que lo que era.

Entrevistadora: Vale. ; Cdmo se sinti6 ante la idea de tener que comunicar el diagnéstico a su familia?
Entrevistada: (piensa) no no ten...no, como lo hablamos claramente no hay que preocuparse ni.... (Se
queda callada)

Entrevistadora: Vale. ;Qué cantidad de informacidn cree que debe contar sobre la enfermedad v el
proceso y a quién cree que debe informar?

Entrevistada: eeeh, debo informar a mi familia y amigos cercanos y lo que a mi me interese contar.
Entrevistadora: Eso es. Muy bien. Y sobre la...ahora le voy a preguntar sobre la familia, ¢vale? (se
oyen voces fuera del despacho) ¢Quién le comunicé a su familia el diagnéstico?

Entrevistada: (se oyen voces fuera del despacho) Yo.

Entrevistadora: ¢A qué miembros de la familia se les comunic6?

Entrevistada: pues a padres, hermanas e hijos.

Entrevistadora: vale. O sea a sus padres, a sus hermanas y a sus hijos (la entrevistada va repitiendo
los miembros de la familia). Vale. ¢ En qué etapa?

Entrevistada: el mismo dia que me diagnosticaron.

Entrevistadora: vale, y...o sea, ¢en ese mismo dia? Vale. ¢ Cudl fue la respuesta del hijo ante esa ante
esa informacion?

Entrevistada: ¢cual de ellos?

Entrevistadora: Ellos, en general. ¢ Cual fue la respuesta que tuvieron ante la informacion deee de la
enfermedad?

Entrevistada: (se oyen voces fuera del despacho) esta puta mierda nos esta quitando otro miembro
mas.

Entrevistadora: Vale.

Entrevistada: Eso del mayor eh.

Entrevistadora: del mayor, vale. (Y el resto? ¢Se lo tomaron igual?

Entrevistada: se quedaron callados.

Entrevistadora: ¢No supieron reaccionar ante la informacion?

Entrevistada: No.

Entrevistadora: Vale.

Entrevistada: Porque no era la primera.

Entrevistadora: ¢O sea que ya conocian de cerca...?

Entrevistada: Su abuela murié de cancer. Su tia, mi tia, ha muerto de cancer. Conoce ya mucha gente,
conocen ya mucha gente con cancer.

Entrevistadora: Aja. O sea que no era...

Entrevistada: a ver, no les les, yo ya les iba, yo ya, yo ya les habia prevenido.

Entrevistadora: si.

Entrevistada: que yo estaba casi segura antes del diagnostico.

Entrevistadora: si.

Entrevistada: asi que... ya iban mé&s o menos....

Entrevistadora: asimilando. Por asi decirlo. Vale, y ¢cuél fue la respuesta de su pareja ante esa
informacion?

Entrevistada: se puso a gritar (ruido de mesa).

Entrevistadora: ¢Qué informacidn tenia el hijo acerca de la enfermedad? Bueno, sus hijos en este
caso... tenian ya informacion?
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Entrevistada: si, ya tenian, ya sabian que estaba yendo al médico y estaba haciendo pruebas (ruido
de afirmacién de la entrevistadora) y que posiblemente podria ser...

Entrevistadora: si, ¢y sobre la enfermedad en si tenian también conocimiento de qué era...?
Entrevistada: si, porque conocen gente y yo les expliqué...sobre todo al pequefio....que no tenia
ninguna intencion de morirme.

Entrevistadora: esa es la actitud. Muy bien. ¢Sigue...sigue...o sea sigue o0 sigui6 dandole informacion
durante el proceso de la enfermedad?

Entrevistada: Lo que me preguntaban.

Entrevistadora: o sea, ¢solo en el caso en que si preguntaban ellos?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale. Eeeh... ;como se la daba? O sea... en el momento que le...ellos preguntaban
(ruido de afirmacién de la entrevistada), fuese en el momento que fuese se la daba.

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale. ¢Se sintié apoyada en el momento de comunicarselo a la familia?
Entrevistada: si.

Entrevistadora: ¢durante el proceso de la enfermedad se ha sentido también apoyada?
Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale. Y... ¢por quién se sinti6 mas apoyada?

Entrevistada: por mi hermana.

Entrevistadora: por tu hermana. En el momento...

Entrevistada: por mi hermana y mi padre que eran los que me acompafiaban.

Entrevistadora: ¢eran los que te acompariaban a las revisiones y todo?

Entrevistada: si...si, y mi tia también. Cuando no podian ellos iba mi tia.

Entrevistadora: iba tu tia. Vale.

Entrevistada: asi que apoyada, yo si que me he sentido apoyada.

Entrevistadora: ¢si?

Entrevistada: si. Bastante.

Entrevistadora: Eso es muy positivo. En momentos de angustia, pensamientos negativosy asi, ¢se ha
sentido libre para comunicarselo a la pareja e hijos o ha preferido reprimirse y....?

Entrevistada: es que no los he tenido.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: no les he tenido (ruido de afirmacién entrevistadora). Les he dicho que era...una
enfermedad, que tenia que luchar contra ella y que iba a salir de ella.

Entrevistadora: ¢0 sea que has sido positiva en todo momento?

Entrevistada: si, la, la médica de cabecera no se lo creia, como, pues, estaba, es que es asi...
Entrevistadora: que bien.

Entrevistada: pillada a tiempo sabes que puedes... (ruido de afirmacion entrevistadora), tienes el 90%
de probabilidades de vivir...

Entrevistadora: eso es.

Entrevistada: entonces, ¢para qué me iba a llevar mal rato? Si me lo habian pillado a tiempo... (ruido
de afirmacion entrevistadora) y que, yo queria, como bien dije a mis hijos, yo quiero conocer nietos
(ruido de afirmacion entrevistadora) asi que...

Entrevistadora: pues muy bien. Pues esas son todas las preguntas...

Entrevistada: Vale...

Entrevistadora: A ver... (ruido de grabadora apagandose)
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Entrevistadora: vale. Pues estamos. Te cuento, eeeh la entrevista va a ser dos partes, vale, una mas
personal y otra mas relacionada con la familia, ¢vale? (ruido de tos). Como ya hemos firmado eso
podemos proceder. Eeeh, la primera pregunta es ¢ quién estuvo con usted en el momento en el que se le
comunicd el diagn6stico?

Entrevistada: nadie.

Entrevistadora: ¢de qué forma se le comunico ese diagnéstico? O sea, tono, lugar en el que se lo
comunicaron...

Entrevistada: pues en una consulta médica en muy buen tono.

Entrevistadora: vale. ¢Qué le explicaron sobre la enfermedad?

Entrevistada: absolutamente todo.

Entrevistadora: ¢intent6 informarse desde diferentes vias sobre esa enfermedad después?
Entrevistada: si, también.

Entrevistadora: ¢Cuales...?

Entrevistada: Pueeees...de otros profesionales, amigos y conocidos, (ruido afirmacién entrevistadora)
y despueés algo miré en internet pero vamos, especialmente hablando con gente.

Entrevistadora: vale. Eeeh, ¢como se sintié ante la idea de tener que comunicar ese diagnéstico a la
familia?

Entrevistada: muy mal.

Entrevistadora: ¢qué cantidad de informacidn cree que debe contar sobre esa enfermedad y el proceso
y a quién cree que debe informarselo?

Entrevistada: yo creo que lo hice muy bien. Se lo conté solo a quien me importaba, a nadie mas. Y, de
hecho, a la gente que no se lo conté ni se enteraron.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: y el, el proceso, inmediatamente se lo conté. Bueno, mi hija vive fuera, y como se lo tenia
que decir por teléfono, pues, eh, eh, tardé un poquito mas. Pero...a mi marido inmediatamente. Mi
marido no me acompafi6 porque justamente estaba ingresado con una operacion de cadera. (Silencio).
Eeeh, mi padre habia muerto el dia anterior en el hospital. O sea que era una situacion que todo el
mundo me queria acompafar a laaa...a la consulta, y yo no queria que viniera nadie porque yo
personalmente soy asi.

Entrevistadora: si.

Entrevistada: pero...vamos, las circunstancias era un poco que mi marido hubiera venido seguro (se
rie), pero es que estaba hospitalizado en el hospital (la entrevistadora afirma) yyyy...y mi hija de hecho
vive fuera, y...y era la que mas pena me daba decirselo (coge aire) y...y mi hijo pues...bueno, si yo se
lo digo me hubiera acompafiado pero tampoco queria acompafiarme. O sea, esto es un lapsus en la
vida que no cambia tanto las cosas alrededor. Entonceees....de qué manera... es que no me acuerdo
muy bien qué me has preguntado.

Entrevistadora: cual era la cantidad de informacion que creia que deberia contar a...

Entrevistada: ah bueno, a los cercanos (ruido de afirmacion entrevistadora) les conté todo pero
como a trocitos. Y a los lejanos nada.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: mira, una cosa que a lo mejor te vale o es curiosa. Yo cogi y...tengo varios grupos de
amigas y alguno de mis grupos de amigas las reuni para tomar un café porque como habia fallecido
mi padre ellas habia mandado unas flores, me habian acompafado y tal y cual, pues las dije ““que os
voy a invitar a un a un café” “Vale, nada, bien” "Vale, pues estupendo”. Nos reunimos para tomar un
café y todas piensan que es para darles las gracias pues por haber estado, por mandarme las flores y
tal. Y digo ““y ademas os voy a contar una noticia’. Claro, yo iba arreglada como todos los dias y tal.
“Pues que... que tengo cancer de mama™. Y todas ““pero qué dices, pero qué dices, o sea, qué horror,
qué horror, cdmo puede ser, otro diagndstico, eso es imposible”. “Pues no, pues si es asi. O sea que
ayer no lo tenia y hoy si que lo tengo y soy la misma”™. Y... bueno, pues fijate, a mis amigas se lo conté
de esa manera. A mi marido por supuesto de la consulta, subi a la habitacion, se lo conté, ahi lloré lo
gue me dio la gana con él y...y ya esta. Y mi hijo, que en ese momento pues...umm...le vi en casa, al
medio dia 000 asf, pues se lo dije y mi hijo vamos, él.... Mi hijo ya no est4, porque ha fallecido, pero
en ese momento €l si que estaba. A lo mejor hasta le conoces porque... y....umm... y entonces pues mi
hijo era el...el abra, el abrazo rompehuesos como le dice mi hermana. A ver, un tio majo, guapo,
grande... “oh mama, no pasa nada, se te va a pasar”, pues... siempre superpositivo. Siempre. Y a mi
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hijo se lo conté asi. Y a mi hija...después de decirseloooo a mi hijo, le llamé por teléfono porque no
queria que se enterara y... igual por su hermano, de otra manera. (afirmacion de la entrevistadora) El
era muy cuidadoso con todo eso pero la llame y... y la dije “pues bueno hija, mira, me han dicho esto,
que tengo un buen pronostico, quee...bueno, pues es un tratamiento largo y es un tratamiento agresivo,
tiene muchas consecuencias el tratamiento, pero de esto me voy a curar”. Tampoco te dicen
exactamente que te vayas a curar, pero vamos, yo se lo vendi asi. “‘De esto me voy a curar, va a ser un
tieeempooo, y no voy a trabajar este afio y...ya estd” y... mi hija bueno pues un berrinche... un berrinche
porque encima no te esta viendo.

Entrevistadora: claro.

Entrevistada: y....y bueno, yo la dije pues la verdad pero bueno, que me voy a curar, 0 sea nada de
que voy a estar hecha una mierda en el sofa y todas esas cosas que tu te maquinas de la quimio y todo
esto. Y bueno y asi pues enseguida, en cuanto pudo vino, como yo fisicamente pues estaba bien (ruido
afirmacion entrevistadora) pueees...pues nada, asi...asi se lo dije. Nada més.

Entrevistadora: vale. ¢Quién le comunicé a su familia el diagnéstico?

Entrevistada: yo.

Entrevistadora: directamente. ¢Ni el médico ni nada? Vale. ;A qué miembros de la familia se les
comunico entonces?

Entrevistada: primero a mi marido, luego a mi hijo, luego a mi hija, (ruido afirmacion entrevistadora)
y después pues a mi hermana, a sus hijas, a mi madre... a... a los cercanos eh, o sea, a un tio que tengo
gue es hermano de mi madre que es soltero y practicamente es el abuelo de los nifios. Todo el mundo
se ha pensado que era el abuelo de los nifios (ruido afirmacion entrevistadora) porque siempre nos ha
acompafado a todo. Cuando ibamos con la sillita y todo. Y... a los cercanos. Y luego, ummm... a ver,
a, a, mi grupo de amigas de cartaaas, pues también, o sea, yo juego al mus dos dias a la semanayy... a
ese grupo pues nada, fui... ademas, tenia otra compafiera, mucho mas mayor que yo, que habia pasado
ese problema unos meses antes. Vamos, estaba en ello. Entonceees... pues para ella fue, bueno pues
“fijate, otra y de las mas jovenes del grupo”. Pues, ella pues se apoyd, vamos se ha hecho intima amiga
mia (ruido afirmacion entrevistadora) porque claro, ella se apoyé mucho en mi. Y... ummm... y a esta
gente se lo dije lo mismo, nosotros nos invitamos a un café cuando... a la copa o lo que te tomes cuando
jugamos, pues cuando nuestro cumple o tal. Pues yo la dije a la del bar, digo ““hoy invito a todos™ y
““ah, pues de quién es el cumple, pues de quién es el cumple™ y... y nada, y se lo dije. Y nada, que es un
grupo majisimo. También supeeer...discretos. Pues a ver, tengo menos confianza que con mis amigas,
(ruido afirmacién entrevistadora) pero mis amigas lo saben todo de la, la, y te preguntan eeeh,
absolutamente todo, porque claro, entre mujeres, este grupo es de hombres y mujeres pero todo el
mundo ha sido muy carifioso. O sea, ese grupo de yo estar a gusto, a estar mas a gusto. (ruido
afirmacion entrevistadora) a estar mas a gusto porque nadie ha sido de esta gente que igual es muy
preguntona o que td te sientes incomodo por las es.., o por las miradas o por lo que sea. Lo han hecho
muy bien, y mira que es gente variopinta y lo han hecho muy bien.

Entrevistadora: vale, ¢en qué etapa le conté el diagnéstico a la familia? Después de diagnosticarselo
justo, después del tratamiento...

Entrevistada: no. El dia que me lo dijeron se lo conté a mi marido, (ruido afirmacion entrevistadora)
se lo conté a mi hijo, y... y por ejemplo en el trabajo yo lo conté el dia que empezaba el tratamiento.
Porque realmente el tratamiento lo empeceé el 1 de octubre (ruido afirmacién entrevistadora), trabajo
en un colegio y entonces yo empecé a trabajar en septiembre sabiéndolo (ruido afirmacién
entrevistadora) normalmente y... cuando, el d..., estaba perfectamente. El dia que empecé el
tratamiento, que hay gente que si que trabaja en el tratamiento, peroooo... bueno, tenia la oportunidad
de no trabajar y... a ver, tienes muchas dudas de cdmo vas a estar, (ruido afirmacién entrevistadora)
0 sea que... y... y cogi la baja. Y ese dia lo dije en el trabajo.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: o sea, no a todos a la vez. Ha ido la cosa...

Entrevistadora: poco a poco. ¢Cual fue la respuesta de sus hijos ante la informacion?

Entrevistada: Buah, me quieren tanto... les daba mucha pena. O sea, mi hijo por ejemplo le daba
mucha pena pero a la me decia “mama, que t eres fuerte, que vas a poder, que si, que si, que...”
pues...con mucho carifio.

Entrevistadora: si. Eeeh, ¢y la respuesta de su pareja ante la informacién?

Entrevistada: Pues se, se llevd mas susto que yo. O sea, se llevé mas susto que yo. Porque realmente
es lo que dice mi cufiada “si esto le pasa a él, en vez de a ti...”” yo no sé qué hubiera pasado. Pues
él...se puso muy triste. Luego ha estado perfectamente a la altura de las circunstancias. (ruido
afirmacion entrevistadora) pero...un palo muy fuerte. Es muy inesperado. O sea, que tU estés
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perfectamente bien y que te digan que tienes un cancer que nunca sabes cdmo va a ser eso pues es muy
inesperado.

Entrevistadora: vale. ¢qué informacién tienen sus hijos acerca de esta enfermedad?

Entrevistada: Toda. (empieza a sonar el mdvil de la entrevistada) ¢Puedo mirar un momento?
Perdona. (Contesta la llamada y para unos minutos la entrevista). Dime. Perdona.

Entrevistadora: Nada. No se preocupe. Eeh... ¢sigui6 dando luego informacién a sus hijos durante
el proceso de la enfermedad?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale. ; Como se la daba? o sea, cada vez que tenia informacion nueva, o todos los dias
hablaba de como avanzaba, de... (se oyen voces fuera).

Entrevistada: yo creo que... todos los dias hablabamos del tema.

Entrevistadora: vale, eeeh, ;se ha sentido apoyada en el momento de la comunicacién a la familia?
Entrevistada: ¢apoyada por quién?

Entrevistadora: eh, por, por la familia en general.

Entrevistada: si. Si.

Entrevistadora: vale. ;Y durante el proceso de la enfermedad?

Entrevistada: si. Siempre.

Entrevistadora: siempre. ¢Por qué...por quién se sintié mas apoyada?

Entrevistada: por mi hijo X.

Entrevistadora: ¢por su hijo? (interrumpen en la sala). Vale, estamos. Eeh... me ha dicho...
Entrevistada: por la persona que més ehh, esto, por X, ¢sabes por qué? porque... desayunabamos...
a ver, mi marido tiene, es funcionario, (ruido afirmacion entrevistadora), se va muy pronto, vuelve a
las cuatro y pico, entonces yo desayunaba siempre con mi hijo (ruido afirmacion entrevistadora),
tranquilamente, nos contabamos las cosas, luego él se ponia guapisimo, se iba a trabajar, y...ya luego
a las dos pues nos volviamos a ver. Pues bueno, con el que méas hablaba era con X. Y con mi hija pues
como tenia que hablar por teléfono pues hablabamos por supuesto todos los dias pero a lo mejor mas,
la caray tal pues es con el que estaba.

Entrevistadora: claro. En momentos de angustia, de tener pensamientos negativos, ¢se ha sentido
libre para comunicarlo a la pareja e hijos o ha optado por reprimirselo y no decir nada?
Entrevistada: ummm... no he dicho.

Entrevistadora: no has dicho.

Entrevistada: (ruidos de negacién entrevistada)

Entrevistadora: vale. (ruidos puerta cerrandose).

Entrevistada: no.

Entrevistadora: Pues...ya estd. Hemos terminado ya la entrevista. ¢ Se ha sentido comoda?
Entrevistada: si.
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Entrevistadora: esta. Pues te cuento, la entrevista va a tener dos partes ¢Vale? (ruido afirmacion
entrevistada) una directamente relacionada con lo que, con lo personal, y otra mas relacionada con la
familia ¢vale? Con la comunicacién de la familia.

Entrevistada: Vale. Perfecto.

Entrevistadora: te cuento, la primera pregunta es que quién estaba con usted en el momento en que
se le ha comunicado el diagndstico.

Entrevistada: mi marido.

Entrevistadora: vale, ¢de qué forma se le ha comunicado ese diagnostico? o sea el tono, el lugar...
Entrevistada: (se rie) pues muy tranquilamente... (Ruido afirmacion entrevistadora). Si, y con mucha
sensatez.

Entrevistadora: ¢qué le explicaron sobre la enfermedad?

Entrevistada: ¢qué me explicaron sobre la enfermedad? bueno pues que tenia un carcinomay que me
tenian que quitar el pecho entero, me tenian que hacer una mastectomia total, yyy... que dentro deee lo
que era en siii la, la enfermedad, pos que bueno que era una de las enfermas con, con mucha suerte
¢no? Porque...seguramente no requeriria dar tratamiento. Con lo cual, pues bueno, a ver, después
del...del noticion (se rie) parece como que te quedas un poquito mas como diciendo “bufff”’. Haces
(ruido de inspiracidn) y (ruido de expiracidn). O sea, (se rie) son dos reacciones completamente...
Entrevistadora: diferentes.

Entrevistada: diferentes. Pero muy bien, muy bien explicado, me hicieron....eeeh...incluso un dibujo
para explicarme pos que realmente el carcinoma estaba invadiendo todaaa...toda la mama, y que era
supergrande, que no habia salido de ahi, que estaba encapsulado, y bueno, me lo explicaron muy bien,
la verdad sea dicha, y...y sali bastante contenta de la consulta.

Entrevistadora: ¢intento informarse desde diferentes vias sobre la enfermedad?

Entrevistada: no.

Entrevistadora: ¢se quedd...Gnicamente con lo que le habia...?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale. ; Como se sintié ante la idea de tener que comunicar el diagnéstico a la familia?
Entrevistada: (ruido con la boca y silencio) sobrepasada. (silencio) sobrepasada porque mi hermana
la pequefia dos meses antes habia estado haciéndose las mismas pruebas. Entonceees...eeeh...ya
estaba un poco la familia como un poco revueltilla con este tema. Eeeh...noo... a ella no la han tenido
que hacer nada, porque de momento no revisten gravedad la, los, los... (ruido con la boca) bultos que
ella tiene. La estan controlando nada mas. De momento es un control. (ruido afirmacion entrevistadora)
eeeh... y claro, (se rie) cuando a los dos meses de repente en una mamografia rutinaria de la Junta
deee Castilla y Ledn por edad, me detectan a mi esto y me dicen que efectivamente, yo si tengo que
pasar por una cirugia y...y a-agresiva, pues porque bueno, no es lo mismo (ruido con la boca), eeeh,
que te, que, eh, después de un tratamiento se haya, se te haya hecho aquello un poco pequefio y te quiten
algo que no que te quiten todo el pecho. (ruido con la boca) entonces, pero bueno, un poco revueltillo
y un poco si que estdbamos asi un poco expectantes a ver como se lo tomaban. De que lo, lo primero
era que no, por parte de, de una hermana (ruido afirmacion entrevistadora) y ahora, ahora era que si.
Entrevistadora: vale, ¢ qué cantidad de informacién cree que debe contar sobre la enfermedad y sobre
el proceso y a quién cree que se la debe contar?

Entrevistada: no he ocultado nunca nada. No he ocultado jamas nada. A nadie.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: Igual que cuando tuve a mi hijo mayor, que lo tuve con 17 afios, y jamas he ocultado
que tengo un hijo de soltera. Jaméas. Yo siempre digo la verdad. Vamos, (se rien entrevistada y
entrevistadora) si no es alguna mentirijilla piadosa. Pero siempre me gusta, me gusta ser honesta. Me
gusta lo principio porque (ruido con la boca), eeeh...me gusta meterme a la cama con los deberes
hechos. Porque, si que es cierto que después de la enfermedad te das cuenta de queee....cierras 10s 0jos
por la noche y por la mafiana cuando los abres dices (ruido de satisfaccion) ““que bien. Otro dia de
regalo”. Y no he pasado por ningun tratamiento, y he tenido un diagnéstico y he llevado la enfermedad
superbién. Pero, a ver, evidentemente (ruido con la boca), hubo mas que mi enfermedad, durante ese
tiempo. (ruido de afirmacién entrevistadora) hubo muchos mas problemas familiares, problemas
bastante fuertes, yyy....y nos dimos cuenta de que realmente cada dia que abras los ojos es un dia de
regalo.

Entrevistadora: ¢quién le comunicé a su familia el diagnéstico entonces?

59



TRABAJO FIN DE MASTER: COMUNICACION INTRAFAMILIAR Y CANCER DE MAMA
Lucia Hernandez Maillo

Entrevistada: ¢quién se lo dijo? (ruido de afirmacion entrevistadora) yo.

Entrevistadora: Directamente. Vale. ¢a qué miembros de la familia se le comunic6?

Entrevistada: a todos.

Entrevistadora: A todos. De familia, o sea, eeeh... ¢a sus hermanos, a todos...?

Entrevistada: todos. Porque ademas el diagnostico me lo dieron el 28 de marzo que cumpli, que es el
cumpleafios de mi sobrina la mayor por parte de mi marido, yyy... (ruido con la boca) eeeh... pues
bueno, ya aprovechabamos que estabamos de cumpleafios y cuando se marcho la familia de mi cufiada
que nos quedamos todos, se lo dije a todos. Hombre, si que se quedaron bastan-bastante impactados.
Ademas de la que forma en la que yo si se lo dije, igual que te lo estoy diciendo a ti. Y... lo mas duro
fue decirselo a mis padres, que viven en el mismo pueblo. Viven en un pueblo, en Modubar de la
Emparedada, tanto mis cufiados como mis padres, y antes de ir a donde mis cufiados y lo mas fue, lo
mas duro fue decirselo a ellos.

Entrevistadora: vale, ¢Entonces la etapa de decirselo fue nada mas que tuviste el diagndstico?
Entrevistada: el mismo dia.

Entrevistadora: vale. ¢ No esperaste a después del tratamiento ni...?

Entrevistada: no, no, no.

Entrevistadora: nada. Vale. ¢ Cual fue la respuesta de sus hijos ante la informacion?

Entrevistada: que me querian.

Entrevistadora: ¢cudl fue la respuesta de su pareja ante esa informacion?

Entrevistada: ooh (se rie), ahora te lo voy a decir. Es que... (se rie) no se si...es que igual es un poco
en cachondeo eh, pero es que (se rie). Bah, te lo voy a contar. Saliamos de la consulta (se rie) yyy...y
yo le dije... (ruido con la boca) a ver, no. ibamos por el pasillo y le digo, y yo le decia, “X, estoy
empezando a sentir un...como que me ahogo, ¢no? Como...como que me oprime el pecho” y me dice
“hombre mujer, tranquila, que solamente te van a quitar un pecho™ (se rie). Me le quedé mirando, y
echadndome a reir, le dije, le digo “eso, que te digan a ti que te cortan el pito” (risas entrevistada y
entrevistadora)

Entrevistadora: no se lo hubiera tomado igual (entre risas).

Entrevistada: entonces ya nos echamos a reir los dos (se rie).

Entrevistadora: lo tomasteis con humor en ese momento.

Entrevistada: si. La verdad sea dicha que si. Lo que pasa que si que es cierto que sali con bastante
ansiedad de la consulta.

Entrevistadora: la primera impresion.

Entrevistada: pero bueno, esa ansiedad la llevaba acarreando 15 dias antes, desde que me empezaron
a hacer las pruebas. Entonces, pues hombre (ruido con la boca), claro, cuando td...en tu vida ves que
realmente hay algo que desconoces en si, pero bueno, cuando ya realmente te dan el diagnéstico final,
pos si, te vienen...digamoslo asi que...el ahogo este asi que te falta todo el aire del mundo para respirar,
pero luego dices “no, tengo que respirar todo el aire del mundo porque esto hay que tirarlo pal ante
vamos, pero...como una campeona”. Y asi fue, ¢no? Lo que pasa que lo del, (se rie) lo del comentario
este es muy gracioso, y luego nos estuvimos riendo por la tarde en el cumpleafios por esto mismo. No
te joroba, que me dice que ““no te preocupes que solamente te van a quitar un pecho”, digo “ala, mirale
gue majo” digo ““que te quiten a ti un pito a ver, a ver qué es lo que piensas™ (se rien entrevistada y
entrevistadora).

Entrevistadora: bueno entonces si, si se lo tomo con humor otra cosa es.

Entrevistada: no, no, no. Y lo sigo tomando con humor.

Entrevistadora: bien. Muy bien. Eeeh, {Qué informacion tenian o tienen sus hijos acerca de la
enfermedad?

Entrevistada: eeeh...nosotros se lo hemos contado todo. Absolutamente todo desde el primer dia.
Entrevistadora: ¢independientemente de la edad que tienen ellos y...?

Entrevistada: independientemente de la edad que tienen ellos.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: y les ha servido, les sirvié mucho para luego entender lo que pas6 después. Porque por
ejemplo, mes y medio después murié mi padre también de cancer.

Entrevistadora: (ruido de afirmacion de entrevistadora) o sea que les sirvié una cosa para entender
todo lo demas (ruido afirmacion entrevistada).

Entrevistada: si.

Entrevistadora: eeeh... ¢y has seguido dando informacidn durante el proceso de la enfermedad?
Entrevistada: ;de como ha ido todo? ¢a la familia y todo?

Entrevistadora: si.
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Entrevistada: si, si. Sin ningtn problema.

Entrevistadora: o sea, ¢les daba la informacién cada vez que tenia informacién nueva o lo hablaba
naturalmente todos los dias...?

Entrevistada: datos no... o sea...

Entrevistadora: ¢ ...solo cuando la preguntaban?

Entrevistada: no, llamaban y preguntaban, yyy...hombre, estaban pendientes, la verdad sea dicha, que
en este aspecto, eeeh...vamos, hemos estado muyyy...muy unidos. O sea, no...no ha habido ningln
problema. Yyy...y, la verdad sea dicha que la informacién es que ha sido...muy fluida en todo el
proceso. No ha habido ningln problema. Incluso durante las expansiones y todo...noo0o...eso va-vamos,
las expansiones era muy gracioso porque llegaban...yo llegaba a casa y las crias ;no? Que tienen, han
hecho ahora 12 afios en febrero, eeeh, me decian “a ver mama, ¢como te ha crecido hoy la teta?”. O
sea, (ruido con la boca) yo, yo es que, yo con mis hijos siempre (ruido con la boca) he intentado ser lo
mas natural del mundo.

Entrevistadora: normalizar la situacion.

Entrevistada: y me han...y me han visto (ruido con la boca) sin pecho, sin...o sea con el espansor
cémo ha ido creciendo, o sea, es lo mismo que un embarazo que le dices “mira, aqui esta creciendo tu
hermanito™ pues esto es “mira, que no tengo teta y ahora me va a crecer una teta nueva”. (se rie) o
sea, mas 0 menos es asi en ese aspecto.

Entrevistadora: qué bien, ¢entonces se ha sentido apoyada en el momento de la comunicacién a la
familia?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: ¢y durante el proceso?

Entrevistada: (se rie) también.

Entrevistadora: ¢por quién se ha sentido mas apoyada?

Entrevistada: eeeh...porqué nombre, primero mi marido, y luego mi hermana la pequefia.
Entrevistadora: vale, y en momentos de angustia, cuando tenia pensamientos negativos y asi, ¢lo ha
hecho ver o ha pereferido guardérselo y no decir nada?

Entrevistada: ummm...de esos momentos la verdad sea dicho que he tenido pocos. Pocos. Pero que
cuando les he tenido eeeh... si que es cierto que he preferido cerrarme en mi, porque si que necesitabas
espacio.

Entrevistadora: vale. Pues esté.
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Entrevistadora: perfecto. Pues bueno, como ya me has firmado looossss consentimientos, pues
procedemos a la entrevista ya, ¢vale?

Entrevistada: Vale

Entrevistadora: y...te digo, la entrevista va a constar de dos partes, una que va directamente
relacionadaaa con usted,y otra que va relacionada con la familia, pero todo en torno al diagndstico,
la enfermedad (repite la entrevistada)...¢vale? Son 12 preguntas y nada, tardamos dependiendo de lo
que quiera contestar...tiene libertad absoluta de si en alglin momento se siente incémoda o algo con
alguna pregunta pues me lo comenta y pasamos a otra, ¢vale?

Entrevistada: Vale.

Entrevistadora: vale. Pues a ver, ¢ quién estaba con usted en el momento en el que se le ha comunicado
el diagnéstico?

Entrevistada: pues fuimos mi marido y yo.

Entrevistadora: Vale, ¢de qué forma le comunicaron ese diagnostico? Es decir, el tono, el lugar,
ehhh...

Entrevistada: (resopla) pues el médico....me gusté mas la enfermera. O sea, me lo dijo el médico
¢ sabes?

Entrevistadora: si.

Entrevistada: porque yo pensaba, mira...fui aaaa los 15 dias y pensaba que si tienes algo malo te
Ilamaban (la entrevistadora asiente). Siempre he pensado eso. O sea, si tienes algo malo en el hospital
te llaman y te dicen ““oye tienes que venir por” y como habia pasado 15 dias y tenia ese diaaaa el dia
de ir al médico, como no me habian Ilamado yo iba todo pancha ¢sabes? (entrevistadora afirma)
(entrevistada resopla). Dice el médico “no, no, tiene cancer, la tenemos que operar, esto y lo otro”
(resopla), me dejo hecha polvo. (se rie y resopla) la enfermera mas maja dice “bueno™, pero el médico,
bueno, que estan acostumbrados a decirlo asi también, (entrevistadora afirma) que no van a decir “oye,
pues tienes esto, tienes lo otro™, no van a decirlo con otras palabras. Pero qué bueno hija...
Entrevistadora: ¢Qué le explicaron de la enfermedad en ese momento?

Entrevistada: pues lo que tenia. Lo que tenia en el pecho, (entrevistadora afirma) que tenia...es que
no sé cémo lo llamaron.

Entrevistadora: ¢carcinoma?

Entrevistada: no me acuerdo ahora cémo lo llamaron. Que tenia dos malos y otro que no sabian si
era malo o...no era malo ¢sabes? (entrevistadora afirma) y...entonces, pues, que lo pensaria a ver lo
que hacia ¢sabes? Y... en ese momento (se rie) no reaccionaba ni nada.

Entrevistadora: nada.

Entrevistada: nada, nada. Digo “este, este qué esta diciendo”. Bua. Que es que yo iba con la idea de
gue como no me, como (ruido con la boca), yo pensaba, digo, digo siempre que tienes algo malo el
hospital te llama porque cuando, esto me lo detectaron en una mamografia, ¢sabes? (entrevistadora
asiente) que me la hice abajo, en....donde hacen las mamografias.

Entrevistadora: ¢rutinaria era entonces?

Entrevistada: si, si, una mamografia. Entonces me llamaron enseguida me dice “oye, no hemos visto,
hemos visto algo que no tienes bien, tienes que ir al hospital”. Me llamaron enseguida (entrevistadora
afirma). Y aqui... (resopla) pues no me llamaron. Que yo pensaba eso, que me Ilamarian o lo que sea
(entrevistadora afirma). Digo, digo, y ademas me dijo una chica “yo me la he hecho, sino te han
Ilamado no te preocupes que no te pasa nada”. Iba con esa idea hija.

Entrevistadora: ¢y luego después has intentado informarte desde otras vias sobre esa enfermedad?
Entrevistada: pues mira, he preguntado a chicas que las habia pasado lo mismo ¢sabes?
(entrevistadora afirma), y a ver qué habian hecho porque yo estaba en otra galaxia (se rie), en otra
galaxia, parecia que no estaba ahi, diciendo. Y...pues preguntando a una chica que también la habian
operado y la habian quitado dos pechos, luego a otra también a X, que es la que viene aqui, y lue...
pues preguntando, preguntando a la gente que la habia pasado lo mismo. Bueno, a lo primero no
pregunté, a lo primero digo, digo ““esto no me esta pasando a mi”’, digo “‘a las demas las puede pasar
pero a mi no” (se rie), pero bueno, si, preguntando a las chicas y asi.

Entrevistadora: ¢a otra gente?

Entrevistada: a otra gente si.

Entrevistadora: ¢cdmo se sinti6 ante la idea de tener que comunicar ese diagndstico a la familia?
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Entrevistada: buah. Pues mira, lla-, luego llame a mis hermanos y a mi, y a mis cufiadas, digo “‘es que
yo, espera, que estoy viviendo aqui pero no estoy viviendo aqui” (se rie). Es que me parecia que...
(resopla). Bah, pues, como no te lo, yo no me lo esperaba y ademas como no me habian llamao y me
habian llamado del otro sitio enseguida ¢sabes? (entrevistadora afirma) que no me esperaba yo...nada.
Digo “bah, me dira el doctor pues que tienes esto o que no tienes nada o lo que sea” ¢no?
(entrevistadora asiente). Pero no, no, “tiene cancer, se tiene que operar, esto y lo otro”. Y luego, y
luego me dice, eeeh...bueno en la primera, en la primera, en la primera que me lo dijo no, ya luego fui
a otra porque no la habia entendido, digo “vengo a preguntarte porque no he entendido al médico™
¢sabes? Dice “pues te podemos quitar el pecho o reconstruirtelo en el momento” y como no lo entendia
pues fui a preguntar, otra vez, otro dia. Digo “pero a ver, cOmo es eso, que es que no he entendido
nada” (Se rie). Es que no...vamos. Estaba... (ruido con la boca), pues en otra galaxia. Pero bueno
hija...

Entrevistadora: ¢y qué cantidad de informacion cree que le debe contar sobre la enfermedad y a quién
cree que se la debe contar?

Entrevistada: ah, pues a mi me gustaria contarla pues a gente que le ha pasado lo mismo que a mi,
¢sabes? (entrevistadora afirma). Porque a mi me han ayudado, cuando estaba en la residencia me vino
muy bien eeeh este chisme. Porque salia por alli por los pasillos con este, porque me dolia bastante
poner el brazo ¢sabes? y, pues eso, que me gustaria contarselo a gente que le ha pasao lo mismo que
a mi, pues eso, que a lo primero lo pasas chungo pero bueno hija, hay que aceptarlo. Porque ya no, ya
no me, ya no me van a hacer nada (se rie). Vamos, vamos, que hay que aceptarlo y punto. A lo primero
te cuesta mucho, porque dices, mira, vine yo de la residencia porque mi marido trabajo alli en el
hospital el dia que fui al médico y se quedo alli. Y yo vine, vamos, yo no sé si pisé 400 huevos o qué,
vine despacio, despacio, despacio, a paso de tortuga vine. Digo “esto no, no, no”. Bueno, voy a casa,
digo “pero no es posible” y nada... (resopla). Pero bueno hija, que eso lo primero eh, porque es que
no te lo esperas ¢sabes? Que no te lo esperas, que no te lo esperas y que yo me esperaba otra respuesta
(entrevistadora afirma), que no me habian dicho “oye” pues como la otra, que me llamo, dice “pues
ven a mirartelo al hospital™ (entrevistadora afirma), entonces fui enseguida, digo “jobar, qué me
habrén visto” y como aqui no me habian Ilamado ni nada...digo pues, ¢sabes? Que me esperaba otra
cosa. Pero bueno hija.

Entrevistadora: ¢quién le comunicé a la familia el diagnéstico?

Entrevistada: pues yo (resopla). A la nifia yo. Digo ‘““‘oye, que me tienen que operar X (silencio), que
tengo cancer” (resopla). Luego también por teléfono a mis hermanos y eso.

Entrevistadora: ¢por teléfono? Vale. Entonces a tus her-, se lo has comunicado a tus hermanos
(entrevistada afirma), a tu pareja, y a la nifia.

Entrevistada: no, mi marido vino conmigo y...

Entrevistadora: vale, ¢y en qué etapa se lo has comunicado? después del diagndstico, te has
esperado a después del tratamiento...?

Entrevistada: si, no, después, después. No, después. Buah, yo no podia callarme (se rie). No, después,
porque es que estaba atontada. Después cuando vine del médico. Cuando vine del médico. No, no,
después del tratamiento no. Cuando vine del médico ya empecé a llamar al uno, al otro y al otro.
Entrevistadora: ¢cudl fue la respuesta de su hija ante la informacion?

Entrevistada: (resopla) bah. Pues que se qued6é un poco chunga. Un poco chunga se quedé. Dice
“pero, ¢pero te lo ha dicho bien el médico? A ver si se ha confundido el médico” (se rie). Maja, maja.
Maja, si, si. Bueno (ruido con la boca).

Entrevistadora: ¢y la de su pareja?

Entrevistada: no, X se quedo asi también (ruido con la boca) en el médico. Porque me lo dijo en médico
y yo me eché a llorar. Porque yo no me esperaba esa respuesta. Y dice ““bueno, que no pasa nada” y
digo “jo que no pasa nada majo”. No, la enfermera mas maja. EI médico...pues eso, que ya estara
acostumbrado a esta respuesta, a esta... ¢sabes? (afirmacion entrevistadora). Y bueno, buah, que si
hija, pero bueno.

Entrevistadora: vamos, que el médico se lo solté asi como un poco como de sopetén, como sin
intentar...

Entrevistada: si, si, “pues mire, pues tiene, pues le hemos...le hemos hallado que tiene cancer, que la
tenemos que operar” y no sé qué mas, ya no me acuerdo que méas me dijo. Ya no me acuerdo de més. Y
le digo “¢qué has dicho?”” (se rie). Si, porque es que como yo no me esperaba esa respuesta ¢sabes?
(resopla)

Entrevistadora: ¢y su pareja dijo lo mismo o...?
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Entrevistada: (resopla) X si, parecido. Digo “¢Qué, qué has dicho?” (se rie). Es que como no me lo
esperaba yo iba con otra idea ¢sabes? (entrevistadora afirma) y como no me habia, yo siempre pienso
que si tienes algo te llaman, enseguida, ¢sabes? Como la otra, como me llamaron a mi. Pero bueno.
Entrevistadora: ¢y qué informacion tiene su hija acerca de la enfermedad?

Entrevistada: pues yo la he ido diciendo todo. La he ido diciendo lo que...”’ahora me van a, me van a
operar™, estuve no sé si una semana, ¢sabes? Y...y fueron alli a verme. Bueno, si, el primer dia digo
“mejor que no vengais™ (se rie), pero si que fueron. Y como tenia, pues a hacerme la comida, iban a
darme la comida, como tenia en un brazo no sé tenia y en el otro también, tenia los dos brazos chungos.
Y...y luego todo lo que he hecho pues se lo he ido diciendo. La quimio...en la quimio he estado peor,
porque estaba muy cansada ¢sabes? (entrevistadora afirma) y en la radio mejor. Y eso es. Y si que me
han ayudado. La nifia también. Me iba a fregar, y a hacer cosas. A comprar y a hacer cosas, si.
Entrevistadora: ¢0 sea que le has ido dando la informacion durante todo el proceso no se ha esperado
a..?

Entrevistada: Si. Si, si, si. No, no, no, yo no podia callarmelo (se rie). No me puedo callar yo, bah. No,
ya para la dltima, la Gltima vez decir todo de sopetdn. Ademas, pienso yo que es peor decirlo todo de
sopetdn (entrevistadora afirma). Es mejor despacio. Bueno, “me van a hacer, me voy hoy porque me
van a hacer eeeh quimio™ porque era no sé si cada 15 dias y luego la radio era todos los dias de lunes
a viernes. Digo ““me voy hoy que me toca la ultima de radio, esto, lo otro”. Todos los dias.
Entrevistadora: vale, ¢se ha sentido apoyada en el momento de la comunicacion a su familia?
Entrevistada: ;Qué si me he sentido yo apoyada por la familia? (entrevistadora afirma).
Entrevistadora: si te has sentido apoyada en el sentido de haber eeeh, comunicado a la familia...
Entrevistada: ah, si. Si, si, si, porque no sabia qué hacer, porque el médico me dijo a lo primero diceee
“puedeees quitarte el pecho entero 0ooo.... (ruido con la boca).

Entrevistadora: ¢reconstruir?

Entrevistada: o reconstruirlo en el momento, porque pasan los de plastica cuando te lo quitan ¢ sabes?
(entrevistadora afirma) y yo a mi cufiada “que no sé qué hacer” y a X (resopla) “ pues haz lo que
quieras™ ““pero ¢como haz lo que quieras si no sé qué hacer?” (risas). Y mi cufiada me decia “jobar,
pues meterte luego en otra operacidn, yo me lo reconstruiria en el momento, no sé qué no sé cudl”. ¢y
luego sabes que es lo que decidi yo misma? Yo misma lo decidi porque no me lo dijeron. Digo, fui al
médico, un dia por la mafiana, fuimos mi marido y yo, digo “mira, que me lo quiero quitar solo en el
momento”, digo “luego si me lo reconstruyo ya...” y aunque me hubiera dicho que si, no podia
habérmelo reconstruido en el momento, porque luego tenia los ganglios afectados, ¢sabes? Entonces,
aunque hubiera dicho que si...pues no.

Entrevistadora: no se podia.

Entrevistada: yo misma. No me dijeron nadie...quitatelo. Dice, “jobar, pues...” mi cufiada “pues yo
(resopla) para meterte en otra operacién” digo ““bueno, si, si no con la prétesis de la ortopedia™.
Entrevistadora: ¢y entonces te has sentido apoyada en las decisiones y todo?

Entrevistada: si. Si, si.

Entrevistadora: vale, ¢y durante el proceso de la enfermedad te has sentido apoyada?

Entrevistada: si. Si, si. Porque han estado ahi...ayudandome.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: y cuando no podia...porque la nifia tenia que ir al conservatorio, cuando no....podia
mi... mi marido, la llevaba, digo a mi hermano “llévala que yo no puedo”.

Entrevistadora: ¢por quién més, por quién te has sentido mas apoyada?

Entrevistada: bueno, por mi marido, por la nifia también, que me ha ayudado también mucho. Y luego
también por mi hermano, que tengo aqui un hermano ¢sabes? (entrevistadora afirma) que iba...
algunas veces digo “jobar, que pesado, ¢para que vendra otra vez? Que tengo ganas de descansar™
(risas). Iban, iban casi todos los dias. Mi hermano y mi cufiada casi todos los dias. Y, claro, si van no
voy a estar yo en la cama (entrevistadora asiente). Pero si, a lo primero si, también les afecto, si.
Entrevistadora: y en los momentos que has pasado malos, de sentirte mal, de con...que a lo mejor
estabas mas afectada, o tenias angustia o algin pensamiento negativo, ¢ta...?

Entrevistada: pues mi marido ha estado ahi. Mi marido y la nifia, si.

Entrevistadora: ¢qué has hecho en realidad? ¢se lo has contado que estabas mal o has preferido
guardartelo tu o...?

Entrevistada: pues mira, yo no soy de mucho callarme. Algunas veces si que me callo, pero cuando
estoy mal digo ““mira, es que no aguanto” (risas) ““es que no aguanto, mira, porque es que me encuentro
mal, no sé qué™. Y si, si que se lo he dicho. Yo si. Y nada “pues échate” digo “(resopla) pero si es que
no tengo ganas de echarme™. Algunas veces si. En la quimio si. (resopla) estaba casi toda la mafiana,
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mira, cuando se iban las de ayuda a domicilio que vienen de...(ruido con la boca) de 9 a 11 y media
viene una chica porque a ayudarme con la abuela ¢sabes? (entrevistadora afirma). Porque antes lo
hacia yo y mi marido. Pero como ahora yo ya no la puedo hacer porque no puedo con el brazo pues
viene. Y cuando se iban a las 11 y media digo ““cuando se marchan”, porque me echaba en la cama,
¢sabes? Con la quimio. Con la radio ya no. Y me echaba y... (resopla) y si hacia la comida la hacia. A
lo primero me ayudaba mi marido a hacerla por la noche, o si estaba de mafiana la hacia él, ;sabes?
Y yo muchas veces no tenia ganas y asi de hacer comidas ni nada. A lo primero, luego ya si.
Entrevistadora: vale pues ya esta.

Entrevistada: ahhh (risas) ¢ya esta? jobar maja.

Entrevistadora: siiii, (risas) ¢qué te ha parecido? ¢se ha sentido a gusto?

Entrevistada: Siii. Muy bien (risas).

Entrevistadora: pues muchas gracias por haber colaborado.

Entrevistada: Nada, nada.
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E5 - 16 de marzo del 2017-9:00h. Duracion: 7 minutos 18 sg.

Entrevistadora: muy bien. Pues a ver, eeeh...va a tener dos partes, ¢vale? La entrevista. La primera
va a ser sobre usted y la segunda mas en torno a la familia ¢vale?

Entrevistada: vale.

Entrevistadora: ¢quién estaba con usted en el momento en el que se le ha comunicado el diagnéstico?
Entrevistada: eeeh... mi marido.

Entrevistadora: vale, (tos entrevistada) ¢y de qué forma le han comunicado ese diagnostico? o sea, el
tono, lugar,...

Entrevistada: pues fue en ginecologia, eeeh, y... en tono muy amable, y ellos muy amables, y...bien.
Entrevistadora: bien. Vale.

Entrevistada: bien. Y con calmay eso.

Entrevistadora: ¢de qué forma... o sea, qué le explicaron sobre la enfermedad en ese momento?
Entrevistada: pues que...tenia un tumor, que era maligno, pero que bueno, que tenia solucién,
que...que en el 95% de los casos que....se curaban. Que los tumores de mama pues que son...que no es
como...otros tumores. Y que bueno, que iba a ser un proceso largo pero que...pues que saldria adelante.
Entrevistadora: vale, ¢y ha intentado después informarse por otras vias sobre la enfermedad?
Entrevistada: si, por medio de internet.

Entrevistadora: ¢cdmo se sintio ante la idea de tener que comunicar el diagnostico a la familia?
Entrevistada: pues...eeeh...pues tengo unos padres que son muy mayores, entonces claro, mi padre
tiene alzheimer, entonces pues...pero mi madre sabia que se iba a preocupar y eso y claro, pues se lo
dije despacito, (suena movil entrevistada) diciéndole bueno que primero me tenia que operar y eso pero
que...no...se lo dije todo de golpe. De todas las maneras tampoco yo lo sabia todo de golpe. Han... las
cosas van pasando poco a poco.

Entrevistadora: poco a poco (suena movil entrevistada). Vale. ¢y... qué cantidad de informacion
cree que debe contar sobre la enfermedad y a quién cree que se la debe contar? De la familia,
amigos...

Entrevistada: pues claro, yo se lo he contado todo a mi marido, y... a una amiga.

Entrevistadora: vale, ¢y quién le ha comunicado a su familia el diagnéstico?

Entrevistada: eeeh... yo.

Entrevistadora: vale, ¢a qué miembros entonces se lo... se lo ha comunicado? a la familia.
Entrevistada: pues a mis padres, a mis tios y a la familia directa. También a los amigos directos.
Entrevistadora: vale, a los mas cercanos.

Entrevistada: a los méas cercanos.

Entrevistadora: vale, ¢y en qué etapa? ¢ Después del diagnostico o después del tratamiento?
Entrevistada: pues aqui ha habido dos etapas. Porque en principio me dijeron que no sabian, que
seguramente que no me iba a dar quimio y eso. Entonces, eeeh... los més allegados sabian lo que tenia
pero...los que no son allegados pues... (ruido de la papelera) no me... 0 sea, no se enteraron ni que me
habian operado ni nada. Digo ““si no me tienen que dar quimio no digo ni...no digo nada”. Pero claro,
ya cuando...me dieron quimio pues ya fue evidente y ya tuve que decirlo, al resto.

Entrevistadora: vale, ;O sea que a los mas allegados has ido diciendo después del diagndstico
(entrevistada afirma) y al resto ya...por obligacién, por asi decirlo?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale, ¢y cudl ha sido la respuesta de...su hijo ante la enfermedad? cuando se lo
comunicaste.

Entrevistada: pues...claro, él no contesto nada. También...le dije que estaba malita y que me iban a
operar. Tampoco le dije... se lo...claro, le vas diciendo poco a poco (entrevistadora asiente), “me han
operado”, “esta bien”, pues ya estd, pero luego pues digo “pues mira, ahora me tienen que dar un
tratamiento que se me va a caer el peloy eso”. El, bueno, parece que lo asimila (entrevistadora asiente),
pero... parece que lo asimila ante nosotros, pero luego en el colegio pues esta mas triste...
Entrevistadora: Y en el mismo momento que le dijiste que estabas malita, ¢qué hizo él?
Entrevistada: no...se me quedo mirando. Tampoco...pregunto...por nada.

Entrevistadora: nada.

Entrevistada: “me tienen que operar™, “‘pues bueno”. No, no sé. Pues como...no habla mucho la
verdad.

Entrevistadora: ¢y su pareja? ¢ Como reaccion?
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Entrevistada: pues...mi pareja tampoco es muy dada de expresar sus sentimientos. Pero yo le veo
que...que los ojos se...llenaban de lagrimas. Pero el intenta... no mostrarlo tampoco...de cara a mi.
Entrevistadora: vale, eh, ¢qué informacién tiene su hijo acerca de la enfermedad?

Entrevistada: toda. No le hemos ocultado nada. No... hombre se lo hemos explicado de una manera
que no... sea dura para él, pero tiene toda la informacion. Es méas, para eso si que es atrevido, eeeh...yo
mi marido no me queria ver la herida hasta que no estaba cicatrizada, bien cicatrizada, sin embargo
mi hijo ya en la residencia me decia “mama, a ver, enséfiame” y...eso se lo he ensefiado y no... no ha
habido ningn problema.

Entrevistadora: vale, ¢y ha seguido dandole informacidn durante el proceso?

Entrevistada: si, si.

Entrevistadora: vale, ¢pero cada vez que tenias informacion o cuando él te preguntaba...?
Entrevistada: no, cada vez que tenia informacién, porque ya te digo que él tampoco es que
pregunta...no pregunta...mucho (entrevistadora asiente). El no nos expresa sus sentimientos. No nos
expresa mucho sus sentimientos.

Entrevistadora: vale, ¢se ha sentido apoyada en el momento de comunicar a la familia el diagnéstico?
Entrevistada: pues hombre, no mucho porque ya te digo que mis padres son muy mayores
entonces...pero claro, también mi madre pues...ella también se sentia culpable de no poder ayudarme.
Porque también pues...claro, me decia “ayyy, ahora la casa, ahora que el nifio, ahora todo y yo no te
puedo ayudar, no puedo estar alli, no puedo...”, pero bueno. Claro, tampoco quiero... hacer cargarla
sobre ella que es tan mayor pues mis problemas, entonces tampoco...la he querido...insistir mucho
en...en el tema. Entonces por esa parte pues como son muy mayores tampoco me he sentido muy
apoyada. Por mi marido, que mi marido es el que...pues el que hace, pues el que plancha ahora, el
que...”’pues oye, que no tengo ganas de hacer la comida’, vamos a comer por ahi, 0 comemos cualquier
€0sa 0 es0.

Entrevistadora: ¢entonces durante el proceso si que se ha sentido mas apoyada?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale, y entonces, ¢por quién mas?

Entrevistada: por mi marido.

Entrevistadora: y en momentos que has estado mas... disgustada, ¢has mostrados tus sentimientos o
has preferido guardartelo para ti?

Entrevistada: no, muestro mis sentimientos, lo que pasa que yo creo que mi marido ya se ha
acostumbrado y me dice que soy una pesada, que le repito las cosas muchas veces. Entonces claro, si
por ejemplo de digo ““jo, hoy tengo los pies mas dormidos, hoy tengo...” claro, él ya no me hace caso,
porque me dice “es que eres una pesada, es que no sé qué” y ya digo ya... hay mucha veces que digo
““pero ¢ para qué te voy a decir las cosas si luego me dices que soy una pesada o que te lo repito cuarenta
veces? Pues ya no me quejo™.

Entrevistadora: vale. Vale. Pues ya esta.

Entrevistada: ah, vale.

Entrevistadora: ¢te has sentido agusto?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale.
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Entrevistadora: estd. Eeeh...la entrevista va a constar de dos partes, ¢vale? Una que va referida
directamente a usted (entrevistada asiente) y la segunda va a ser mas referida a la familia, ¢vale?
Eeeh... ¢quién estaba con usted en el momento en que le han comunicado el diagnéstico?
Entrevistada: mi hija.

Entrevistadora: vale, ¢y de qué forma se lo han comunicado? Han tenido un tono... ;cémo ha sido su
tono? O el lugar en el que se lo han dicho...

Entrevistada: en la consulta, con...directamente, o sea, sin rodeos, pero bien. Todo en un tono normal.
Pero directamente, o sea, sin...sin rodeos, directamente, pero en un tono bien.

Entrevistadora: vale, ¢y qué le han explicado sobre la enfermedad?

Entrevistada: pues....eso, que tenia un carcinoma en el pecho que se habia extendido a la axila y que
me iban a operar primero, o0 sea, me iban a operar y que luego pues que necesitaria quimioterapia y
radioterapia.

Entrevistadora: vale, ¢y ha intentado después informarse por otras vias sobre la enfermedad?
Entrevistada: ¢aparte? ¢De segunda opinion? No. No porque...parece que estaba de...o sea yo veia
que estaba de acuerdo. No, a parte econdmicamente no...para irme a particular o asi a una segunda
opinién no...

Entrevistadora: ¢pero por internet y esas cosas tampoco?

Entrevistada: ah bueno, por internet si que he mirado. Por internet si que he mirado algo. Si, si. Si.
He leido algo asi.

Entrevistadora: (risas) vale, ¢y como se ha sentido ante la idea de tener que transmitir el diagndstico
a la familia?

Entrevistada: pues bien, bien. No...no me he sentido tampoco...a la familia y a gente conocida. Yo
no...no he escondido nada. Porque hay gente que conozco que si que...esconden cosas. Como que lo
quieren esconder un poco. Yo no eh.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: yo en mi pueblo de nacimiento y eso lo sabe todo el mundo. O sea que tampoco no...
Entrevistadora: ¢y qué cantidad de informacion crees que tienes que dar y a quién crees que se la
tienes que dar?

Entrevistada: hombre, a gente que yo creo que...que me aprecia un poco. No se lo vas a ir diciendo a
gente que... ¢sabes? (entrevistadora asiente). Pero a gente que...conoces y asi, que, que sientes
que...como carifio, pues si, no me importa.

Entrevistadora: vale ¢y a quién se lo comunico a la familia? o sea, el diagnéstico ¢a quién...?
Entrevistada: si, a mi hermano. A mi hermano y a mi cufiada.

Entrevistadora: vale ¢y se lo comunicaste ti misma? ¢,0 el médico?

Entrevistada: si, yo misma. No, yo misma, yo misma.

Entrevistadora: vale. Eeeh, entonces se lo ha comunicado a la familia, a su hija, ¢pero a todos los de
la familia?

Entrevistada: aaah, si, también, a primos y asi que tengo aqui en Burgos pues también.
Entrevistadora: vale, ¢y en qué etapa lo comunicaste? Durante...0 sea, ¢nhada mas saber el
diagndstico o se ha esperado al tratamiento?

Entrevistada: un poco después. No, antes del tratamiento, cuando me operaron ya...

Entrevistadora: si, ¢pero a esperado unos dias?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: si.

Entrevistadora: ¢y cuél ha sido la respuesta de su hija ante la informacion?

Entrevistada: pues...de...de mucho...de mucha tranquilidad. De ““no te preocupes mama, esto se va a
pasar, esto es una etapa que vas a pasar un poco asi y eso pero se va a pasar” y...y de mucha
tranquilidad, eh, si. Mucha tranquilidad.

Entrevistadora: vale, ¢y qué informacidn tiene ella sobre la enfermedad?

Entrevistada: pues la que nos han dado los médicos y luego pues también por internet pues a...sabe
algo. Luego tiene una amiga también que ha hecho medicina (entrevistadora asiente) que también la
ha comentado algo. Asi cuando me han dado la radioterapia ahora (entrevistadora asiente) tiene una
amiga que es enfermeray....ya, ya le ha comunicado un poco lo que tengo que hacer para protegerme
cuando la radio. Que me dé mucha crema. Que un poco asi le ha explicado un poco...
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Entrevistadora: vale, ¢y después ha seguido dando informacién a su hija? O sea, durante el proceso
y...
Entrevistada: si, si, si, si, si. A parte esta ella en San Sebastian y ahora viene todos los fines de
semana.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: si, o sea que... por teléfono a diario claro. Yo a diario o sea que también claro.
Entrevistadora: vale ¢y como se la ha dado? ¢ cada vez que ha tenido informacion o solo cuando ella
te pregunta...?

Entrevistada: si. No, no, no. Es que ademas, es que me pregunta todos los dias (risas). Es que me
pregunta todos los dias. A parte de la enfermedad lo que hago ¢sabes? A parte de la enfermedad la

vida que llevo, un poco asi, ¢sabes? “A salir a la calle™, ““tienes que, luego tienes que apuntarte por
ahi a cosas para que estés entretenida™, ““tienes que...” 0 sea, que es a diario. La comunicacién es a
diario y...respecto a la enfermedad y lo que no es enfermedad ¢ sabes?

Entrevistadora: vale ¢y se ha sentido apoyada en el momento de comunicar a la familia el diagnéstico?
Entrevistada: si, si.

Entrevistadora: vale ¢y durante el proceso de la enfermedad?

Entrevistada: también. Tengo poca, 0 sea, la mas directa es mi hermano. Solo tengo uno y si. Dentro
de lo posible si.

Entrevistadora: ¢por quién se ha sentido mas apoyada?

Entrevistada: por mi hija. Expresamente por mi hija, claro. Eso esta.

Entrevistadora: y en momento malos, de angustia y pensamientos asi un poco mas negativos ¢qué ha
hecho? ¢se lo ha reprimido o lo ha...lo ha contado?

Entrevistada: lo he expresado. Lo que pasa que claro, cuando yo estoy aqui en Burgos y ella esta en
San Sebastian cuando no estd trabajando estd, pues es mas complicado ¢sabes? (entrevistadora
afirma), pero por teléfono también...también se lo he dicho. A parte que ella me...me pregunta
“cuéntame eh, ¢como estas?”” “Cdodmo esto, como lo otro™ ’cuéntame lo que piensas™ “cuéntame lo
que esto”. Porque si que he tenido momentos...o sea, lo estoy pasando bien, pero hay dias que he
estado...més asi, pensativa, y que...que a lo mejor le das vueltas a cosas. Aparte que yo he tenido, te lo
digo a ti porque creo que tengo confianza, he tenido problemas de depresion, con un tratamiento que
ahora estoy bien. Bien pero con una pastilla, entonces pues...aparte de que aunque no tengas cosas de
depresion yo creo que la gente que tiene un cancer pues tiene momentos de...

Entrevistadora: de bajon.

Entrevistada: de bajon. Es normal. Y ella siempre me pregunta “;como estas?” “;qué piensas?”
cuando estoy asi peor y no... no es fin de semana, pues... estamos en... cuando sale de trabajar
pues...en comunicacion.

Entrevistadora: qué bien.

Entrevistada: y muy apoyada. Es que, quita problemas a todo. Quita problemas a todo eh, no ve
problemas en nada. Es que en nada. Ni econémico ni nada. Porque ahora me tiene que ayudar ella un
poco, porque estoy en alquiler y claro, ahora con la ayuda que me dan de 400€ pues no me llega para
los gastos de luz y de... me tiene que ayudar un poco. Pues ella le que, le que... digo “ayyy, maja, lo
que te estas gastando en viaje que...”” ““que no te preocupes, que no te preocupes, que todo se va a
arreglar, que no sé qué no sé cuantos”. O sea que no... es mucho alivio lo que tengo, de verdad
(entrevistadora asiente).

Entrevistadora: bueno, pues las preguntas ya han terminado.

Entrevistada: aaah ¢ya esta? (risas)

Entrevistadora: ¢ha visto?¢se ha sentido bien y a gusto?

Entrevistada: si, si. Si.
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Entrevistadora: pues te comento, como ya hemos firmado el consentimiento, eeeh, te voy a explicar
Ia, la... lo que es la entrevista, ¢ Vale? La entrevista tiene dos bloques, la primera parte va a ser dirigida
a lo que es la enfermedad eeeh sobre el paciente, y la segunda parte es méas sobre la familia, ¢vale?
(entrevistada afirma). Son 12 preguntas en total y llevaran el tiempo que mas o menos tarde en contestar
y me explique y deméas. En todo momento tiene la libertad de decirme si alguna pregunta no...no le
parece conveniente contestarla, o no la apetece o lo que sea, ¢vale?

Entrevistada: vale.

Entrevistadora: con total libertad me dice “esta no quiero contestarla™, pasamos a otra y sin
problema, ¢vale?

Entrevistada: muy bien.

Entrevistadora: ¢quién estaba con usted en el momento en el que se le diagnosticé...en que se le dio
el diagnéstico?

Entrevistada: mi hermana. Mi hermana fue a la Unica persona a la que se lo conté y ella me acompafio
cuando...cuando fui a por los resultados.

Entrevistadora: vale, ¢de qué forma le comunicaron ese diagnéstico? En un despacho, con qué tono,
de qué forma le habl6...

Entrevistada: pues...pues me lo comunicaron un poco... (se rie) un poco raro, porque, emmm....yo se
supone, o sea, se supone que cuando, por lo que me contaron después, que cuando...el médico...(ruido
con la boca) antes de las, antes de las consultas del dia se lee lo que tiene que hacer y tal, estas cosas
las suelen hacer de otra manera, entonces lo mio, eeeh...se ve que no habian mirado y bueno, se
consideré como una consulta normal y... y el médico lo estuvo leyendo, o sea, lo estuvo leyendo a la
vez que me lo contaba, entonces fue un poco asi como... como un poco (se rie) para mi muy impactante,
por supuesto, (entrevistadora asiente) y para el médico también ummm pues me lo conté de una forma
un poco, poco convencional digamos. Después, por lo que me dijo la enfermera después, porque estas
cosas se suelen hacer de otra manera. Entonces, como él no habia leido anteriormente el diagnéstico
(entrevistadora afirma) pues eh, él pensd que era una, una revision, entonces iba leyendo eeel, el
diagndstico segin me lo iba contando o sea entonces...bueno, pues fue un poco...un poco fuera de lo
comun por lo que me han dicho después (entrevistadora afirma). Y si, en la consulta de patologia.
Entrevistadora: ¢y qué le explicé sobre la enfermedad?

Entrevistada: ¢qué me explico? (ruido con la boca) pues poca cosa. Eeh, me dijeron, bueno queee...
el tratamiento que tendria que...0 sea, primero que tendriamos que operar, que tenia un bulto en
cada...un tumor en cada mama, que....que habia que operarlo, quitarlo, que posible, que una habia
que quitarla, luego la otra no se sabia, y que bueno, luego los tratamientos pues depende, tenia también
un ganglio afectado y luego los tratamientos bueno pues que eso ya se veria (ruido con la boca) después
de analizar el tumor y tal (entrevistadora afirma) el tratamiento que...que, que habria que poner, y
bueno, y...bueno, la verdad es que...el médico para mi fue un poco frio ¢no? igual era mi percepcion
al, al , con el susto, con el susto tal que tenia yo (entrevistadora asiente) y luego la enfermera, bueno,
la enfermera fue bastante mas, bastante....comprensiva y....encantadora. Después me, (ruido con la
boca) pues te animan, te dicen que no pasa nada, que...que dentro de lo que es esta enfermedad pues
el, el, la mama es, es digamos la, la que mas indice de... (ruido con la boca) de....de supervivencia
(repite la entrevistadora) tiene y tal, entonces bueno... bueno (se rie). te quie, yo... te digan lo que te
digan en ese momento poco te consuela porque vamos, porque vas alli pensando que no va a ser nada.
Me imagino que a todas nos pasa igual. Vas pensando “bueno, no va a ser nada, va a ser un...algo
benigno, igual me lo tienen que quitar y tal” pero claro. Y luego yo tenia las dos mamas, que yo solo
pensé que tenia en una, y... y también el ganglio afectado, entonces...claro, es un poquito més de lo
que en principio... (ruido con la boca) esperabas (repite entrevistadora). Claro.

Entrevistadora: vale, ¢intentd informarse desde diferentes vias después? Sobre esa enfermedad. O
sea, buscar en internet, consultar otros profesionales....

Entrevistada: no, la verdad es que no. No, a otros profesionales no porque mmm...yo consideraba que,
bueno pues que estaba en buenas manos (entrevistadora asiente) que... yo estaba alli porque habia
decidido ir alli y no a otro sitio, y...y he evitado siempre entrar en internet porque...ummm...me parece
que es bastante...inquietante. Porque bueno, pues depende las paginas en las que consultes o de las
opiniones que leas pues. Sobre todo cuando ests tan nerviosa pues...bueno, luego hablas con
gente...claro, luego ya la gente cuando se lo vas contando te va contando casos que ya que ellos
conocen, gente que conocen bueno que pues eso, que estd estupenda, “ahora fijate, también lo pasé y
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esta fenomenal™ y tal. Pero vamos, no...he procurado siempre no...no consultar. Alguna vez si que he
entrado eh, (entrevistadora asiente) no lo voy a negar, pero no he, he procurado no enredar mucho en
internet porque...porque me inquieta (se rien las dos). Me inquietaba mucho. Si.

Entrevistadora: vale, ;como se sintid ante la idea de tener que dar ese diagndstico a la familia?
Entrevistada: pues muy asustada. Muy asustada y...y muy preocupada porque... (ruido con la boca)
emmm...a pesar, 0 sea, encima de lo que...de lo que tienes ti ¢no? El miedo que tu tienes, de
claro...porque el primer pensamiento que a mi me vino a la cabeza cuando me dijeron es ““dios mio,
me voy a morir” o sea, yo, me preguntaba “esto, ;esto va a ser una cosa...? ¢es mortal?”.
Entonces...bueno, pues primero se lo dije a mis padres, y a mis hermanos, y a mis hijos se lo dije....a
mis hijos se lo dije ya...cuando quedaba muy poquito para la intervencidn porque bueno, porque no
queria preocuparles ni que dieran muchas vueltas antes de...antes de que pasara. Y... ¢como te sientes?
Pues muy preocupada. Muy preocupada. Y con muchisimo miedo. Pues...pues de lo que van a sentir,
de...de hacerles da, bueno, no de hacerles dafio, ¢no? Porque no es hacerles dafio, pero...claro, les vas
a dar una noticia...mala, entonces, bueno, pues te sientes fatal. Fatal. (se rie).

Entrevistadora: ¢qué cantidad de informacidn crees que deberias dar sobre esa enfermedad y a quién
crees que se la deberias dar?

Entrevistada: ¢La informacion? Pues yo, yo la verdad es que he sido bastante honesta y bastante
sincera con todo el mundo o sea que la informacion que yo he tenido o sea, no he ocultado nada, y...lo
que yo he sabido eeeh se lo he comentado a to, vamos, a todo el mundo. A mis hijos se lo dije un poquito
maaads suave, pero sin ocultarles en ninglin momento lo que tenia. Lo que pasa es que bueno, pues,
pues no... (ruido con la boca) eeeh... intenté evitar la palabra cancer al principio porque bueno, es
algo que asusta un poco, pero vamos, he sido bastante sincera y la verdad es que toda la informacion
que he tenido la he compartido con...con todos. No...no he ocultado nada ni he dejado de decirles nada.
Ya te digo que, que a mis hijos eh, bueno, pues, pues he procurado siempre decirselo de una manera
mas...mas suave y siempre (ruido con la boca) eh...intentando ser optimista a la hora de contarselo y
de hablar con ellos, o sea, no, o0 sea que no me vieran triste, que no me vieran abatida, porque claro,
es lo que...lo que luego reciben ellos y, y como se van a sentir, entonces yo creo que eso ha sido muy
positivo para ellos. El verme a mi (ruido con la boca) siempre... 0 sea, como siempre. Ellos me han
visto como siempre. Hombre, tienes momentos bajos, pero procuras no...yo no he dejado de refiirles,
no he dejado de...(se rie) o sea, que ellos me han visto como siempre (entrevistadora asiente). Entonces
bueno, yo creo que ha sido bastante positivo para ellos. Y para todos en general.

Entrevistadora: vale, ¢quién le comunicé a la familia el diagnostico?

Entrevistada: ¢a mi familia?

Entrevistadora: si.

Entrevistada: yo. Yo.

Entrevistadora: td.

Entrevistada: sf, si.

Entrevistadora: ¢y a qué miembros de la familia se lo comunicé entonces?

Entrevistada: (ruido con la boca) pues lo...primero se lo dije a mis padres, y mi hermana estaba
conmigo, luego se lo dije a mis padres, y a mi hermano que es el que esta fuera de Burgos y...y €so, y
se lo dije yo. Y después a mis hijos. Bueno, a mis amigos se lo fui diciendo también enseguida en cuanto
lo supe y...y a mis hijos al final. Y luego a mi exmarido también se lo dije, pero ya también cuando
quedaba muy poquito tiempo para la intervencion.

Entrevistadora: vale, ¢y en qué etapa se lo ha dicho entonces? ¢ A todos después del diagndstico y a
sus hijos cerca de la intervencion?

Entrevistada: si, pero bueno, del diagndstico a la intervencion hay un mes, o sea que tampoco fue
mucho tiempo.

Entrevistadora: tampoco fue demasiado, pero me refiero que no se lo ha dicho en el momento del
diagnéstico.

Entrevistada: no, no, yo eh...bueno, si, a mis padres se lo dije...al dia siguiente.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: si, si, y a mis amigos también se lo dije, en cuanto lo supe. Porque bueno, ellos estaban,
mis amigos estaban al corriente de que yo estaba haciéndome revisiones porque me habia detectado
un bulto y tal y entonces, bueno, mis amigos, mis amigas (se rie), y...en cuanto, claro, también estan
pendientes, te preguntan cuando vas a ir al médico, cuando tienes los resultados (entrevistadora
afirma) entonces se lo dije enseguida. Y... y... lo que mas tarde fue a mis hijos ya te digo, por evitarles...
bueno, pues ese mes de preocupacion. Ademas coincidié que era, que era cerca de examenes finales y
no queria...que se distrajeran con....entonces bueno. Ademas ellos son bastante...bueno, me imagino
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gue como todos, aprensivos, ¢sabes? Se preocupan mucho y les cuesta exteriorizar, entonces...bueno,
pues se lo dije...si me operaron un martes se lo dije el fin de semana, o sea, cerquita. Pero vamos, desde
que, desde el momento en que me lo dijeron, a mis hijos, un mes. Un mes tardé en decirselo. Y al resto
de la gente pues enseguida. Pues a los dos dias. Enseguida.

Entrevistadora: vale, ¢cual fue la respuesta de sus hijos ante el diagndstico?

Entrevistada: pues de miedo. Miedo. Y tristeza. Si, se quedaron muy asustados. Aunque...aunque,
sobretodo el mayor, porque (ruido con la boca)...bueno, el mayor fue el que mas lo exterioriz6 quizas,
porque €l fue el que mas entendio, porque el mayor tiene 16 afios entonces aunque ta les digas ““esto es
un tumor, me lo tienen que quitar, y...y luego me tienen que dar quimio y tal”” digo ““ya veras c6mo esto
no va a ser nada, lo vamos a superar y tal”” (ruido con la boca) claro, pues él aunque no digas
eeeh....;sabes? él ya sabia lo que (ruido con la boca) “jo mama, pero...”. Porque el pequefio decia ““jo
mama, pero, Pero ¢no es cancer, no?”” y yo le decia “‘no...es que esto, esto es un tumor, que es malo, y
hay que quitarlo, y nada més, o sea, no hay que darle mas vueltas” ““y luego hay, hay unos tratamientos
que tengo que seguir para que no...esto no se extienda y...se cure totalmente, pero vamos, no te
preocupes’ entonces claro, el mayor decia ““si hombre, ¢no va a ser cancer? ¢no va a ser cancer? ;Te
tienen que dar quimio y no va a ser cancer? Es cancer” entonces bueno, pues (ruido con la boca)
¢sabes? Ummm...pues ahi estuvimos un poco...ahora mismo, ahora mismo...mis hijos saben
perfectamente, o sea, lo saben desde el primer dia. Yo evite decir la palabra porque el pequefio pues...
¢sabes? Se quedd muy impactado, entonces, bueno...intentas un poco...”’bueno, pues un tumor malo,
hay gque quitar...” intentas evitar esa palabra que nos asusta tanto, pero bueno, ahora mismo ya...
vamos, se habla en casa con normalidad del tema y...y no pasa nada. Pero ellos reaccionaron claro,
pues légicamente con mucho miedo y...y con pena, claro. Estuvieron afectados, si. Estuvieron
afectados. Como todo el mundo, supongo.

Entrevistadora: si, seguramente si. ¢qué informacion tiene su, sus hijos, acerca de la enfermedad
ahora mismo?

Entrevistada: pues la que yo les doy y...y no sé si ellos...por su cuenta habran...habran buscado
alguna vez algo. A mi no me lo han dicho. No lo creo eh. No lo creo porque, igual el miedo te hace
no...no querer...

Entrevistadora: enterarte...

Entrevistada: indagar demasiado. Pero bueno, ellos hablan conmigo. Informacion pues, la que yo les
voy contando. Yo desde el momento en que...en que me operaron y tal, o sea, les he ido contando todo,
porque ademas me han visto, la quimio, eeeh...bueno, la operacion, les he ido contando todo, no les he
ocultado....nada, o sea, que no hay nada que ocultar (entrevistadora afirma). Hasta ahora
afortunadamente todo ha ido bien, entonces ¢qué informacién? La que yo les doy supongo. O lo que...
(ruido con la boca) lo que oyen en televisidn, igual que...que cuando...(ruido con la boca) que cuando
por ejemplo ha sido el dia del cancer de mama, ellos han, ellos me han contado “pues mama, tal, hemos
visto en la tele y tal”” o sea que...bueno, pues la informacioén de los medios de comunicacion y...y la
mia. La mia. Yo creo que...que, mi informacién es lo que mas...o sea, por mi es por, por lo que,
ummm...por el medio que mas informacion tienen.

Entrevistadora: vale, ¢y entonces le has ido dando esa informacion poco a poco? O sea, segun tu ibas
en proceso, ibas al médico, ibas...se la dabas, ¢0 esperabas a que ellos te preguntaran?
Entrevistada: eeeh....no, se la daba yo. Se la daba yo porque...ellos eeeh...son de poco, les cuesta
mucho...no sé, cuando algo les preocupa...eh, no son de los que espontaneamente, ¢sabes? Ummm...te
preguntan para quitarse... ellos le van rumiando, le van dando vueltas, entonces no me gusta. Entonces
prefiero que ellos tengan toda la informacién y que no tengan ninguna duda. Eeeh...entonces, bueno,
yo les he ido, yo, al principio les conté lo que pasaba, lo que, los pasos que iba a tener que dar, y luego
claro, segun iban llegando los momentos pues les iba igual contando més cosas de cada...de cada cosa.
Pero no....ellos me iban preguntando eh, pero... (ruido con la boca) yo, yo soy la (ruido con la boca),
0 sea, No esperaba a que me preguntaran y eso, porque les conozco y sé que...que muchas cosas igual
te quieren preguntar y no se atreven o por lo...(ruido con la boca) ¢sabes? Igual por no oir lo que no
quieren escuchar no te lo preguntan entonces yo se lo iba contando con un tono de normalidad absoluta
y...bueno, yo creo que...que nos ha ido bien eh. O sea que, que ha sido mejor, um, ser honestos,
sinceros, contarlo todo y... y no...(ruido con la boca) o sea, que ellos vean que eres sincera, que es
verdad lo que les estas contando, que no les ests ocultando nada yo creo que a ellos les ha hecho...le
ha hecho bien.

Entrevistadora: vale. Eh, ¢se ha sentido apoyada en el momento de dar esa informaciéon? O sea,
de...llegar a la familia y dar el diagnéstico.

Entrevistada: si, totalmente, si. Si, en todo momento. Si.
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Entrevistadora: ¢durante el proceso también?

Entrevistada: si, en todo momento. Cien por cien. O sea, es una suerte que he tenido, que mi familia
ha estado ahi para todo, apoyandome todo el rato. Si, si, fenomenal, la verdad.

Entrevistadora: ¢quién crees que son las personas que mas te han apoyado?

Entrevistada: pues todos en general, pero mi hermana y mi madre. Mi hermana y mi madre han estado
ahi...si. Cien por mil (se rie).

Entrevistadora: vale, y en los malos momentos ¢ qué has hecho? ¢has buscado contarselo a alguien o
te lo has guardado para ti...?

Entrevistada: pues hombre eeeh...hay momentos que te guardas para ti porgue no quieres preocupar
pero...pero hay otros que si que compartes. Bueno, pues compartes pues con mis amigas he compartido
muchos, he compartido también con mi madre y con mi hermana, basicamente con ellas. Con mis
amigas y con mi...y con mi hermana y con mi madre son las que... he compartido.

Entrevistadora: ¢0 sea que no te los has guardado para ti?

Entrevistada: hombre, hay cosas, cuando tienes un mal momento, que estds muy baja, o que tienes
miedo, que dices “joe, ¢esto como va a salir?” pues hombre, eso no vas a estar todo el rato ahi...a la
gente... ¢sabes? Porque no vas a estar agobi, no agobiando pero....transmitiendo
siempre...transmitiendo negatividad. He procurado siempre no ser negativa, yo...pienso que soy
una...(ruido de grabadora)

(se apaga la grabadora....)

Entrevistadora: perdona.

Entrevistada: nada.

Entrevistadora: estabamos hablado de lo de los momentos de angustia, y...

Entrevistada: si, bueno, pues que cuando tienes algin momento, ldgicamente, no vas a estar
ummm...todo el tiempo contandole a los demas tus pensamientos, bueno, pues haces...bueno, he tenido
momentos en los que, adn les tengo, que, pues que te preguntas ummm ¢no? Te asustas, te preguntas si
al final todo va a salir bien, si...pero bueno eso...bueno, pues bueno, a veces lo compartes y otras veces
no. Pero vamos, no he sido mucho de...no he sido mucho de....de quedarme yo con las cosas
(entrevistadora asiente). Porque he aprendido...bueno, he aprendido muchas cosas de esta enfermedad
¢no? Que igual tenia que aprender. Y...una de las cosas que he aprendido pues, que las cosas hay
que...hay que contarlas, que no te puedes quedar con las cosas malas que te pasan asi, en general, no
solo de enfermedades, porque...porque no es bueno para...o sea, no es bueno para ti comerte ti todas
las cosas malas y estas ahi, en un bucle negativo todo el dia, porque no te conduce a nada y bueno, y,
y no resuelves nada. Entonces bueno, he sido, he sido mas de compartir que de... que de guardarmelo
yo.

Entrevistadora: vale, pues estamos. ¢se ha sentido agusto?

Entrevistada: ah, ¢ya? Si, muy bien.
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E8 - 22 de marzo del 2017-11:00h. Duracion: 14 minutos 36sg.

Entrevistadora: vale, pues como hemos firmado ya los consentimientos procedemos a la entrevista
¢vale? Te explico, el primer bloque va a ir dirigido a preguntas sobre el paciente, usted, y el segundo
va a ir mas dirigido al entorno familiar ¢vale?

Entrevistada: de acuerdo.

Entrevistadora: en todo momento, si con alguna no se siente a gusto, con alguna pregunta o lo que
sea, me lo comunica, pasamos de pregunta y ya esta, ¢;vale?

Entrevistada: de acuerdo.

Entrevistadora: tiene totalmente libertad, ¢ vale? Empezamos. ¢Quién estaba con usted en el momento
del diagnostico?

Entrevistada: pues ese dia estaba mi marido y mi hermana mayor.

Entrevistadora: ¢de qué forma le comunicaron ese diagnéstico?

Entrevistada: Pues, a ver, de la forma més normal, ademés me acuerdo que empezaron...la médica es
un cielo, bueno, y la enfermera también, X, y...con formas muy técnicas y al final la dije “hdblame
claro y dime realmente que es un cancer y bueno, asi lo asimilo mejor”. Con palabras técnicas muchas
veces no....sabes lo que te estan diciendo pero, a ver, a mi las cosas me gusta Ilamarlas por su nombre
(entrevistadora asiente). Y bueno, bien.

Entrevistadora: ¢y qué le explicaron de la enfermedad?

Entrevistada: a ver, ummm...yo...como te diria, tengo mucha familia, por parte de tias y primas,
(entrevistadora asiente) entonces pues bueno, me explicaron la clase de cancer que era, que... (ruido
con la boca) era agresivo, y que...a ver, cuando yo me lo encontré tenia cierta medida y... segun fue
avanzando fue creciendo, o sea, era muy invasivo. Y...y me fue explicando pues como era, y después
cémo me lo iban a tratar. Que primero no me iban a operar sino que me iban a dar quimio para ver si
disminuia, y la verdad es que tuve una respuesta estupenda de la quimio, y después ya meee....bueno,
antes de darme la quimio me hicieron el ganglio centinela porque estaban dudosos, porque...a ver,
entre las biopsias, me tuvieron que hacer dos biopsias, me tuvieron que hacer... una resonancia. Me
hicieron una biopsia, después una resonancia y como la resonancia dio raro me tuvieron que hacer
otra biopsia, y al final pues decidieron que me operaban del ganglio centinela, que dio bien, y ya na
mas de darme eso me dieron la quimio y después me operaron y...y después la...la radio, claro. Pero
bueno, me lo explicaron bien eh, me lo explicaron...y eso que te digo la verdad, en esos momentos no
te enteras de mucho (se rie). No te enteras demasiado.

Entrevistadora: ¢y has tratado de buscar informacion sobre la enfermedad por otras vias? A través
de otros profesionales (entrevistada niega), por internet (entrevistada niega), por otra gente que ha
padecido...

Entrevistada: no, porque a ver, tengo, mi hermana mayor si se volvié loca a mirar, y yo la dije que no,
que no queria ponerme la cabeza como un bombo, que me fiaba de los profesionales que tenia, y... y
que no, porque muchas veces empiezas a mirar, a mirar, (ruido con la boca) y si algo me he dado
cuenta es que todos los canceres no son iguales, ni la quimio es igual para todas, ni reaccionamos
igual, ni...o sea, que cada cuerpo es un mundo y cada una lo tiene de diferente forma (entrevistadora
asiente). Entonces no, no, no porque (ruido con la boca) me agobiaba mas. Entonces no quise
(entrevistadora asiente).

Entrevistadora: vale, ¢y cdmo se ha sentido ante la idea de tener que comunicar a la familia el
diagndstico?

Entrevistada: lo peor. Lo peor. Lo peor de todo, sobre todo a mis padres. Jo, ain me... (ruido con la
boca) el dia que se lo tuve que decir a mis padres fue horrible. Y eso que no se lo dije justo hasta que
me iban a ingresar para...para lo del ganglio centinela que lo...bueno, los primeros dias, los primeros
meses solamente lo sabia mi marido y mi hermana mayor, después se lo tuve que contar a mi otra
hermana, es que somos siete hermanos, pues se lo tuve que contar a mi otra hermana porque nos pillé
en el hospital. Que ella trabaja alli. Y... y ya hasta que...pues eso, se lo dije a mis padres que son
mayores. Mi padre tiene 85 afios y mi madre 81. Y...y bueno, fue el peor dia porque para mis padres la
palabra cancer era morirse (se rie), porque por parte de la familia de mi padre se han muerto ya pues
dos hermanas de cancer, eh, un hermano de cancer, el otro es mayor, tiene 86 afios, tiene cancer pero
bueno, es en colon y ya, con la edad que tiene, ya...estd como muy parao, y tres sobrinas de cancer, sin
contar claro, primas de mi padre y esto. Mi Gltima prima pues...(ruido con la boca) pues fue con 49
afos, digo, 39 afios, 0 sea que...pero bueno. Les expliqué que, se lo intenté explicar que no, que estaba
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controlado, que... (ruido con la boca) y parece que ahora ya como me ven a mi bien, ellos estan bien
(repite entrevistadora). Si.

Entrevistadora: ¢qué cantidad de informacién cree que debe contar y a quién cree que se la debe
contar? Sobre la enfermedad.

Entrevistada: a ver, yo nunca he tenido problemas en decir lo que tenia. Ummm...no. A ver, cuando
no he contado antes era por proteger a esas personas de que no es, de que no se llevaran mal rato,
porque a ver, desde que te lo ves, con todas las pruebas, con todo, pues...es duro. Entonces, yo queria
que...que mi familia estuviera tranquila. Eh, mi hermana se lo dije pues porque para mi es mi hermana,
me ha criao y ademas es mi amiga (se rie). Entonces...necesitaba tenerla al lao. Y...a los demas, igual
que a la familia de mi marido, no se lo quise contar hasta lo ultimo por protegerles. Eh... (resopla) yo
creo que...que hay que dar informacion segln veas que es la persona. Porque yo tengo hermanos que
solamente con decirlo ya se agobiaron muchisimo, o sea, que era yo la que les tenia que animar ¢ sabes?
Y (resopla), no sé como decirte, segiin como veas que es la persona. La gente de fuera pues claro, es
gue me veian que, que no estaba con mi pelo, no estaba con, no estaba con...y les decia la verdad, pues
que estaba con tratamiento de cancer y asi. Bueno, que se te ve en el fisico y en la cara y todo, ¢no?
Y... a la familia pues...pues es como te digo. Con el nifio, le dije, (ruido con la boca) a ver, le fui
diciendo lo que tenia poco a poco pero sin darle demasiada informacion. Porque creo que tampoco,
tiene 13 afios, pero creo que hay ciertas informaciones que lo Unico que pueden hacer es agobiarle y
gue se haga un lio en la cabeza. Y eso, no sé. Creo que, segun veas como es la persona asi la tienes que
dar la informacion, sobre todo si son allegados... (entrevistadora asiente) si.

Entrevistadora: ¢y quién dio la informacion a la familia sobre el diagndstico?

Entrevistada: ¢a la familia, a mi hermanos...? Yo.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: yo, yo, yo.

Entrevistadora: ¢a qué miembros entonces se lo ha comunicado?

Entrevistada: a ver, pues se lo comuniqué a mis seis hermanos, a toda la familia de mi marido, a mis
cufiadas, tengo muy buena relacién con, con ellos, y con mis suegros también. Y se lo dije a mis padres,
claro. Y después, pues bueno, ya sabes, mis padres se lo dijeron a mis tios, cosas de esas ¢no?
(entrevistadora afirma) pero bueno, yo a mi familia cercana se lo dije, se lo dije yo.

Entrevistadora: vale, o sea, a la pareja y al hijo también.

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale.

Entrevistada: si, si, si. Se lo fui diciendo poquito a poco al nifio. A ver, él veia (silencio) que...que yo
iba mucho al médico, entonces...y claro (silencio y ruido con la boca) ti no estds como estas
normalmente siempre, estas mas sensible, estds més...algo le tienes que decir porque, bueno con esas
edades, igual cuando son mas pequefios...pero mi hijo cuando eso 12 afios, o sea...

Entrevistadora: se daba cuenta de las cosas.

Entrevistada: si. Si, si, si si.

Entrevistadora: entonces ¢en qué etapa mas 0 menos se lo ha ido contando? ¢nada mas que ha tenido
el diagndstico, varios dias después, o cuando el tratamiento ya?

Entrevistada: pues a ver, al nifio...le dije, pues eso, primero le dije que tenia un bulto en el pecho.
(ruido con la boca y silencio) y yo creo que si, se lo tuve que decir cuando, se lo tuve que decir antes
porque claro, él vio que...yo vi que me tenian que ingresar para el ganglio centinela. Entonces ya
cuando le dije que me tenian que operar el nifio me dijo “mama, pero ¢ 0 tienes cancer?””. Ademas es
que habia tenido una charla hace poco en el colegio (entrevistadora asiente), en el instituto, si, y ya le
tuve que decir la verdad. Digo “si carifio, pero t0 tranquilo, que todo est4d* pues bueno, siempre
quitdndole importancia delante de él, ;no? Y, y yo delante de él pues intentaba ser yo, no...no estar
hundida, te quiero decir, (entrevistadora asiente) bueno. Y se lo tomé bueno, pues bastante bien, y mi
marido...pues al principio se hundio pero...después le dije yo que asi no podia ser, que no me hacia
ningun favor, y... y la verdad es que he tenido un gran apoyo. Si. Ha estado ahi todo el tiempo. Y esta.
Entrevistadora: entonces ¢en la reaccién de su hijo ante la informacion cual fue?

Entrevistada: al principio llorar, y... y después, como vio que su marido, mi marido, y yo le ddbamos
normalidad (entrevistadora asiente), pues...pues mejor. Bien. A ver, bien, como el veia que yo eso, pues
se lo fue tomando bien.

Entrevistadora: vale, ¢y la respuesta de su pareja?

Entrevistada: ya te digo, al principio se hundié, pero después, yo soy un poco asi (se rie), y le dije que
asi no. Me enfadé y le dije que no, que, que no podia estar asi, que no...que habia que tirar palante ya
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no por mi, sino por mi hijo, que viera cierta normalidad en casa, y la verdad es que....después me ha
sorprendido. A bien.

Entrevistadora: ¢si?

Entrevistada: si, a bien. Si, si.

Entrevistadora: vale, ¢qué informacion tiene entonces su hijo ante la enfermedad?

Entrevistada: ahora sabe que...que he tenido un cancer, que me han quitado el pecho (entrevistadora
asiente) pero también te digo que me han dicho ahora que no tengo ninguna célula cancerigeno y
también se lo dije. Pero lo que no sabe aln es que me tengo que seguir operando, porque tengo el gen
de la familia. Entonces tengo muchas posibilidades de que...se vuelva, me vuelva a salir o en el otro
pecho o en ovarios. Entonces, eso estoy esperando a decirselo cuando me llamen para...para operarme.
No exactamente que tengo el gen, sino (silencio) que me voy a quitar los ovarios y el otro pecho para
que esto no me vuelva a salir. Porque lo del gen (silencio) si se lo digo él no va a entender igual, no sé
si él lo entenderia 0 no, pero va a ser algo que tenga en su cabeza que igual...tampoco le hace ningln
bien (entrevistadora asiente). Entonces...cuando tenga mas edad, o 18 afios, que le haré a él el andlisis
para ver si se lo he pasado o no, pues ya...ya lo hablaré. Al menos es la idea que tengo ahora. Si.
Entrevistadora: y entonces ¢le ha ido dando informacion durante el proceso o se ha esperado a que
el preguntara sobre la enfermedad?

Entrevistada: eeeh...no, me le he ido cogiendo yo a solas, y hablando con él. Si él, le he dicho que,
desde el primero momento le he dicho que cualquier pregunta que tendria que me la hiciera. Que yo se
la iba a contestar lo mas sinceramente posible que pudiera ser. A ver...(se rie) no le he mentido te
quiero decir, en ningn momento (entrevistadora asiente), ademas es que, creo que... yo no sé de
pequefios, pero (ruido con la boca) hay a ciertas edades que tu a un nifio no le puedes mentir porque
yo creo ademas que le haces mas mal que bien, porque él ve lo que hay en casa, ve, él me ha visto en
la cama que hay dias que no me podia ni levantar y... y el aspecto, o sea, es que es algo que no se puede
esconder.

Entrevistadora: ¢y se ha sentido apoyada en el momento de tener que comunicar el diagnéstico a la
familia?

Entrevistada: si, mucho. Mucho. La verdad es que...en estos casos te das cuenta de las personas que
tienes alrededor, y de lo que valen, si. Y me sigo sintiendo apoyada. La verdad es que tengo una familia,
tanto por la parte de mi marido como por la mia, fantastica.

Entrevistadora: ¢entonces durante el proceso también se ha sentido apoyada?

Entrevistada: si, totalmente. Totalmente.

Entrevistadora: ¢quién diria usted que es la persona que mas le ha apoyado durante toda la
enfermedad?

Entrevistada: a ver... mi hermana. Pero también...no es que los demas...porque yo habria dicho a
cualquier cufiada o a cualquier hermano “oye, ¢ me podéis acompafar al tratamiento o me podéis...?”
y habria estado ahi al cien por cien, lo que pasa es que mi hermana....es la que yo queria que estuviera
a mi lado (se rie). Es que ya te digo, me ha criado de pequefia, he estado siempre muy unida aellay...
y es que no es mi hermana, es que es...es que es amiga, es...bueno, pero es que pa cualquier cosa,
siempre ha estado ahi. Si, siempre he querido tenerla yo ahi, no sé. La quiero un montén.
Entrevistadora: y en momentos que ha pasado malos de angustia y pensamientos asi un poco mas
negativos ¢ ha intentado explicarlo y exponerlo a los demas o ha preferido guardarselo y no decir nada?
Entrevistada: ummm...a ver, pasas (ruido con la boca) momentos malos, lo bueno que yo tenia es que
mi marido trabaja, entonces por la mafiana si me sentia asi me desahogaba llorando y ya estd, pero si,
tengo mucha confianza con mi marido para hablar de las cosas, y también con mi hermana. Mucha.
Y...con mis cufiadas, cuando me han preguntado y asi siempre. Lo que pasa es que yo soy muy dada a
decir que estoy bien (se rie). Soy muy dada a eso, y mi hermana me conoce muy bien, entonces... y mi
marido no es tanto de hablar, entonces, pero si que es de verte y darte un achuchén, no sé. Igual no es
tanto de hablar pero si de actuar ¢no? Y en ese momento realmente lo que necesitas, muchas veces mas
que hablar, es carifio. Saber que estan ahi (entrevistadora asiente). Eso es fundamental, yo creo. Si.
Entrevistadora: vale, pues hemos terminado la entrevista.

Entrevistada: ;Ya? (se rie)

Entrevistadora: ¢se ha sentido agusto?

Entrevistada: si, si, si (se rie)

Entrevistadora: ¢bien?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: Me alegro.

76



TRABAJO FIN DE MASTER: COMUNICACION INTRAFAMILIAR Y CANCER DE MAMA
Lucia Hernandez Maillo

E9 - 23 de marzo del 2017-10:30h. Duracion: 8 minutos 55sg.

Entrevistadora: pues estamos. Eeeh...explico, la entrevista tiene dos partes, una es dirigida al
paciente, a usted, y la otra es mas en general, sobre la familia y la enfermedad, ¢vale? Entonces, en
todo momento, si alguna pregunta le hace sentir incomoda o no quiere contestarla o lo que sea me lo
dice, pasamos de pregunta, y ya esta ¢vale?

Entrevistada: vale.

Entrevistadora: son doce preguntas en total y aproximadamente unos quince minutos o una cosa asi,
depende de lo que me quiera contar y demas, ¢vale?

Entrevistada: vale

Entrevistadora: ¢quién estaba con usted cuando le dieron el diagnéstico?

Entrevistada: (ruido con la boca) Pues yo sola.

Entrevistadora: Sola. Vale, ¢y de qué forma se lo comunicaron? El tono, el lugar...

Entrevistada: eh, bueno, pues, eh, cuando me hicieron la mamografia estaba yo sola, pero luego ya
cuando fuimos a consulta estaba con mi marido, lo que pasa que ya en la mamografia ya me dijeron
““esto no va bien”.

Entrevistadora: ¢ pero entonces era inesperado y por eso no fuiste...?

Entrevistada: claro. Porque fue una revision rutinaria (entrevistadora repite) y entonces...fue asi.
Luego ya en la consulta pues ya si fui acompafiada.

Entrevistadora: vale, o sea que en realidad en el momento del diagnéstico estaba su marido con usted.
Entrevistada: cuando ya nos dijeron exactamente lo que era si. Pero claro, cuando ya te dicen “esto
no va bien” pues estaba yo sola.

Entrevistadora: vale, vale. ;Y como le dijeron el diagnostico?

Entrevistada: pues ya la gine, ya cuando la ginecéloga, pues llevando el informe “si, esto es un cancer
y lo més, va a necesitar operacion, quimio, radio, ummm, hay que ir a por ello”.

Entrevistadora: ¢no fueron frios ni....?

Entrevistada: no, fueron directos.

Entrevistadora: vale, ¢y qué le explicaron en si sobre la enfermedad?

Entrevistada: pues es que desde lo que era al principio a lo que result6 al final ummm...no tenia nada
que ver (se rie). Porque al principio era un cachito, y al final hemos terminado con todo el, con
mastectomia, y asi, y ganglios. Entonces ha ido por...por fases.

Entrevistadora: si. ¢Y se ha intentado luego informar por otras vias?

Entrevistada: no no, no he pedido segundas opiniones.

Entrevistadora: ni por internet, ni por otra gente,ni...

Entrevistada: hombre, como va la....como fun, como va todo esto pues si, pero...lo mio pues, pues lo
que me han ido diciendo.

Entrevistadora: poco a poco en las consultas.

Entrevistada: en las consultad que se ha ido aumentando.

Entrevistadora: si.

Entrevistada: el diagndstico.

Entrevistadora: ¢como se ha sentido ante la idea de tener que dar el diagndstico a la familia? De
comunicarselo.

Entrevistada: pues ah, desde el primer dia se lo hemos dicho. Sobre todo a las crias, porque tienen
una edad ahi...17 afios, y desde el primer momento les dijimos “esto es lo que hay”. Y bueno, lo, lo han
llevao vaya, bien.

Entrevistadora: vale, ¢qué cantidad de informacion crees que debes dar y a quién crees que se la
debes dar? Del entorno.

Entrevistada: pues hombre, a los....directos, pues si, cada vez que....que voy a la consulta les digo lo
que me dicen, y bueno, pues luego ya...a secundarios ya pues, um... “;como vas?”’ siempre “bien”,
porque si dices mal pues ya sacas...ya tienen ellos puerta abierta para sacar conclusiones. Entonces
yo siempre he estado bien.

Entrevistadora: ¢y quién le dio el diagndstico a la familia?

Entrevistada: mi marido y yo. Los dos.

Entrevistadora: ¢Juntos?

Entrevistada: Si, a las crias...si, en, en, en casa los dos.

Entrevistadora: vale, ¢a qué miembros de la familia se lo comunic6?

Entrevistada: pues a los hijos, y a los padres y a...hermanos.
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Entrevistadora: ¢y en qué etapa? ¢Después del diagnéstico, se esperd unos dias, o esperd al
tratamiento?

Entrevistada: pues a los mas directooos... (resopla y hace ruidos con la boca) no, cuando....cuando
ya me concretaron ya después de la ginecéloga que me concretaron qué era pues ya les dije, eeeh,
““estoy en esto, me estan mirando esto y...y a ver en qué acaba”.

Entrevistadora: vale, ¢y cudl fue la respuesta de sus hijas ante la enfermedad, ante el diagnéstico?
Entrevistada: (ruidos con la boca) pues no se...eeeh....ellas también se han estado informando, han
pedido apoyo a amigos, (ruido con la boca) porque lo sé, que han estado ahi...y bueno, pues eeeh....han
estado ahi, todo el tiempo. No...no sé, eeeh....bien, no han reaccionado...yo creo que bien.
Entrevistadora: vale, ¢y la de su pareja?

Entrevistada: pues ahi estd, a todas horas....tiene un trabajo que no estd normalmente en Burgos pero
cada vez que ha habido consulta o esto pues....siempre ha estao.

Entrevistadora:¢siempre se ha escapado?

Entrevistada: si, porque bueno, es autdnomo...pues ha parado y ha habido consultas, ayer habia,
pues...ese dia no trabaja y punto.

Entrevistadora: vale, pero y en el momento en el que se lo comunicaron que estaba él en el despacho
con usted, ¢qué hizo?

Entrevistada: no, serenidad, para lo nervioso quee....que es, serenidad la verdad. Porque se,
normalmente se pone por las nubes, pero no, se lo ha tomao...bastante sereno.

Entrevistadora: ;Mas tranquilo de lo normal entonces?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale, ¢y qué informacion tienen ahora mismo sus hijas sobre la enfermedad?
Entrevistada: pues como va. La evolucidn la llevan dia a dia.

Entrevistadora: O sea, ¢es la informacion que usted le ha dado? ¢O ellas también han buscado en
algun sitio, han consultado con mas amigos o...?

Entrevistada: pues a veces si que me dices “pues mira mama, la madre de no sé quién tal, la madre
de no sé cual...o la tia, o la prima” pero vamos, lo mio....pues ayer he salido de consulta pues “me han
dicho esto, esto y esto™.

Entrevistadora: vale, ¢entonces durante el proceso le ha ido dando informacidn a las nifias?
Entrevistada: si. pues ahora empieza la quimio, ahora estoy en la, ““¢ hoy te toca?” ““si”’, ““pues ahora
voy”’, ““ahora empiezo la radio” y ““acabo la radio” eso...

Entrevistadora: vale ¢0 sea que ha sido diario por asi decirlo?

Entrevistada: diario. Saben “mafiana voy™, “¢qué tienes que hacer hoy?” “pues hoy tengo que ir al
hospital “pues vale™ y ya esta.

Entrevistadora: vale, ¢y se ha sentido apoyada en el momento de comunicar a la familia el
diagndstico?

Entrevistada: si, si que.... Bueno, siempre hay algo. Siempre hay...hay. Desde luego aqui te das cuenta
coémo reacciona la gente. Hay...he perdido amistades y he ganado amistades.

Entrevistadora: vale, ¢y durante el proceso se ha sentido apoyada también?

Entrevistada: si. No....no tengo a nadie en Burgos, o sea, a nadie... (ruido con la boca, somos los
cuatro, y en ningin momento he estao sola. Los dias de hospitalizacion, los de...no he estao sola.
Siempre ha habido alguien, han venido de Aranda, de fuera, siempre ha habido alguien.
Entrevistadora: ¢quién diria usted que ha sido el mayor apoyo que ha tenido?

Entrevistada: pues ademds de....en casa, la verdad que una, un, una amiga.

Entrevistadora: Vale, una amiga. Vale, ¢ En casa se refiere tanto al marido como a las hijas?
Entrevistada: a los cuatro, si.

Entrevistadora: vale, ¢y luego a parte una amiga?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale, y en los momentos malos y tal, ¢ qué ha hecha? ¢se lo ha reprimido o ha preferido
comunicarlo a los demas?

Entrevistada: pues ha habido de todo (se rie). Porque hay veces que dices, “bueno, pues unos bajones”
pues, no estan en casa pues te les pasas tU, y por la tarde cuando estan en casa pues, pues intentas
evadirles un poco o “dejarme en paz que hoy no tengo buen dia”

Entrevistadora: ¢0 sea que no se para a hablar con ellas o a comentarle si estd mal, prefiere
guardarselo y...?

Entrevistada: (ruido con la boca, resopla) pues...ya te lo ven en la cara, o en la forma de actuar, la
verdad.

Entrevistadora: vale. Pues hasta aqui hemos llegado.
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Entrevistada: pues ya esta.
Entrevistadora: ¢se ha sentido a gusto?
Entrevistada: siii.

Entrevistadora: vale.
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Entrevistadora: te comento, la entrevista consta de dos partes ¢vale? La primera va a ser dirigida
directamente a usted que es la paciente y la segunda parte va dirigida méas entorno a la familia ¢ Vale?
La familia y la enfermedad.

Entrevistada: vale.

Entrevistadora: Eeeh...;quién estaba con usted en el momento del diagndstico?

Entrevistada: mmm...cuando me hicieron la biopsia que yo ya intui que iba a ser algo maligno por la
cara de la radidloga pues estaba yo sola pero luego cuando me dijeron los resultados en anatomia
patolégica fui con mi marido.

Entrevistadora: ¢de qué manera le hablaron en ese momento? En el momento de comunicarle la
enfermedad.

Entrevistada: eeeh, me dijeron que habia salido...vamos, que era maligno pero que parecia que tenia
buen pronéstico y vamos, la persona que nos lo dijo con &nimo.

Entrevistadora: ¢con &nimo? Vale, ¢qué le explicaron exactamente sobre la enfermedad?
Entrevistada: claro, desde anatomia patoldgica de la enfermedad me dijeron pues que me tenian que
operar y que iba a ir todo bien porque la biopsia del ganglio, del....del ganglio era negativa (ruido con
la boca), pero luego ya cuando subi a consulta, en ese mismo momento segln sali de alli subi a consulta
del gine, me vieron y... (ruido con la boca) y en ese momento hasta que no me....me dijeron que hasta
gue no me completasen el estudio pues no me podian decir un prondstico. Y luego ya fue realmente
el....el prondstico de que era todo muy localizado y....que no...vamos que era de los mejores pues eso
ya me lo dijeron en oncologia.

Entrevistadora: vale, ¢usted ha intentado después informarse por otras vias sobre la enfermedad o
por otros profesionales o internet...?

Entrevistada: bueno, es que, buf, yo fui un poco privilegiada porque al estar en el hospital pues
ehhh....conocia a un ginec6logo, que somos amigos de él y su mujer que también es ginecéloga,
entonces pues bueno, se volcaron y me han ayudado muchisimo y luego el tema de internet si, por
supuesto, (se rie) me dormia con, viendo informacién sobre esto y me despertaba ahi también, o sea...si
me despertaba por la noche me ponia a leer sobre ello y...intentaba buscar en paginas que fueran
serias, no...no en plan morbo, pero bueno, si, si, si que te informas. Y luego y era plenamente
consciente, vamos, sabia todas mis pruebas porque yo en ese momento he trabajado en el hospital
entonces tenia acceso a mi historia y al principio pues sentia miedo cuando iba a mirar algo pero claro,
luego decias ““bueno, es que soy yo™ entonces...

Entrevistadora: vale ;cdmo se sintid ante la idea de comunicar el diagnostico a la familia?
Entrevistada: (coje aire) bua, eso fue lo peor. Porque mi hijo, que (se rie)...que como esta en la
adolescencia que hemos dicho antes, le cuesta eh, a veces, contar sus cosas y mas el afio pasado que
este. Pues el afio pasado vino por mayo y super triste porque una nifia de su edad habia perdido a su
madre por un cancer de mama, y entonces él, que normalmente no transmite mucho sus sentimientos
asi a la primera de cambio, pues segln vino se me abrazé “ay mama, es que estoy super triste por lo
que le ha pasado a esta nifia, es que yo no podria vivir sin ti, prométeme que no te va a pasar’ entonces,
segln me estaban haciendo la biopsia ese dia, 5 de septiembre, es que yo lo primero que pensaba era
cémo se lo iba a decir a mi hijo porque...yo decia ““ay dios mio™, entonces yo siempre intentando bueno,
cuando llegué a casa, claro, que ellos no me esperaban en casa porque supuestamente yo me iba
directamente a trabajar, pues claro, ya se alarmaron todos, y yo, por protegerles pues...al principio no
les hablaba de la palabra cancer, yo decia “es un tumor™ (ruido con la boca) “que no es bueno...”” yo
siempre intentando un poco pensando que eso les favorecia, pero...aparte de que a mi, claro, te crea
bastante ansiedad porque cuando estas con otras personas hablando estan pensando ‘““que no me
oigan” y al final ellos captan todo, ya cuando estuve en el hospital se lo comenté a la psicologa y me
dijo pues que lo tenia que hablar claramente y la verdad que cuando llegué a casa lo hablamos todo
claramente y...vamos, fue como que me quité una mochila cargada de piedras sobre la espalda. Y
bueno, con mi marido claro, desde luego desde el principio, eeh...con mis hermanas, con mi
familia...vamos, en el trabajo yo también lo dije porque, pues que en el hospital pues, yo que sé,
te...igual en otro trabajo no dices tanto tu enfermedad pero es que en el hospital a mis compafieras
pos...estaba claro que, vamos, que no he sido de las personas, no lo he publicado pero en ningun
momento me daba tampoco umm...vergienza decirlo. Pero vamos...

Entrevistadora: ¢entonces qué cantidad de informacion cree que debe dar y a quién cree que se la
debe dar?
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Entrevistada: hombre, yo, pues a los més allegados desde luego. Al final luego la gente...el resto de
la gente se termina enterando y bueno, pues si me han preguntado yo...les he contado lo que me ha
pasado pero si no pues... pues no.

Entrevistadora: ¢quién le comunico a la familia el diagndstico?

Entrevistada: aaa...mi familia yo, yo. O sea, a mis hermanas, bueno, incluso a mi familia politica, a
mi, a mi cufiada...para mis suegros fue, porque ya son bastante mayores, pues un poco mas....asi, mas
duro, porque bueno, ellos, pues...eeeh...al saber que era algo malo pues pensaban que yo que sé, me
iba a morir ¢no? Pero bueno ya, (ruido con la boca) es que luego como me vieron tan bien después de
la intervencion y luego salid todo tan bien pues...ya todos se tranquilizaron.

Entrevistadora: por lo tanto se la ha dado la informacion ¢a sus hijos...?

Entrevistada: a mis hijos, a mi marido, a mis hermanas, a mis cufiados, a mis sobrinos que es que...son
mi familia (se rie) y luego a mi cufiada por parte de mi marido que es su Unica hermana y a mis suegros.
Entrevistadora: vale.

Entrevistada: bueno y luego a mis amigos que es con los que salimos siempre pues claro, también. Si,
si, si.

Entrevistadora: ¢en qué etapa se lo decidi6 decir?;nada més que tuvo el diagnostico, se esperd un
tiempo o...?

Entrevistada: a mi familia se lo dije nada méas que tuve el diagnéstico y a los amigos con los que
habitualmente...es que son mis amigas desde que tengo cinco afios (se rie) entonces es que salimos
todos los fines de semana, viajamos juntos y tal, y todo, pues entonces también se lo dije desde el
principio. Y en el trabajo a mis compafieras también, de hecho, cuando miraba alguna cosa y esto yo
le decia a mi compafiera “ven. Siéntate a mi lado por si acaso me da un patatus aqui’ (se rie). Y...y
luego cuando mis suegros se lo dije un poco mas tarde porque, a ver, yo sabia que eran los que peor lo
iban a, los que mas, los que les iba a afectar mucho, pues entonces...pues el mes este hasta que me
operaron, que justo me hicieron la biopsia un cinco y me operaron un siete de octubre pues ese mes se
lo...no se lo dijimos hasta que ya me iban a operar.

Entrevistadora: vale ¢cual fue la respuesta de sus hijos cuando le comunicaste el diagnéstico?
Entrevistada: eeeh, se quedaron...se quedaron...se quedaron sin palabras vamos. Eeh... mi hijo
solamente me decia “mama, ¢pero no te va a pasar nada?”’ y yo “que no, que no, que me han dicho
que es muy localizado, que no me va a pasar nada malo, que no me voy a morir ni va a pasar nada,
solo que me tienen que operar y me lo tienen que quitar y ya esta” y luego mi hija se obsesioné que si
se me iba a caer el pelo. Entonces claro, yo al principio pues yo pensé que me iban a dar quimio,
entonces parecia que bueno “no te preocupes que si se me cae el pelo no pasa nada, si ademas, mira,
t0 vas a venir conmigo y vamos a ir a... a comprar la peluca y me vas a ayudar a comprar la que mas
bonita haya y vas a tener la madre més guapa del mundo” y tal, pero bueno, ella era su obsesion, o
sea, mMas que a mi me pasase algo, su obsesidn era que se me cayese el pelo. Y bueno, luego ya
pues...cuando me no dieron quimio y...pues claro, ya todos supercontentos. Vamos, ellos ya...muy
contentos y ya desde el dia ese de la intervencion porque cuando me fueron a ver al hospital salieron
donde mi hermana, donde su tia, y la abrazaron y tal y dijeron ““ay, qué mama esta muy bien, que se va
a curar” y tal, o sea, ya vieron como que...ya no se sentian como que les estdbamos engafiando,
ocultando cosas, sino que ya vieron pues que estaba bien.

Entrevistadora: ¢y su pareja como se lo tomg?

Entrevistada: buah, es que mi marido es muy fuerte. Y... a ver, no es de los que te animan
sin...sin...argumentos ¢no? O sea, es realista, pero es muy fuerte, entonces, me transmitia mucha
seguridad, eh....él es de las personas que no se preocupan hasta que se tienen que preocupar entonces
esas (ruido con la boca), esa seguridad que me transmitia bueno, pues que a mi me beneficié muchisimo.
Me ha apoyado muchisimo y...bueno, aparte de que llevo con él desde los diecinueve afios pues ha sido
una vertiente de su forma de ser que...que no lo...vamos, que lo he descubierto y es lo positivo que he
sacado de esta experiencia de hecho.

Entrevistadora: ¢qué informacion tienen sus hijos sobre la enfermedad?

Entrevistada: yo ya cuando me paso yo ya les conté qué era, eeeh...y vamos, yo les he hablado del
cancer, de...de qué es esa enfermedad, eeeh...de que hoy en dia esa enfermedad se cura, de que....no
te tienes porque morir aunque te diagnostiquen un cancer, de que hay muchos tratamientos, o sea, eso
si que se lo hemos explicado vamos.

Entrevistadora: vale ¢y cémo le ha dado esa informacion? ¢Cada dia o se esperaba a tener nuevos
resultados, se esperaba a que les preguntaran ellos...?

Entrevistada: si, bueno, ya, a mi ya cuando me dijeron la biopsia y que era maligno y que me iban a
operar pues ya, yo que se, pues ya salié el centinela negativo pues ellos se enteraron y supercontentos,
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luego, el dia que me Ilamo la onco6loga a casa que le habian puesto que yo trabajaba en el hospital que
tal y cual, pues me llamé para cambiarme la cita y claro, yo me agobié un montdn porque me la queria
adelantar entonces yo decia “ay, pero entonces hay algo que estd muy mal o tal”” y ya ahi pues dijo
““pues mira, que no, que esto no lo decimos por teléfono pero te lo decimos, basta que eres compafiera,
gue no vas a necesitar quimio™ bueno, yo ahi ya me puse a llorar como una loca de alegria. Bajé mi
hija de arriba, que estaba en su habitacion, y dice “mama, pero porqué lloras™ “que no carifio, que
lloro de alegria™ “si hombre, estas llorando, ¢como va a ser de alegria?”’ y yo decia “que si, que es
gue no me van a dar quimio™ y bueno, ya la otra ahi supercontenta también, o sea, paso a paso también.
Entrevistadora: vale ¢si que ha esperado mas a tener una informacion para poder hablar con ellos
sobre el tema 0...no?

Entrevistada: si, si, si. Ha sido....paso a paso.

Entrevistadora: vale ¢y se ha sentido apoyada en el momento de dar la comunicacién a la familia?
Entrevistada: muchisimo. Muchisimo. Bua, es que...bueno, mis hermanas es que me han ayudado
muchisimo...bua, también es que...es que he tenido mucha suerte (Se rie). me ha ayudado, vamos, es
gue me han ayudado todos, o sea, mi familia muchisimo, en casa muchisimo, mi familia, mis hermanas,
muchisimo, mi familia politica también, o sea, mi cufiada ha estado super pendiente, mis amigos, bueno,
también, o sea, mis compafieras de trabajo también...vamos, es que he tenido mucha suerte.
Entrevistadora: ¢0 sea que durante el proceso también se ha sentido apoyada?

Entrevistada: muchisimo. Muchisimo, muchisimo.

Entrevistadora: vale ¢y quién diria usted que ha sido el mayor apoyo que ha tenido?

Entrevistada: mi marido (se rie).

Entrevistadora: en los momentos que ha pasado asi, un poco mas negativos, mas malos, eeeh...;ha
intentado comunicarselo a alguien o ha preferido guardarselo y no decir nada?

Entrevistada: si, si, vamos, yo nos metiamos por la noche en la cama por ejemplo y yo cuando estaba
ahi con la presion en el pecho, esa ansiedad, esos nervios, si, si, yo lo verbalizaba a mi marido. (se rie)
es que yo si no lo verbalizo reviento, pero vamos... por ejemplo, mi marido no es asi, él cuando le pasa
algo es que pues él se lo sufre en silencio digamos ¢no? Aunque yo le apoye, le ayude, y tal, pero yo
soy mas de exteriorizar entonces bueno pues él me ha ayudado mucho.

Entrevistadora: vale. Esta. ¢se ha sentido agusto?

Entrevistada: mucho (sonrie).

Entrevistadora: hemos terminado.
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Entrevistadora: pues te explico un poquito. Eeeh...tiene dos bloques la entrevista, ¢vale? Son doce
preguntas como te comentaba anteriormente y son, la primera relacionada con el paciente, con usted,
y la segunda con la familia. ¢vale? Todo se basa en la comunicacion y mas o menos si hay alguna
pregunta que la incémoda o que ve que, con total libertad me lo dice, pasamos a otra y no hay problema
¢vale?

Entrevistada: vale.

Entrevistadora: ¢quién estaba con usted en el momento del diagnéstico?

Entrevistada: mi marido.

Entrevistadora: ¢en qué forma se lo comunicaron? Es decir, el tono, el lugar...

Entrevistada: fue en la consulta...la verdad es que fueron muy delicados, si, tuvieron bastante tacto.
Siendo la situacion que era y si, no, bien, con, en ese sentido muy contenta.

Entrevistadora: vale ¢y qué le explicaron sobre la enfermedad?

Entrevistada: pues en principio lo que tenia, que era cancer de mama, el estado en el que estaba, y
que...bueno, pues que habia que pasar ahora pues eso, un proceso de pruebas y demas para concretar
exactamente el tratamiento y como iba a ser todo el proceso.

Entrevistadora: ¢intent6 después informarse por otras vias?

Entrevistada: no.

Entrevistadora: ¢ni por internet ni nada?

Entrevistada: no, no.

Entrevistadora: ;como se ha sentido ante la idea de tener que comunicarselo a la familia?
Entrevistada: horrible. Horrible. Muy dificil... (solloza)

Entrevistadora: dificil... ¢ qué cantidad de informacién cree que debe dar y a quién cree que se la
debe dar?

Entrevistada: a ver en principio depende ¢no? Del grado de...por ejemplo yo a mis hijos no les puedo
contar lo mismo, porque son pequefios, que a mis padres, por ejemplo, entonces...y la forma de
comunicarlo igual a...a yo que sé, a mis hermanos, ha sido diferente a mis padres.

Entrevistadora: vale, ¢quién le comunicé el diagnéstico a la familia?

Entrevistada: yo. Vamos, a mi familia yo, y a la familia de mi marido mi marido, porque somos familias
muy grandes, o sea, somos muchos hermanos y entonces por...repartirnos un poco el mal trago.
Entrevistadora: ¢a qué miembros de la familia se le ha comunicado?

Entrevistada: pues en principio a los més directos. Luego, a ver, pues luego mis padres, pues se lo han
dicho a mis tios... pero yo personalmente y mi marido personalmente a nuestros hermanos y a nuestros
padres.

Entrevistadora: a los méas allegados...

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale, ¢en qué etapa se lo ha comentado?

Entrevistada: en cuanto lo supimos.

Entrevistadora: vale, ¢cudl fue la respuesta de sus hijos ante el diagndstico?

Entrevistada: bueno, se enfadaron.

Entrevistadora: ¢se enfadaron?

Entrevistada: si. Es dificil, porque son pequefios, entonces...la palabra cAncer en mi casa por ejemplo
no se ha usao. “Hay unos bichitos que hay que quitar””. Ademas, la informacion se les ha dao por
partes. Primero fue ““mama tienen unos bichitos y hay que quitarselos y a mama la van a quitar la...el
pecho, pero no pasa nada porque los bichitos no tienen que estar”, cuando empecé con los tratamientos
pues les dijimos que para que los bichitos no volvieran y demés que me tenian que dar una medicacion,
que mama no iba a estar enferma pero que la medicacion era muy fuerte y que entonces pues igual
habia dias que mama estaba pues mas cansada o se tenia que tumbar y demas, y cuando ya se me iba
a caer el pelo pues lo mismo, la medicacidn y tal pues...entonces, a ellos se les ha dado la informacién
muy paulatinamente y de una forma que para, que ellos supiesen lo que iba a pasar para que no...
(ruido con la boca) tuvieran...como decirte, yo creo que la incertidumbre para los crios, el que ellos
den vueltas a las cosas es mas dificil (suena un movil) a que sepan de ante mano lo que, lo que van a
ver o lo que va a pasar. Entonces, dentro de sus...de lo que ellos pueden entender se les ha dicho.
Entonces bueno, si se enfadaron, ¢como no? Porque maméa es mama. Pero bueno, como luego no me
han visto...como después de la operacion me vieron bien (ruido con la boca)...ha sido mas después
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cuando...pues eso, ahora ya estan con ganas de terminar. De decir ““pues bueno, podemos ir con mama
a todos los sitios, mama no se tiene que tumbar, mama puede hacer...”” pero bueno, que...esta (se rie).
Entrevistadora: vale ¢su marido qué tal se lo tom6?

Entrevistada: fue duro.... (silencio)...(empieza a llorar) fue duro, porque al final, si t0 estés...
Entrevistadora: (entrevistadora y entrevistada se agarran las manos) tranquila.

Entrevistada: (largo silencio) cada uno tiene su rol en la familia (entrevistadora asiente) y en mi
familia pues como yo me quedé en el paro al final la que ha tirado de casa, de los nifios, de todo, y la
gue se ocupa de todo, soy yo. Y por caracter pues...yo soy...porque bueno, soy la mas fuerte,
entonces...el que ta estés mal, él lo lleva muy mal. Porque es como que...igual que para los nifios, el
apoyo ese que tira de ti, pues no esta bien. Pero bueno, después del...del primer impacto, luego bien.
No tengo ninguna queja, él ha tirado para adelante y me ha ayudado en todo lo que puede. Claro, el
tema con el trabajo pues...muchas veces él no puede estar en casa y demas, pero bueno, que en cuanto
él esta o si yo necesito algo no tengo ninguna pega ¢sabes? Pero bueno, no es facil. No es facil. (coge
pafiuelosy se seca las lagrimas) oins, para cuatro pestafias y encima se me meten para adentro (se rie).
Entrevistadora: (entrevistadora sonrie) ¢ estas preparada para seguir?

Entrevistada: si.

Entrevistadora: vale ¢ qué informacion tienen sus hijos sobre la enfermedad entonces?
Entrevistada: eeh...ninguna. O sea, especificamente ninguna. Porque...en nuestro caso ademas
teniamos perro y justo en el San Pedro anterior, o0 sea, va a hacer un afio, eeeh...él tuvo un tumor en el
corazén y entonces le... (ruido con la boca) le medio intervinieron, se puso mejor, volvié a casa y al
mes...se murio. Entonces para ellos, el hablar sobre esta enfermedad con respecto a mi, era ehh...que
ellos pensasen, su primer pensamiento iba a ser lo que habia pasado, o sea... como ademas yo fui al
hospital, volvi a casa...claro, para ellos luego si me empezaban a ver mal iba a ser pensar en...
Entrevistadora: en lo que habia pasado...

Entrevistada: claro. Entonces, ellos... nos, que no son tontos y probablemente en el colegio igual les
han dicho... algo sobre todo al verme con los pafiuelos que no me...pues en los nifios ya saben lo que
es, pero a ellos si que les hemos informado de eso, de los pasos que ibamos, que iban a pasar,
pero...nada més. Nada mé&s. Creo que son pequefios todavia para tener toda la informacion al
completo.

Entrevistadora: vale ¢y se la has seguido dando informacion durante...? o sea, aunque no sea una
informacion concreta, ¢si que se la ha ido diciendo paso a paso alguna cosa...?

Entrevistada: si, lo que iba a pasar si. Por ejemplo, “ahora ya solo me quedan dos tratamientos, luego
tengo que descansar y luego me van a hacer como una especie de fotos...” tal, ¢sabes? Que...que eso
si. Pero especifico, mas metiendo en lo que es la enfermedad, no.

Entrevistadora: vale ¢y se ha sentido apoyada en el momento de comunicéarselo a la familia?
Entrevistada: si, muchisimo. Muchisimo. En eso no tengo ninguna queja.

Entrevistadora: ¢durante el proceso?

Entrevistada: hombre, a ver...emmm...en general si, pero bueno, ya sabemos que en estas cosas luego
cada uno tenemos nuestra forma de.... De enfrentarte a estas situaciones y hay gente que le da mucho
mas coraje...el llamar, el preguntar, por no molestar, hay gente que al revés, que esta todo el dia muy
pendiente...pero, que cada uno tenemos una manera de enfrentarnos a las cosas y la familia al final te
conoce, sabemos coémo somos cada uno y bien, o sea, si he necesitado algo no ha hecho falta més que
decirlo. Que se han pegado a ver quién, con los nifios, con el coche, con lo que fuera, para ayudar.
Entrevistadora: ¢quién podria decir que ha sido su mayor apoyo?

Entrevistada: pues, en principio...mis padres, y... la tia de mi marido, y una de mis cufiadas.
Entrevistadora: vale, y en momentos malos, de angustia o que se sentia un poco peor...
Entrevistada: con mi marido.

Entrevistadora: ¢0 sea que si se ha desahogado?, no ha intentado guardarlo ni...

Entrevistada: no, el dia que estaba mal...a ver, esperaba que llegase él, porque al final (ruido con la
boca) con quien quieres ademas porgue es con quien estas es con él. Porque los padres, pues eso, hay
que... yo perdi a mi hermana hace 20 afios de un accidente, entonces, a mis padres ahora verme a mi
mal ha sido muy duro, entonces con ellos he intentado siempre estar....a ver, si estaba mal y me han
visto que estaba mal, pero no preocuparles en exceso. Entonces, si, cuando llegaba mi marido...hay
que desahogarse.

Entrevistadora: vale. Pues hemos terminado.

Entrevistada: vale, pues ya esté (se rie).

Entrevistadora: ¢bien?

Entrevistada: muchas gracias.
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Entrevistadora: pues la entrevista tiene dos partes ¢vale? Son doce preguntas en total, la primera va
a ir dirigida a usted, al paciente y la segunda mas relacionada con la familia. Si en algiin momento ves
que te incomoda alguna pregunta o cualquier cosa me lo dices, cambiamos de pregunta y seguimos,
¢vale?

Entrevistada: puedes preguntar que no creo que me incomode nada.

Entrevistadora: (sonrie) vale. ¢quién estaba con usted en el momento del diagndstico?
Entrevistada: eeeh...mi cufiada, una cufiada mia.

Entrevistadora: vale. ¢de qué forma le han comunicado ese diagnéstico? O sea, el tono, el lugar...
Entrevistada: (ruido con la boca) es que claro, hay dos partes, hay una que te Ilaman, te dicen que
tienes que ir a patologia mamaria, telefonicamente. Luego vas alli, fenomenal, un trato exquisito,
estupendo. Se tuvo que confirmar con la biopsia, lo que pasa que si que me dijeron ya que tenia todas
las papeletas, el médico...yo creo que él ya sabia que si que lo tenia y...él fue como prepardndome un
poquito. Muy bien.

Entrevistadora: muy bien. Vale ¢y qué le explicaron sobre la enfermedad?

Entrevistada: bueno pues que...como se desarrolla, vamos, cémo se desarrolla no, que es una célula
que se vuelve mala y va....pues que hay un alto nivel de curacién y que bueno, cogido a tiempo pues...
Entrevistadora: se recupera.

Entrevistada: se recupera.

Entrevistadora: vale ¢ha intentado informarse por otras vias después?

Entrevistada: no.

Entrevistadora: ni internet ni...

Entrevistada: no. No suelo. Y hay una explicacion. Yo tengo una hija con una pardlisis cerebral
entonces...la primera vez que convul...bueno, yo me informé muchisimo. Cuando convulsiono pues
segui informandome y llegd un momento en que...tanta informacién no es buena. Pienso yo.
Entrevistadora: y que no toda es correcta.

Entrevistada: y bueno, no sé si es correcta o no, si que puede pasar....pero parece que solo te quedas
con lo malo, entonces...no busco informacidn. Si tengo alguna duda se lo pregunto a mi oncéloga o...a
mi médico, punto.

Entrevistadora: vale, como se sintié ante la idea de tener que comunicar a la familia el diagnostico?
Entrevistada: jo, mal...mal porque es dificil aceptar. No es facil. Bueno, me dan ganas de llorar
ahora... (solloza).

Entrevistadora: ya veo ya. Pero por eso, porque se siente mal entonces...

Entrevistada: no es facil.

Entrevistadora: te pones en el momento de nuevo (se hace un silencio). Vale, ¢qué cantidad de
informacion cree que debe dar y a quién cree que se la debe dar?

Entrevistada: (se aclara la garganta) la informacion toda creo que hay que darla, ¢a quién? Hombre,
a mis, a mis... a las personas que mas quiero, las que forman parte de mi vida, a todas.
Entrevistadora: a todas. Vale, ¢quién ha comunicado a la familia el diagnéstico?

Entrevistada: yo.

Entrevistadora: vale, ¢y a qué miembros de la familia?

Entrevistada: a todos.

Entrevistadora: a todos. ¢en qué etapa? ¢Después del diagnostico, se ha esperado o se ha esperado
amas adelante?

Entrevistada: claro, a ver, ummm....desde que me llamaron que tenia, bueno, lo de patologia solo lo
sabia mi cufiada y mi marido. Una vez que se confirmé (ruido con la boca) se lo dije a mis hijos claro,
y al resto.

Entrevistadora: vale, pero me refiero que no se esper6 a tener tratamientos ni nada para decirlo.
Entrevistada: no no, en el momento en que se confirmé. Se lo dije pues a todo el mundo.
Entrevistadora: vale.

Entrevistada: bueno, a los que son importantes para mi, claro.

Entrevistadora: ¢y cual fue la respuesta de sus hijos?

Entrevistada: bueno, a mi hijo.... Mi hija tiene una parélisis, no sé hasta qué punto es consciente, mi
hijo se eché a llorar. Me dijo que si me iba a morir, claro. (se hace un silencio) le expliqué bueno, pues
que no, que no, que hay un porcentaje muy alto de curacion, que...pero bueno, el muy asustado.
Entrevistadora: asustado.
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Entrevistada: el nifio, si.

Entrevistadora: ¢y su pareja como reacciong?

Entrevistada: ummm...bien, pero con mucho miedo. Bueno, es mas, no...he podido hablar de mi
enfermedad con él. A ver (ruido con la boca) si de como me he sentido, pero...porque se me echaba a
llorar. Lo ha llevado peor que yo.

Entrevistadora: si, el momento ese en el que tiene que ser usted el que calma...

Entrevistada: si, pues él...1o ha llevado peor que yo, ¢verdad X?

(acompafiante asiente)

Entrevistadora: ¢y qué informacion le ha dado entonces a los hijos sobre la enfermedad?
Entrevistada: pues la...la real. La real. Lo que me han dicho a mi se lo he dicho a él. Tiene 15
afios...ya...

Entrevistadora: ya sabe lo que hay.

Entrevistada: es que yo no soy partidaria tampoco de...de, a ver, intentar suavizarlo pero siempre con
la realidad. Es decir, claro que me puedo morir. No pienso ¢eh? No pienso morirme (entrevistadora y
entrevistada se rien), pero...me puedo morir, claro. Entonces... se lo suavicé un poco, pero vamos,
tampoco....no. hombre (ruido con la boca), el primer dia...

Entrevistadora: un poco mas suave quiza.

Entrevistada: un poco més suave porque él el pobre, pues claro, se puso a llorar y...dice “;te vas a
morir?” “no, pero...” no, pero bueno, lo mas natu... (ruido con la boca) dentro de lo méas suave, pero
la realidad.

Entrevistadora: vale, ¢y le ha ido dando informacion durante todo el proceso o solo esperaba a que
él preguntara?

Entrevistada: no, si es que no, pues ““me encuentro mal o bien”, bueno, él me veia. Si me encontraba
mal pues me iba a lacamay...

Entrevistadora: él sabia...

Entrevistada: él sabia, si.

Entrevistadora: ¢y como le daba esa informacidn entonces? Ya solo cuando te preguntaba él o nada
mas llegar tu de algln tratamiento de alguna historia ya le contabas lo que...

Entrevistada: bueno, pero él lo sabia. Claro, el primer dia que me dieron la quimio que es algo
desconocido pues ““¢como estas? ¢ Como te encuentras?”” pues ““bien....””, luego me fue viendo “jo que
roja estas™ pues tal... las demds sesiones ya era un poquito lo mismo. Bueno, segin iba pasando iba
peor (se rie). Pero bueno, bien. Tampoco él me hacia excesivas preguntas, ni yo le daba... sino “estoy
muy cansada uf, me voy a la cama” (suena el teléfono de la oficina). Es que, me iba viendo diariamente.
Entrevistadora: (suena el teléfono de la oficina) ¢y se ha sentido apoyada en el momento de comunicar
ese diagnostico?

Entrevistada: totalmente. Total.

Entrevistadora: ¢y durante el proceso?

Entrevistada: total. (Suena el teléfono de la oficina). Por to el mundo.

Entrevistadora: ¢Quién podria ser su mayor apoyo?

Entrevistada: pues hombre...no sé. Es que... (suena el teléfono de la oficina), jo, X, pero es que no
podria, es mi marido, pero es que no...(ruido con la boca) bueno, no sé, una cufiada, X, tengo
amigas....que hablas con una, sobre todo una cufiada, que es...es muy realista, y...pero muy bien, es
muy carifiosa, muy...no sé, es que todos, es que no puedo decir-...

Entrevistadora: que sea alguien en especial.

Entrevistada: eso es.

Entrevistadora: vale, y en los peores momentos, que se ha sentido peor, ¢ha intentado hablarlo o ha
preferido esconderlo?

Entrevistada: bueno, yo hablo mucho, entonces...hombre, si que he tenido mis momentos malos que
he preferido estar sola. En esta enfermedad si que buscas un poquito...hay momentos en los que
necesitas estar sola. Porque te agobian un poquito. Llamadas...

Entrevistadora: ¢y lo has hecho saber, que necesitabas estar sola, que preferias...?

Entrevistada: he estado sola, si. Si, si, si. Hombre, he procurao, pues eso, cuando estan en el colegio
pues... (ruido con la boca) (entrevistadora asiente). Hombre, delante del nifio he procurao ser un poco
mas valiente 0 mas... pero si que he estado...hay momentos, llorinas que me he pegao yo en mi casa
sola.

Acompafiante: y mutuamente nos las pegamos ¢ verdad que si? Cada una por un motivo, pero bueno.
Entrevistada: claro, es que coincidié a ella se la murié...somos muy amigos y a ella se la muri6 el
marido, y entonces pues nos hemos estado apoyando ahi las dos.
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Entrevistadora: habéis sido apoyo mutuo.

Entrevistada: si.

Entrevistadora: (silencio) vale, pues...ya esta.

Entrevistada: pues ya esta. Si te he servido de algo pues muy bien y sino...
Entrevistadora: de mucho (entrevistadora y entrevistada se rien).
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APENDICE 9: ESQUEMA ORGANIZATIVO DE LOS DATOS

CATEGORIA 1. COMUNICACION DIAGNOSTICO

Delimitacion de la teoria: las mujeres entrevistadas son acompafiadas en la mayoria de las veces por
su pareja e hijos en la consulta del diagnostico y son principalmente ellas quienes dan el paso de
comunicacion a la familia, dandoles la noticia en gran parte de los casos nada mas tener los resultados.
Las pacientes alegan que la forma en que reciben el diagndstico por parte del entorno sanitario es
normal, buena, e incluso en ocasiones de manera delicada y que se les transmite tranquilidad, aunque
algunas aluden que a ellas se las trat6 sin rodeos y de una forma mas impactante. En momentos dificiles,
las mujeres afectadas han decidido contar lo que estan sintiendo, aunque en algunos casos deciden no
decirlo por no preocupar o molestar e incluso alegan que necesitan su espacio.

CATEGORIA 1.
COMUNICACION DIAGNOSTICO
Subcategorias Datos: Discurso de los participantes Cadigos /
' Etiquetas
Nad_le. (E1) Nadie
nadie. (E2)

mi marido. (E3)

pues fuimos mi marido y yo. (E4)

eeeh... mi marido. (E5)

mi hija. (E6)

pues ese dia estaba mi marido y mi hermana mayor.
(E8)

eh, bueno, pues, eh, cuando me hicieron la mamografia
estaba yo sola, pero luego ya cuando fuimos a consultg pareja /hijos

... | estaba con mi_marido, lo que pasa que ya en Ig
1.1. Comunicacion | mamografia ya me dijeron “esto no va bien”. (E9)
paciente mmm...cuando me hicieron la biopsia que yo ya intuf
que iba a ser algo maligno por la cara de la radi6loga
pues estaba yo sola pero luego cuando me dijeron los
resultados en anatomia patologica fui con mi marido.
(E10)

mi marido. (E11)

mi hermana. Mi hermana fue a la Gnica persona a la
que se lo conté y ella me acompafio

cuando...cuando fui a por los resultados. (E7) Padres/hermanos
pues ese dia estaba mi marido y mi hermana mayor.
(E8)

eeeh...mi cufiada, una cufiada mia. (E12) Otros familiares

(se oyen voces fuera del despacho) Yo. (E1)

yo. (E2)

¢quién se  lo dijo? (ruido de afirmacion
entrevistadora) yo. (E3)

pues yo (resopla). A la nifia yo. Digo ““oye, que me
tienen que operar Maria (silencio), que tengo
cancer” (resopla). Luego también por teléfono a mis | Paciente
hermanos y eso. (E4)

eeeh... yo. (E5)

si, yo misma. No, yo misma, yo misma. (E6)
yo. Yo. (E7)

yo, Yo, yo. (E8)

aaa...mi familia yo, yo (E10)

1.2. Comunicacién
familia
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yo. (E12)

mi marido y yo. Los dos. (E9)

yo. Vamos, a mi familia yo, y a la familia de mi
marido mi marido (E11)

Paciente+pareja

1.3. Forma
comunicacion

Normal (titubea un poco), una consulta del médico y
normal. (E1)

en la consulta, con...directamente, o sea, sin rodeos,
pero bien. Todo en un tono normal. Pero
directamente, o sea, sin...sin rodeos, directamente,
pero en un tono bien. (E6)

Pues, a ver, de la forma més normal, ademas me
acuerdo que empezaron...la médica es un cielo,
bueno, y la enfermera también, Carmen, y...con
formas muy técnicas y al final la dije ““hablame claro
y dime realmente que es un cancer y bueno, asi lo
asimilo mejor™. Con palabras técnicas muchas veces
no....sabes lo que te estan diciendo pero, a ver, a mi
las cosas me gusta llamarlas por su nombre
(entrevistadora asiente). Y bueno, bien. (E8)

Normal

pues en una consulta médica en muy buen tono.(E2)

Buen tono

Pero muy bien, muy bien explicado, me
hicieron....eeeh...incluso un dibujo para explicarme
pos que realmente el carcinoma estaba invadiendo
todaaa...toda la mama, y que era supergrande, que
no habia salido de ahi, que estaba encapsulado, y
bueno, me lo explicaron muy bien, la verdad sea
dicha, y...y sali bastante contenta de la consulta. (E3)
Luego vas alli, fenomenal, un trato exquisito,
estupendo. [...] él fue como preparandome un
poquito. Muy bien. (E12)

Muy bien

(se rie) pues muy tranquilamente... (Ruido afirmacion
entrevistadora). Si, y con mucha sensatez. (E3)

Tranquilidad

pues fue en ginecologia, eeeh, y... en tono muy
amable, y ellos muy amables, y...bien. (E5)

Amable

en la consulta, con...directamente, o sea, sin rodeos,
pero bien. Todo en un tono normal. Pero
directamente, o sea, sin...sin rodeos, directamente,
pero en un tono bien. (E6)

no, fueron directos. (E9)

Sin rodeos

[...] eeeh...se ve que no habian mirado y bueno, se
consideré como una consulta normal y... y el
médico lo estuvo leyendo, o sea, lo estuvo leyendo a
la vez que me lo contaba, entonces fue un poco asi
€OmMO... COMO Un poco (se rie) para mi muy
impactante, por supuesto, (entrevistadora asiente) y
para el médico también ummm pues me lo conté de
una forma un poco, poco convencional digamos [...]
(E7)

Impactante

eeeh, me dijeron que habia salido...vamos, que era
maligno pero que parecia que tenia buen pronostico
y vamos, la persona que nos lo dijo con animo.
(E10)

Con &nimo

fue en la consulta...la verdad es que fueron muy
delicados, si, tuvieron bastante tacto. Siendo la

Delicado
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situacion que eray si, no, bien, con, en ese sentido
muy contenta. (E11)

1.4. Miembros
conocedores

primero a mi marido, luego a mi hijo, luego a mi
hija, (ruido afirmacion entrevistadora) y después
pues a mi hermana, a sus hijas, a mi madre... a... a
los cercanos eh... (E2)

Entonces a tus her-, se lo has comunicado a tus
hermanos (entrevistada afirma), a tu pareja, y a la
nifia. (E4)

pues a mis padres, a mis tios y a la familia directa.
También a los amigos directos. (E5)

entonces se lo ha comunicado a la familia, a su hija,
¢pero a todos los de la familia? (E6)

[...]Y después a mis hijos. Bueno, a mis amigos se lo
fui diciendo también enseguida en cuanto lo supe
y...y a mis hijos al final. Y luego a mi exmarido
también se lo dije, pero ya también cuando quedaba
muy poquito tiempo para la intervencion. (E7)

si, si, si. Se lo fui diciendo poquito a poco al nifio. A
ver, él veia (silencio) que...que yo iba mucho al
médico, entonces...y claro (silencio y ruido con la
boca) tu no estds como estds normalmente siempre,
estds mas sensible, estas mas...algo le tienes que
decir porgue, bueno con esas edades, igual cuando
son mas pequefios...pero mi hijo cuando eso 12 afios,
o sea... (E8)

pues a los hijos, y a los padres y a...hermanos. (E9)

a mis hijos, a mi marido, a mis hermanas, a mis
cufiados, a mis sobrinos que es que...son mi familia
(se rie) y luego a mi cufiada por parte de mi marido
que es su Unica hermana y a mis suegros.(E10)

Pareja/hijos

pues a padres, hermanas e hijos. (E1)

primero a mi marido, luego a mi hijo, luego a mi hija,
(ruido afirmacién entrevistadora) y después pues a
mi hermana, a sus hijas, a mi madre... a... a los
cercanos eh... (E2)

Entonces a tus her-, se lo has comunicado a tus
hermanos (entrevistada afirma), a tu pareja, y a la
nifia. (E4)

pues a mis padres, a mis tios y a la familia directa.
También a los amigos directos. (E5)

si, a mi hermano. A mi hermano y a mi cufiada. (E6)

(ruido con la boca) pues lo...primero se lo dije a mis
padres, y mi_hermana estaba conmigo, luego se lo
dije a mis padres, y a mi_hermano que es el que esta
fuera de Burgos y...y eso, y se lo dije yo. Y después a
mis hijos. Bueno, a mis amigos se lo fui diciendo
también enseguida en cuanto lo supe y...y a mis hijos
al final. Y luego a mi exmarido también se lo dije,
pero ya también cuando quedaba muy poquito tiempo
para la intervencion. (E7)

a ver, pues se lo comuniqué a mis seis hermanos, a
toda la familia de mi marido, a mis cufiadas, tengo
muy buena relacidn con, con ellos, y con mis suegros
también. Y se lo dije a mis padres, claro. Y después,

Padres/hermanos
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pues bueno, ya sabes, mis padres se lo dijeron a mis
tios, cosas de esas ¢no? (entrevistadora afirma) pero
bueno, yo a mi familia cercana se lo dije, se lo dije
yo. (E8)

pues a los hijos, y a los padres y a...hermanos. (E9)
a mis hijos, a mi marido, a mis _hermanas, a mis
cufiados, a mis sobrinos que es que...son mi familia
(se rie) y luego a mi cufiada por parte de mi marido
gue es su Unica hermana y a mis suegros. (E10)

a nuestros hermanos y a nuestros padres. (E11)

pues a mis padres, a mis tios y a la familia directa.
También a los amigos directos. (E5)

(ruido con la boca) pues lo...primero se lo dije a mis
padres, y mi hermana estaba conmigo, luego se lo
dije a mis padres, y a mi hermano que es el que esta
fuera de Burgos y...y eso, y se lo dije yo. Y después
a mis hijos. Bueno, a mis amigos se lo fui diciendo
también enseguida en cuanto lo supe y...y a mis
hijos al final. Y luego a mi exmarido también se lo
dije, pero ya también cuando quedaba muy poquito
tiempo para la intervencion. (E7)

bueno y luego a mis amigos que es con los que
salimos siempre pues claro, también. Si, si, si. (E10)

Amigos

a todos. (E12)

Todos

1.5. Etapa
comunicacion

el mismo dia que me diagnosticaron. (E1)

El dia que me lo dijeron se lo conté a mi marido,
(ruido afirmacién entrevistadora) se lo conté a mi
hijo. (E2)

el mismo dia. (E3)

si, no, después, después. No, después. Buah, yo no
podia callarme (se rie). No, después, porque es que
estaba atontada. Después cuando vine del médico.
Cuando vine del médico. No, no, después del
tratamiento no. Cuando vine del médico ya empecé
a llamar al uno, al otro y al otro. (E4)

no, no, yo eh...bueno, si, a mis padres se lo dije...al
dia siguiente. (E7)

si, si, y a mis amigos también se lo dije, en cuanto lo
supe. Porque bueno, ellos estaban, mis amigos
estaban al corriente de que yo estaba haciéndome
revisiones porque me habia detectado un bulto y tal
y entonces, bueno, mis amigos, mis amigas (se rie),
y...en cuanto, claro, también estan pendientes, te
preguntan cuando vas a ir al médico, cuando tienes
los resultados (entrevistadora afirma) entonces se lo
dije ensequida(...) (E7)

pues ah, desde el primer dia se lo hemos dicho.
Sobre todo a las crias, porque tienen una edad
ahi...17 afios, y desde el primer momento les dijimos
““esto es lo que hay™. Y bueno, lo, lo han llevao
vaya, bien. (E9)

a mi familia se lo dije nada méas que tuve el
diagndstico. (E10)

en cuanto lo supimos. (E11)

Después del
diagndstico
(mismo dia)
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Una vez que se confirmo (ruido con la boca) se lo
dije a mis hijos claro, y al resto. (E12)

un poco después. No, antes del tratamiento, cuando
me operaron ya... (E6)

Después del
diagndstico (dias
después)

Y...y... lo que més tarde fue a mis hijos ya te digo,
por evitarles... bueno, pues ese mes de preocupacion.
Ademas coincidio que era, que era cerca de examenes
finales y no queria..que se distrajeran
con....entonces  bueno. Ademéas ellos  son
bastante...bueno, me imagino que como todos,
aprensivos, ¢ sabes? Se preocupan mucho y les cuesta
exteriorizar, entonces...bueno, pues se lo dije...si me
operaron un martes se lo dije el fin de semana, o sea,
cerquita.(E7)

Justo antes del
tratamiento/operac
ion
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CATEGORIA 2. ENFERMEDAD E INFORMACION

Delimitacion de la teoria: las pacientes son informadas de la enfermedad con explicaciones basicas
sobre la misma, y muchas de ellas optan por buscar vias alternativas de las que puedan extraer
informacion como puede ser ponerse en contacto con otros pacientes o conocidos o indagar en internet.
No se preocupan por la cantidad de informacion a dar, pero si que se detienen en pensar en las personas
a las que deben dérsela, aludiendo que quienes deben conocer la informacidn son los miembros més
allegados, la familia y los amigos. En la mayoria de los casos la informacién que reciben los hijos sobre
la situacion es la dada por la paciente de forma diaria y natural, aunque en ocasiones, dependiendo de
la edad, reciben la informacion de manera mas delicada o menos completa.

CATEGORIA 2.
ENFERMEDAD E INFORMACION

Cddigos /

Subcategorias Datos: Discurso de los participantes Etiquetas

Pufff... que era un canciloma de mama y que habia
gue operar y quitarte el pecho. (E1)

absolutamente todo. (E2)

pues lo que tenia. Lo que tenia en el pecho,
(entrevistadora afirma) que tenia...es que no sé
cémo lo llamaron. (E4)

pues que...tenia un tumor, que era maligno, pero que
bueno, que tenia solucion, que...que en el 95% de los
casos que....se curaban. Que los tumores de mama
pues gque son...que No es como...otros tumores. Y que
bueno, que iba a ser un proceso largo pero que...pues
que saldria adelante. (E5)

pues....eso, que tenia un carcinoma en el pecho que
se habia extendido a la axila y que me iban a

operar primero, o sea, me iban a operar y que luego
pues que necesitaria quimioterapia y radioterapia.
(E6)

¢qué me explicé? (ruido con la boca) pues poca cosa.
Eeh, me dijeron, bueno queee... el tratamiento que
2.1. L tendria que...0 sea, primero que tendriamos que L
Conocimientos operar, que tenfa un bulto en cada...un tumor en cada | EXPlicacion
paciente mama, que....que habia que operarlo, quitarlo, que
posible, que una habia que quitarla, luego la otra no
se sabia, y que bueno, luego los tratamientos pues
depende, tenia también un ganglio afectado y luego
los tratamientos bueno pues que eso ya se veria
(ruido con la boca) después de analizar el tumor y tal
(entrevistadora afirma) el tratamiento que...que, que
habria que poner[...] (E7)

[...] me explicaron la clase de cancer que era, que...
(ruido con la boca) era agresivo, y que...a ver,
cuando yo me lo encontré tenia cierta medida y...
segun fue avanzando fue creciendo, o sea, era muy
invasivo. Y...y me fue explicando pues como era, y
después como me lo iban a tratar. Que primero no
me iban a operar sino que me iban a dar quimio
para ver si disminuial...] (E8)

pues ya la gine, ya cuando la ginecéloga, pues
llevando el informe “si, esto es un cancer y lo mas,
va a necesitar operacion, quimio, radio, ummm, hay
que ir a por ello”. (E9)
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claro, desde anatomia patologica de la enfermedad
me dijeron pues que me tenian que operar y que iba
a ir todo bien porque la biopsia del ganglio, del....del
ganglio era negativa (ruido con la boca), pero luego
ya cuando subi a consulta, en ese mismo momento
segun sali de alli subi a consulta del gine, me vieron
y... (ruido con la boca) y en ese momento hasta que
no me....me dijeron que hasta que no me completasen
el estudio pues no me podian decir un pronéstico. Y
luego ya fue realmente el....el prondstico de que era
todo muy localizado y....que no...vamos que era de
los mejores pues eso ya me lo dijeron en oncologia.
(E10)

pues en principio lo que tenia, que era cancer de
mama, el estado en el que estaba, y que...bueno, pues
que habia que pasar ahora pues €so, un proceso de
pruebas y demas para concretar exactamente el
tratamiento y cémo iba a ser todo el proceso. (E10)
bueno pues que...cémo se desarrolla, vamos, cdmo se
desarrolla no, que es una célula que se vuelve malay
va....pues que hay un alto nivel de curacién y que
bueno, cogido a tiempo pues... (E12)

Pero muy bien, muy bien explicado, me
hicieron....eeeh...incluso un dibujo para explicarme
pos que realmente el carcinoma estaba invadiendo
todaaa...toda la mama, y que era supergrande, que
no habia salido de ahi, que estaba encapsulado, y
bueno, me lo explicaron muy bien, la verdad sea
dicha, y...y sali bastante contenta de la consulta. (E3)

Explicacién +
ilustracion

2.2. Vias
alternativas

No porque ya se lo que lo que era. (E1)

no. (E3)

no, porque a ver, tengo, mi hermana mayor si se
volvié loca a mirar, y yo la dije que no, que no queria
ponerme la cabeza como un bombo, que me fiaba de
los profesionales que tenia, y... y que no [...]
Entonces no, no, no porque (ruido con la boca) me
agobiaba mas. Entonces no quise (entrevistadora
asiente). (E8)

no no, no he pedido segundas opiniones. (E9)

no, no. (E11)

no. (E12)

Ninguna

Pueeees...de otros profesionales, amigos y
conocidos, (ruido afirmacién entrevistadora) y
después algo miré en internet pero vamos,
especialmente hablando con gente. (E2)

si, por medio de internet. (E5)

ah bueno, por internet si que he mirado. Por
internet si que he mirado algo. Si, si. Si. He leido
algo asi. (E6)

[...]y he evitado siempre entrar en internet
porque...ummm...me parece que es
bastante...inquietante. Porque bueno, pues depende
las paginas en las que consultes o de las opiniones
que leas pues. [...] Alguna vez si que he entrado eh,
(entrevistadora asiente) no lo voy a negar, pero no

Internet
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he, he procurado no enredar mucho en internet
porque...porgque me inquieta (se rien las dos). Me
inquietaba mucho. Si. (E7)

[...] luego el tema de internet si, por supuesto, (se
rie) me dormia con, viendo informacién sobre esto y
me despertaba ahi también, o sea...si me despertaba
por la noche me ponia a leer sobre ello y...intentaba
buscar en paginas que fueran serias, no...no en plan
morbo, pero bueno, si, si, si que te informas. [...]
(E10)

Pueeees...de otros profesionales, amigos y
conocidos, (ruido afirmacion entrevistadora) y
después algo miré en internet pero vamos,
especialmente hablando con gente. (E2)

Otros especialistas

pues mira, he preguntado a chicas que las habia
pasado lo mismo ¢sabes? (entrevistadora afirma), y
a ver qué habian hecho porque yo estaba en otra
galaxia (se rie), en otra galaxia, parecia que no
estaba ahi, diciendo. Y...pues preguntando a una
chica gue también la habian operado y la habian
quitado dos pechos, luego a otra también a Mari
mar, que es la que viene aqui, y lue... pues
preguntando, preguntando a la gente que la habia
pasado lo mismo. Bueno, a lo primero no pregunté,
a lo primero digo, digo “esto no me esta pasando a
mi’*, digo “‘a las demas las puede pasar pero a mi
no” (se rie), pero bueno, si, preguntando a las
chicas y asi. (E4)

Otras pacientes

Pueeees...de otros profesionales, amigos y
conocidos, (ruido afirmacion entrevistadora) y

2.3. Cantidad
informacion

y PR Conocidos
después algo miré en internet pero vamos,
especialmente hablando con gente. (E2)
... lo que a mi me interese contar.(E1) interés
(se aclara la garganta) la informacién toda creo que
hay que darla, ¢a quién? Hombre, a mis, a mis... a todo

las personas que mas quiero, las que forman parte
de mi vida, a todas. (E12)

pues hombre, a los....directos, pues si, cada vez
que....que voy a la consulta les digo lo que me
dicen, y bueno, pues luego ya...a secundarios ya
pues, um... “;como vas?”’ siempre “bien”, porque
si dices mal pues ya sacas...ya tienen ellos puerta
abierta para sacar conclusiones. Entonces yo
siempre he estado bien. (E9)

Depende de la
persona

2.4. Miembros que
reciben
informacion

eeeh, debo informar a mi familia y amigos
cercanos... (E1)

pues claro, yo se lo he contado todo a mi marido,
y... a una amiga. (E5)

(se aclara la garganta) la informacién toda creo que
hay que darla, ¢a quién? Hombre, a mis, a mis... a
las personas que mas quiero, las que forman parte
de mi vida, a todas. (E12)

Familia

eeeh, debo informar a mi familia y amigos
cercanos... (E1)

pues claro, yo se lo he contado todo a mi marido,
y... a una amiga. (E5)

Amigos
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¢La informacion? Pues yo, yo la verdad es que he
sido bastante honesta y bastante sincera con todo el
mundo o sea que la informacion que yo he tenido o
sea, no he ocultado nada, y...lo que yo he sabido
eeeh se lo he comentado a to, vamos, a todo el
mundo (...) (E7)

Todo el mundo

2.5,
Conocimientos
hijo/s

si, ya tenian, ya sabian que estaba yendo al médico y
estaba haciendo pruebas (ruido de afirmacién de la
entrevistadora) y que posiblemente podria ser... (E1)

Conocimientos
previos

pues yo la he ido diciendo todo. La he ido diciendo
lo que...””ahora me van a, me van a operar”, estuve
no sé si una semana, ¢sabes? Y...y fueron alli a
verme. Bueno, si, el primer dia digo “mejor que no
vengais” (se rie), pero si que fueron. Y como tenia,
pues a hacerme la comida, iban a darme la comida,
como tenia en un brazo no sé tenia y en el otro
también, tenia los dos brazos chungos. Y...y luego
todo lo que he hecho pues se lo he ido diciendo. La
quimio...en la quimio he estado peor, porque estaba
muy cansada ¢sabes? (entrevistadora afirma) y en
la radio mejor. Y eso es. Y si que me han ayudado.
La nifia también. Me iba a fregar, y a hacer cosas. A
comprar y a hacer cosas, si. (E4)

toda. No le hemos ocultado nada. No... hombre se lo
hemos explicado de una manera que no... sea dura
para él, pero tiene toda la informacion. [...]. (E5)
pues la que yo les doy y...y no sé si ellos...por su
cuenta habran...habran buscado alguna vez algo. A
mi no me lo han dicho. No lo creo eh. No lo creo
porque, igual el miedo te hace no...no querer... (E7)

he hablado del cancer, de...de qué es esa
enfermedad, eeeh...de que hoy en dia esa
enfermedad se cura, de que....no te tienes porque
morir aunque te diagnostiquen un cancer, de que
hay muchos tratamientos, o sea, eso si que se lo
hemos explicado vamos. (E10)

Conocimientos
aportados por
paciente

pues la gue nos han dado los médicos y luego pues
también por internet pues a...sabe algo. [...] (E6)

Lo que me han dicho a mi se lo he dicho a él. (E12)

Conocimientos
médicos

pues la que nos han dado los médicos_y luego pues
también por internet pues a...sabe algo. [...] (E6)

Conocimientos
internet

pues la que nos han dado los médicos_y luego pues
también por internet pues a...sabe algo. Luego tiene
una amiga también que ha hecho medicina
(entrevistadora asiente) que también la ha
comentado algo. Asi cuando me han dado la
radioterapia ahora (entrevistadora asiente) tiene

Conocimientos de

. otra gente

una amiga que es enfermera y....ya, ya le ha

comunicado un poco lo que tengo que hacer para

protegerme cuando la radio. Que me dé mucha

crema. Que un poco asi le ha explicado un

poco...(E6)

Lo que me preguntaban.(E1) Después de
2.6. Continuidad preguntar

transmision

yo creo que... todos los dias hablabamos del tema.
(E2)

De forma natural
y diaria
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Si. Si, si, si. No, no, no, yo no podia callarmelo (se
rie). No me puedo callar yo, bah. No, ya para la
Ultima, la Ultima vez decir todo de sopeton. Ademas,
pienso yo que es peor decirlo todo de sopeton
(entrevistadora afirma). Es mejor despacio. Bueno,
““me van a hacer, me voy hoy porque me van a hacer
eeeh quimio” porque era no sé si cada 15 diasy
luego la radio era todos los dias de lunes a viernes.
Digo “me voy hoy que me toca la Gltima de radio,
esto, lo otro”. Todos los dias. (E4)

si, 0 sea que... por teléfono a diario claro. Yo a
diario o sea que también claro. (E6)

Incluso durante las expansiones y todo...nooo...eso
va-vamaos, las expansiones era muy gracioso porque
llegaban...yo llegaba a casa y las crias ¢no? Que
tienen, han hecho ahora 12 afios en febrero, eeeh,
me decian ““a ver mama, ¢,cdmo te ha crecido hoy la
teta?”. (E3)

no, cada vez gue tenia informacién, porque ya te
digo que él tampoco es que pregunta...no
pregunta...mucho (entrevistadora asiente). EI no
nos expresa sus sentimientos. No nos expresa mucho
sus sentimientos. (E5)

[...] Entonces prefiero que ellos tengan toda la
informacion y que no tengan ninguna duda.
Eeeh...entonces, bueno, yo les he ido, yo, al
principio les conté lo que pasaba, lo que, los pasos
que iba a tener que dar, y luego claro, segin iban
llegando los momentos pues les iba igual contando
mas cosas de cada...de cada cosa (...) (E7)

si. pues ahora empieza la quimio, ahora estoy en la,

“¢ hoy te toca?” “si””, “pues ahora voy”, “ahora
empiezo la radio™ y “acabo la radio” eso...(E9)

Ha sido....paso a paso. (E10)

si, lo que iba a pasar si. Por ejemplo, “ahora ya
solo me quedan dos tratamientos, luego tengo que
descansar y luego me van a hacer como una especie
de fotos...” tal, ¢sabes? Que...que eso si. Pero
especifico, mas metiendo en lo que es la
enfermedad, no. (E11)

Durante el proceso

eeeh...no, me le he ido cogiendo yo a solas, y
hablando con él (...) (E8)

Entonces...cuando tenga mas edad, o 18 afios, que
le haré a él el analisis para ver si se lo he pasado o
no, pues ya...ya lo hablaré. (E8)

depende ¢no? Del grado de...por ejemplo yo a mis
hijos no les puedo contar lo mismo, porque son
pequefios, que a mis padres, por ejemplo,
entonces...y la forma de comunicarlo igual a...a yo
que sé, a mis hermanos, ha sido diferente a mis
padres. (E11)

a ellos se les ha dado la informacion muy
paulatinamente (E11)

Poco a poco pero
ocultando
informacién
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CATEGORIA 3. SENTIMIENTOS

Delimitacion de la teoria: el sentimiento que la paciente experimenta a la hora de comunicar el
diagnostico a la familia es casi en su totalidad adverso. Experimentan miedo, preocupacion, fatalidad...
Los hijos, al recibir la noticia, asimilan diferentes sentimientos que van desde el bloqueo hasta el enfado
pasando por el carifio y la tranquilidad. Por su parte, la pareja de la paciente se encuentra en ocasiones
con la situacion de convertirse en la serenidad de la paciente, aunque a veces pasa a tener que ser la
persona a quien calmar.

CATEGORIA 3.

SENTIMIENTOS
. o - Cadigos /
Subcategorias Datos: Discurso de los participantes Etiquetas

(piensa) no no ten...no, como lo hablamos
claramente no hay que preocuparse ni.... (Se queda | Sin preocupacion
callada). (E1)

muy mal. (E2)

horrible. Horrible. Muy dificil... (solloza) (E11)

jo, mal...mal porque es dificil aceptar. No es facil. Muy mal
Bueno, me dan ganas de llorar ahora... (solloza).

(E12)

(ruido con la boca y silencio) sobrepasada.
(silencio) sobrepasada porque mi hermana la
pequefia dos meses antes habia estado haciéndose
las mismas pruebas. (E3)

Digo “pero a ver, cOmo es eso, que es que no he
entendido nada” (Se rie). Es que no...vamos.
Estaba... (ruido con la boca), pues en otra galaxia.
Pero bueno hija... (E4)

pues bien, bien. No...no me he sentido tampoco...a
la familia y a gente conocida. Yo no...no he

escondido nada. Porque hay gente que conozco que | Bien
si que...esconden cosas. Como que lo quieren

Sobrepasada

En otra galaxia

3.1. Paciente esconder un poco. Yo no eh. (E6)
comunicacion pues muy asustada. Muy asustada y..y muy
familia preocupada porque... (ruido con la boca) emmm...a

pesar, 0 sea, encima de lo que...de lo que tienes tu
¢no? El miedo que td tienes, de claro...porque el
primer_pensamiento que a mi me vino a la cabeza
cuando me dijeron es ““dios mio, me voy a morir’” o
sea, yo, me preguntaba “esto, ¢esto va a ser una
cosa...? ¢ses mortal?”. [...] (E7)

pues muy asustada. Muy asustada y..y muy
preocupada porque... (ruido con la boca) emmm...a
pesar, 0 sea, encima de lo que...de lo que tienes ti
¢no? [..] Y. ¢como te sientes? Pues muy
preocupada. Muy preocupada. Y con muchisimo
miedo. Pues...pues de lo que van a sentir, de...de
hacerles da, bueno, no de hacerles dafio, ¢no?
Porque no es hacerles dafio, pero...claro, les vas a
dar una noticia...mala, entonces, bueno, pues te
sientes fatal. Fatal. (se rie). (E7)

lo peor. Lo peor. Lo peor de todo, sobre todo a mis
padres. Jo, ain me... (ruido con la boca) el dia que
se lo tuve que decir a mis padres fue horrible. Y eso | Lo peor
gue no se lo dije justo hasta que me iban a ingresar
para...para lo del ganglio centinela que lo...bueno,

Asustada

Preocupada
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los primeros dias, los primeros meses solamente lo
sabia mi marido y mi hermana mayor (...) (E8)

(coje aire) bua, eso fue lo peor. [...] yo decia “ay dios
mio”’[...] (E10)

3.2. Hijo/s
diagndstico

(se oyen voces fuera del despacho) esta puta mierda
nos esta quitando otro miembro mas. (E1)

bueno, se enfadaron. (E11)

Enfermedad=mier
da

se quedaron callados. (E1)
pues...claro, él no contesto nada. [...] (E5)

Silencio/blogueo

Buah, me quieren tanto... les daba mucha pena.(E2)
(resopla) bah. Pues que se quedd un poco chunga.
Un poco chunga se quedé. Dice “pero, ¢pero te lo
ha dicho bien el médico? A ver si se ha confundido
el médico™ (se rie). Maja, maja. Maja, si, si. Bueno
(ruido con la boca). (E4)

pues de miedo. Miedo. Y tristeza. [...] Pero ellos
reaccionaron claro, pues Idgicamente con mucho
miedo y...y con pena, claro. Estuvieron afectados, si.
Estuvieron afectados. Como todo el mundo, supongo.
(E7)

al principio_llorar, y... y después, como vio que su
marido, mi marido, y yo le ddbamos normalidad
(entrevistadora asiente), pues...pues mejor. Bien. A
ver, bien, como el veia que yo eso, pues se lo fue
tomando hien. (E8)

Pena/tristeza

O sea, mi hijo por ejemplo le daba mucha pena pero
a la me decia “mama, que tu eres fuerte, que vas a
poder, que si, que si, que...” pues...con mucho
carifio.(E2)

que me querian. (E3)

Amor/carifio

pues...de...de mucho...de mucha tranquilidad. De
““no te preocupes mama, esto se va a pasar, esto es
una etapa que vas a pasar un poco asi y eso pero se
va a pasar’ y...y de mucha tranquilidad, eh, si.
Mucha tranquilidad. (E6)

Tranquilidad

pues de miedo. Miedo. Y tristeza. Si, se quedaron muy
asustados. [...]Pero ellos reaccionaron claro, pues
l6gicamente con mucho miedo y...y con pena, claro.
Estuvieron afectados, si. Estuvieron afectados. Como
todo el mundo, supongo. (E7)

eeeh, se quedaron...se quedaron...se quedaron sin
palabras vamos. Eeh... mi hijo solamente me decia
““mama, ¢pero no te va a pasar nada?”” (E10)

mi hijo se eché a llorar. Me dijo que si me iba a morir,
claro.[...] muy asustado. (E12)

Miedo

(ruidos con la boca) pues no se...eeeh....ellas
también se han estado informando, han pedido apoyo
a amigos, (ruido con la boca) porque lo sé, que han
estado ahi...y bueno, pues eeeh....han estado ahi,
todo el tiempo. No...no sé, eeeh....bien, no han
reaccionado...yo creo que bien.

Bien

3.3. Pareja
diagndstico

se puso a gritar (ruido de mesa). (E1)

Alteracién/gritos

Pues se, se llevé mas susto que yo. (E2)

Susto

entonces ya nos echamos a reir los dos (se rie). (E3)

Humor
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pues...mi pareja tampoco es muy dada de expresar
sus sentimientos. Pero yo le veo que...que 10s 0jos
se...llenaban de lagrimas. Pero el intenta... no
mostrarlo tampoco...de cara a mi. (E5)

ya te digo, al principio se hundid, pero después, yo
soy un poco asi (se rie), y le dije que asi no. Me enfadé
y le dije que no, que, que no podia estar asi, que
no...que habia que tirar palante ya no por mi, sino
por mi hijo, que viera cierta normalidad en casa, y la
verdad es que....después me ha sorprendido. A bien.
(E8)

Y por caracter pues...yo soy...porque bueno, soy la
mas fuerte, entonces...el que td estés mal, él lo lleva
muy mal. (E11)

ummm...bien, pero con mucho miedo. Bueno, es
mas, no...he podido hablar de mi enfermedad con él.
A ver (ruido con la boca) si de como me he sentido,
pero...porque se me echaba a llorar. Lo ha llevado
peor que yo. (E12)

no, serenidad, para lo nervioso quee....que es,
serenidad la verdad. Porque se, normalmente se pone
por las nubes, pero no, se lo ha tomao...bastante
sereno. (E9)

buah, es que mi marido es muy fuerte. Y... a ver, no
es de los que te animan sin...sin...argumentos ¢no?
O sea, es realista, pero es muy fuerte, entonces, me
transmitia mucha seguridad, eh....él es de las
personas que no se preocupan hasta que se tienen que
preocupar entonces esas (ruido con la boca), esa
seguridad que me transmitia bueno, pues que a mi me
beneficié muchisimo. (E10)

Lagrimas/
Hundido

Serenidad
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CATEGORIA 4. APOYO

Delimitacion de la teoria: las pacientes alegan en su mayoria haber tenido apoyo tanto en el momento
de la comunicacién a la familia como durante el proceso de la enfermedad. EI mayor apoyo es recibido
por parte de la pareja e hijos, seguido de los hermanos.

CATEGORIA 4.
APOYO
j . .. Coédigos /
Subcategorias Datos: Discurso de los participantes Etiql?etas
si. (E1)
si. Si. (E2)
si. (E3)

ah, si. Si, si, si, porque no sabia qué hacer, porque
el médico me dijo a lo primero diceee “puedeees
quitarte el pecho entero 0000.... (ruido con la boca).
(E4)

si, si. (E6)

si, totalmente, si. Si, en todo momento. Si. (E7)

si, mucho. Mucho. La verdad es que...en estos casos
te das cuenta de las personas que tienes alrededor, y | gi
de lo que valen, si. Y me sigo sintiendo apoyada. La
verdad es que tengo una familia, tanto por la parte
de mi marido como por la mia, fantastica. (E8)
si, si que.... Bueno, siempre hay algo. Siempre

4.1. Momento hay...hay. Desde luego aqui te das cuenta como
comunicacion reacciona la gente. Hay...he perdido amistades y he
ganado amistades. (E9)

muchisimo. Muchisimo. (E10)

si, muchisimo. Muchisimo. En eso no tengo ninguna
queja. (E11)

totalmente. Total. (E12)

pues hombre, no mucho porque ya te digo que mis
padres son muy mayores entonces...pero claro,
también mi madre pues...ella también se sentia
culpable de no poder ayudarme. [...] Entonces por
esa parte pues como son muy mayores tampoco me

- - . - No mucho

he sentido muy apoyada. Por mi marido, que mi

marido es el que...pues el que hace, pues el que

plancha ahora, el que...”’pues aoye, que no tengo

ganas de hacer la comida”, vamos a comer por ahi,

0 comemos cualquier cosa o eso. (E5)

si. (E1)

si. Siempre. (E2)

(se rie) también. (E3)

si. Si, si. Porque han estado ahi...ayudandome. (E4)

si. (E5)

también. Tengo poca, o sea, la mas directa es mi .
4.2. Proceso Si

hermano. Solo tengo uno y si. Dentro de lo posible
si. (E6)

si, en todo momento. Cien por cien. O sea, es una
suerte que he tenido, que mi familia ha estado ahi
para todo, apoyandome todo el rato. Si, si,
fenomenal, la verdad. (E7)

si, totalmente. Totalmente. (E8)
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si. No....no tengo a nadie en Burgos, o0 sea, a
nadie... (ruido con la boca, somos los cuatro, y en
ningln momento he estao sola. Los dias de
hospitalizacion, los de...no he estao sola. Siempre
ha habido alguien, han venido de Aranda, de fuera,
siempre ha habido alguien. (E9)

muchisimo. Muchisimo, muchisimo. (E10)

en general si, pero bueno, ya sabemos que en estas
cosas luego cada uno tenemos nuestra forma de...
(E11)

total. (Suena el teléfono de la oficina). Por to el
mundo. (E12)

4.3. Apoyo
principal

por mi hermana y mi padre que eran los que me
acompafiaban. (E1)

bueno, por mi marido, por la nifia también, que me
ha ayudado también mucho. Y luego también por mi
hermano, que tengo aqui un hermano ¢sabes?
(entrevistadora afirma) que iba... algunas veces
digo “jobar, que pesado, ¢para que vendra otra
vez? Que tengo ganas de descansar™ (risas). Iban,
iban casi todos los dias. Mi hermano y mi cufiada
casi todos los dias. Y, claro, si van no voy a estar yo
en la cama (entrevistadora asiente). Pero si, a lo
primero si, también les afecto, si. (E4)

pues todos en general, pero mi hermana y mi madre.

Mi hermana y mi madre han estado ahi...si. Cien
por mil (se rie). (E7)
aver... mi hermana.(...) (E8)

pues, en principio...mis padres, y... la tia de mi
marido, y una de mis cufiadas. (E11)

Padres/hermanos

por mi hijo Javier. (E2)

primero mi marido, y luego mi hermana la pequefia.
(E3)

bueno, por mi marido, por la nifia también, que me
ha ayudado también mucho. [...] (E4)

por mi marido. (E5)

por mi hija. Expresamente por mi hija, claro. Eso
esta. (E6)

pues ademas de....en casa, la verdad que una, un,
una amiga. (E9)

mi marido (se rie). (E10)

con mi marido. (E11)

Pareja/hijos

pues ademas de....en casa, la verdad que una, un,
una amiga. (E9)

Amigos

4.4, Momentos
dificiles

no les he tenido (ruido de afirmacién
entrevistadora). Les he dicho que era...una
enfermedad, que tenia que luchar contra ella y que
iba a salir de ella. (E1)

No ha tenido

ummm... no he dicho. (E2)

pues ha habido de todo (se rie). Porque hay veces
que dices, ““bueno, pues unos bajones’ pues, no
estan en casa pues te les pasas td, y por la tarde
cuando estan en casa pues, pues intentas evadirles

Se lo guardaba
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un poco o ““dejarme en paz que hoy no tengo buen
dia” (E9)

pues hombre eeeh...hay momentos que te guardas
para ti porgue no quieres preocupar pero...pero hay
otros que si que compartes. Bueno, pues compartes
pues con mis amigas he compartido muchos, he Se lo guardaba
compartido también con mi madre y con mi para no preocupar
hermana, basicamente con ellas. Con mis amigas y
con mi...y con mi hermana y con mi madre son las
que... he compartido. (E7)

no, muestro mis sentimientos, lo que pasa que yo
creo que mi marido ya se ha acostumbrado y me
dice que soy una pesada, gue le repito las cosas
muchas veces. Entonces claro, si por ejemplo de
digo ““jo, hoy tengo los pies mas dormidos, hoy
tengo...” claro, él ya no me hace caso, porque me
dice ““es que eres una pesada, €s que no sé qué” y
ya digo ya... hay mucha veces que digo “pero ¢para
qué te voy a decir las cosas si luego me dices que
soy una pesada o que te lo repito cuarenta veces?
Pues ya no me quejo”. (E5)

Se lo guarda por
no molestar

ummm...de esos momentos la verdad sea dicho que
he tenido pocos. Pocos. Pero que cuando les he
tenido eeeh... si que es cierto que he preferido
cerrarme en mi, porque si que necesitabas espacio.

(E3) } Necesitaba
bueno, yo hablo mucho, entonces...hombre, si que espacio

he tenido mis momentos malos que he preferido
estar sola. En esta enfermedad si que buscas un
poquito...hay momentos en los que necesitas estar
sola. Porque te agobian un poquito. Llamadas...
(E12)

pues mira, yo no soy de mucho callarme. Algunas
veces si que me callo, pero cuando estoy mal digo
“mira, es que no aguanto” (risas) ““es que no
aguanto, mira, porque es que me encuentro mal, no
sé qué”. Y si, si que se lo he dicho. Yo si. (E4)

no, muestro mis sentimientos, [...]. (E5)

lo he expresado. [...] (E6)

pues hombre eeeh...hay momentos que te guardas
para ti porque no quieres preocupar pero...pero hay
otros que si gue compartes. Bueno, pues compartes
pues con mis amigas he compartido muchos, he
compartido también con mi madre y con mi Lo ha comunicado
hermana, basicamente con ellas. Con mis amigas y
con mi...y con mi hermana y con mi madre son las

que... he compartido. (E7)

(...) tengo mucha confianza con mi marido para
hablar de las cosas, y también con mi hermana.
Mucha.(...) (E8)

si, si, vamos, yo nos metiamos por la noche en la
cama por ejemplo y yo cuando estaba ahi con la
presion en el pecho, esa ansiedad, esos nervios, si,
si, yo lo verbalizaba a mi marido. (se rie) es que yo
si no lo verbalizo reviento, pero vamos... por
ejemplo, mi marido no es asi, él cuando le pasa algo
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es que pues él se lo sufre en silencio digamos ¢no?
Aunque yo le apoye, le ayude, y tal, pero yo soy mas
de exteriorizar entonces bueno pues él me ha
ayudado mucho. (E10)

Entonces, si, cuando llegaba mi marido...hay que
desahogarse. (E11)
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