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Redes sociales de apoyo y género:
vivencia de mujeres con VPH, displasias

y cancer cervicouterino

Marfa del Carmen Castro Vésquez
Maria del Carmen Arellano Gélvez

Resumen

El objetivo del articulo es analizar el funcionamiento y el tipo de redes
sociales de apoyo de mujeres diagnosticadas con infeccién por el virus
del papiloma humano (VPH), displasias y cAncer cervical in situ (Cacu),
diferenciando la vivencia por tipo de diagnéstico. Se trata de un estudio
cualitativo: se realizaron 34 entrevistas semiestructuradas a mujeres en
dos clinicas de displasias en Hermosillo, Sonora. Encontramos que cada
diagnéstico tiene connotaciones distintas en la percepcion individual y
en el imaginario social del grupo de pertenencia, que lleva a las mujeres
a una vivencia cargada de incertidumbre y angustia; es en base a estas
connotaciones resultantes de las desigualdades de género que las parti-
cipantes disefian sus gestiones de apoyo para resolver la atencién médica

y organizar su vida familiar y doméstica.

Palabras clave: redes sociales de apoyo, género, estigma, sexualidad,

virus del papiloma humano.
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Abstract

The objective of this article is to analyze the operation and the type of
social networks of women diagnosed with human papillomavirus (HPV),
dysplasia and cervical cancer in situ have, differentiating the experience
according to the diagnosis. This is a qualitative study in which there
were 34 semistructured interviews with women in two clinics of dysplasia
in Hermosillo, Sonora. We found that each diagnosis has different
connotations in the individual perception as well as in the social group
imaginary where they belong, which carry women to an experience
loaded with uncertainty and anxiety. Based in this connotations, product
of the gender inequalities, the participants design their own arrangements
of support in order to resolve their need of medical attention and the

organization of their family and domestic life.

Keywords: support social networks, gender, stigma, sexuality, human

papillomavirus.
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Introduccién

Los resultados que presentamos derivan de un proyecto de investi-

gacion mas amplio' realizado de octubre de 2007 a
) ) ! Proyecto “Trayectorias de atencién de
octubre de 2008 en Hermosillo, Sonora; previa eva-  mujeres diagnosticadas con el virus del
papiloma humano (vph) en Hermosillo,

luacion del comité de ética de la institucion. El  Sonora” financiado por el Programa de
Mejoramiento del Profesorado (promep-
sep), 2008-2009.
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De acuerdo a la Norma Oficial Mexi-
canaNOM-014-SSA2-1999, ladisplasia
hace referencia a la “pérdida de capaci-
dad de maduracién del epitelio, con
alteraciones en la morfologfa de sus
componentes celulares”, que incluye
tres grados de lesiones: leve, moderada
y severa (Secretarfa de Salud, 2007).

3 Estas patologias estén biolégicamente
relacionadas entre si. Para mayor infor-
macién revisar Walboomers et al. 1999;
Hernandez et al., 2002; Riethmuller,
Schaal y Mougin 2002 y Lépez y Lizano
2006.

objetivo del articulo es analizar el funcionamiento
y tipo de las redes sociales de apoyo a las que acuden
las mujeres con diagnéstico de infeccion por el virus
del papiloma humano (VPH), displasias’ y cdncer
cervical in situ (Cacu), diferenciando la vivencia de
mujeres segtn tipo de diagnéstico.’ Es un estudio
cualitativo; se realizaron 34 entrevistas semiestruc-
turadas a mujeres en dos clinicas de displasias en

Hermosillo, Sonora. Nuestro supuesto es que dichos

problemas se viven de manera distinta, y se acude a diferentes redes
sociales dependiendo del problema, por las implicaciones resultan-
tes de dichos apoyos; existe una clara relacion de estos diagndsticos
con las practicas sexuales de las mujeres y se expresan las desigual-
dades de género en las vivencias de la enfermedad.

Los estudios de género permiten visibilizar la subordinacion his-
torica y las desigualdades de poder en la vida pablica y privada de
las mujeres (Lamas, 1986; Scott ,1996; Butler, 2001 y Lagarde, 2003),
incluyendo los procesos de salud/enfermedad/atencién (s/e/a). Di-
versas autoras han documentado las desigualdades de género en la
salud de las mujeres, sobre todo en la salud sexual y reproductiva
(Bartra, 1992; Szasz, 1999; Campero, 1996; Bono, 2002; Sen, George
y Ostlin, 2005 y Denman, Castro y Aranda, 2007).

Sobre los estudios de redes sociales, los trabajos de Bott (1971)
y Lomnitz (1984) son pioneros en el tema al mostrar la forma en
que se articulan las redes familiares y sociales. Lomnitz da cuenta

del complejo sistema en que operan las redes formales e informales
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en condiciones de marginacion, en las cuales la confianza y la reci-
procidad son centrales (Lomnitz, 1984, 2001). De forma particular
el abordaje de las redes sociales de apoyo y su relacién con los
procesos de s/e/a ha sido tratado desde distintos enfoques discipli-
narios como los biomédicos, psicoldgicos, socioldégicos y
antropoldgicos (Cobb, 1976; Barrera, 1986; Hurdle, 2001 y Le Roff
et al., 2009). Los estudios concluyen que el apoyo social es un ele-
mento importante en la salud de las personas, aunque en ocasiones
puede ser contraproducente en enfermedades que conllevan estig-
ma y descrédito social; tal es el caso de la condena social por pade-
cer una infeccién de transmision sexual (ITS) que interfiere en la
basqueda de apoyo en las redes (Castro et al., 1997; Rizo et al.,
2002; Erviti, 2005; Linchtenstein et al., 2005; Castro et al., 2010).
Para nuestro estudio comprendemos que las redes sociales de apo-

yo refieren a una:

practica simbdlica-cultural que incluye el conjunto de rela-
ciones interpersonales que integran a una persona con su
entorno social y le permiten mantener o mejorar su bienestar
material, fisico y emocional y evitar asi el deterioro real o
imaginario que podria generarse cuando se producen dificul-

tades, crisis o conflictos que afectan al sujeto (Guzman et al.,

2003: 43).

Nos proponemos analizar las redes sociales identificadas por las

mujeres, seglin su tipo y funcién de apoyo, relaciondandolas con las
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desigualdades de género que posibilitan o dificultan estos apoyos.
Por tipo, se clasifican en redes informales (familia, pareja, vecinos,
compafieros de trabajo, conocidos) y redes formales (organizacio-
nes e instituciones), configurando un panorama mas extenso de la
capacidad de participacion, gestién e integracién al medio social.
Por funcion se tipifican en apoyo instrumental, cognoscitivo y emo-
cional; el primero incluye la ayuda econémica para la obtencién de
productos y actividades que resuelven problemas cotidianos, con
el fin de disminuir las tareas del enfermo. El cognoscitivo alude a
la informacion y consejos referentes a la enfermedad y que ayudan
a una mejor comprensién y adaptacién a la misma; el apoyo emo-
cional tiene el objetivo de mejorar la autoestima y bienestar emo-
cional de la persona, con demostraciones de afecto, confianza y
escucha (Rizo et al., 2002). Esta clasificacién tiene basicamente un
fin analitico, porque en campo una misma red puede cumplir dos o
mas funciones al mismo tiempo.

Para las mujeres de escasos recursos, el apoyo de las redes sociales
es la Ginica opcién de ayuda e intercambio de informacion, y refleja
a su vez las condiciones subjetivas y objetivas resultantes de la des-
igualdad social y de género que intervienen en los procesos s/e/a. La
pobreza establece limites no solo econémicos, sino en la estructuracion
de las redes sociales y los apoyos obtenidos, cuyos efectos se expresan
en las subjetividades de las personas (Castro y Erviti, 2003) y
especificamente, en la vivencia de ciertas enfermedades.

El documento estd organizado en tres apartados. Primero, des-

cribiremos los criterios metodolégicos y las caracteristicas de las
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participantes. En el segundo, presentamos los resultados empiricos,
diferenciando las experiencias de gestion de apoyo entre el grupo
de mujeres con VPH y displasias, y de mujeres con diagnéstico de

Cacu. Por tltimo, presentamos algunas conclusiones.

Usamos una metodologia cualitativa; se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 34 mujeres, atendidas en dos clinicas de
displasias de hospitales de la Secretaria de Salud de México (SSA)
en Hermosillo, Sonora. Uno es un hospital especializado en salud
reproductiva de la mujer y el otro se especializa en la atencién
oncoldgica. Se contd con el apoyo del personal médico y de enfer-
merfa para el contacto previo con las informantes; se diseid un
consentimiento informado por escrito y se utilizaron pseudénimos
para proteger el anonimato de las participantes. Se solicit6 el per-
miso para audiograbar y las entrevistas fueron transcritas y codifi-

cadas en el programa Nvivo versién 7.
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La edad de las participantes fue de los 28 a los
45 afios; 10 de ellas tenfan un diagnéstico explicito
de VvPH;* 18 tenfan un diagndstico de displasias y 6
de Cacu. Es importante sefalar que de las 34 en-
trevistadas, sélo dos sefialaron haber tenido una

practica irregular® del papanicolao.

*+Es decir, en sus expedientes se escribio:
vph, displasia (ya sea leve, moderada o
severa) + vph.

% Se considera que la préctica es irregu-
lar cuando el Papanicolaou se realiza con
una frecuencia de mas de tres afios,
segdn sefiala la NOM antes sefialada.

Todas las entrevistadas vivian en condiciones de precariedad

econdmica y refirieron problemas para un acceso oportuno a servi-
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¢ El Seguro Popular est4 pensado como
una seguranza de bajo costo para la po-
blacién de escasos recursos econémicos,
definiendo una tabla basica de servicios
gratuitos. M4s informacién en http://
www.seguro-popularsalud.gob.mx/

cios de salud. Trece de ellas trabajaban, sobre todo
en actividades informales. La mitad no tenia servi-

cio médico y acudia a los centros de salud de la

SSA; 13 estaban afiliadas al Seguro Popular® y s6lo
4 contaban con atencién de la seguridad social (2 por su parejay 2

por su trabajo).

Los resultados empiricos han sido organizado en dos ejes de anali-
sis, considerando las distintas redes en funcion de los diagndsticos:
en el primero agrupamos a las mujeres con VPH y displasias, y en el
segundo a aquellas con Cacu, ya que la percepcién de gravedad y

fatalidad es diferente segin el problema.

VIO LN R EER Y (Sl ante el diagndstico de VPH y displasias

Solo a dos de las participantes el médico les sefialé un diagndstico
especifico de VPH, a 8 mas se les dio uno de displasiay VPHy a 18 de
ellas se les diagnosticé sélo de displasia. Aunque nuestro objetivo
en este trabajo es hacer énfasis en el papel de las redes sociales de
apoyo en estos problemas, vale la pena sefialar la practica diferen-
ciada que hace el personal médico en la comunicacién de los diag-
nésticos, ya que més alla del contenido cientifico de estas patologfas,
el manejo de la informacién busca minimizar las preguntas por par-
te de las pacientes y los posibles problemas al interior de las parejas,

ya que estan implicitas las desigualdades de género que ubican a
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la mujer en una posicién de mayor cuestionamiento por sus practi-

cas sexuales, como veremos a continuacién.

Apoyo de las redes (s BIN

Como han reportado otros estudios (Hurdle, 2001; Rizo et al., 2002;
de Andrade et al., 2005 y Snyder y Pearse, 2010), son las redes
familiares las primeras que se gestionan y activan ante alguna si-
tuacion de enfermedad. Varias de las mujeres con VPH y displasia
acudieron principalmente a otras mujeres para planear estrategias
de acompafamiento y de gestién de recursos para la atencién, cui-
dando que dicho diagnéstico quedara en la red familiar. Por ejem-

plo, Alondra cont6:

Ni a ella le he dicho (la vecina) que me sali6 el papiloma,
només a la Elena (hermana) y a mi mama... Mi mam4 (se)
tuvo que venir conmigo (vive en otra ciudad) porque yo sola

no, soy muy cobarde, me da miedo... si es

7 Alfinal de cada testimonio se anota el
pseudénimo de la entrevistada, ast como
el diagnéstico recibido en el servicio de
salud.

una enfermedad o algo, nosotras somos muy

unidas (Alondra, displasia leve y VPH).”

Las relaciones de amistad no eran de confianza e intimidad como
para compartir la informacién y buscar apoyos, ya que este diagnds-
tico alude a practicas sexuales que podrian ser cuestionadas. En
las relaciones familiares también se hace un manejo estratégico y

un cuidado diferenciado, lo que marca una gestién distinta de apo-
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yos entre la red familiar de la pareja o la propia, tal como Eva narra

y que alude a un apoyo emocional:

Ya sabes que todo el tiempo la familia estd de apoyo de uno
porque dice: “iah! Pues fue culpa de é1”, y aquella (la familia
de su pareja, dird): “pues fue culpa de ella”, y mejor nunca
decimos nada... ya me ha tocado que {bamos a una consulta y
llegamos a su casa: “{Y a dénde van?”, “al oncolégico”, “iy por
qué?”, “porque tiene una infeccién”... En mi casa si saben,
pero a él nunca le dicen nada y a mi tampoco, només: “/cémo

te sientes?” (Eva, displasia severa y VPH).

Entre las entrevistadas prevalece la idea de que en la medida que
se socialice que padecen una infeccién por VPH, serd mas factible
ser sefialadas. Por ello se adelantan a la posibilidad de ser cuestio-
nadas y/o estigmatizadas por su comportamiento sexual, y prefieren
hacer un manejo discreto y elemental de la informacién comparti-
da, atn entre sus redes méis cercanas como una estrategia protec-
tora. Este silencio indica el velo prohibido de la sexualidad femenina,
y los mecanismos para evitar ser cuestionadas por las practicas sexua-
les propias y de la pareja.

Algunas participantes aludieron haber recibido apoyo de tipo
emocional por parte de sus parejas, a lo que nombran como “estar
pendientes”; es decir, recordarles sobre las citas médicas o pregun-
tarles como les fue, o bien apoyo de tipo instrumental, cuando las

llevan a las citas, o realizan temporalmente actividades domésticas
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cuando las mujeres se someten a procedimientos médicos. Trece
de las participantes refieren que sus parejas las acompafaron a las

citas médicas, pero no todos entraban a la consulta. Dora cuenta:

El me llevé. .. de hecho él entrd porque que-

rfa saber... Mucho apoyo de parte de él y de iofﬂﬁIi‘ifﬁl’o,ffﬂffﬁifﬂ): s, :
mis hijos. Me chipiliaron® todos los dias, bien

suave porque yo he visto que a otras mujeres pues no... (Dora,

displasia severa y VPH).

Otras de las participantes, aunque recibieron menos apoyos de par-
te de sus parejas debido a sus actividades laborales, si comentan

que tuvieron cierto acompafamiento, como lo conté Arisa:

Mi esposo nunca tiene tiempo, siempre anda trabajando. Y él
me habla, pero nunca tiene chanza (de ir a las consultas)...

(Arisa, displasia moderada y VPH).

Estas dos formas de acompafiamiento y cuidado son actividades
principalmente masculinas, ya que se reconocen las necesidades
de cuidados y apoyos, pero no siempre se traducen en acciones
concretas, mismas que generalmente son realizadas por mujeres
(Tronto, 1993, citado en Figueroa y Flores, 2012). Ante estas situa-
ciones, resultado de la apropiacién de roles de género para hom-
bres y mujeres, participantes como Arisa emplean estrategias de

acompafiamiento y apoyo con otras mujeres de su confianza, y ex-
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presa el cuidado diferenciado que hace al compartir su estado de
salud, lo que muestra el temor frente a la vivencia de este diagnds-
tico, particularmente por el VPH, que claramente alude a sus prac-

ticas sexuales:

Yo voy acompafiada, va mi mam4 o mis amigas... mi hermana
no sabe nada, no le digo nada, porque es muy comunicativa,
se iba a enterar todo el mundo... nomas mis amigas porque
todo lo que nos contamos queda entre nosotros (Arisa,

displasia moderada y VPH).

Y en esta tOnica, las gestiones en el medio familiar no siempre son
de apoyo, sino que estas redes pueden actuar en contra de la tran-
quilidad de las mujeres y agudizar los problemas previos en la rela-

cién de la pareja y el resto de la familia, tal como Clara relata:

iAy no! Me puso mi mam4 la cabeza... (Gesto de preocupa-
cién): Que tiene que hacer anlisis él (la pareja), que se tiene
que hacer unos chequeos, y friegue y friegue mi ama... iQue
me mortifica mas! Nunca voy a salir de esto, siempre voy a
estar mortificada... que si no quiere hacerse eso, que lo deje,

iffjate qué solucién! (Clara, displasia leve).

En el imaginario social se sefiala a los varones como los més proba-
bles causantes de enfermedades de transmision sexual, como la que

padece Clara, ya que son ellos més activos y agresivos sexualmente,
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expresion de la construccién social de la sexualidad masculina
(Weeks, 1995). Bajo esta percepcion, las redes cumplen el doble
papel de ser un apoyo o una preocupacién, como sefiala Clara y en

este sentido, Martha también contd:

Pues la primera vez que me diagnosticaron yo no recibf apoyo
de nadie, porque mi esposo estaba en el otro lado (Estados
Unidos)... yo no recibi apoyo de nadie, iba sola a las citas, no
le decfa a nadie, “tengo cita”. Yo en la mafiana me levantabay
me iba, a mi nadie me preguntaba, “iqué pas6, qué te dijeron,
qué te sali6?”, nadie me preguntaba, ni mis hermanos... Y
ahora que mi esposo ya est4 aqui, él me acompafiaba o iba y
me dejaba... y mi hermana o mi mam4 me hablaban: “/qué
pasd?, iqué te dijeron?”... yo sentia un poquito més el apoyo

(Martha, displasia leve).

Martha en su primera experiencia de diagndstico no gestiond apo-
yo entre sus redes familiares, viviendo en soledad este proceso, re-
sultado de percibirse a si misma proclive a ser estigmatizada y
criticada porque su pareja no se encontraba cohabitando con ella
en ese momento. Esto cambié en la segunda ocasién, donde em-
prendi6 una gestién activa de apoyo entre sus redes y su pareja la
acompand. Las mujeres toman decisiones basadas en experiencias
previas, que les indican las posibilidades de recibir o no recibir el
apoyo por parte de sus redes, o recibirlo no exento de criticas, por

lo que se considera en todo momento el posible descrédito social
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que se relaciona con una ITS, y las desigualdades de género asumi-

das en el ejercicio de su sexualidad.

Apoyo de las redes BOSuBIEN

Entre las redes formales, encontramos que cuatro de las partici-
pantes diagnosticadas con VPH y displasia acudieron a unas jorna-
das de deteccién oportuna convocadas por una iglesia que realizaba
a bajo costo el estudio de la colposcopia. La pertenencia a estas
redes formales de tipo religioso (ninguna de ellas catélica) indica
la participacion de las mujeres en su contexto social, del cual obtu-
vieron apoyo instrumental, cognoscitivo y emocional desde el ini-

cio del proceso de atencién, como Georgina relata:

En enero vinieron de México unos médicos a las iglesias evan-
gélicas... yo no querfa ir, y me decfa la pastora: “vaya herma-
na, no estd de m4s la colposcopia”... Iba con un temor, pero
fui y resulta que me va diciendo que sali mal... nunca habia
oido ese nombre... se me vino el mundo y luego dije: “iAy,
Dios mio, mis hijos!”. Entonces me dijo la doctora: “no se
preocupe, no es cancer el de usted, es el virus... pasele, ahi
hay oracién (al interior del templo)”. Y yo fui y me postré y
oré y le pedi al Sefior. No supe quién fue y oré por mi, y sali

mas confortada (Georgina, VPH).

Para estas participantes la asistencia a las jornadas sacé del entor-

no privado la vivencia del diagnéstico, ya que compartieron infor-
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macion con otras mujeres y tuvieron la oportunidad de recibir apo-
yo emocional de otras personas de su grupo religioso; las entrevista-
das expresaron que su fe les gener6 esperanza y aliento frente a la
enfermedad, discurso compartido en el medio familiar del cual ob-

tuvieron apoyo emocional:

Cuando yo me enteré, primeramente fui con el Sefior, tuve
una platica largufsima con él, me refugié con él, me fortale-
ci6... Mi clamor era: “Sefior, dame palabras para decirle a mi
compafiero lo que tenemos”... yo siempre le estuve diciendo
a él: “el papiloma humano me lo pudiste haber pegado tt o, te
lo pude haber pegado yo”... Dios me ha ayudado mucho y no

es facil... confio en Dios que voy a salir bien... (Natalia, VPH).

En estos casos, aunque las participantes se cuestionaron sobre la
transmisién del virus (ya que habian tenido otras parejas antes del
diagnéstico), a través del discurso religioso encontraron sustento
para no culpabilizarse o culpabilizar a la pareja. Ademaés recibieron
informacién por parte de la médica responsable de estas jornadas

sobre las formas de transmisién del virus:

Me preguntaron que si yo habfa tenido varias parejas, y yo dije
que habfa tenido como cuatro parejas, pero éste era el estable,
con mi esposo... Entonces me dice que yo me pude haber con-
tagiado con esas personas y hasta ahora me sali6, no quiere

decir que mi esposo lo tenga (Georgina, VPH).

221
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Ademas de la funcién cognoscitiva que cumplieron estas redes re-
ligiosas, brindaron apoyo emocional dando a las mujeres elementos

para tomar decisiones y enfrentar su problema de salud:

Cada jueves compartimos temas entre mujeres, en lo perso-
nal me ha ayudado bastante, hace la diferencia tener la paz de
Dios, a no tenerla. Porque antes resolvia mis problemas con
gritos, histérica y ya no. Muy diferente me siento (Gracia,

displasia leve).

Otra de las redes formales es la del grupo Al-Anon a la que Tania
asiste junto con su familia por el problema de alcoholismo de su

pareja. Al respecto comenta:

El (su pareja) estd en doble A y yo estoy Al-Anon... ahf uno
empieza a madurar, a ver las cosas diferentes... si no tuviera el
programa anduviera con miedos, con temores y asi no, digo:
“yo sé que todo va a salir bien”. Como que uno ya es un poqui-
to més positivo... me ha ayudado todo lo que he aprendido, a
vivir situaciones que en otro caso hubieran sido mas difici-
les... Yo creo que si no estuviera en el grupo fuera diferente mi

modo de pensar (Tania, displasia leve).

Tania reconoce que la funcién de esta red social se ha extendido

para enfrentar situaciones de enfermedad como la que atraviesa,
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al encontrar en el grupo a personas de confianza con quien com-

parte su diagndstico:

Ahi donde voy al grupo (Al-Anon) a mis amigas que tengo, a
ellas les he comentado... una de ellas tuvo cdncer pero de
pecho, yo con ella es con la que m4s confianza platico, porque

ella es la que sabe (Tania, displasia leve).

La confianza aparece de nuevo como elemento central en la deci-
si6n de las mujeres sobre con quiénes compartir informacién. Otra
de las redes formales que las participantes refirieron durante su
proceso de atencién y relacionado con la carencia de servicios de
salud, es la afiliacién y pertenencia al Seguro Popular. De 28 muje-
res diagnosticadas con VPH y displasias, 13 estaban adscritas al ser-
vicio del Seguro Popular. Consideramos importante analizar como
una red social formal la pertenencia a esta seguranza, como un
programa ofrecido por el Estado y que puede facilitar la atencion,
con la realizacién de estudios diagnésticos e intervenciones qui-
rargicas, como Elofsa comenta:
? ent hace referencia a la intervencién

ENT? iy el Seguro Popular le cubre estos  delaentrevistadora.

servicios que le estdn dando?

Si, me dijeron que si... por ejemplo el estudio de la biopsia, no

me la cobraron (Elofsa, displasia leve).
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Segtn algunas entrevistadas, el Seguro Popular ofrece la atencion
gratuita en algunas etapas de la enfermedad, pero otras no encon-
traron esta efectividad en el servicio, ya sea porque dichos servi-
cios no se inclufan en ese momento o porque los servicios de salud

no fueron de calidad:

El Seguro Popular no le cubre a uno muchas cosas... como
me ha servido, no me ha servido, una de ellas que me cubrié
la operacién, pero ya medicamentos no (Telma, displasia se-

vera).

La precariedad econémica de la mayoria de las participantes y no

contar con servicios de seguridad social, implicé para ellas otro

tipo de gestiones de apoyo instrumental ante organismos no guber-

namentales donde se habfan realizado las pruebas de deteccién de

forma gratuita, a través de campafias comunitarias o bien, a bajo

costo, como las ofrecidas en los centros religiosos. Glenda sefial6:
1% Asociaci6n civil que busca prevenir y

detectar oportunamente el cancer  Siempre me hice el Papanicolaou alld en el George
cervicouterino, mamario y de préstata,

asi como brindar tratamientosoncolégi-  Papanicolaou, ' tres o cuatro veces, me salié muy bien
cOos gratuitos a personas de escasosre-

cursos y sin seguridad social. M4s (Glenda, displasia severa).

informacién en: htep://

agphermosillo.com/
Las mujeres son agentes activos y buscan solucio-
nes para atender su salud: gestionan entre las redes formales e in-
formales el acceso a los servicios y emplean estrategias distintas

para solicitar apoyo a personas de confianza y evaltian consciente-



MA. DEL CARMEN CASTRO/MA. DEL CARMEN ARELLANO

mente a quiénes y a donde acudiran en busca de apoyo, conside-
rando la posibilidad de ser criticada o juzgada por las practicas

sexuales que dieron como resultado la infeccién por VPH o displasia.

N (oY (A ETRY (Xl ante el diagndstico de Cacu in situ

Del total de participantes, seis recibieron un diagnéstico de Cacu,

cuya edad promedio era de 36 afios. Tres de ellas no contaba con
servicios médicos y las otras tres a pesar de que contaban con éstos,
decidieron atenderse en hospitales destinados a poblacién sin se-
guridad social. A cuatro les fue practicada la histerectomia. Cua-
tro de ellas asociaron el cdncer con la muerte, aunque todas
refirieron sentir temor por el cuidado de los hijos y a quién habrian
de confiarselos si ellas faltaran. A diferencia de las mujeres con
VPH y displasias, las que recibieron un diagnéstico de Cacu aludie-
ron a la gravedad y fatalidad relacionadas con la enfermedad, ges-
tionando apoyos sobre todo en la red informal familiar, y refirieron
menos preocupaciones por posibles criticas. Enseguida mostramos
las diferencias en cuanto a las redes de apoyo informales y forma-

les.

informales y Cacu

Segtin Baider (2003: 515), la familia “es el sistema basico de cuida-
do y proteccién y el reflejo de ansiedad y miedo del paciente y de
cada uno de los miembros de la familia”. Las mujeres diagnostica-

das con Cacu refirieron recibir el apoyo instrumental y emocional

225



226 LA VENTANA, NUN. 39 / 2014

por parte de la familia extendida, a pesar de que han formado su

familia nuclear, tal como Viviana relata:

(ENT: {De quién has recibido apoyo?) De mi familia, mis pa-
pas, mis hermanos, mi esposo. Incluso hasta de mi familia que
estd lejos. Nosotros somos del sur y mi mama4 le hablé a una
hermana de ella, y mi tia me hablé para apoyarme, decirme
que todo va a estar bien, que me trate. Mis abuelos también
saben y estén al pendiente. Todos me han apoyado (Viviana,

Cacu in situ).

Las participantes con Cacu refirieron conocer la relacién entre el
cancer y las pricticas sexuales, sin embargo, al momento de ente-
rarse de los diagndsticos, no expresaron sentir el estigma, sino mas
bien la percepcién de fatalidad, cuya consecuencia mayor es dejar
a sus hijos solos, razén por la cual empezaron a gestionar estos cui-

dados, como cuenta Alicia:

Después de que sali de con el doctor R yo hice una junta
familiar, yo estaba totalmente deprimida, asustada, segura de
que me iba a morir. En la junta les dije a mis hermanos que
quién se podia hacer cargo de mis hijos, sobre todo dos de
ellos, pero mi hermana me dijo que ella no podia, que debia
buscar otra opcién ilmaginate! Para mi fue una sorpresa es-

cuchar eso, pues ellos me decian que no podian hacerse cargo
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de los nifios, pues ya sabras, mi susto fue peor, mi mama tam-

poco (Alicia, Cacu in situ).

Los temores ante la enfermedad se recrudecen al no contar con
redes de apoyo durante los procesos de atencion. Alicia al ser viu-
da, el cuidado de sus hijos era una preocupacion apremiante. Emilia
a pesar de tener pareja no contd con su acompafiamiento durante

las consultas y tratamientos:

Todo mi proceso, todas mis consultas yo sola, y él (su pareja)
ahora me dice, “qué fuerte eres y qué fuerte has sido porque yo
nunca te acompafié a ninguna parte”. S{ es cierto, nunca, a
mis radiaciones iba yo sola... Porque él con el temor de que,
“tengo que cumplir en el trabajo porque me pueden correr,
tengo que ir a trabajar porque tengo que aportar, porque te

tienes que seguir atendiendo” (Emilia, Cacu in situ).

El esposo estaba “al pendiente”, preguntandole sobre los resultados
y los procedimientos a los que se sometia, lo que representa cierto
apoyo emocional. Otras mujeres refieren experiencias similares,
aunque dan otro tipo de razones por las que sus parejas no las acom-
pafiaron a los servicios de atencién. Karina comenta su experien-

cia:

...El (su pareja) es de los que me dicen “IYa fuiste? {no has

ido? {ya te revisaron?, iya te hicieron esto?” Pero de ahf a que
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“yo te acompafio” y eso, no. A él no le gusta ir mucho al
hospital. No puede quedarse ahi... no le gusta o es miedo, no

sé qué serd (Karina, Cacu in situ).

Estas situaciones reflejan los roles de género, que ubican al esposo
como el proveedor econémico y le asigna la funcién principal de
ser el apoyo instrumental ante un problema de salud, pero ellas no
perciben el apoyo emocional que necesitan. Algunas participantes
gestionaron apoyo en otras redes, sobre todo cuando pasaron por
una histerectomia, ya que las imposibilité por algunos dias realizar

las tareas cotidianas, como Gilda relata:

(ENT: {quién te apoyo aqui en la casa?) Ellos (los nifios y su
pareja)... mi suegra vino un dfa y ya hizo comida... en la
mafiana mi vecina venfa y me ayudaba a ponerme la faja (Gilda,

Cacu in situ).

Vemos en estos testimonios, cémo las funciones de las redes se en-
trelazan al proveer apoyo instrumental y apoyo emocional sobre todo
por parte de otras mujeres, al facilitar actividades cotidianas y cum-
plir al mismo tiempo con varias funciones (Rizo et al., 2002). Por
ejemplo, con el apoyo instrumental de las compafieras y compafie-
ros de trabajo en el caso de Brenda, pudo solventar los costos de

una histerectomia en un hospital privado:
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Yo primero no queria que supiera nadie... El miércoles fui a
trabajar al hospital (hospital privado), a nadie le dije. El sdba-

” o«

do ellas se dieron cuenta, “iQué tienes Brenda?”, “nada”, “algo
tienes Brenda, es que te conocemos”. Ya les dije lo que tengo,
y “iqué vas a hacer?”, “no, pues me tengo que operar y no
tengo dinero, pero a ver cémo le hago”... A m{ me ayudé
mucho la gente, yo no puse un cinco de mi bolsa. Se cooperd
todo el hospital y me pagd la cirugia, ni un médico me cobré

(Brenda, Cacu in situ).

A Brenda el laborar en una institucién de salud le permitié cons-
truir una red informal que le brind6 el apoyo necesario. Muchas de
las entrevistadas sefialaron claramente que el sistema de redes in-

formales facilitan los procesos de atencion:

Pensando en qué podia hacer, por medio de mi hermana, que
estd en la universidad me contacté con una conocida de ella
que trabaja en la Secretarfa de Salud y por medio del chat, ella
me orientd que fuera al CAAPS (Centro Avanzado de Aten-
cién Primaria a la Salud) a pedir una referencia para que me
pasaran al hospital oncoldgico con el doctor M... resulta que
llego al CAAPS y que me quieren pasar de nuevo con el mismo
doctor R. itt crees? me quise morir, ini loca! el asunto es que
él tenfa que firmar la referencia... entonces le digo a la que
trabaja en la Secretarfa lo que estaba pasando y por qué no

podia conseguir la firma de referencia y ella me dijo qué hacer,
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que fuera con otro médico alli para que me firmara, por eso es
que regresé y lo busqué y finalmente me firmaron y llegué a la

clinica del doctor M (Alicia, Cacu in situ).

La experiencia de Alicia fue atin mas dificil al pasar una experien-
cia de intransigencia en el servicio de salud y retras6 la atencién
de un especialista. Ella cont6 la serie de decisiones y acciones que
emprendié para recibir dicha atencién, lo que logra gracias a su
capital social, a las redes informales y a su gestién activa de apoyos.
Gilda también logré dar un curso més rapido al proceso de aten-

cién al contar con el apoyo de una vecina:

Me mandaron para el HIMES (Hospital Integral de la Mujer del
Estado de Sonora) pero habfa mucha gente... me regresé a la
casa y cuando llegué mi vecina me dijo del oncoldgico y ya
fuimos... ella me llevs, ahi me empecé a atender, ya otro dia
la biopsia... no lo conocfa (el hospital)... la vecina tampoco,

pero le habfan hablado de él (Gilda, Cacu in situ).

El apoyo cognoscitivo es a la vez un apoyo emocional, al contar
como Gilda con el acompafiamiento hacia estos centros de aten-
cién. Dentro de las redes de familiares, amigas y vecinas, son fun-
damentalmente las mujeres quienes ofrecen los distintos apoyos,

reconociéndose el rol de género femenino de cuidadora.
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REER QBN v las mujeres con Cacu

Fueron pocas las redes formales referidas por las participantes con

Cacu que les hayan brindado apoyo y cuando lo recibieron, éste se
concretd a acciones de deteccién en un primer nivel. Una de estas
redes fue e una fundacién que realiza de forma gratuita las pruebas

de deteccién:

(ENT: {cémo empezaste tt este proceso?) Fui a las brigadas...
Inclusive me habfan hablado de la asociacién Beltrones. Y ya
me lo detectaron y otro dfa el doctor me dijo que tenia eso...y
ya me mandaron para el HIMES, pero en el HIMES habia mucha
gente... de ah{ directamente nos fuimos para el Oncolégico y

me pusieron cita para més tarde... (Gilda, Cacu in situ).

Al igual que algunas de las mujeres diagnosticadas con VPH y
displasias, la pertenencia a la religién catdlica les ayudé para en-
frentar su problema de salud, encontrando una explicacién a la

situacién que estaba viviendo:

Hasta con Dios estaba enojada... pero después me puse en
manos de Dios, “sélo ti sabes qué es lo que sigue, qué es lo que
va a pasar y pues ni modo, aquf estoy, adelante” (Emilia, Cacu

in situ).

El discurso religioso fue para varias de las entrevistadas un factor

que influyé de manera importante para que se apegaran a las indi-
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caciones médicas y construir un discurso esperanzador frente a una
enfermedad relacionada con la muerte. Debemos enfatizar que las
mujeres diagnosticadas con Cacu fueron atendidas gratuitamente
en hospitales publicos y canalizadas a los servicios necesarios, aun-
que, como lo comenté una de las entrevistadas, no se le cubrié la

totalidad de sus medicamentos:

No tienes idea cudnto no se gasta en la pastillita, el 6vulo...
es cierto que en el DIF (Desarrollo Integral de Ia Familia), en-
tré al programa de apoyo... Pero de igual manera se gasta
mucho...

(ENT: (Me decia usted que estaba en un programa?) Ya no,
me dijeron que ya se habfa terminado, que era nomas a partir
de cuando se detectaba y cuando ya has salido de eso... “ipero
yo no he salido!”, le digo a la muchacha, “pues no sé, hay
indicaciones de que ya no”, me dijo, “iah, pues ni modo!

(Emilia, Cacu in situ).

Emilia, en un primer momento gestiond la adscripcién a este pro-
grama, con el cual no pagd las intervenciones, sin embargo, no
recibié ni buscé informacién para saber qué procedimientos y/o
medicamentos inclufa y hasta cudndo, lo que indica una gestién
circunscrita a la etapa de atencién y a la percepcién de gravedad
de la enfermedad.

Podemos concluir que para las mujeres con Cacu, aunque ex-

presaron saber la relacién que tiene este problema con précticas
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sexuales, el estigma relacionado al diagnéstico queda en segundo
término, ocupando el primero la percepcion de gravedad y fatali-

dad adjudicada al céncer.

Las mujeres echan a andar una serie de estrategias de gestion se-
gun el tipo de diagndstico, ya que no se activan de la misma forma
para personas con Cacu, problema que en el imaginario social est4
intimamente relacionado con la muerte, imprimiendo de inmedia-
to la connotacién de grave y de atencién urgente, distinto a aque-
llas mujeres con VPH, al que se le asigna un contenido implicito
que alude a la vida sexual de quien la padece. Hemos mostrado
con los testimonios que cada diagndstico tiene significados distin-
tos en la percepcién individual y en el imaginario social del grupo
de pertenencia, que lleva a las mujeres a una vivencia que puede
estar cargada de incertidumbre y angustia. La perspectiva de gé-
nero nos brinda elementos para analizar las decisiones y gestiones
de las mujeres, comprendiendo su posicién en un medio social que
enjuicia la sexualidad, sobre todo la femenina.

Las redes de apoyo, ya sea formales e informales, son de vital
importancia para allegarse de recursos y fueron pocas las entre-
vistadas que expresaron haber vivido el diagnéstico en completa
soledad y haber resuelto con sus propios medios las situaciones que
enfrentaron. Mostramos cémo las mujeres articulan los anélisis pre-

vios que realizan para decidir con quiénes compartirdn informa-
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cién de lo que les pasa, sobre todo en los diagnésticos de infeccion
por VPH y displasias.

Las mujeres que cuentan con redes sociales informales s6lidas
pudieron enfrentar su proceso de atencién con menor costo econé-
mico, pero también con menos angustia e incertidumbre, ya que
las redes les proporcionan apoyo emocional e instrumental y de
acuerdo con Guzmén et al. (2003), el contar con estas redes les
permite mantener cierto bienestar y evitar un deterioro fisico, emo-
cional y econémico mayor ante una situacién dificil como es una
enfermedad. Cabe enfatizar que son principalmente otras mujeres
quienes brindan estos cuidados y apoyos reproduciendo asi la vi-
sién socialmente compartida de las mujeres como principales
cuidadoras de la salud de los otros, resultado de una divisién sexual
del trabajo que define estas tareas como propias de las mujeres
(Figueroa y Flores, 2012). Algunas obtuvieron el apoyo instrumen-
tal de sus parejas (principalmente econémico), y el apoyo emocio-
nal consistié en mostrar interés en su salud, pero menos de la mitad
fue acompafiada por sus parejas durante las consultas; esta es una
expresion de lo que los estudios sobre el cuidado a la salud sefalan
como parte del rol masculino.

Aunque en un primer momento las mujeres se angustian ante
los diagnésticos de VPH, displasias y Cacu, aquellas con esta tltima
patologia gestionaron de manera m4s apremiante el apoyo entre las
redes informales, previendo el desenlace fatal al que se asocia la
enfermedad, los gastos econémicos y los cuidados posteriores a una

cirugia. Las mujeres con VPH y displasias son méas cautelosas en las
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decisiones y gestiones entre sus redes de confianza, ya que dichos
diagnodsticos tienen implicita una mayor connotacion de estigma al
tratarse de una ITS, aludiendo a précticas sexuales que pueden
afectar su valor social y se autoperciben mas expuestas al estigma
(Arellano y Castro, 2013).

El apoyo de las redes formales de tipo religioso y de autoayuda
se cristaliz en apoyo emocional a través del discurso esperanzador
contrarrestando miedos vinculados al padecimiento; se tradujo tam-
bién en apoyo cognoscitivo a través de informacién médica y de
consejeria. Estas redes constituyeron espacios de expresion de te-
mas no abordados en el entorno familiar, como los miedos y el asu-
mir un deber ser que posiciona a las mujeres como pilar de fortaleza
emocional. La efectividad simbdlica del apoyo emocional y religio-
so ayudd a las mujeres a tomar decisiones y acciones para continuar
con sus procesos de atencién, aunque habrfa que explorar a mayor
profundidad los significados del discurso religioso y la reproduc-
cién de las desigualdades de género, ante enfermedades de trans-
misién sexual. De acuerdo con Hurdle (2001), la identificacion de
las distintas redes sociales formales como las iglesias o grupos de
autoayuda, son espacios importantes donde se pueden disefiar es-
trategias de apoyo y capacitacién a personajes claves de las comu-
nidades, incorporando la perspectiva de género para no reproducir
la posicién subordinada de las mujeres.

En investigaciones posteriores habria que explorar las redes socia-
les de autoayuda acotadas a estos padecimientos, y analizar el impac-

to del apoyo experiencial entre las mujeres favoreciendo el proceso
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de atencidn a su salud. Se requiere una profundizaciéon desde una
mirada estructural que alude a los imaginarios sociales que giran
alrededor de estas patologias, y que acttian en sentido contrario al de

facilitar la basqueda de apoyos entre las distintas redes.
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