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Resumen

El cancer de prostata ha aumentado en forma considerable entre los hombres en Puerto Rico/PR. Si se
detecta a tiempo la probabilidad de sobrevivir esta condicion es alta. No obstante, continta siendo un
tema sobre el cual existe mucho desconocimiento entre la poblacion puertorriquefia. Son bien limitadas
las investigaciones que se han realizado sobre la experiencia de las mujeres a pesar del rol tan importante
que tienen en mantener el bienestar de sus parejas. Se utilizé la metodologia cualitativa con enfoque
fenomenologico para mediante entrevistas a profundidad explorar el fenomeno de sobrevivir el cancer de
prostata de diez parejas En este articulo se presentan los hallazgos directamente asociados con la
categoria de la mujer como guardiana de la salud. Estos incluyen: la mujer como cuidadora primaria, su
actitud hacia la sexualidad, y su responsabilidad por el éxito del tratamiento y por el proceso de lidiar con
los efectos secundarios.
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Abstract

Prostate cancer has increased considerably among Puerto Rican men. If detected on time the probability
of surviving this condition is high. However, lack of knowledge about this topic is prevalent among the
Puerto Rican population. Research about the experiences of women has been limited even though they
play an important role in sustaining their spouses’ well-being during their illness. Using a
phenomenological approach in depth interviews were conducted with 10 couples to explore the
experience of surviving prostate cancer. In this article findings directly associated with the category: The
woman as a guardian of health are presented, including the woman as primary caregiver, attitude towards
sexuality, and responsibility for treatment success and for the process of dealing with secondary effects.
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PROSTATIC CANCER IN THE COUPLE EXPERIENCE: THE WOMAN AS GUARDIAN OF HEALTH

El céncer de prostata ha aumentado en forma considerable entre los hombres en Puerto Rico/PR. Si se
detecta a tiempo la probabilidad de sobrevivir esta condicién es alta. No obstante, contintia siendo un
tema que se trata poco y del cual existe mucho desconocimiento entre la poblacién puertorriqueiia.

Aunque los hombres de cualquier edad pueden desarrollar cdncer de prdstata, la mayor frecuencia
ocurre después de los 50 afios, siendo la edad promedio del diagndstico 69 afios (Departamento de Salud
de Puerto Rico, Boletin del Registro Central de Céncer, 2008). Asi mismo, para el 2013 este Boletin
sefald que para el periodo de 2005-2010, el cdncer de prostata en Puerto Rico representé el 41.1% de
todos los tipos de cdncer en hombres. Para el 2009, segiin los datos del Centro Comprensivo de Céancer de
la Universidad de Puerto Rico (2012), se diagnosticaron 132 casos de prostata por cada 100,000 hombres.
Esto representa un .13 % de la poblacién masculina puertorriquefia (U.S. Census Bureau, 2009-2013). El
estimado para el 2014 de hombres diagnosticados con cdncer de prdstata en la nacién norteamericana fue
de 233,000 (American Cancer Society, 2014) lo que representa un .15% (U.S. Census Bureau, 2014). En
términos estadisticos al comparar la poblacién masculina que padece de cdncer de prdstata entre Estados
Unidos y Puerto Rico la misma es proporcionalmente similar.

Una vez las personas son diagnosticadas con cdncer de prdstata y sometidas a tratamiento, los
efectos secundarios del mismo incluyen incontinencia urinaria, disfuncién eréctil, sangre en la orina o en
el semen, dolor frecuente en la parte baja de la espalda, en las caderas o en la parte superior de los muslos,
pérdida de libido y fatiga (Blank, 2008; Instituto Nacional de Cancer, 2010; Maliski, Rivera, Connor,
Lopez, & Litwin, 2008; O’Saughnessy, Ireland, Palentsov, Thomas, & Esterman, 2013). A partir de los
resultados de su estudio Tofani y Vaz (2007) concluyeron que los sentimientos de impotencia (inhabilidad
para mantener una ereccion) y la depresion estdn presentes en estos pacientes, aun en aquellos en que la
impotencia puede ser temporera, ya que la prdstata es un érgano que afecta la sensibilidad sexual. Afiaden
que la falta de ereccién puede anticipar fracaso o producir un aumento de ansiedad y eventualmente
depresion.

Los estudios sobre la calidad de vida de hombres con cdncer de prdstata generalmente se han
enfocado primordialmente en éstos y en los sintomas fisicos asociados a su tratamiento. Otros aspectos
psicosociales de la enfermedad no han recibido la misma atencién (Song, 2009). Por ejemplo, son bien
limitadas las investigaciones que se han realizado sobre la experiencia de las esposas a pesar del rol tan
importante que tienen en mantener el bienestar de los esposos y el impacto de las mismas en el proceso de
ajuste de su pareja a esta condicién (Wiiliams, Hicks, Chang, Connor, & Maliski, 2014).

Al respecto Dean y colaboradores (2008) recomiendan que al tratar a un miembro de la pareja el
médico debe asegurarse que el otro haya tenido la oportunidad de que se evalden e identifiquen sus
necesidades. Estas recomendaciones son un reconocimiento de que la experiencia de cdncer afecta a la
diada. Aun siendo el tratamiento exitoso la calidad de la relacién de la pareja puede ser alterada en forma
significativa (Malcarne et al., 2002). En el estudio de Harden y colaboradores (2002) algunas parejas
expresaron que pocas veces discutian sus preocupaciones sexuales con los profesionales de la salud y que
éstos rara vez les preguntaban sobre este asunto. No obstante, los hallazgos evidenciaron que las esposas
asumian un rol activo en la enfermedad de sus maridos, al estimularlos a buscar tratamiento, eran las
fuentes de apoyo primario y quienes establecian la comunicacién entre sus esposos y los médicos y las
enfermeras. Estos hallazgos son cénsonos con los de Arrington (2005) quien encontré que eran
precisamente las mujeres las que exhortaban a sus parejas a examinarse debido a que notaban algunos de
los sintomas particulares de esta enfermedad, aun cuando ellos se mostraban renuentes a la consulta
médica.

La introspeccién sobre cémo trabajar la relacion de pareja es de especial relevancia para los
pacientes de cancer de préstata ya que las pocas investigaciones que estudian a ambos miembros de la
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diada revelan informacién contrastante con relacién al rol que desempeiia la esposa antes, durante y luego
del proceso de diagnéstico y tratamiento (Boehmer & Clark, 2001; Davison, Oliffe, Pickless, & Mroz,
2009; Ezer, Rigol Chachamovich, & Chachamovich, 2011; Manne et al., 2011; Mayes et al., 2009).
Ademds no se puede perder de perspectiva que el cdncer de prostata ha sido considerado como una
enfermedad de la relacién (Gray, Fitch, Phillips, Labrecque, & Klotz, 1999; Williams et al., 2014,
Wittmann et al., 2009). Comprender la secuela de esta enfermedad y sus efectos en la vida de la pareja es
de importancia significativa ya que los pacientes estdn sobreviviendo por un tiempo mayor luego que el
céancer ha sido diagnosticado y tratado (Bohmer & Clark, 2001) y hay una ausencia de informacién en
Puerto Rico sobre este asunto tan importante, especificamente del rol que juega la esposa en todo este
proceso. En este articulo se describe una de las categorias obtenidas como parte de una investigacion
cualitativa mds amplia realizada en Puerto Rico que tuvo como propdsito recoger desde la perspectiva
fenomenoldgica la experiencia de la pareja ante el cdncer de préstata. Esta categoria estd relacionada al
rol que desempefia la mujer cuando su esposo es diagnosticado con esta condicién.
Método
Descripcion y seleccion de los participantes
Esta investigacion se llevé a cabo salvaguardando los derechos de los/as participantes y siguiendo
los estdndares éticos y legales que rigen las profesiones de la psicologia y la consejeria en Puerto Rico.
La misma fue aprobada por la Junta de Revision Institucional de la Universidad Interamericana de
Puerto Rico. Una vez aprobado el estudio se colocaron invitaciones en los departamentos de
radioterapia de dos hospitales del drea metropolitana y de un hospital del centro de la isla de manera
que los interesados en participar de la investigaciéon se comunicaran con los investigadores. Los
participantes llenaron los siguientes criterios: a) ser parejas cuyo compaiiero estuviese entre 50 y 70
afos; b) haber pasado por la experiencia de tratamiento de cdncer prostitico un afio antes de la
entrevista; c) llevar viviendo juntos por lo menos cinco afios antes del tratamiento de cdncer prostético;
d) no estar en tratamiento psicolégico o psiquidtrico al momento de su participacion en la investigacion;
e. no tener relacion personal, profesional o docente con ninguno de los dos investigadores de este
estudio (American Counseling Association, 2014; American Psychological Association, 2010; Cédigo
de Etica de la Asociacién de Psicologia de Puerto Rico, 2007).
Se seleccionaron 20 participantes heterosexuales puertorriquefios (10 hombres entre las edades de
53-69 afios) quienes pasaron por la experiencia de tratamiento de cdncer prostatico y sus esposas (10
mujeres entre las edades de 52-69 afos) que vivian con ellos y los acompafiaron en el proceso. Ademads
de los criterios antes mencionados se tomd en consideracion su disponibilidad para ser entrevistados/as,
su habilidad para expresarse y su disposicién para narrar sus experiencias relacionadas con este
proceso. Cinco de los hombres participantes mantenian sus trabajos como profesionales y cinco estaban
retirados. Dos de las mujeres trabajaban fuera del hogar y ocho eran amas de casa. Los varones
recibieron tratamientos diferentes para el cdncer de préstata. Siete se sometieron a la prostatectomia
radical — procedimiento quirdrgico en el que se extraen la gldndula prostética entera y los tejidos
cercanos. De estos, cinco prefirieron el método tradicional y dos optaron por el método da Vinci —
tecnologia quirdrgica que le permite al paciente la posibilidad de sufrir muchos menos, tener una
estadia mds breve en el hospital y volver mds pronto a las actividades normales. Los restantes tres se
sometieron al proceso de braquiterapia — procedimiento que consiste de implantar semillas radioactivas
directamente en el tumor o muy cerca de él por medio de una aguja. En cuanto al estatus
socioecondmico de estas parejas, las mismas pertenecian a la clase media y media alta del pais. Las
parejas llevaban casadas un promedio de 30 afios. Ciertamente el significado de la experiencia puede
variar de acuerdo a las diferentes clases de tratamiento y sus resultados. No obstante segin Giorgi y
Giorgi (2003), el mundo del participante es subjetivo, pero el significado de capturar ese mundo, de
parte del investigador, es intersubjetivo u objetivo. Esto significa que al transformar las unidades de
significado se puede determinar la esencia de la experiencia de lo que se informa. Por lo tanto, el escrito
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fenomenoldgico termina cuando el lector entiende la esencia de la experiencia y reconoce que existe un
significado unificador.

Disefio

Se utiliz6 un disefio fenomenoldgico descriptivo para explorar la experiencia de sobrevivir el

céncer de prostata en diez parejas. Segtin Husserl (1981), hay aspectos de cualquier experiencia vivida
que son comunes a las personas que viven esa experiencia. Se refiere a estos aspectos como esencias
universales o estructuras eidéticas. En este enfoque se recopila informacién de un ndmero de personas
acerca de una experiencia particular. Su premisa tedrica principal es que el significado de una
experiencia solo puede ser obtenido si es visto en el contexto en el cual ocurre (Paley, 1997). Se asume
que las personas son expertas en su propia realidad y pueden reflexionar y narrar sus experiencias. Este
disefio promueve la narracién y permite a los participantes concentrarse en los asuntos que le son més
significativos ofreciéndoles la oportunidad de compartir sus expresiones y seleccionar qué decir. Para
Giorgi y Giorgi (2003) en la fenomenologia se busca permanecer lo més fiel posible al fenémeno y al
contexto en el que ocurre, obteniendo de primera mano la descripcién de quienes viven las
experiencias, de manera que se pueda capturar lo mds fielmente posible la manera en que el fenémeno
se experimenta.

Estrategias de recopilacion de informacion

Se utilizaron entrevistas a profundidad para recopilar la informacién. A partir de una extensa
revision de literatura se desarrollé una guia de preguntas para conducir la discusién. Estas preguntas eran
amplias y abiertas de forma tal que estimularan a los/as participantes a compartir su propia perspectiva
sobre la enfermedad y el impacto de la misma en su relacién. Una vez seleccionados los/as participantes,
las entrevistas se llevaron a cabo de forma simultdnea pero por separado por los dos investigadores en las
oficinas de uno de ellos durante horarios no lectivos con el propdsito de asegurar la privacidad y en los
hogares de los/as participantes que asi lo prefirieron. La investigadora entrevistd a las mujeres y el
investigador a los hombres. El dia pautado para la entrevista los investigadores leyeron junto a los/as
participantes potenciales la hoja de informacidn del estudio y luego de asegurarse de que tuviesen una
clara comprension de la misma se les pidié que asi lo indicaran firmando la hoja de consentimiento
informado para la participacion en el estudio. Las entrevistas tuvieron una duracién de entre una hora y
hora y media aproximadamente. Todas las entrevistas se grabaron en cinta magnetofénica para fines de
transcripcidn y andlisis. Se invit6 a cada participante a narrar su historia y describir desde su punto de
vista sus experiencias. Se hizo claro a las parejas que no tendrian acceso a la informacién recopilada del
esposo o la esposa y que en el anélisis se compararian las respuestas de hombres y mujeres en forma
general.

Analisis de la informacion

Cada una de las 20 entrevistas se transcribio ad verbatum. Esto resulté en aproximadamente 606
péginas de evidencia. La exactitud de las transcripciones fue verificada por los investigadores quienes
escucharon y leyeron independientemente cada una de las entrevistas. El propdsito fue corroborar que la
informacion fuera fiel y exacta y asi resulto ser. El método de andlisis que se utiliz6 en esta investigacion
fue el andlisis de contenido. Este anélisis se ha utilizado con éxito en numerosos estudios
fenomenoldgicos (Arranz Lara et al., 2010; Betancourt Sanjurjo, Rodriguez Del Toro, & Crespo
Ferndndez, 2012; Rodriguez Del Toro & Padilla Diaz, 2009; Schumacher, 2010; Tuttle, 2012).

Para este proceso se siguieron las recomendaciones de Rubin y Rubin (2005, 2012). El anélisis
comenzé cuando la entrevista todavia estaba en proceso, luego de cada entrevista y al finalizar las
mismas. Se realiz6 una lectura exhaustiva y repetida de las narrativas para lograr un sentido del todo.
Luego se comenz6 el proceso de codificacidn. En la codificacion se identificaron los conceptos que
emergieron de las narrativas. Estos conceptos definieron las subcategorias y estas a su vez las categorias,
que explican parte del fenémeno que se investigd y que fue esencial para reconstruir la experiencia y
poder contarla.

Esta investigacién tomo en cuenta los siguientes criterios mencionados por Guba y Lincoln
(1981) en relacién a la rigurosidad y a la relevancia: a. credibilidad - cuando se presentan descripciones o
interpretaciones fieles al fenémeno de estudio de manera que las personas que lo han experienciado
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puedan reconocerlo como suyo, b. correspondencia - cuando los hallazgos pueden ser aplicados a
contextos fuera de la situacion del estudio y sus participantes pueden encontrar los mismos significativos
en términos de sus propias experiencias. Ademads, cuando los hallazgos de un estudio, sean estos en forma
de descripcion, explicacién o teoria correspondan a la informacién de la que emergen, c. constatacion -
otros investigadores pueden seguir con facilidad la ruta del proceso de decision seguida por los
investigadores, y llegar a conclusiones comparables, pero no contradictorias sobre la informacion,
perspectiva o situacion. Esta investigacion conté con la colaboracién de un colega externo que ofrecid
retroalimentacién sobre el proceso de andlisis, los hallazgos y las conclusiones. Esto permiti6 solidez a
los hallazgos al utilizar triangulacién de investigadores.

Resultados

Una de las categorias principales que emergié como parte de nuestro andlisis fue La mujer como
guardiana de la salud. Esta categoria estd conformada por las siguientes subcategorias: cuidadora
primaria, actitud hacia la sexualidad, y responsabilidad por el éxito del tratamiento y por el proceso de
lidiar con los efectos secundarios.

Como cuidadoras primarias, todas las esposas de las personas diagnosticadas con céncer de
prostata se involucraron en este proceso de forma activa, acompafiando a sus esposos en el manejo del
dolor, ayudando en el aseo personal, buscando alternativas y protegiendo el autoconcepto de los mismos
relegando sus propias necesidades. Es preciso mencionar que algunas de las mujeres indicaron haber
tratado a sus esposos como si fueran bebés.

Cada vez que sobrevenia el deseo de orinar, él se quedaba con la casa. Sudaba que se
empapaba. No, no una cosa... Ahi si te digo yo... Y yo le pasaba la mano, yo le pasaba
la mano y “respira hondo, y respira.” Y él se agarraba fuerte de mi en el bafio pero era
una cosa, olvidate terrible, terrible. (Mujer 1)

Pues, ahi yo le hacia todo, bregdndole, bregandole con el follie. Este ayuddndolo a bafiar,
cambiarlo, todo. (Mujer 3)

Y eso era bien incémodo (follie) para €l pero yo lo cuidé como un bebé. Tu sabes, yo me
levantaba de noche, se lo vaciaba. Tu sabes, yo lo ayudaba mucho para que €l no se
sintiera... (Mujer 5)

El decia: “Dios mio, yo tener que usar pampers ahora”. Yo le decia: “Olvidate de eso.
(Quién te va a ver? Nadie. T sabes. Lo tinico que se te va a ver mds montén ahi. Asi que
imaginate la gente se va a volver loca. Las mujeres se van a volver locas cuando te vean
por ahi. “Ay, ese sefor si estd bien dotado”. Asi que no te preocupes por eso. Yo le
quitaba todo. Si tenfa algin problema yo bregaba positivo. (Mujer 7)

...para él era sumamente incdmodo tener el follie porque eso tenfa una bombita para alld
adentro y si se sentaba le molestaba... A €l yo lo obligaba a comer. A €l yo lo obligaba a
banarse. Yo lo bafiaba. ...yo lo peinaba. ...era como mi bebé, como mi bebé. (Mujer 4)

En relacidn a su actitud hacia la sexualidad, independientemente de la forma en que trabajaban el
efecto secundario de la disfuncién eréctil, las expresiones de las esposas evidenciaban que conocian muy
bien el funcionamiento sexual de sus conyuges previo a los procedimientos, que reconocian el impacto
psicolégico de la disfuncién eréctil en ellos y que hacian esfuerzos para proteger la autoestima o salud
mental de los mismos. El discurso de todas las mujeres, ain de las que disfrutaban de una vida sexual
plena previo a la enfermedad, estaba permeado de expresiones comprensivas, compasivas y conciliatorias
en las que manifestaban un apoyo incondicional a sus esposos aludiendo a que ya habian tenido una vida
sexual activa, que a su edad las relaciones sexuales no eran importantes o que hab{ia otras maneras de
relacionarse afectivamente.

El habia tenido disminucién sexualmente. Se disminuy6 mds, mucho mas pero también
ahi se bregd. Yo bregué con él: “Mira mijo, la edad. Td no puedes pensar que eres un
hombre joven. Ya nosotros somos personas maduras. Tenemos que pensar en que
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nosotros hemos vivido una vida. Tenemos que pensar en otras cosas y echar para el lado
una cosa y aceptar otra”. (Mujer 9)

Mira estds vivo. Dale gracias al Sefior que es lo importante y no le des mucha cabeza a
eso. Piensa en que estds vivo, que compartimos, que disfrutas la vida. La disfrutas de otra
forma. Y gracias a Dios. (Mujer 6)

Tu sabes, que le diga no te preocupes por nada que no... que esto no ocupe tu mente, que
esto no ocupe tu mente. “Acuérdate que lo que sea estamos vivos. Para mi lo més
importante es el amor que td y yo nos tenemos”. (Mujer 8)

...porque yo no quiero que en ningin momento td te vayas a sentir mal porque tienes que
tener sexo conmigo. No, aqui yo no cuento en ese aspecto, en esta condicidn, ok. Ahora
lo importante eres ti. (Mujer 4).

Mira hijo, si no se puede no se puede y se acabd. Lo importante es que ti estds conmigo.
Y yo quiero que lleguemos a viejitos juntos. Yo en ese sentido pues trataba, tu sabes, de
animarlo... Conmigo no te preocupes. (Mujer 2)

...pues yo pienso que €l no quiere porque nosotros podemos vivir asi. Yo digo: “Por mi
parte primero estd tu salud, primero estd tu salud”, pero para que hayan otros riesgos
mayores por una boberia, por algo, por un método artificial que a un médico se le antoje
darle. ...por lo menos yo veo eso como algo imposible en el momento. Yo lo veo ese
punto y él pues también y pues llegard el momento. (Mujer 1)

Uno de los hallazgos mds sobresalientes de esta categoria y que se observa a través de todo el
estudio es que ambos miembros de la diada le adjudicaban gran peso a la figura femenina e incluso le
impartian la responsabilidad sobre el éxito del tratamiento. Desde la perspectiva de nuestros/as
participantes esta responsabilidad debe comenzar desde la primera visita al médico, en las de seguimiento
para aclarar dudas, y en el proceso de educarse juntos sobre la condicién. Ademds, ayudar al esposo a
afrontar los efectos secundarios tales como la incontinencia, la disfuncién eréctil y las implicaciones
psicolégicas que esto acarea fue sefialado por sus esposas como un aspecto de gran importancia.

No dejarlos solos en ningtin momento. Este, hacer que lo que esté pasando en el proceso
sea parte de los dos, no de uno solo. (Mujer 1)

Es bien importante que ella acompaiie a ese compafiero cuando va al médico porque el
médico, los médicos hoy en dia te dicen al pan pan y al vino vino. (Mujer 4)

....que estuviera ahi en todo momento, en todas esas citas de seguimiento. Este que el
esposo sienta que ella es parte de lo que estd pasando a él, que le dé ese apoyo porque eso
va a redundar después en esta unidad de pareja. Yo creo que eso es sumamente
importante. Es lo mds importante y que en algin momento ella sea la fortaleza de él.
(Mujer 9)

...es un acompaflamiento en las buenas y en las malas, ti sabes, en la salud y en la
enfermedad, entiendes. Entonces instruirse... Y si se puede en pareja a instruirse, ir a las
citas médicas, preguntar. Las dudas aclararlas con los médicos, entre ellos mismos, este,
y nada todo ese proceso. Y prepararse porque no es facil, no es facil. Hay unos que son
mds ddéciles. (Mujer 10)

Que se instruyan, o sea, que lean, que busquen, o sea, que acompaiien a las citas médicas
a su esposo, que no los dejen solos en este proceso porque esto es de pareja. (Mujer 3)

También los hombres resaltaron la experiencia de apoyo que le brindaron sus esposas al
acompaiiarlos en sus momentos dificiles.
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...si la esposa no estd ahi para que td tengas tu primera ereccion y ella no es sensible a lo
que el hombre siente, €l no va a progresar, él no va progresar, td sabes. (Hombre 4)

El rol de ella, el rol de ella en todo este proceso ha sido de apoyo 100 %. Y yo creo que
una de las razones por las cuales ti quieras seguir adelante es por el apoyo que ti tengas
de tu gente. T sabes, eso es muy importante. Ella pues ha sido un apoyo para mi...
principalmente en los momentos mds dificiles. (Hombre 1)

...es que las mujeres tienen un poder increible en todo. Ella ha jugado un papel
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sumamente importante. Yo entiendo que puede haber casos de parejas que si no tienen la
paciencia, la calma, la comunicacién, fracasan pero es porque esos elementos estdn
ausentes. Y si esos elementos estdn ausentes, no se puede trabajar con nada. Si ella no
entiende que ahora se depende de un medicamento, se depende de un tiempo y €so no
estd claro no puede haber éxito. (Hombre 7)

Discusién

En Puerto Rico los hallazgos de varias investigaciones llevadas a cabo (Betancourt Sanjurjo et
al.,,2012; Dévila Vazquez, 2010; Rivero Vergne, 1996) destacan que la prioridad de muchas mujeres es
proteger la salud de su familia relegando sus propias necesidades. De igual forma numerosas
investigaciones (Evertsen & Wolkenstein, 2010; Ezer et al., 2006; Ezer et al., 2011; Galbraith, Arechiga,
Ramirez, & Pedro, 2005; Harden et al., 2002; Klaeson, Sanadell, & Bertero, 2012; Nanton, Osborne, &
Dale, 2010; Song, 2009; Williams et al., 2014) evidencian que las esposas son participantes activas en la
experiencia de las parejas con cdncer. La investigacion de Evertsen y Wolkenstein (2010) nos provee una
mayor comprension sobre la transformacidn que experimenta la figura femenina como resultado del
diagndstico de cancer de préstata. Al discutir los cambios en su relaciéon matrimonial muchas de las
participantes de dicho estudio indicaron que en el transcurso del proceso del diagndstico y tratamiento
adquirieron el rol de cuidadora primaria y dnico sostén emocional de su pareja. Asi mismo en nuestra
investigacion la mayoria de las mujeres buscaba la manera de agradar a sus esposos y hacerlos sentir bien.
Esto las llevaba a no comunicarles aquello que pudiera afectar su masculinidad, que consideraban ya
maltrecha por su condicién. Nuestras participantes trabajaban la forma de aminorar el estrés en sus
esposos sin considerar ni discutir cémo ellas mismas se sentian al respecto. Este proceso de desear
normalizar la situacién puede ser de ayuda pero a su vez perjudicial pues evita que las mujeres hablen de
sus propias emociones (Willams et al., 2014). De acuerdo a Song (2009) las demandas de proveer ayuda
y apoyo a los pacientes de cdncer de prdstata pueden ser abrumadoras para sus parejas quienes también
pueden estar sufriendo de comorbilidades e incapacidades relacionadas con su propia edad. Para Herrera
(2003) el proceso de envejecimiento lleva a una mayor fragilidad orgdnica y a un aumento de la
vulnerabilidad frente a las enfermedades. También el proceso de envejecer se caracteriza por ser el
momento mds dramdtico de la existencia donde se producen una serie de pérdidas y temores.

De acuerdo a Rosa Rodriguez y Toro Alfonso (2011) los roles de género en las sociedades
patriarcales sugieren una sexualidad mds sumisa y reactiva centrada en el hombre. Esto pudo constatarse
en el discurso de todas las mujeres de nuestro estudio permeado de expresiones comprensivas,
compasivas y conciliatorias. La funcion eréctil fue enmarcada por la mayoria como parte del proceso de
envejecimiento restdndole importancia y reasignando valor a otras formas de relacionarse sexualmente, lo
que lo hacia menos amenazante a la identidad masculina. Por otro lado aunque coincidimos con Williams
y colaboradores (2014) en que la intimidad puede ser un factor mds relevante que la relacién coital en
parejas que afrontan la condicién de cdncer de prdstata consideramos que las mujeres de nuestro estudio,
utilizaban este discurso ya que lo consideraban valioso para proteger el autoconcepto de sus compaifieros
y apoyarlos incondicionalmente. No obstante, parecia en ocasiones enviar un mensaje que fomentaba la
pasividad y la resignacion en sus esposos impidiendo que se involucraran en acciones proactivas para
buscar nuevas formas de trabajar con la sexualidad.

Es interesante comparar este discurso con el de las mujeres participantes en el estudio de Nanton
y colaboradores (2010). La prioridad de varias de ellas fue prevenir que sus maridos se sintieran
disminuidos en términos de su masculinidad. Todas las esposas mostraron inquietud por reasegurar a sus
esposos que lo importante era que ellos estaban vivos. Los hombres expresaban pena o ambivalencia en
relacién a la ausencia de actividad sexual mientras que las mujeres le adscribian poco significado para que
fuera percibida como poco amenazante. Para estos autores el contraste entre las respuestas de hombres y
mujeres en relacién a la disfuncion sexual sugiere que hay situaciones que aunque las parejas aparentan
estar luchando en conjunto con la enfermedad, su preocupacion por la sensibilidad del otro hace que
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supriman dificultades que podrian haber sido resueltas. En el estudio de Gilbert, Ussher y Perz (2010) las
dificultades en renegociar la sexualidad en la pareja estaban asociadas con el discurso hegemonico de la
heterosexualidad y del impacto coital, y al igual que lo narrado por varias de las esposas de nuestro
estudio, éstas sentian afliccion pero subordinaban sus necesidades sexuales para que sus parejas no se
sintieran inadecuadas sobre su masculinidad.

Uno de los hallazgos mads sobresalientes de esta categoria y que permea a través de todo el
estudio es que, tanto el hombre como la mujer le adjudicaron gran peso a la figura femenina e incluso le
impartieron la responsabilidad por el éxito del tratamiento y por todo el proceso de lidiar con los efectos
secundarios. Esto no es sorprendente y de hecho la literatura sugiere de forma consistente (Arrington,
2005; Bohemer & Clark, 2001; Harden, Northouse, & Mood, 2006; Nanton et al., 2010; Zack Ishikawa,
Cardemil, & Joffe Falmagne, 2010) que la esposa es considerada una figura crucial en el manejo de
céncer de prostata y se espera que actie para beneficiar a su pareja en todas las fases de la trayectoria de
la enfermedad. En el estudio de Arrington (2005) las mujeres fueron descritas como cuidadoras primarias
cuyo trabajo complementa el del médico y comparte la responsabilidad con éste de buscar informacion
sobre la enfermedad y opciones de tratamiento. De esta manera se convierten en proveedoras de salud
adicionales. De forma similar en la investigacion de Harden y colaboradores (2006) a las mujeres se les
dificultaba olvidarse del cdncer y monitoreaban el bienestar de sus esposos, y sus pensamientos y
actividades se enfocaban en la salud y en el cédncer de los mismos.

Resulta interesante el dato ofrecido por Nanton y colaboradores (2010) sobre los hallazgos de su
estudio. Encontraron que aunque el céncer es conceptualizado por las parejas como una experiencia
compartida en términos de cémo responden a la enfermedad, en algunas parejas las mujeres tomaron una
posicién dominante en como se manejaba la condicién. Para estos autores la demostracién de autoridad
femenina puede reflejar el rol tradicional de las mujeres como las guardianas de la salud de la familia. De
hecho, varias investigaciones realizadas en Puerto Rico relacionadas con el campo de la salud (Betancourt
Sanjurjo et al., 2012; Davila Vazquez, 2010; Rivero Vergne, 1996; Rivero Vergne, Berrios, & Romero,
2008) exponen un planteamiento similar y ofrecen evidencia del protagonismo de las mujeres ante
situaciones de enfermedad de sus familiares y de su entrega incondicional que las lleva en algunas
instancias a sentirse atrapadas por la enfermedad. Es interesante que audn en las situaciones de enfermedad
de las propias mujeres, los hombres expresaron que la actitud de lucha de sus esposas ha sido la base
fundamental para lograr un manejo apropiado ante la condicion (Lozada Vélez, 2008). Coincidimos con
Ezer y colaboradores (2011) que estas esposas que funcionan como cuidadoras primarias y como fuentes
de apoyo emocional de los hombres diagnosticados con cdncer de prostata también se afectan. Han estado
involucradas en trabajar con el proceso de la enfermedad y en decisiones sobre el tratamiento; y a su vez
trabajando con su propio sufrimiento emocional y con sintomas fisicos tales como fatiga y disturbios del
apetito y del suefio. Sintomas que no comunican abiertamente ni discuten con sus parejas. A pesar de que
la comunicacion es importante para la supervivencia de cdncer, con frecuencia las parejas experimentan
una variedad de problemas al respecto tales como insensibilidad, renuencia al didlogo y comportamiento
de proteccién (Song, 2009). Para Sanders, Pedro, O’Carroll Bantum y Galbraith (2006) la comunicacién
en las parejas se torna critica al manejar el estrés asociado con el cdncer de préstata. Por lo tanto los
patrones de comunicacién entre las parejas tienen un rol importante en disminuir los efectos adversos de
la disfuncion sexual en los pacientes y sus esposas, asi como la insatisfaccién en su ajuste matrimonial
(Bard & Carmack Taylor, 2009). Mejorar el conocimiento y la comunicacién en relacién a la sexualidad
de adultos de mediana edad y en la vejez es una meta necesaria para la recuperacion exitosa tanto para el
sobreviviente como su pareja (Wittmann et al., 2009).

Se hace evidente que en Puerto Rico la construccion social tradicional sobre el rol de la mujer no
ha sido alterada por las nuevas circunstancias educativas y laborales de la mujer (Villamil, 2003). A
través de los testimonios de los participantes de nuestro estudio y de la extensa revision de literatura sobre
el cancer de préstata queda evidenciado que la responsabilidad mayor del manejo de esta enfermedad
recae en las mujeres y este protagonismo necesita ser compartido para evitar que la enfermedad abone a
las inequidades ya existentes. Coincidimos con Rodriguez Loyola y Costas Muiiiz (2013) en que los
profesionales de la salud deben tener en cuenta aspectos importantes relacionados al género, la cultura y
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la poblacién latina. Llama la atencién que en el informe presentado por el Ministerio de Sanidad y
Politica Social (2009) del Gobierno de Espafia ya se habia discutido que a muchas mujeres le sigue siendo
dificil crear conciencia de que cuidar no es inherente a la identidad femenina ni producto exclusivo del
amor y que el sacrificio y la entrega condicional como sistema de vida dafia la salud. Denuncia este
informe que la feminizacion de los cuidados conlleva un gran costo para las mujeres en todos los dmbitos
en que se desarrolla en detrimento de sus derechos existenciales de tener una vida plena y saludable y
lleva al deterioro de su salud integral.

Recomendaciones

Es importante ayudar a las esposas a entender que deben comunicar sus miedos y preocupaciones
para lograr proteger su propia salud y que ellas también necesitan de apoyo emocional en una situacién
como el cancer de préstata. Una vez diagnosticada la enfermedad debe ser compartida con la familia
inmediata de manera que se convierta en una fuente de apoyo no solo para el que padece la enfermedad,
sino para la pareja.

Nos corresponde como profesionales de la salud (psicélogos, trabajadores sociales y consejeros)
desarrollar estrategias para hacer visible las consecuencias que esta enfermedad les acarrea,
particularmente para la mujer. Estimular la comunicacién entre la pareja es absolutamente indispensable
para propiciar una relacion saludable en momentos particularmente frdgiles de la experiencia. Esto debe
comenzar por los profesionales de la salud que se involucran en el proceso y en quien la pareja pone tanta
confianza. Debemos ayudar a crear conciencia sobre el impacto que tienen las creencias culturales en la
salud y la enfermedad, particularmente en aquellas como el cdncer de prostata donde los roles sociales
como el de la entrega incondicional de la figura femenina y conceptos potencialmente vulnerables como
el de masculinidad quedan al descubierto. Por otro lado se hace imperativo que todos como sociedad
combatamos las obligaciones que imponen los roles de género y que se exacerban en momentos de
enfermedad o crisis. Se debe continuar investigando el rol de la mujer en la enfermedad y las
obligaciones que se autoimponen las mismas para poder desarrollar las intervenciones mas apropiadas
para ayudarlas.

Limitaciones

Aunque se les aseguré completa confidencialidad, es posible que el hecho de haber entrevistado
a las parejas en forma concurrente aunque por separado pudiera haber influido en sus narrativas y que una
entrevista en dias diferentes para cada miembro de la diada propiciaria una mayor libertad de expresion.
No obstante las parejas y muy en particular las mujeres respondieron a las preguntas con candidez y en
forma extensa.
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