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Esta guia no tiene todas las respuestas, pero
nace con una ilusion y una intencion clara:
ofrecer un poco de certidumbre, calor y com-
paiia en un momento dificil. Esta pensa-
da para personas que acaban de recibir un
diagndstico de cancer de mama y se sienten
desorientadas, llenas de preguntas.

Quienes la hemos escrito —mujeres que
hemos pasado o estamos pasando por esta
experiencia, familiares, investigadoras y pro-
fesionales— sabemos lo que se siente. Este
texto recoge nuestras voces, nuestras viven-
cias, nuestros aprendizajes. Ha sido elaborado
de forma colectiva en el marco de un proyecto
de ciencia ciudadana. Aqui no hay expertas ha-
blando “sobre” pacientes, hay una comunidad
compuesta por un equipo de participantes y un
equipo de investigacion que acompana. Estas
son las personas que lo han hecho posible:

Vanesa Martinez Sanchez, Susana Sanchez Postigo, Yolanda Ramirez Torralbo, Elena Alva-
rez Salmerdn, Eva Chaves, Olga Coca, M2 Angeles Orts Laza, Emilia Serrano Mufioz, Cristina
Garcia Morcillo, Florentina Hernandez Ruiz, Maria Porras Estévez, Mariangeles Quero Blanco,
Isabela Gonzalez-Auriles Fernandez, Maria Antonia Martinez Vilchez, Ana Cristina Torres
Jiménez, Encarni Pérez Pérez, Maria Palacios Burgos, Maria Matilde Marin Padial, Virginia
Carvajal Ramos, Nani Aguilar Martin, Miriam Vera, Pilar Guerrero, Clotilde Quesada Pegalajar,
Encarna Guerrero Fernandez-Narcote, Fabiola Burgos Lopez, Andrea Artero Guillén, Sonia
Lopez Rodriguez, Iluminada Prieto, Francisco Gabriel Callejas Martin, Maria Dolores Sanchez
Carmona, Maria Espinosa Spinola, Maria Alonso Vidal, Jesus Martinez Sevilla, Giulia Mura y

Victoria Fernandez Sanchez.

Una de las quejas mas recurrentes que han
surgido durante nuestra investigacion® es
que, en el momento del diagnostico, las pa-
cientes no reciben suficiente informacion,
especialmente sobre los aspectos no mé-
dicos (sociales, econdémicos, emocionales)
de la enfermedad. El personal sanitario se
centra en lo clinico, pero, ¢quién explica
el proceso completo? Ante ese silencio,
hemos querido manifestar nuestro deseo
de cambio, siempre desde el punto de vis-
ta y las experiencias de las personas que
tienen un conocimiento increible sobre
esta experiencia.

Dado que la enfermedad puede tomar
muchas formas y los tratamientos ser
diferentes, segun el caso, estas experien-
cias son necesariamente diversas.



Hemos querido reflejar aqui todo el espec-
tro de lo que puede vivir una persona que
se enfrenta este problema, desde lo mas
amable a lo mas amargo. Como dice una
de las participantes del proyecto, esto es
importante porque puede ayudarte a “nor-
malizar” sensaciones, emociones y pensa-
mientos. Y es que, “si en algin momento
te ocurre, tienes que saber que no estas
sola”?, que otras personas han pasado por
lo mismo y se han sentido igual que tu. Aun-
que también es importante que sepas que
no todo lo que leas aqui, tiene porqué ocu-
rrir en tu caso.

Hemos dividido la guia en cuatro partes
principales. La primera tiene que ver con la
enfermedad en tanto que proceso biolégi-
co, con el tratamiento médico de la misma
y las posibles secuelas y efectos secunda-
rios. Debido a la variedad interna del cancer
de mama y a la multiplicidad de posibles
tratamientos, no nos detendremos mucho
aqui. La segunda seccidn trata sobre esa ex-
periencia en primera persona. Reflejaremos
las palabras y perspectivas de las partici-
pantes que forman parte del proyecto. En
un increible gesto de valentia han contado
como vivieron el momento del diagndstico,
los meses de tratamiento y la vida después
del alta médica, prestando especial aten-
cion a las huellas invisibles que deja la en-
fermedad, incluso después de superarla.
Recuerda, la intencion es que sepas lo que
puede pasar, de modo que si ocurre, no te
pille por sorpresa, aunque tu experiencia
sea diferente. Un aspecto central de esta
guia, por estar especialmente olvidada, era
prestar atencion a la faceta laboral en las
vivencias del cancer de mama. ;:Cémo es
volver al trabajo tras un proceso oncolégi-
co? Aqui te exponemos algunas de las cues-
tiones que suelen ser mas problematicas.
Ademas, hemos reunido leyes y protocolos
de aplicacion para estos casos y te damos
recomendaciones de otros recursos valio-
sos para saber mas o buscar ayuda.

Por otro lado, hemos querido terminar
hablando de la necesidad de enfrentar en
colectivo las dificultades que conlleva este
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proceso. Para ello, exponemos testimonios
que nos han dejado claro que, frente a la
soledad, el mejor remedio es la solidaridad
y la lucha colectiva.

En otro lugar explicamos cémo hemos
llevado a cabo el proyecto, para que, si os
inspira, podais replicar la metodologia en
vuestra ciudad, en vuestro barrio, en vues-
tro contexto.

A continuacién recogemos las propues-
tas surgidas durante el proyecto para mejo-
rar la situacion de las supervivientes. Para
terminar, tenéis un enlace a la encuesta que
hemos disenado en equipo con decenas de
supervivientes. Porque tener datos precisos
sobre las cuestiones que preocupan a las
propias supervivientes es un primer paso
para conseguir todos esos objetivos.

Esperamos que esta guia te sea util
y, sobre todo, que te recuerde que no
estas sola.

1. Mas informacién sobre nuestro proyecto en la Gltima
seccidn de esta guia y en nuestra web: revelacm.es

2. Alo largo de esta guia, usaremos el género gramatical
femenino como genérico. Esto se debe a la abrumadora
mavyoria de mujeres entre las supervivientes del cancer de
mama. Sin embargo, es importante subrayar que tam-

bién hay hombres (y personas de género no binario) que
atraviesan la enfermedad, y que sus experiencias pueden ser
diferentes en varios aspectos.
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2.1 ENTENDER EL DIAGNOSTICO

La mayoria de las guias médicas explican el cAncer de mama como un crecimiento anor-
mal de las células de la mama. Y si, eso es lo que ocurre en el cuerpo. Pero recibir este
diagnostico no se vive como una definicion técnica: es un momento que cambia la vida.
De repente, las palabras que escuchas en la consulta pesan mas de lo que parecen, y es
natural que aparezcan el miedo, la confusién o incluso la rabia. Ninguna de estas emociones
esta mal: todas forman parte del impacto de esta noticia.

Es dificil decir qué significa un diagnostico en la vida de una persona, porque cada
cuerpo es unico y cada historia también lo es. Tu futuro no esta escrito en este momento.
Lo que si podemos asegurarte es que el diagnostico no define quién eres, y tampoco lo
hara el tratamiento.

——  LINEA DE TIEMPO EMOCIONAL DEL DIAGNOSTICO ——
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RUTAS COMUNES

La noticia del diagndstico pone en marcha
una serie de pasos que, a menudo, se sien-
ten abrumadores. De pronto aparecen prue-
bas médicas, consultas con palabras difici-
les de entender, y profesionales que hablan
de procedimientos que suenan extranos o
incluso atemorizan.

Es normal que la mente se disperse: la
preocupacion por la vida ocupa ahora
tu corazon, tu cuerpo y tu atencion.

El primer paso suele ser una conversacion.
Una persona del equipo médico escucha tu
historia: cuando notaste algo distinto en tu
cuerpo o si fue una prueba rutinaria la que
mostré la primera sefal. Te preguntaran
por tus sintomas y tus antecedentes fami-
liares, y también te haran un examen fisico.
Es el primer acercamiento para comprender
qué esta pasando. Si en ese momento no
sientes conexion o confianza con la persona
que te atiende, recuerda que puedes expre-
sarlo. A veces es mas facil decirselo a una
enfermera, o puedes acudir a Atencion a la
Ciudadania, una oficina dentro del hospital.
Es tu derecho cambiar de profesional si no
encuentras el cuidado y la confianza que
necesitas.

Después se iran programando pruebas:
mamografias, ecografias o resonancias que
permiten observar con mas claridad. Tam-
bién se realizara una biopsia, quiza dos, si
la primera muestra resulta insuficiente. Que
repitan una prueba no significa necesaria-
mente que las cosas estén empeorando, a
menudo es soélo parte del proceso para con-
firmar bien lo que esta ocurriendo y tomar
decisiones mas seguras.

Mas adelante llegaran los resultados de
los analisis, como los receptores hormona-
les o el estudio de la proteina HER2. Estos
detalles ayudan a los médicos a entender
mejor cémo podria responder el tumor a
ciertos tratamientos.

En ese proceso no estaras sola. A tu
lado habra un equipo de profesionales:
oncologia médica, cirugia, radiologia,
enfermeria y, en algunos casos, espe-
cialistas en genética. Cada persona
aporta su mirada para que el diagnos-
tico y el tratamiento sean lo mas com-
pletos posible.

Segun el tipo de tumor, su tamaio,
grado, tu estado de salud general y la va-
loracién conjunta de ese equipo, se te pro-
pondra un camino de tratamiento u otro. Y
aqui hay algo muy importante:

Ese plan no debe imponerse, debe
decidirse contigo, teniendo en cuenta
lo que piensas, sientes y deseas.

Sabemos que en este punto todo puede
sonar demasiado nuevo y confuso. ¢Como
entender tanta informacion si nunca habias
estado en esta situacion? Por eso, témate
un momento para respirar. Intenta asimilar
poco a poco lo que significa todo lo que te
estan contando.

Puedes pedir ayuda psicolégica desde el
primer momento, para que alguien te acom-
pane a dar sentido a este torbellino de in-
formacion y emociones. Ademas, no tienes
que tomar decisiones en el mismo instante
de la consulta.




En este camino van a aparecer palabras nuevas que quiza nunca habias escuchado. Al
principio suenan como un idioma extrano, pero poco a poco se vuelven mas familiares. Aqui
te contamos algunas de las mas comunes, para que no te tomen por sorpresa y puedas
sentirte mas segura cuando las escuches en consulta:
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Es la toma de una pPequeia muestra
del tejido de la mama para analizarlo
en el laboratorio. Suena intimidante,
pero es el paso clave para saber con
certeza qué tipo de tumor es y como

enfrentarlo.
CIRUGIA CONSERVADORA
También llamada tumorectomia. -
Cinsiste en retirar solo la tumorgcmn,
conservando la mayor parte posible
de la mama.
MASTECTOMIA

Es la cirugiaen la que se retira

la marpq ,de forma total o parcial.

La decisién depende del tipo de cancer
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QUIMIOTERAPIA

. S
icam
Son n‘\ed cé\u\as C

ruir
ara dest dministran an

ces s€ a
Ave d

: cir —
cirugla P18 2 para disminui” ! TERAPIA HORMONAL

eces dé e.
\\I"\esgo de que reeres

Es un tratamiento con farmacos
que actuan sobre las hormonas,
frenando su capacidad de alimentar
el crecimiento del tumor.

INMUNOTERAPIA

PEero en algunos tj ’
Puede ser parte e piar, """ LINFEDEMA

g el brazo
se refiere @ la hinchazo;neé\o ——
recer cU 2
o —— ?p% ico, generalmente tr
L drenaje Uf _——
Ta extirpaclo \eos gang
del brazo. Aunqu —
reocupante, exis ——
F‘))re\lenir\o v tratarlo s

RADIOTERAPIA

Utiliza radiacién controlada para
eliminar células cancerosas en
la zona afectada. Suele aplicarse
después de la cirugia para reducir el
riesgo de que el cancer vuelva.

ENSAYOS CLINICOS

Son estudios en los que se prueban
nuevos tratamientos. Participar en
ellos no es obligatorio, pero puede
ser una opcion si buscas alternativas
innovadoras y seguras, siempre bajo
la supervision del equipo médico.
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PREGUNTAR TAMBIEN ES CUIDARTE

En consulta, todo puede ir muy rapido y parecer que no hay tiempo para pensar. Por eso
recuerda: tienes derecho a hacer todas las preguntas que necesites. No molestas o inco-
modas. Aqui tienes algunas preguntas para empezar. Son solo un punto de partida. Lo mas
importante es expresar lo que a ti te preocupa o no comprendes.

¢Qué tipo de cancer de mama tengo y qué significa para mi tratamiento?

¢Qué se recomienda primero en mi caso? ¢Cirugia, tratamiento o radioterapia?

¢Qué efectos secundarios puedo esperar y como puedo enfrentarlos?

éTengo opciones si quiero conservar la mama?

¢Como sera mi recuperacion y qué cambios puedo esperar en mi vida diaria?

¢Qué apoyo hay disponible en cuanto a nutricidn, psicologia, trabajo o familia?
Estas preguntas son solo una guia para ayudarte a iniciar la conversacion. No hace falta

hacerlas todas ni de golpe. Lo importante es que encuentres tu forma de expresar lo que
necesitas. Y recuerda:

Pedir explicaciones claras es tu derecho. También lo es buscar una segunda opinion.
No es desconfianza, es una forma de cuidarte.




2.2 OPCIONES DE TRATAMIENTO

Recuerda que no todas las personas recorren el mismo camino, porque cada cuerpo es
distinto y cada historia también. El equipo médico estara ahi para explicarte las opciones
y ayudarte a comprender qué se ajusta mejor a tu situacion. Tu formas parte del equipo, y
también importa cOmo te sientes, qué deseas y qué te da calma.

,
CIRUGIA

Cirugia conservadora: se extirpa el tumor, pero se conserva la mayor parte de la mama.
Mastectomia: se retira toda la mama si el caso lo requiere.

Reconstruccion mamaria: puede hacerse al mismo tiempo o mas adelante, si asi lo decides.

RADIOTERAPIA

Habitualmente se realiza después de la cirugia para reducir el riesgo de recurrencia.
Suele administrarse de forma diaria a lo largo de varias semanas, adaptandose al plan de
cada persona.

QUIMIOTERAPIA

Puede administrarse antes de la cirugia (neoadyuvante) para reducir el tumor.
O después (adyuvante) para prevenir la reaparicion del cancer.

TERAPIA HORMONAL

Bloquea o reduce el efecto de las hormonas que alimentan el crecimiento del tumor.
Suele durar meses o incluso anos.

INMUNOTERAPIA

No se usa en todos los casos.
Depende del tipo de tumor y de la disponibilidad en tu centro.

TERAPIAS DIRIGIDAS

Por ejemplo, anti-HER2 se utiliza en tumores HER2 positivos.
Estos tratamientos son mas personalizados y especificos.

ENSAYOS CLINICOS

Pueden ofrecer opciones cuando otras no han funcionado o si se busca acceso a innova-
ciones. Siempre se valora con el equipo médico si es adecuado para ti.

2.3. PEQUENAS AYUDAS PARA EL DIA A DIA

Quienes hemos pasado por esta situacién sabemos que hay momentos en los que todo se
vuelve demasiado: la cabeza no da mas, el cuerpo duele o simplemente no tienes energia
para nada. Por eso, queremos compartir contigo algunas pequenas cosas que pueden
ayudarte a atravesar los dias dificiles.

PERDIDA DE CONCENTRACION

Escribe tus preguntas y toma notas en las consultas, puedes pedir a tu acompanante que
lo haga por ti si no puedes escribir o si prefieres centrarte en la conversacion.

y



FATIGA

La fatiga aparecera como una sombra que llega sin avisar. Permitete descansar cuando lo
necesites y prioriza el sueno reparador. Buscar una actividad fisica — como una caminata
moderada, estiramientos o remar— puede ayudar a recargar energias; hazlo a tu ritmo.

NAUSEAS O CAMBIOS EN EL APETITO

En los dias dificiles puede que no tengas hambre. Aun asi, intenta comer en porciones
pequeias y mas frecuentes, eligiendo alimentos que te resulten agradables y faciles de
digerir. Mantén una buena hidratacién, sorbiendo poco a poco liquidos que te sienten bien.

PERDIDA DE CABELLO

Con algunos tratamientos es posible que ocurra caida capilar. Es natural sentirse triste,
malhumorada, desanimada o frustrada cuando esto ocurre. Puede ser la gota que colma
el vaso, jcon todo lo que ya estamos pasando! No hay ninguna receta para sobrellevar esta
etapa, pero déjanos decirte que: esto también pasara. La decision que tomes para gestionar
la caida del cabello es personal, y esta bien tomarla a tu ritmo.

DOLOR, HORMIGUEO O NEUROPATIA

Si sientes dolor, hormigueo o sensaciones extranas, comunicalo al equipo médico. Exis-
ten estrategias de manejo que pueden aliviar estos sintomas y mejorar tu calidad de vida
durante el tratamiento.

SEQUEDAD E IRRITACION DE LA PIEL

Cuida la piel con productos suaves, evita los irritantes y protégela del sol con un protector
adecuado. Mantén la piel hidratada con cremas humectantes simples, para que se sienta
mas comoda dia a dia.

CAMBIOS EMOCIONALES

Los cambios emocionales son una respuesta natural ante una situacion intensa. Buscar
apoyo psicoldgico, estar tranquila contigo misma o buscar grupos de acompanamiento para
conversar con personas cercanas puede aportar contencion y claridad. De hecho, no son
opciones excluyentes. Muchas veces buscamos momentos de soledad para protegernos
y darnos unos autocuidados muy necesarios. Y, al mismo tiempo, buscamos estar acom-
panadas de gente que nos quiere y ayuda a que la enfermedad —y todo su proceso— no
sea lo que estructure nuestra vida.

MENSTRUACION Y MENOPAUSIA INDUCIDA

Algunos tratamientos pueden provocar cambios hormonales. Es posible que aparezcan
sintomas de menopausia, que pueden ser temporales o permanentes, como en el caso
de una menopausia quirdrgica. Habla con tu equipo para entender qué puedes esperar y
qué opciones de manejo existen. Actualmente, cada vez mas consultas tienen en cuenta
la calidad de vida sexual de las pacientes como parte del cuidado integral.

E —_ )



2.4 APOYO EMOCIONAL Y SOCIAL

Has recibido una noticia que sacude la vida.
Y aunque en esta parte nos hemos centrado
sobre todo en la dimension médica, desde
el punto de vista de una persona que ha sido
diagnosticada, no podemos dejar de lado
algo fundamental: lo emocional también ne-
cesita cuidado.

En la mayoria de los hospitales encontraras
servicios que pueden ayudarte mas de lo
que imaginas:

Psicooncologia, para acompanarte
emocionalmente.

Trabajo social, para orientarte con
tramites, ayudas laborales o familiares.

Nutricidn, para adaptar la alimentacion
durante el tratamiento.

Y en muchas ciudades, también hay asocia-
ciones de pacientes, donde otras personas
que han pasado por lo mismo pueden escu-
charte sin juicios.

A veces cuesta pedir ayuda, especial-
mente cuando sentimos que “deberiamos”
poder con todo, porque siempre fuimos
quienes cuidamos de todo y de todas/os.
Porque queremos proteger a nuestras fa-
milias. Pero ahora, necesitamos que nos
cuiden a nosotras. El apoyo emocional y
social no es un lujo: es una parte esencial
del cuidado.

No olvides pedir un niumero de teléfono
al que llamar en caso de dudas o complica-
ciones con la medicacién.

Estan pasando muchas cosas a la vez,
y la incertidumbre es muy alta. Respira,
anota lo que se te viene a la mente; casi
siempre, podras usar esa informacién en
otro momento.
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3.1 DIAGNOSTICO

Lo hemos dicho anteriormente: esa palabra
indeseada es la antesala del desconcierto,
donde los pensamientos se agolpan y nada
parece claro. Las emociones se mezclan:
miedo, rabia, culpa, incredulidad. Y, muchas
veces, una sensacion de paralisis.

El diagnostico llega, muchas veces, sin
aviso. Algunas mujeres lo reciben solas,
otras con alguien al lado. Pero casi siem-
pre aparece la misma imagen: una persona
profesional que habla y un mundo que se
desordena por dentro.

Y luego, el peso de esa mochila que
es invisible para los demas ojos pero que
tu sientes cada vez mas cargada. Dar la
noticia. Tener que ser la fuerte. No saber
qué viene. Sentir que, de pronto, una ya no
pertenece a su vida.

Lo peor fue tenet gue contatselo a
mi hija. AN me detewmbe.”

“Fue como si de tepente no supieta
nada de mt. Me guede muda.”

"Recuetdo gue hablaba y hablaba,

peto yo solo ola un 2umbido.”

Le oculte mi diagnsdstico a mi
madte muchos meses, potgue no
podia decieselo sin echasme a
llotar, me sentia mal, como si la
estuvieta defeandando de
alguna maneta.”

EL CUERPO COMO TERRITORIO INCIERTO

El cancer irrumpe en el cuerpo, pero también en la forma en que lo habitamos. De pronto,
una zona que era cotidiana se convierte en foco de atencion, de intervenciones, de miedo.

Incluso antes del inicio del tratamiento, muchas mujeres describen una relacion nueva
y extrana con su cuerpo: se lo tocan buscando bultos, lo miran con sospecha, lo sienten
vulnerable. Y con ello llega también el duelo: por la pérdida de la salud, por la incertidum-

bre del manana.

Ese territorio, el cuerpo, empieza a vivirse como campo de batalla, pero también como
espacio de resistencia. A veces, mas adelante, incluso como un lugar de reconciliacién.
Pero en esta etapa, lo que prima es la ruptura.

‘Sentia gue mi cueepo ya no me
pettenecia. Eta como si oteas
pecsonas decidiecan sobee &l.”

‘Nunca pensé gue mi cueepo me
iba a asustae. Y ahoea lo tocaba
con miedo.”



LA PRESION SOCIAL Y CULTURAL TRAS EL DIAGNOSTICO

““Codo el mundo me decia gue tenia
gue luchae, peto yo no guetia
luchae. Yo solo gquetia descansas.

"

Pazecia gque si no estaba
positiva, decepcionaba a todos.

No guetia contae nada poegue
enseguida todos me decian
‘animo’. Peto yo lo que necesitaba
eta UWoear.

Nadie guicee hablae de las
metdastasis.

“Ce tegalan cosas tosas, camisetas
de ‘guetteed’.. y yo solo quetia gue
alguien me peeguntata cémo estaba

de veesdad.”

“Una amiga me decia: Yo quiceo
ayudacte, peto no sé como’ Y eso me
hizo pensas gue no es gue

no guietan, es gue no saben

cémo estae. ”

Muchas veces, ademas de lidiar con la
enfermedad, hay que hacer frente a las ex-
pectativas sociales: mantenerse fuertes,
positivas, sonrientes. Cuidar a otros incluso
estando enfermas. No molestar.

Predomina una narrativa dominante que
romantiza la enfermedad: la mujer valiente,
la guerreraincansable, la que nunca se queja.
Pero esa narrativa silencia otras realidades
igual de legitimas: la tristeza, la rabia, el
miedo, la fragilidad, la muerte.

Esta presion por mantener una actitud po-
sitiva no es casual. Forma parte de una cultu-
ra mas amplia que ha creado un relato de su-
peracion individual. La “lucha”, la “valentia”,
los lazos rosas, las campanas donde todo
parece limpio y optimista, a menudo invisi-
bilizan lo dificil, lo contradictorio, lo injusto.

Esta cultura del “tU puedes” deja fuera a
quienes no se sienten fuertes, a quienes no
tienen red de apoyo, a quienes no pueden (o
no quieren) sonreir todo el tiempo. Ademas,
alimenta un mercado de productos “solida-
rios” que muchas veces solo refuerzan este-
reotipos de género y uniforman experiencias
que son profundamente diversas.

Hablar desde la experiencia —con sus
miedos, enfados, cansancios— no es pesi-
mismo. Es dignidad. Y también es una forma
de resistir la presion de aparentar que “todo
va bien” cuando lo que mas necesitamos es
poder decir la verdad, sin culpa.

Esta cultura del “tU puedes” deja fuera a
quienes no se sienten fuertes, a quienes no
tienen red de apoyo, a quienes no pueden (o
no quieren) sonreir todo el tiempo. Ademas,
alimenta un mercado de productos “solida-
rios” que muchas veces solo refuerzan este-
reotipos de género y uniforman experiencias
que son profundamente diversas.

Hablar desde la experiencia —con sus
miedos, enfados, cansancios— no es pesi-
mismo.

Es dignidad. Y también es una forma de
resistir la presién de aparentar que “todo
va bien” cuando lo que mas necesitamos es
poder decir la verdad, sin culpa.
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CUANDO TODO CAMBIA TAMBIEN PARA QUIENES TE RODEAN

La noticia del diagnostico afecta a toda una
red —pareja, familia cercana, amistades—.
La vida cotidiana cambia de ritmoy, a veces,
se tambalea. Las personas que te quieren
también sienten miedo, dolor, confusion...y
muchas veces no saben como acompanarte.

Muchas veces, por amor, quienes te
rodean intentan “estar fuertes”, no llorar
delante de ti, mostrar entereza. Otras veces
se alejan un poco, no porque no les impor-
tes, sino porque no saben qué decir o temen
molestarte. Esa confusion también puede
hacer que tu, que estas viviendo la enfer-
medad en tu cuerpo, acabes consolando
a los demas o sintiéndote culpable por el
dolor ajeno. La enfermedad pone a prueba
muchos vinculos. Algunas relaciones se
fortalecen, otras se enfrian. A veces, lo que
mas duele no es el tratamiento, sino la sen-
sacion de estar sola o mal acompanada.

Pero esto no significa que esté todo
perdido. También se aprende a cuidar de
otra manera. Y en muchos casos, se des-
cubren nuevas formas de quererse. Por eso,
es importante que tu puedas decir lo que
necesitas... y que quienes te rodean apren-
dan a escuchar.

No me digas que sea fuerte: lo que
necesito es que estés.

Cuando las personas que nos quieren no
saben qué decir, recurren a frases hechas:

“Ta eres muy fuerte.”
“Esto lo vas a superar.”
“Todo va a salir bien.”

Estas palabras no siempre ayudan. A
veces, presionan. Otras veces, duelen.
Porque ¢y si no te sientes fuerte? ¢y si tienes
miedo? ¢y si no quieres escuchar que “vas
a poder con todo” cuando ni siquiera sabes
como vas a pasar el dia de hoy?

Nombrar lo que duele, compartir el can-
sancio, mostrar la fragilidad... también es
parte de cuidar. Lo que mas reconforta no
es el consejo ni el optimismo forzado, sino
la presencia sincera.

Acompanar no siempre significa hacer
algo. A veces, solo significa estar. Escu-
char sin juzgar. Dejar espacio al silencio.
No intentar resolverlo todo. Permitir que la
persona enferma decida cuando, cuanto y
como hablar.

Porque no se trata de ser fuerte todo el
tiempo. Se trata de poder ser una misma,
incluso cuando todo se derrumba.

“Una amiga me decia: 'yo gquieto
ayudacte, peto no sé cemo’. Y eso me
hizo pensae gue no es gue no guietan,
es gue no saben cémo estae.”

Me sentia tesponsable del
sufeimiento de los demdas. ‘Cenia
miedo de contasles cémo me sentia,
poe si les hacia dano.”

“Estaba hatta de escuchat ‘animo’,
‘etes una %meaZeaa/, Yo vas a
supetas’. A veces solo guetia

gue alguien se sentata conmigo
en silencio.”

Me dolia tenee gue haces como gue
todo estaba bien pata no peeocupat
a los demas.

‘Cuando alguien me decia ‘estoy
agul, no sé gué deciete peeo estotj,
eso me llegaba de veedad.”

“Una amiga me acompaid a una
sesién de guimio y no hablamos de
nada. Solo estaba. Y fue lo mejor
gue pudo hacee.”



CUANDO QUIEN CUIDA TAMBIEN SUFRE

Las personas que estan a nuestro alrededor también necesitan ayuda psicolégica, orien-
tacion y acompanamiento. Quien cuida muchas veces no se permite sentir ni expresar su
dolor. Porque cree que debe ser el fuerte. Que no puede flaquear. Que su deber es sostener.

Y aunque lo hagan desde el amor, esa sobrecarga también pasa factura: agotamiento,
ansiedad, silencios, dificultades para comunicarse... o incluso distanciamiento. Algunas

familias se han fracturado por el proceso de enfermedad.

Mi pateja intentaba estas a todo: llevacme, cuidaeme, teabajae,
soneeit... Peto un dia me confessd gue estaba toto poe dentto y no sabia

a guien decitesels.”

M entoeno se voled en mi, peeo nadie
les nggmmta@a como estaban ellos.
Y claco, al éimaé todo se desbosds.”

Mis hijas estaban muy pendientes de

mi, peto yo vela gue ellas tambien
tenian miedo.”

“ Siento gue mi enfeemedad ha toto mi familia, gue ya habla sus cosas peto
la mala gestion gue hicieton, me dolis mucho gue hablaban de mi como si

no estuvieta peesente [..] y no me peeguntacon en ningian momento como yo

guetia set cuidada’.

¢QUIEN CUIDA CUANDO LA QUE CUIDA ENFERMA?

La mayoria de las participantes del proyecto
no solo atravesaban un proceso oncologico.
También cargaban con las tareas del hogar,
el cuidado de hijos, hijas, personas mayo-
res, parejas y familiares. Es decir, seguian
cuidando mientras estaban enfrentando el
proceso de enfermedad.

Este desequilibrio no es casual. Es es-
tructural. En nuestra sociedad, las mujeres
siguen siendo las principales cuidadoras, y
ese mandato no desaparece cuando enfer-
man. Mas bien, se vuelve invisible. Y duele.

Muchas expresaron que no querian mo-
lestar, que les costaba delegar, o que incluso
se sentian culpables si no podian con todo.
Pero en realidad, lo que ocurre es que no han
aprendido a ser cuidadas, porque siempre
fueron las que sostuvieron.

Este desequilibrio impacta emocionalmente,
profundizando el aislamiento, la frustracién
y la soledad. Por eso es tan necesario nom-
brarlo, visibilizarlo y cambiarlo.

Incluir un enfoque de género en los cui-
dados implica:

Reconocer que el sistema de cuidados
esta profundamente feminizado.

Entender que enfermar no debe-
ria significar sostener menos, sino
recibir mas.

Y que pedir ayuda, lejos de ser un fraca-
s0, es un acto de justiciay supervivencia.



La enfermedad también es una prueba para los vinculos. Algunas relaciones se fortalecen.
Otras no. Pero todas, en algiin momento, necesitan cuidados.

Yo estaba agotada con la guimio... y
aun ast hacla la comida. Nadie me
la hacla a mi”

Me daban la quimio y al dia
siguiente estaba yo haciendo la
comida pata todos. [Como si nadal
Y nadie lo vela tato. Ni yo.”

Mi pateja me decla gue descansata,
peeo si yo no ponia ba Cavadoea,
nadie lo hacia.

Yo siempee fui la fuette. La gue
otganizaba todo. Cuando enfeeme,
nadie supo gué hacee conmigo.
Ni yo misma.”

“Una vez le gtite a mi pateja potgue no podia mas. Me sentt fatal.”

ACOMPANAR SIN OCUPAR: COMO ESTAR SIN SOBREPASAR

A veces el acompanamiento puede tener
tanto impetu que terminan decidiendo, or-
ganizando o hablando en su lugar.

El acompanamiento, para ser realmente
util, no debe ocupar el espacio de quien vive
la enfermedad. Necesita ser un sostén, no
un reemplazo. Es importante preguntar, es-
cuchar, respetar los tiempos, los silencios y
las emociones. Incluso cuando no las com-
prendemos del todo.

En lugar de sobreproteger o decidir por
la otra persona, podemos preguntar con
ternura:

“:Como quieres que te acompaie?”

“¢Hay algo que te esté molestando que
no te hayas atrevido a decirme?”

El reto es acompanar sin invadir, sostener
sin dirigir, y estar sin ocupar. Acompanar
bien también se aprende.

Y como todo lo que se aprende, requie-
re escucha, cuidado, y una buena dosis
de humildad.

Yo ageadezco gue estén ahi, peto
a veces sentla gue todos opinaban
mas gue yo. Como si mi cueepo no
fueea mio.”

Me dectan ‘tienes gue estat fueste,
peto yo necesitaba llotae. Solo eso.”

Me llenaban de frases positivas.
“Ca puedes, etes una guesteea. Y yo
solo pensaba: iy si no puedo? jy si
no guieto luchae?”



ACOMPANAR SIN INVADIR

Si estas acompanando a alguien que esta pasando por esta experiencia, aqui tienes algunas
ideas para estar presente sin sobrepasar. No se trata de hacer todo perfecto, sino de estar
con respeto, cuidado y escucha.

Pregunto antes de decidir por la
otra persona.

No insisto si me dicen “hoy no
quiero hablar.”

Evito frases como “tienes que ser
fuerte” o “sé positiva”.

No interpreto el cansancio como
desinterés.

Acepto que no tengo todas las
respuestas.

‘ Escucho mas de lo que hablo.

Ofrezco ayuda sin imponerla.

Respeto sus tiempos, silencios
y emociones (incluso si no las
entiendo).

Me informo sobre el proceso,
pero no me convierto en
experta/o.

Me reviso a mi misma/o:
éestoy ayudando o estoy
controlando?
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3.2 TRATAMIENTO

El tratamiento oncoldgico no es una Unica ex-
periencia: es una sucesion de momentos, de-
cisiones, efectos y vivencias profundamente
personales. Aunque los protocolos médicos
sean compartidos, cada persona atraviesa
este proceso desde un lugar distinto.

Las participantes del proyecto compar-
tieron como vivieron el tratamiento con una
mezcla compleja de emociones: resistencia,
cansancio, gratitud, miedo, duelo... y tam-
bién humor, coraje y una profunda dignidad.
No era solo una secuencia médica, sino una
vivencia fisica y emocional intensa que atra-
vesd sus cuerpos, sus rutinas y su identidad.

Para algunas, el inicio de los tratamien-
tos supuso entrar en otra etapa: sentir la

‘Con la guimio empecé a entendee
gue esto no eta solo wna enfetme-
dad. Eta otea foema de vivie”

Nadlie te dice lo gue significa
cealmente peedee una pacte de
tu cuetpo.”

afectacion corporal y el desequilibrio en
las rutinas.

Compartieron que esta fase es una de
las mas duras. No solo por los efectos fi-
sicos, sino por el impacto emocional, el
desgaste, la soledad, el miedo a que nada
vuelva a ser igual.

Los tratamientos suelen incluir cirugias,
quimioterapia, radioterapia, terapia hormo-
nal, inmunoterapia u otras combinaciones.
Cada cuerpo es distinto, y cada recorrido
también. Algunas atravesaron multiples
tratamientos, otras fueron operadas sin
necesidad de quimio. Todas, sin embargo,
coinciden en algo: nada te prepara del todo
para lo que viene.

Me daba miedo micasme al espejo.
No teconocia mi cueepo.”

‘Yo me peepaté pata el doloe,
peto no pata ba sensacién de
desapatecet wn poco.

EL CANSANCIO, EL DOLOR Y LAS COSAS QUE NO SE VEN

Mas alla de lo visible —la caida del cabello, las cicatrices, los cambios de peso— muchas
participantes senalaron que lo mas dificil era lo que no se veia: el agotamiento profundo,
la niebla mental, la pérdida de concentracion, la alteracién del deseo, la vulnerabilidad
constante.

Yo me sentia como en pausa, peto ‘No podia pensat, no podia leee, no

el mundo seguia gleando.” podia ni vee seties. Y eso me hacta

sentit inatil.

Ese cansancio —fisico, mental, emocional— fue uno de los temas mas repetidos. Un can-
sancio que no se arregla durmiendo, que se acumula con las citas, las esperas, la incerti-
dumbre, la presion por “llevarlo bien”.
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LA EXPERIENCIA COMPARTIDA NO BORRA LA INDIVIDUALIDAD

Si algo se repitio en REVELA CM fue la necesidad de respetar que cada proceso es Unico.
Lo que alivia a una puede agobiar a otra.

El tratamiento no es solo un procedimiento médico. Es una experiencia vivida. Cargada de
emociones, expectativas, limites y aprendizajes. Por eso, en esta etapa, el acompaiamiento
respetuoso —por parte del entorno y también del personal sanitario— no es un afadido: es
parte del tratamiento.

‘Odie gue me dijecan 'yo tambien Yo hablaba de mi cancee todo el
pasé poe eso, s€ como te sientes’. tiempo, me ayudaba. Peto wna ami-
Nadie sabe exactamente cémo ga no guetia ni ptonunciat la pala-
se siente oteta petsona.” bea. Y las dos estabamos en

lo cietto.

CANSANCIO FiSICO, MENTAL Y EMOCIONAL

Una de las sensaciones mas repetidas fue el agotamiento profundo. Un cansancio que no
solo afectaba al cuerpo, sino también a la mente y al &nimo. Muchas hablaron de una lucha
diaria contra la fatiga, una sensacion de arrastre que no se entendia desde fuera.

‘Con la gquimio tenia gue No eta el doloe fisico. Eea
celnventasme cada semana. levantaeme todos los dias

Me dolia todo, hasta las ganas. ” peeguntandome si iba a podet.”
“Después de la guimio, iba a “Volvia de tadiotecapia y tenia gue
teabajas. Declan gue si no estaba peepacat la comida. No tenia tiempo
ingtesada, podia ie. Nadie entendia ni de sentieme mal.

lo que eta attasteat ese cansancio.”
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CAMBIOS EN LA IDENTIDAD Y DUELO POR MI “ANTIGUA YO”

Para muchas, el tratamiento fue una ruptura: con su cuerpo, con su energia, con su reflejo.
La imagen en el espejo, la pérdida de capacidades, el ritmo alterado, generaban una sen-
sacion de desconexion con la persona que eran antes.

‘Sentia gue ya no eta yo. No me “Una paste de mi guetia geitas
teconocia ni en el espejo ni en lo gue ya eta suficiente. Que no

gue podia hacee.” podia mas.”

Me cueég, si, peto nunca voluvl a set La gente me felicitaba pot

la de antes. Y a veces me da tabia habee teeminado la guimio. Peto yo
gue nadie hable de eso.” solo pensaba: (y ahoea gué hago

con todo esto?”

FALTA DE ESCUCHA EN EL SISTEMA SANITARIO

Algunas participantes relataron que no se sintieron escuchadas por el equipo médico, ni
emocional ni fisicamente.

Me explicaton poco. Sentl gue no ‘Yo guetia sabet si podia teteasat
podia peeguntae. Como si mi cuetpo un poco la opetacidn paca estas
fueea teteitotio ajens.” mejot emocionalmente. Peto no me

-
escuchaton.




PEQUENOS RITUALES

Aun en medio del dolor, algunas participantes relataron cémo transformaron ciertos mo-
mentos dificiles en actos de empoderamiento, intimidad o resistencia. Desde compartir
con seres queridos hasta recuperar el cuerpo como espacio propio.

‘Fue mi hija la gue me eapd.
Nos tetmos. Fue nuesteo titual
de podet.”

El impacto fisico y emocional del trata-
miento fue enorme. No solo por los efectos
secundarios, sino por lo que esos efectos
representaban en su vida cotidiana, en su
imagen, en su sexualidad, en su manera de
estar en el mundo.

Algunas vivieron la cirugia como una mu-
tilacion. Otras como una esperanza. Algu-
nas resistieron la quimioterapia como una
prueba de fuego. Otras la recibieron con fe.
Pero todas compartieron algo: la necesidad
de sentirse escuchadas, de decidir sobre
sus cuerpos, de ser tratadas como personas
completas, no solo como pacientes.

Y entre sesiones, medicamentos, revi-
siones y efectos adversos, muchas mujeres
siguieron cuidando, trabajando, criando.
Enfrentando las exigencias de una vida que
no siempre se detiene cuando el cuerpo se
rompe.

Pero también hablaron de pequenas vic-
torias: el dia en que pudieron caminar mas
de lo esperado, larisa en la sala de espera,
la enfermera que las mir6 a los ojos, el mo-
mento en que decidieron cortarse el pelo
antes de que cayera.

El tratamiento no es solo un protoco-
lo médico. Es una vivencia intima, fisica 'y
emocional que atraviesa todos los aspectos
de la vida. Y aunque el cuerpo cargue con
los efectos, el corazén también necesita
cuidado, compania y palabras que sosten-
gan, no que duelan.

Co-crear estas palabras con quienes han
pasado por esto es también una forma de
hacer medicina desde una perspectiva sa-
lutogénica. De cuidar desde el conocimiento

Me tatué la cicateiz. No pata
esconderla, sino pata tecoedasme
gue sigo agul”

encarnado, de construir saberes desde las
experiencias reales: es una forma de estitu-
cién de unaidentidad perdida tras la noticia
del diagndstico.
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3.3 SEGUIMIENTO

Lo que ocurre cuando parece que “todo ha pasado” es la fase de seguimiento, pero no es
solo una etapa médica post-tratamiento: es un tiempo liminal, ambiguo, lleno de tensiones
y reaprendizajes. Tras el tratamiento, no siempre hay alivio. Muchas mujeres expresaron
que no sabian “qué hacer con todo eso”: el miedo a la recaida, la pérdida de identidad, el
duelo por lo que fueron.

Sientes alivio, si, pero también tristeza, cansancio acumulado, desorientacion. El
entorno espera que todo “vuelva a ser como antes”, pero estas habitando un nuevo lugar
que no siempre se sabe nombrar.

La gente pensaba gue ya estaba ““Ce cuetas, peto no vuelves a set la
bien poegque me velan con pelo. misma. Eso no te lo dicen”

Peto yo seguia sintiendome eota

poe denteo.”

Muchas relataron una caida emocional al finalizar el tratamiento. La rutina hospitalaria
desaparece, las revisiones se distancian, y con ello también la sensacién de organizacién
desde la necesidad médica.

Me sentl abandonada cuando acabsd el teatamiento. Como si ya no intetesaca.”

En esta etapa, el silencio puede pesar tanto como el diagndstico. Ya no hay informes
constantes ni citas regulares. Pero si hay preguntas sin respuesta, emociones sin lugar,
una especie de duelo no reconocido.

Para muchas, la fase de seguimiento, especialmente al principio de terminar el
tratamiento, no se vive como una recuperacion, sino como un proceso de reconstruccion
personal. No solo del cuerpo, sino también de la identidad, los vinculos, los deseos. Y es
aqui donde mas se necesitan espacios para hablar, sin que se minimice lo vivido.

No sabia guien eta sin la enfeemedad, peto tampoco me sentia como antes.
Estaba en un limbo.”

EL CUERPO QUE SIGUE HABLANDO

Aunque los tratamientos hayan terminado, dolores persistentes, hinchazén, fatiga cro-
el gran impacto y la toxicidad de los mis-  nica, alteraciones hormonales o cicatrices
mos perduran en el cuerpo durante meses, que no solo son fisicas.

incluso anos. Muchas participantes com-

partieron que el seguimiento médico no Hay una invisibilizacion feroz de la vida
contempla todos los efectos a largo plazo: con las secuelas.



El cuerpo, aunque haya superado la enfer-
medad, no siempre responde como antes.
La fatiga, la niebla mental, la disminucién de
la concentracién o del deseo, las neuropa-
tias y los cambios hormonales —producidos
por tratamientos como, por ejemplo, la me-
nopausia quirlrgica— estan ampliamente
descuidados, y forman parte de una nueva
cotidianidad que muchas viven en soledad.

Uno de los temas mas repetidos fue el
agotamiento persistente. Un cansancio que
no se ve, pero que condiciona profunda-
mente la vida diaria.

Ademas del cansancio, muchas mencio-
naron dificultades fisicas especificas: mo-
vilidad reducida, dolor articular, linfedema,
sensibilidad en la piel.

Este cuerpo, que ha pasado por tanto,
necesita escuchay validacion. Es un cuerpo
débil y fuerte a la vez, vulnerable y valiente,
resiste y recuerda. En transformacion cons-
tante, busca nuevas formas de sostenerse.
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Me cueé, peto mi cueepo no olvidsd.
Seguia doliendome todo.”

Nadie me peepatd paca esto: no
tenet enetgla, tenet niebla mental,
no teconoceeme.”

La gente me decia gue estaba vaga.
Peto yo no podia con mi alma.”

Me costaba movee el beazo, y nadie
me dio pautas. Solo declan gue
eta noemal.

LA SALUD MENTAL TAMBIEN NECESITA CUIDADO

Una de las revelaciones mas profundas que
surgié fue cdmo, después del tratamiento,
las emociones se intensifican. En lugar de
alivio, muchas mujeres sienten miedo, an-
siedad, irritabilidad, insomnio o tristeza. Y,
sin embargo, ya no se considera que “nece-
siten ayuda”.

Para muchas, el fin del tratamiento fue
elinicio del duelo emocional: por el cuerpo
cambiado, por la vida interrumpida, por lo
que ya no volveria.

Lo emocional sigue siendo una dimen-
sién poco visible del seguimiento. La aten-
cién psicoldgica no siempre esta disponible,
y cuando lo estd, muchas mujeres sienten
que deben justificarse para acceder a ella.

El miedo permanece. Cada revision, cada
sintoma menor, puede ser una alarma. El
seguimiento médico, lejos de ser solo con-
trol, es emocionalmente desgastante.

Este miedo no se nombré como una
debilidad, sino como una parte natural
del proceso. No se trata de vivir en alerta

constante, pero si de reconocer que el se-
guimiento no siempre significa calma. Y que
muchas veces, lo que mas ayuda no es que
te digan “ya estads bien” o “a mi me pasa
lo mismo”. No es lo mismo estar cansada
por la quimio que estar cansada porque has
madrugado.

“Codo el mundo pensaba gque ya
estaba bien. Peto yo empecé a
llotat poe todo y no podia doemie.”

Me daba miedo volver a
hacet planes, como si todo se
pudieta compet otea vez.

"“Dueante la guimio iba en piloto
auntomdtico. ﬁmeaa@, cuando todo
paed, me deseumbs.”
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Me sentia sola. Como si ahoea tuvieta gue see ageadecida y seguie, peto poe
denteo estaba deshecha.”

"Peegunté si podia vet a alguien ‘No me dolia nada, peto vivia con
potgue no doemia. Me dijecon gue miedo cada dia.”
ya no tenia peiotidad.

Me dolia ba espalda y ya pensaba gque eta metastasis. Nadie entiende
ese panico.”

‘Cada vez que me hacian una "Después de cada cevisidn,
peuneba, me blogueaba. Como si necesitaba dias pata calmaeme.
voluvieta al peincipio.” Eea como sevivielo todo.

‘Fui a haceeme la tesonancia y me peeguntd la enfeemeta. Le dije que
estaba teiste, netviosa, con ganas de llotat, peto gue me enconteaba bien y
gue, a la vez, estaba contenta de podee haceeme la peneba.”
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RECONSTRUIRSE: NI COMO ANTES NI COMO LOS DEMAS ESPERAN

Este proceso también incluye una revision
de vinculos. Algunas relaciones se fortale-
cen, otras se disuelven. Algunas mujeres se
sienten mas auténticas, otras mas solas.
Pero todas reconocen que este tiempo les
exigio reaprender a habitarse.

Reconstruirse no es una linea recta. Es
un proceso intimo, a veces contradictorio.
No se trata de “cerrar una etapa”, sino de
poder integrar la experiencia, darle sentido
y seguir viviendo desde otro lugar.

‘Sentia que tenia gue volves a set
como antes, peto yo no guetia. Ya
no eta esa.”

"Ya no guieto hacet como gue todo
esta bien. Aptendt a decie gue no.”

"Hhoea celebeo cosas pegueias.
Un dia sin dolot, wna noche bien
doemida, nn abeazo.”

“Cuve gue teconstenieme. No con
pelsas, no como los demds guetian,
sino como pude.”

Por todo esto, urge incluir la salud mental en la atencion post-tratamiento. No como
un anadido, sino como una parte esencial del cuidado integral. La salud mental
también es salud. Y aunque vas a necesitar tiempo para volver a sentirte segura,
recuerda: eso también pasara.







TRABAJAR TRAS UN
DIAGNOSTICO DE
CANCER DE MAMA
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Uno de los aspectos menos explorados y
mas invisibilizados de la experiencia del
cancer de mama es su impacto econémico
y laboral. Como ya hemos visto, terminar el
tratamiento no significa que todo vuelva a la
normalidad. Muchas personas conviven du-
rante afos con secuelas fisicas, emociona-
les y sociales que afectan todas las esferas
de su vida, incluida la laboral.

En este nuevo escenario, el trabajo —que
podria ser una fuente de estabilidad— se
convierte, con frecuencia, en un espacio de
incertidumbre, presién o incluso discrimi-
nacion. La presion por “volver a estar bien”,
los estigmas que arrastra la enfermedad,
el pensamiento positivo impuesto, la cul-
tura del lazo rosa, la falta de leyes claras
que protejan a las personas trabajadoras,
la escasa flexibilidad horaria o la imposi-

bilidad de adaptar los puestos... todo esto
construye un panorama complejo y poco
compasivo. El cancer puede convertirse
en una condicion crénica pero el sistema
laboral y sanitario no siempre lo reconoce
asi. En medio de ello, muchas mujeres en-
frentan despidos, reducciones de jornada
sin alternativas, trabas para reincorporarse
o incluso silencios administrativos que las
empujan a renunciar.

A continuacion, resumimos algunas de
las principales dificultades denunciadas
por las supervivientes; después hablaremos
sobre la situacién a nivel legal, los protoco-
los que existen (aunque sean de aplicacién
limitada) y otros materiales que puede ser
util consultar; y por ultimo reflejamos un
listado de los principales recursos e insti-
tuciones que pueden ser de ayuda.

4.1 RESUMEN DE LAS DIFICULTADES ASOCIADAS

La reincorporacion al lugar de trabajo es uno
de los procesos mas problematicos que las
personas que atraviesan la enfermedad tie-
nen que enfrentar, debido a la combinacion
de barreras fisicas, emocionales y estructu-
rales que lo atraviesan.

El primer problema que se denuncia se
produce antes incluso de la reincorpora-
cion: muchas veces sufren presiones para
regresar al trabajo, ya sea por parte de las
empresas, las mutuas o el propio tribunal
médico, aun contra el criterio del médico o
médica de familia. Esto a menudo genera
una sensacién de angustia y ansiedad que
deteriora la salud mental, lo cual ademas
provoca que su condicion fisica se vuelva
mas dificil de manejar. El problema es que
muchas veces, el alta no se da por una re-
cuperacién completa, sino simplemente
porque se ha producido una mejoria parcial.

Asi pues, las distintas secuelas que
dejan la enfermedad y el tratamiento aun
afectan a muchas personas una vez que se
han reincorporado. La fatiga y el dolor croni-
co son secuelas habituales del tratamiento
que dificultan enormemente el rendimiento

laboral. Lo mismo sucede con otras secue-
las mas especificas, como el linfedema, la
neuropatia, la artrosis o la osteoporosis. Por
otra parte, la “niebla mental” hace muy di-
ficil mantener la concentracion. Todo ello
dificulta el desempeno de las tareas habi-
tuales, lo que puede llevar a sensaciones de
frustracion e inutilidad, ademas de provocar
problemas con las personas empleadoras o
superiores. Ademas, existe una norma que
impide solicitar una nueva baja médica por
la misma enfermedad en los seis meses
posteriores al alta, lo que supone, en la
practica, una especie de “prohibicién de
las secuelas”.

Ante esta situacion, una posible solucion
seria la adaptacién del puesto de trabajo
o la reasignacién temporal a otras tareas.
Medidas como la flexibilizaciéon horaria, los
descansos programados o el cambio de
funciones podrian ser clave para sostener
a la persona trabajadora en su puesto. Sin
embargo, en muchas empresas —especial-
mente en el sector privado y en pequenas
estructuras con poca flexibilidad interna—
se niegan a aplicar estas medidas.



Como veremos mas adelante, la ley lo per-
mite. Esto deja pocas alternativas a las
trabajadoras.

En el peor de los casos, se puede pro-
ducir un despido objetivo por ineptitud
sobrevenida, con una indemnizacion mas
baja que la del despido improcedente. Otras
veces, es la propia mujer quien renuncia por
agotamiento o desesperanza, viéndose obli-
gada a buscar un nuevo empleo mientras
aun arrastra secuelas fisicas o emocionales,
lo que incrementa el riesgo de discrimina-
cion en los procesos de seleccion. En este
contexto, muchas optan por ocultar su his-
torial médico.

Estos problemas se atenuan en cierta
medida en el sector publico, donde existe
mayor proteccién laboral. En cambio, la
precariedad laboral los multiplica. Las per-
sonas con contratos temporales, en periodo
de prueba o contratos por obray servicio,
muchas veces pierden el trabajo al finali-
zar su contrato sin posibilidad de renova-
cion. Las auténomas enfrentan decisiones
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imposibles: no pueden permitirse una baja
de meses sin ingresos, pero tampoco suelen
cumplir los requisitos para optar a una pen-
sidn. Esto las lleva a cerrar sus negocios y
quedarse “sin nada”.

Peor aun es la situacion de quienes traba-
jan en la economia sumergida o realizan tra-
bajo de cuidados no remunerados (amas de
casa, cuidadoras, limpiadoras, artesanas...).
Estas mujeres no tienen proteccion legal ni
acceso a ayudas. Su trabajo previo no tiene
reconocimiento institucional, y cuando no
pueden seguir realizandolo, se sienten des-
amparadas, frustradas o incluso “inutiles”.

Pese a todo, en muchos casos la vuelta
al trabajo es una fuente de satisfaccién. En
cierto modo, puede convertirse en un “refu-
gio emocional” que ayuda a la recuperacion,
ya que, al dedicar menos tiempo a pensar
en la enfermedad y retomar el desempe-
no de ciertas funciones que tienen un re-
conocimiento social, a menudo se reducen
la ansiedad, la depresién y la sensacién de
inutilidad o indefension.

4.2 LEYES, PROTOCOLOS, GUIAS Y OTROS
MATERIALES PARA PROFUNDIZAR Y SABER MAS
TUS DERECHOS COMO PACIENTE EN ESPANA

La ley te protege y te da poder sobre tus decisiones de salud. Conocer estos derechos es

el primer paso para una atencién de calidad.

Derecho a la Informacion y al
Consentimiento Informado:

Tienes derecho a recibir informacién com-
pleta, claray comprensible sobre tu diag-
néstico, las opciones de tratamiento, los
riesgos y los beneficios de cada una. Nadie
puede realizarte un procedimiento sin tu
consentimiento.

Referencia legal: Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente.

Derecho a la intimidad y
confidencialidad:

Tu historial médico es privado. El personal
sanitario esta obligado a mantener la con-
fidencialidad de tus datos.

Derecho a la Segunda Opinion:
Puedes solicitar la opinion de otro profesio-

nal médico para contrastar un diagnostico o
un plan de tratamiento.


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188
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Derecho al “Olvido Oncolégico”:

Si has superado el cancer (generalmente 5 aios después de la finalizacion del tratamiento
sin recaida), no puedes ser discriminada al contratar seguros de vida, préstamos hipote-

carios u otros productos financieros.

Recurso para mas informacién: Ministerio de Sanidad - El derecho al olvido oncoldgico.

TUS DERECHOS LABORALES Y PRESTACIONES SOCIALES

El diagndstico de cancer no debe afectar tu seguridad laboral o econdmica. Es importante
que conozcas las protecciones y las ayudas que existen para ti.

Baja por Incapacidad Temporal (IT):

Tu médico te dara la baja laboral si el tra-
tamiento te impide trabajar. La duracién
dependera de tu evolucion médica. Tienes
derecho a que tu empresa no te despida por
esta causa.

Incapacidad Permanente:

Si, tras el tratamiento, tus limitaciones de
salud persisten y te impiden volver a tu
puesto de trabajo, puedes solicitar una in-
capacidad permanente. Existen distintos
grados (parcial, total, absoluta).

Permiso Retribuido para Pruebas
Médicas:

El Estatuto de los Trabajadores establece
que tienes derecho a un permiso para acu-
dir a las pruebas médicas y a las consultas
que se deriven de tu enfermedad. Es un per-
miso retribuido, es decir, no pierdes salario.

Prestacion Econdmica por Cuidado
de Menores:

Si eres madre de un menor que también pa-
dece cancer u otra enfermedad grave, tie-
nes derecho a una prestacion para reducir
tu jornaday poder cuidarlo.

Reconocimiento del Grado de
Discapacidad:

El cancer de mamay sus secuelas pueden
dar lugar a un grado de discapacidad. Reco-
nocerlo te da acceso a beneficios sociales,
fiscales y laborales.

Recurso para mas informacion: Junta de Andalucia -
Valoracién de la Discapacidad

Ayudas para Material Ortoprotésico:

El sistema publico de salud cubre, total o
parcialmente, el coste de prétesis de mama
externas. Consulta en tu hospital o centro
de salud para conocer los procedimientos.


https://www.sanidad.gob.es/gabinete/notasPrensa.do?id=6612
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/inclusionsocialjuventudfamiliaseigualdad/areas/discapacidad.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/inclusionsocialjuventudfamiliaseigualdad/areas/discapacidad.html

RECURSOS Y APOYO SOCIAL
EN ANDALUCIA

Ademas del sistema de salud, hay organiza-
ciones y programas que te ofrecen un apoyo
para afrontar los aspectos sociales y emo-
cionales del cancer.

Asociacion Espanola Contra el
Cancer (AECC):

AECC - Cancer de Mama
Servicios Sociales Comunitarios:

Los servicios sociales de tu ayuntamiento
o de tu centro de salud pueden asesorarte
sobre ayudas locales, como la ayuda a do-
micilio, la teleasistencia o ayudas econémi-
cas puntuales.

Asociaciones de Pacientes Locales:

En cada provincia de Andalucia, existen

asociaciones especializadas en cancer de

mama que ofrecen un apoyo mas cercano

y personalizado. Por ejemplo:

« AMAMA (Asociacién de Mujeres
Mastectomizadas) en Malaga.

e ASOCUM (Asociacion Oncohematoldgica
de Cérdoba).

« AMAMA, REMAMA Y PROYECTO

« MARIPOSA en Granada.

« Haz una busqueda en internet con las
palabras “Asociacion Cancer de Mama [tu
ciudad]” para encontrar la mas cercana
ati.

Escuela de Pacientes de la Consejeria
de Salud:

Un espacio educativo con recursos, talleres

y materiales sobre el cancer de mama, que

te ayudan a tomar un rol activo en el manejo

de tu enfermedad.

« Aula de Cancer de Mama: Escuela de
Pacientes - Cancer de Mama.

PROTOCOLOS Y GU,iAS DE
TRATAMIENTO: ;:COMO SE
ORGANIZA TU ATENCION?

El tratamiento del cancer de mama en
Espana se basa en protocolos estandariza-
dos para asegurar la atencion.

Proceso Asistencial Integrado (PAI)
de Cancer de Mama en Andalucia:

Este documento, especifico de tu comuni-
dad, detalla como se coordina la atenciéon
en los centros de salud y hospitales.

Enlace de interés: Servicio Andaluz de Salud (SAS) -
Proceso Asistencial Integrado de Cancer de Mama

Programa de Deteccion Precoz de
Cancer de Mama:

Si tienes entre 50 y 69 anos, el sistema de
salud te invita a realizarte mamografias
periddicas.

Mas informacion: Servicio Andaluz de Salud (SAS) -
Programa de Deteccién Precoz

Derecho a la Reconstruccion Mamaria:
En Andalucia, se garantiza la reconstruccion

mamaria y se establecen plazos de espera
para esta cirugia.


https://www.google.com/search?q=https://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/profesionales/procedimientos-asistenciales/procesos-asistenciales-integrados
https://www.google.com/search?q=https://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/profesionales/procedimientos-asistenciales/procesos-asistenciales-integrados
https://www.google.com/search?q=https://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/ciudadania/cartera-de-servicios/salud-publica-y-promocion/programa-de-deteccion-precoz-de-cancer-de-mama
https://www.google.com/search?q=https://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/ciudadania/cartera-de-servicios/salud-publica-y-promocion/programa-de-deteccion-precoz-de-cancer-de-mama
https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/tipos-cancer/cancer-mama
https://escueladepacientes.es/mi-enfermedad/cancer/cancer-de-mama
https://escueladepacientes.es/mi-enfermedad/cancer/cancer-de-mama
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EL PODER DE
LO COLECTIVO
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5.1 LA FUERZA DE REVELAR LOS PROBLEMAS

Pasar por un cancer de mama es un camino profundamente personal, pero no tiene por qué
vivirse en soledad. Compartir lo vivido —a tu ritmo— con otras personas que han pasado
por algo parecido abre un espacio de comprensién y fuerza compartida.

En Revela CM lo hemos comprobado: lo colectivo ha sido clave. A través de varios
encuentros, hemos tejido redes, compartido vivencias y construido propuestas juntas.
Participar no solo ha servido para sentirse acompanadas, sino también para convertir la
experiencia en conocimiento Util y accion colectiva.

Lo colectivo puede ser refugio y también trinchera: un lugar donde sentirse segura
y, a la vez, una herramienta para reclamar lo que necesitamos. Para no sentirse invisible.
Para hablar sin miedo al juicio. Para que lo vivido no se quede dentro, sino que se convierta
en impulso. En este apartado recogemos voces que muestran cémo la conexion transforma

el miedo en fuerza, la duda en escuchay la soledad en compaiiia.

NO ESTAS SOLA

A veces, una siente que su experiencia
queda invisible o que es “una mas” entre
tantas historias. En un grupo, cada voz im-
porta, cada historia cuenta. No se trata de
comparar ni de generalizar: cada proceso
es distinto, y precisamente por eso, poder
escucharse y ser escuchada con respeto y
empatia es tan valioso.

La veedad gue al peincipio no sabia
bien de gué iba, peto clato, luego

ya cuando lo entiendes lo veo muy
intecesante y ceeo gque debetia de
apuntatse toda la gue hubleta
pasado poe un cancee, ya no sdlo de
mama. ceeo gue debetia habes mds

Y mas (niclativas de este tipo, es la
maneea de hacetse ole. Poegue yo
sola, (gué hago? No puedo hacee
nada. Es la maneta de hacet piia

y hacee fuetza pata gue esto no siga
ocuetiendo. Poetgque yo pienso que

yo, mds o menos, he tenido una
situacion buena, apoyada poe la
emptesa, pot mi familia, poe mis
amigos y amigas, peto la gente gue
no pueda (gué hata?’

JUNTAS NOS ENTENDEMOS MEJOR

Encontrar a alguien que entiende lo que
vives, sin necesidad de muchas explicacio-
nes, es un alivio enorme. El colectivo rompe
la sensacion de aislamiento y ayuda a sentir
que no estas sola en el camino.

No he tenido mucho contacto con
oteas enfetmas, solo con L. y luego
con bas gue conocl a teavés vuestea.
Conocet a oteas petsonas en la mis-
ma situacion ayuda mucho. Poegue
te sientes entendida. Y, sobee todo,
escuchada.”




LA FUERZA DE UNIRNOS

A menudo pensamos: “¢Qué puedo hacer
yo sola?” Y es cierto: individualmente
parece que no tenemos mucho poder. Pero
cuando nos unimos, nuestras voces se am-
plifican. Juntas, podemos hacernos oir, re-
clamar lo que necesitamos y recordar que
no somos cifras, sino mujeres con historias
y derechos.

‘Solidatidad, solidasidad y vee gue
no eees otea mas de tantas, sino gue
te escuchan, gue la gente cuenta su
histotia y lo entiende, empatiza, y
eso es muy impottante. Yo ceeo gue,
no sé si se conseguita algo, (no?
Poegue veo gue las cosas estan
muy dificiles. O sea, al nivel conse-
guit dineto, ayuda y gue las cosas
mejoten y todo eso va a set compli-
cado, peto pot lo menos ya habeis
conseguido mucho, jno? Y el hecho
de gue entee nosoteas nos hayamos
puesto ahl en comun nuesteas histo-
tias, ya ha valido paca eso, jno?

Y contae con vuestto apoyo y

gue nos escuchéis, todo eso es

muy impoetante.”
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LA ENERGIA QUE SE CONTAGIA

Cuando un grupo se construye con entu-
siasmo y cariio, esa energia se nota... y se
contagia. Aunque al principio dé verglienza
hablar o abrirse, poco a poco crece la con-
fianza. El ambiente de apoyo y solidaridad
genera comodidad, comprensién y ganas
de compartir.

“Una de las cosas mas bonitas de
este peoyecto es gue se nota vuesteo
entusiasmo. De las peesonas que
estais ahi, de Victoeia, Matia, de ti.
Eso se nota, y se contagla. Que no
es una cosa gue es gue voy ahl pot-
gue lo tengo gue hacee.”

‘Se nota gue lo hacéis con

ganas y con entusiasmo. Y eso se
contagia y nosoteas lo peecibimos,
(no? Y entonces pues gusta y te
sientes muy cémoda y a o mejoe

el peimet dia vas mas cottada y no
hablas, peto buego como te encuen-
teas a gusto y ves gue te sientes muy
cémoda, te abees.”
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LO PERSONAL ES COLECTIVO

Hace falta que las instituciones escuchen. Que los cambios sean estructurales y vayan
acompanados de politicas publicas que reconozcan lo que implica vivir —y seguir viviendo—
después del cancer de mama.

Mientras tanto, seguimos tejiendo redes. Porque, cuando lo institucional no alcanza,
lo colectivo sostiene. A continuacion, tres voces que resumen ese impulso de comunidad,

de apoyo mutuo y de exigencia colectiva.

"Bl ptoyecto “Revela-C/M" ha supuesto pasa mi sotoeidad con todas

las compaietas gue han pasado poe el mismo ptoceso. ‘Cambién mas
fueeza pata seguic adelante defendiendo nuesttos detechos a pesae de

la enfeemedad. Mayoe empatia escuchando a mis compaietas y sus
peoblemas labotales teas el cancet. Y aqul es inctelble como todas
sentiamos con la cabeza cada vez gue alguna exponia su caso. Eso me ha
gustado mucho. ‘Cambien me ha setvido pata fortalecet mis tedes sociales
y datme cuenta de gue no es un peoblema aislado, gue esto es un ptoblema

gue hay gue tesolvet en colectividad, poegue juntas tenemos mas fueeza’

"Esta clato gue la unidn hace la
fuetza en este y en todos los casos.
Y el podet de lo colectivo es basico
poeqgue solo asl se poded solucionas
el peoblema. Peto es basico haceelo
de maneta colectiva. Yo ceteo

gue esta gula puede setvie pata
concienciat sobee este peoblema

y visibilizaslo pata su fututa
cesolucion”

'Y esto encalza con el podet

de lo colectivo, gue me patece
impoetantisimo, poegue los detechos
siempee se han conguistado geacias
a la colectividad. Y los peoblemas
teas el cancet se podean solucionas
siempee y cuando luchemos
colectivamente pot nuesteos
detechos, vicibilizando nuesteos
peoblemas y denunciandolos.
Poegue lo gue no se visibiliza,

no existe”




5.2 ;:COMO HEMOS CREADO ESTA GUIA?

Doce aios después de su primer diagnosti-
co, Victoria Fernandez Sanchez enfrenta una
recaida en el cancer de mama. Elimpacto de
aquel primer encuentro con la enfermedad
fue tan profundo que llegd a convertir su
experiencia en objeto de investigacién. A la
angustia que trae el regreso de la enferme-
dad, se suman la precariedad laboral y una
punzante sensacion de soledad.

En medio de ese caos, llega un correo.
La universidad lanza una convocatoria para
participar en una formacion sobre proyectos
de Ciencia Abierta, participativa y ciudadana.
Y es en ese clima —entre la incertidumbre,
la quimioterapia y el cansancio— donde for-
mula la pregunta que dara origen a este pro-
yecto: ¢Como sobrellevar un diagndstico de
cancer de mama sin un soporte econémico?
Sabia que esa pregunta no era solo suya. Era
también la de muchas otras personas atrave-
sadas por el cancer, por la precariedad, por
la falta de escucha; personas enfrentadas
a una medicina que fragmenta, que reifica
cuerpos, pero que a menudo ignora lo so-
cioemocional, lo relacional, lo encarnado de
esta experiencia.

Su idea es aceptada para participar en
esta iniciativa pionera y empezo6 a tomar
forma durante el proceso formativo impul-
sado por Medialab UGR. Una vez crea un
proyectoy un equipo de investigacion se sale
del aula para comprobar si este problema era
compartido.

El primer paso fue dirigirse a las asocia-
ciones mas relevantes de la ciudad. Asi, poco
a poco el proceso fue creciendo gracias a la
técnica de bola de nieve: muchas participan-
tes llegaron al proyecto a través de otras, y
no todas estaban asociadas —ni hace falta
estarlo para participar—.

Con la hoja de ruta definida, se inici¢ la
fase de produccidn creativa. El primer paso
fueron los talleres participativos, realizados
en tres pequeios grupos. Estos espacios
se convirtieron en el punto de partida para
construir un clima de confianza y seguridad,
y para empezar a ordenar la complejidad de

una experiencia que, a menudo, cuesta poner
en palabras.

Hay que destacar la valentia de todas las

participantes, muchas de las cuales llevaban
anos sin poder hablar de lo vivido. Siempre
se dejo claro que cada una podia compartir
hasta donde se sintiera comoda. Fue un
proceso cuidado, progresivo y profundamen-
te sanador.
Uno de los elementos observados —y senala-
do por muchas participantes— fue que la ma-
yoria de los relatos compartidos respondian a
un perfil bastante concreto: mujeres mayores
de 40 anos, residentes en entornos urbanos
(en este caso, Granada), con trayectorias la-
borales mas o menos estables, sujetas a al-
gun tipo de proteccion laboral o ya jubiladas,
y con acceso a redes asociativas y familiares
consolidadas.

Este perfilimplica condiciones de partida
privilegiadas si se compara con otras reali-
dades posibles dentro del amplio abanico de
personas afectadas por el cancer de mama:
mujeres jovenes, en situacion de desempleo,
amas de casa, hombres, personas no bina-
rias, migrantes, racializadas, con empleos
informales o sin redes de apoyo, asi como
quienes viven en entornos rurales o alejados
de los servicios especializados.

Aunque el sesgo de clase, edad y origen
urbano no invalida la riqueza de la informa-
cién recogida. Al contrario, muchas partici-
pantes mostraron una conciencia explicita
de sus propios privilegios, reconociendo que
otras mujeres —especialmente auténomas,
precarias o quienes viven en pueblos peque-
fos— enfrentan obstaculos mucho mayores
en su proceso y reincorporacion laboral.
Hemos intentado tener en cuenta estas des-
igualdades a lo largo de toda la guia y nos
gustaria contar con mas experiencias en
el futuro.

Tras esta primera fase, el proyecto debia
ir mas alla de reflejar lo que ocurre. Tocaba
dar un paso mas: hacer visible lo que nece-
sitan las personas que estan pasando o han
pasado por esta experiencia para vivir mejor.



Con ese objetivo se organizo el primer laboratorio ciudadano del proyecto, que tuvo lugar en
un entorno muy especial: el Pantano de Cubillas, gracias a la invitacion de las compaiieras
de REMAMA.

Se inicio el laboratorio compartiendo todo lo trabajado en los talleres. Fue emocionante
comprobar como, a pesar de haberse reunido en grupos distintos, muchas conclusiones coin-
cidian: las necesidades se repetian, las inquietudes se conectaban.

Después pasamos a la dinamica, tuvimos tres mesas tematicas:

1. Informacién y acompaiamiento.
2. Politicas publicas y recursos.
3. Visibilizacion del problema.

Cada grupo paso por las tres mesas en turnos rotativos. Se compartieron ideas, se contrastaron
visiones y se recogieron propuestas. Entre ellas destacé una prioridad clara: esta guia debia
ser uno de los productos centrales del proyecto, porque faltan materiales que ofrezcan infor-
macion clara, Util y cercana desde la experiencia de quienes han pasado por esta situacion. Las
participantes identificaron claramente dos momentos clave: el primero, tras el diagnéstico;
el segundo, relacionado con la dimension econdmico-laboral. Por ese motivo estructuramos
el trabajo de esa manera.

Como cierre del proyecto, compartiremos publicamente este material —lo que estas
leyendo— junto con el resto de los resultados, en una jornada que tendra lugar en octubre de
2025, dentro del mes de sensibilizacion sobre el cancer de mama. Queremos que ese encuen-
tro sea un paso mas para hacer visible lo que aln se silencia. Como ya lo dijo Audre Lorde: “el
silencio no te protegerd”. Queremos rebelarnos contra los estereotipos que aun persisten en
torno a esta experiencia y dar lugar a narrativas mas honestas, diversas y colectivas.

5.3 :QUE QUEREMOS?

A partir del recorrido colectivo identificamos una serie de propuestas concretas. Las agru-
pamos en seis grandes ejes:

APOYO INFORMATIVO Y PSICOLOGICO INTEGRAL

Una de las principales carencias senaladas es la falta de acompanamiento emocional e
informativo. Hace falta una visién mas holistica e integral del proceso, que no se limite a
lo clinico y tenga en cuenta lo emocional, lo social y lo cotidiano.

Propuestas:

» Guias para pacientes y sus familias/unidades de convivencia (como esta), que aborden
aspectos emocionales y experienciales, no solo médicos.

« Apoyo psicoldgico para pacientes y familias/unidades de convivencia desde el diagndstico.

« Mayor sensibilizacion y formacién en comunicacioén, género y diversidad para profesio-
nales sanitarios.



PROTOCOLOS Y LEYES PARA LA REINSERCION LABORAL

La vuelta al trabajo tras un cancer sigue siendo un proceso hostil. Faltan normas claras,
tiempo para recuperarse, y sensibilidad.

Propuestas:

Protocolos obligatorios de reincorporacion, que incluyan:
Adaptacion del puesto,
Reduccion de carga laboral,
Flexibilidad (teletrabajo, jornada reducida).

« No penalizar bajas ni recaidas. Evitar altas forzadas en pleno tratamiento.

Ampliar el plazo para conservar el puesto mas alla de los dos aios de baja.

» Reconocimiento automatico de discapacidad (33%) para facilitar el acceso a cuotas de
insercion.

Subvenciones a empresas que contraten a personas con cancer.

Aplicar medidas de discriminacién positiva ya existentes para otros colectivos.

APOYO ECONOMICO Y AYUDAS

El cancer empobrece. Y lo hace mas en quienes ya estaban en situacién de precariedad o
informalidad.

Propuestas:
» Subvenciones para quienes pierdan su empleo por secuelas del cancer o del tratamiento.
« Ayudas especificas para personas auténomas, actualmente desprotegidas.
Apoyo a la creacion de cooperativas de pacientes para generar empleo autogestionado.
 Aplicar un modelo similar al francés, donde el Estado cubre parte del salario en caso de
enfermedad prolongada.

HUMANIZACION DEL SISTEMA MEDICO Y JUDICIAL

Una de las experiencias mas frustrantes es tener que pasar por inspecciones médicas frias,
burocraticas y deshumanizadas.

Propuestas:

» Reformar los tribunales médicos para que consideren la voz y las secuelas reales de
la paciente.

» Trato mas humano en las inspecciones. “Nos sentimos bajo sospecha”.

« Agilizar los plazos, actualmente insostenibles.
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FORTALECER REDES Y ASOCIACIONES

Lo colectivo no solo acompana: organiza, transforma y sostiene

Propuestas:

» Fortalecer las asociaciones de pacientes que llevan anos trabajando, y si no te gusta
ninguna crea la tuya, quiza te sorprendes de la cantidad de gente que quiera unirse.

« Crear espacios seguros para compartir experiencias, hacer pinay tribu.

» Que las asociaciones funcionen como “oficinas de informacién” para orientar

« Impulsar la colaboracion entre ciudadania interesada y otros agentes: universidades,
sindicatos, instituciones publicas, empresas.

 Crear una app solidaria que conecte pacientes con profesionales voluntarios (abogacia,
psicologia) y ayude con temas logisticos como transporte o alojamiento.

VISIBILIZACION Y SENSIBILIZACION

La cultura del lazo rosa logré que se hablara del cancer de mama, pero no mostré toda la
verdad. El mensaje edulcorado de que “no pasa nada” invisibiliza realidades duras que
siguen sin abordarse.

Propuestas:

« Impulsar contenidos y formatos diversos: documentales, crear una compaiia de teatro,
libros de testimonios, podcasts, web, divulgacion cientifica y social.

« Co-Crear dispositivos de recogida de datos, involucrando a las poblaciones usuarias de
los mismos (por ejemplo, la encuesta que encontraras mas adelante).

» “Revelar” lo invisible: hacer ciencia Util, comprometida con la vida y las personas.




ALGUNOS MENSAJES CLAVE

A LA SOCIEDAD

No somos cifras ni diagnosticos: SOMos personas completas.

El cancer de mama no se supera solo con actitud positiva: necesitamos
cuidados, escucha y derechos.

No nos pidan fortaleza todo el tiempo: necesitamos poder mostrarnos
vulnerables sin ser juzgadas.

La soledad duele mas que la enfermedad. Acompana, inférmate, empatiza.

Apoya lo colectivo.

AL ESTADO als
: < dineroy recursos para mejorar P SE MPR Esas
‘éasali‘gad de vida delas personas que Nidag,
enfrentan la enfermedad Facilitar » |
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ENCUESTA
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Esta guia ha sido posible gracias a muchas voces que se unieron para pensar juntas.
Ahora, te invitamos a sumar la tuya. Hemos creado una encuesta, que nace del propio

grupo, es otra propuesta nacida en el laboratorio ciudadano para seguir recogiendo

experiencias y seguir construyendo, entre todas, propuestas que puedan cambiar las cosas.
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Puedes acceder a la encuesta en el codigo QR que estas viendo y también en nuestra
web, visita nuestra pagina para ampliar la informacion del proyecto y encontrar formas de
colaborar en este proyecto: https://revelacm.es

Porque esto no acaba aqui.

¢TE APETECE CONTARNOS TU HISTORIA?
¢TIENES ALGO QUE PREGUNTAR O PROPONER?

Puedes escribir o mandar audios por WhatsApp a través de nuestra web.

gt









ESTA GUIA NACE DE LA EXPERIENCIA, DEL
CORAZON Y DEL PROFUNDO DESEO DE ACOMPANAR.

Surge de una necesidad compartida: la de ofrecer lo que muchas
echamos en falta cuando recibimos un diagndstico —informacion clara,
apoyo emocional y una mirada honesta sobre todo lo que implica vivir un
proceso oncologico, mas alla de lo médico.

Hemos venido a llenar un vacio, a rebelarnos contra el silencio y a poner
palabras a lo que hemos vivido. Palabras que informan, que acompanan
y que reclaman cambios.

Necesitamos politicas publicas que protejan y sostengan a quienes
atraviesan un proceso de enfermedad. Necesitamos flexibilidad para
volver a nuestros puestos de trabajo —o para acceder a uno nuevo— sin
miedo ni penalizaciones. Necesitamos que nuestras familias aprendan a
cuidarnos de forma amorosa, sin infantilizarnos.

Y, sobre todo, necesitamos que la sociedad despierte.

Quienes pasaron por esta experiencia no somos ni victimas ni heroinas.
Somos personas que hemos vivido una situacion dificil, indeseaday,
muchas veces, injusta. Y merecemos apoyo para recuperar nuestra
autonomia, nuestra calidad de vida y nuestro lugar como ciudadanas de
pleno derecho.

Recomendamos esta guia a cualquier persona que atraviese un proceso
oncologico. Porque aqui se habla desde dentro: con verdad, sin adornos
ni estereotipos. Con valentia, con honestidad y con esperanza.
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