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RESUMEN

Introduccién: En el Brasil, hay una discusidon que ha surgido sobre los planes de atencion y las preocupaciones relacionadas con las
necesidades de los sobrevivientes de cdncer. Objetivo: Comprender la experiencia de las enfermeras especialistas en oncologia al brindar
atencion a los sobrevivientes de cdncer. Método: Investigacion exploratoria, con enfoque cualitativo, realizada en dos hospitales publicos
y dos hospitales privados ubicados en Fortaleza y Rio de Janeiro. Los datos se recopilaron a través de sesiones de grupos focales en persona
en cada ciudad, con 11 y 8 enfermeras participantes, respectivamente. Se utiliz6 el andlisis temdtico para examinar los datos. Resultados:
Se identificé una comprensién de que la enfermedad del cdncer afecta a los individuos y a la sociedad en diversas dimensiones. Se destacé
especialmente la interaccién entre el bienestar fisico, psicoldgico, social y econdmico. Ademds, se identificaron desafios relacionados con
la falta de preparacién de los servicios y profesionales para abordar estas necesidades integrales. Conclusién: Estos aspectos deberfan guiar
la reconstruccién de politicas y practicas destinadas a apoyar a las personas con cdncer en el Brasil, especialmente en la optimizacién de
los procesos de atencién y en la atencidn a las necesidades a largo plazo de los grupos de sobrevivientes insatisfactoriamente atendidos.
Palabras clave: Sobrevivientes de Céncer/psicologia; Atencién de Enfermeria; Necesidades y demandas de servicios de salud; Enfermerfa

Oncolégica.

ABSTRACT

Introduction: In Brazil, there is an emerging discussion regarding care plans
and concerns related to the needs of cancer survivors. Objective: This study
aimed to understand the experience of oncology specialist nurses in providing
care to cancer survivors. Method: This exploratory qualitative research was
conducted through an exploratory approach with a qualitative focus, carried
out in two public hospitals and two private hospitals located in Fortaleza and
Rio de Janeiro. Data were collected through in-person focus group sessions
in each city, with 11 and 8 participating nurses, respectively. Thematic
analysis was employed to analyze the data. Results: The study revealed an
understanding that having cancer impacts individuals and society across
various dimensions. Notably, the interplay between physical, psychological,
social, and economic well-being was highlighted. Additionally, challenges
related to the unpreparedness of services and professionals to address these
comprehensive needs were identified. Conclusion: These aspects should
guide the reconstruction of policies and practices aimed at supporting people
with cancer in Brazil, particularly in optimizing care processes and attending
to the long-term needs of unsatisfactorily addressed survivor groups.

Key words: Cancer Survivors/psychology; Nursing Care; Health Services
Needs and Demands; Oncology Nursing.

RESUMO

Introdugao: No Brasil, hd uma discussao incipiente acerca de planos de
cuidados e/ou preocupagoes voltadas para as necessidades dos sobreviventes
ao cAncer. Objetivo: Compreender a experiéncia de enfermeiros especialistas
em oncologia na prestagio de cuidados aos sobreviventes ao cAncer.
Meétodo: Pesquisa exploratdria, com abordagem qualitativa, realizada em
dois hospitais publicos e dois hospitais privados localizados em Fortaleza
e no Rio de Janeiro. Os dados foram produzidos por meio de um grupo
focal realizado presencialmente, em cada cidade, participando 11 e 8
enfermeiros, respectivamente. A andlise dos dados foi realizada por meio
da andlise temdtica. Resultados: Identificou-se uma compreensio de que o
adoecimento por cincer afeta os individuos e a sociedade em suas diferentes
esferas, destacando-se as interrelagdes entre as necessidades de bem-estar
fisico, psicoldgico, social e econdmico, e as dificuldades e o despreparo dos
servigos e profissionais para o atendimento integral dessas necessidades.
Conclusio: Tais aspectos devem servir como norteadores para reconstrugio
das politicas e prdticas destinadas as pessoas com cincer no Brasil, em
especial, na otimizagao dos processos de cuidados e atengio as necessidades
dos grupos de sobreviventes de longo prazo.

Palavras-chave: Sobreviventes de Cancer/psicologia; Cuidados de
Enfermagem; Necessidades e Demandas de Servigos de Satide; Enfermagem
Oncolégica.
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INTRODUCCION

En el dmbito de las ciencias sociales, el cidncer ha
sido entendido como un aspecto constitutivo de la vida
social contempordnea'. Caracterizado por la antropdloga
Lochlann Jain como un hecho social total, conforme con
el concepto elaborado por el antropélogo Marcel Mauss,
el cdncer es un evento cuyos efectos clinicos, sociales,
econémicos y biograficos atraviesan dreas aparentemente
distintas de la vida humana, entrelazdindolas de una
forma punzante y compleja'. En el dmbito individual,
tales efectos, configurados a partir de un diagnéstico de
céncer, tienen un impacto que puede afectar directamente
a los pacientes y a sus familiares en las esferas fisicas,
psicolégicas y socioeconémicas®.

Tal proceso, llamado hoy en dia de “sobrevivencia
al cdncer”, constituye un reto de salud publica que
afecta a un segmento poblacional heterogéneo que tiene
necesidades complejas, desde el diagnéstico hasta la fase
de postratamiento y, eventualmente, cuidados del final de
vida*#, Aunque existan en los Estados Unidos y Europa
recomendaciones y propuestas de planes de cuidados de
sobrevivencia para la facilitacién de la coordinacién de
la atencidn en las esferas asistenciales especializadas y
%6, la efectividad real y el alcance de estas medidas
alin necesitan ajustes y comprobacién’.

primarias

En el Brasil, a pesar de existir estudios orientados hacia el

tema>®?

,atin son incipientes en lo que se refiere a la existencia
de una discusién amplia y sistematizada sobre los planes de
cuidados y/o preocupaciones orientados hacia las necesidades
de los sobrevivientes al cdncer, en especial las tardfas y de largo
plazo. En el pafs, el foco de las intervenciones y politicas de
control del cdncer, debido a los factores epidemioldgicos y
organizacionales del sistema de salud, estdn mds orientados
atin hacia la promocién de la salud, el diagnéstico temprano
y el tratamiento de los nuevos casos, quedando en segundo
plano las necesidades de acompanamiento estructurado e
integral de la fase de postratamiento®”.

De esta forma, ante la importancia y la posibilidad de
multiples perspectivas sobre este problema, este articulo
hard oportuna la comprensién de este asunto bajo la dptica
de enfermeros especialistas en oncologfa, que laboran
directamente en las diferentes fases de tratamiento y
postratamiento del cdncer. Asi, el objetivo de este articulo
es comprender e interpretar la experiencia de enfermeros
especialistas en oncologia en la prestacién de cuidados a
los sobrevivientes al cdncer.

METODO

Investigacion exploratoria, con enfoque cualitativo,
orientado por la tradicién interpretativa'®''. Este

enfoque se impuso por la adecuacién al objeto que es la
comprension de las narrativas, experiencias y vivencias
subjetivas de los participantes'?.

Cabe senalar que este estudio es un recorte de una
investigacion mds amplia, orientada hacia la comprensién
de la sobrevivencia al cdncer en América Latina, que tuvo
la primera etapa publicada en 2020 El campo de estudio
fueron dos hospitales publicos y dos hospitales privados
localizados en las ciudades de Rio de Janeiro y Fortaleza,
donde trabajaban los equipos de enfermeria oncoldgica
participantes del estudio.

El material discursivo se construyé a través de un
grupo focal presencial en cada municipio. Grupo focal
es una técnica de produccién y obtencién de datos
que busca los efectos sinérgicos de construccién de
ideas mediante discusiones que pueden no aparecer
en entrevistas individuales'. Las discusiones fueron
especialmente adecuadas para explorar cuestiones y
problemas complejos involucrados en la prestacién y en
la identificacidn de necesidades y cuidados a pacientes en
la fase de postratamiento de cdncer.

Los dos grupos focales fueron mediados por
investigadores con larga experiencia previa en pesquisa
cualitativa en salud. Un guion formado por preguntas
abiertas orienté la conduccién de los grupos focales.
Su elaboracién se basé en la literatura acerca de las
necesidades y problemas de la fase de postratamiento del

41, siendo adaptado por los autores para la realidad

cance
brasilefia. Los procedimientos utilizados permitieron a los
investigadores estimular la verbalizacién libre y la obtencién
de testimonios personales. La produccién de datos continué
hasta alcanzar el poder deseado de la informacién'®. Para
aumentar la confiabilidad, se hicieron también notas
de campo para comprender mejor las interacciones que
sucedieron durante las sesiones de grupo.

En Rio de Janeiro, el grupo conté con la participacién
de ocho enfermeras, teniendo una duracién de 1 horay 40
minutos. En Fortaleza, el grupo focal estuvo compuesto
por 11 enfermeras, teniendo una duracién de 1 hora
y 35 minutos. El nimero de participantes siguié las
recomendaciones de la literatura®, y el reclutamiento se
basé en el muestreo de conveniencia, utilizindose como
criterio de inclusién los profesionales con un minimo
dos afios de experiencia en enfermerfa y un afio de labor
en oncologia en uno de los hospitales seleccionados.
Los participantes fueron identificados y contactados
directamente por los investigadores por e-mail y teléfono,
no habiendo relacién preexistente alguna entre ellos.

Elandlisis de los datos se realizé mediante andlisis temdtico
de contenido basado en el paradigma interpretativista,
mediante un proceso interactivo compuesto de cinco
etapas'>'7'®, En la primera etapa, un transcriptor profesional
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transcribi6 todas las grabaciones de audio en portugués.
Para garantizar la confiabilidad, las transcripciones fueron
comparadas con las grabaciones de audio. Los textos
generados fueron leidos por los investigadores de forma
independiente para identificar ideas recurrentes y para tener
una inmersion en todo el material.

En la segunda etapa, los investigadores codificaron
manualmente todas las transcripciones de forma
independiente, resumiendo las caracteristicas resaltantes
de los datos producidos. Posteriormente, en la tercera
etapa, ellos se reunieron para discutir la codificacién e
identificar y resolver desacuerdos de codificacién. En la
cuarta etapa, los textos codificados con ideas semejantes
fueron agrupados y clasificados para identificar temas
y subtemas emergentes, seleccionando también trechos
notorios para citaciones ilustrativas. Esta etapa fue revisada
y confirmada en un encuentro, la quinta etapa, con todos
los miembros de la investigacién. El objetivo de dicho
encuentro fue presentar y revisar los resultados surgidos
y definir los temas finales, aumentando la credibilidad
del andlisis.

El estudio recibié la aprobacién del Comité de
Etica en Pesquisa de la institucién involucrada (CAAE:
22698713.2.0000.5274) con el nimero de parecer
792.271, con base en la Resolucién n.c 466/2012% del
Consejo Nacional de Salud. El consentimiento fue recibido
por los investigadores a través de la firma del Término de
Consentimiento Libre e Informado el dia de los grupos
focales, que fueron realizados en un espacio que garantizé
la privacidad de los participantes. Con la intencién de
asegurar el anonimato, los participantes fueron codificados
por nimeros secuenciales de orden aleatorio, diferenciando
apenas al grupo focal de Fortaleza con los cédigos “F1” a
“F11” y al de Rio de Janeiro con “R1” a “R8”.

RESULTADOS Y DISCUSION

Las participantes, todas de sexo femenino, tenfan una
edad promedio de 40 afios y 13 afios de experiencia en
oncologfa. La mayoria (16 enfermeras) laboraba, tanto
en el sector publico y privado (11 enfermeras) como en
diferentes 4reas de la oncologfa (8 enfermeras), lo que
contribuyd para el alcance del poder de informacién'®*.

La sintesis de los significados presentados por los
enfermeras demuestra una comprensioén de que padecer
cdncer afectaa los individuos y a la sociedad en sus diferentes
esferas (biogréficas, sociales, culturales, tecnoldgicas
y econdmicas), aproximandose al concepto de hecho
social total, presentado anteriormente'. Se destacaron
las interrelaciones existentes entre las necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales y econdmicas y la falta de preparacién
de los servicios y profesionales involucrados en ofrecer
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el cuidado necesario para la atencién integral de esas
necesidades. Asi, a pesar de que la presentacién de las
necesidades se hizo por seccién temdtica en este articulo,
se las debe comprender de forma relacional, de modo
que, a partir de una dimensién corporal, se enlacen las
cuestiones del sufrimiento psiquico, acceso a la red social
de apoyo y el contexto y las condiciones socioeconémicas
de los pacientes, elementos vitales para cualquier accién
exitosa de control y cuidado integral del cdncer.

LA DIMENSION CORPORAL

Se observd, a partir de las narrativas de los grupos
focales, que los enfermeros consideran comunes los
desarrollos de alteraciones fisicas provenientes del propio
proceso de padecimiento de cdncer o de su tratamiento.
Estas alteraciones involucran a la imagen corporal,
sexualidad y dolor.

Para las alteraciones en la imagen corporal se destacan,
en especial, aquellas en piel, cabellos y ufas. Estas
alteraciones son el resultado del tratamiento y causan un
impacto negativo en la autopercepcién estética por parte
de los sobrevivientes, lo que acaba afectando directamente
la autoestima.

Ellos pueden presentar alteracién de la coloracién
de la piel, de las ufas, inclusive desprendimiento de
ufas [...]. Ellas llegan con las unas asi bien negras,
bien oscuras preguntando si es normal, que esa ufia
de ella estd negra, que su piel estd negra (F7).

La imagen corporal en pacientes con cdncer es un
tema complejo y diverso, una vez que, junto con los
aspectos fisico-clinicos involucrados, carga toda una
serie de significados emocionales, psicoldgicos y sociales
que se mezclan y afectan la trayectoria y la vivencia del
sufrimiento y tratamiento de los pacientes oncolégicos.
Asi, las alteraciones corporales, resultantes del tratamiento
oncolégico, no solo activan cambios fisico-clinicos sino
que también implican directamente en perjuicios a la
autoimagen, pudiendo afectar negativamente la vida
emocional y social de los pacientes?'*.

Ortra alteracién fisica destacada por los participantes
es la dificultad para mantener una vida sexual activa por
un grupo de sobrevivientes al cdncer, en especial, para
aquellos diagnosticados con cdncer de cuello uterino y
céncer de préstata. Debido al gran impacto en los aspectos
psicolégicos y sociales del sobreviviente, fue considerada
de extrema relevancia la calificacién del cuidado ofrecido
para minimizar esta cuestion.

Percibimos claramente eso, el asunto del retorno a la
vida sexual del paciente, que se afecta mucho con el
tratamiento de radioterapia (R1).
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Siempre habrd problemas en la piel, entonces ella
tendrd problemas para depilarse, [...]. Entonces,
todo eso altera la sensibilidad de la mujer. Todo eso
cambia en su vida (R8).

Ellos regresaban mucho a la enfermeria porque se
sentfan mds en confianza para hablar sobre esos
problemas acerca de qué decirle al médico. Hasta
porque el médico habla asi: ‘Mire, usted ya estd
curado, no tiene mds cdncer, es eso que tienes que
ver, sobre la otra parte ahi va con calma, despacio,
usted se va a adaptar, siempre hay una forma. Pero
scudl es la forma? [...] Hay que decirla (R8).

Esta ausencia de cuidado integral es reflejo de la
hegemonia del modelo biomédico de la formacién en
salud®, en el cual se excluye al sujeto y, por consecuencia,
la sexualidad, raza, género y clase. La disfuncién sexual
en pacientes con cdncer permanece subdiagnosticada y
subtratada. El foco estd en la dimensidn biolégica de
la enfermedad base, lo que afecta al cuerpo biomédico
adolecido. La constitucién de servicios especializados, de
naturaleza multidisciplinaria, para atender a las cuestiones
de la intimidad y de la sexualidad resultantes de los
tratamientos dispensados, debe ser también seriamente
considerada®. Es imperativo que los profesionales de
salud, en especial los ginecélogos, oncélogos y uro-
oncélogos, revisen sus referencias e incluyan una amplia
evaluacién de la salud sexual como parte rutinaria de la
evaluacién de estos pacientes.

Ademds de las alteraciones de la imagen corporal y del
mantenimiento de una vida sexual activa, las participantes
también abordaron la necesidad del manejo del dolor,
presentado como la principal queja de las personas
acometidas por cdncer. Segtin los participantes, a pesar
del impacto del dolor oncolégico en los sobrevivientes,
la atencién profesional toma contornos de un asunto
desvalorizado por los médicos responsables. Entonces,
tal manejo deberia hacerse de forma mds atenta y por un
equipo multiprofesional.
dolor es

En ginecologia, el esperado, 'y

desgraciadamente, estd muy mal administrado.
Es desvalorizado por el profesional médico.
Desgraciadamente aqui, voy a tener que decirlo
porque es a ellos a quienes ellas recurren justamente
debido a la cuestién medicamentosa [...]. No es solo
que no valoriza, él no estd preparado para el manejo

de ese tipo de dolor (R1).

Presentan las neuropatias periféricas, lo que es
bastante limitante. Los pacientes se quedan con
esa sensacién de estar caminando sobre alambre
de puas y por eso no quieren andar. Hay algunos

firmacos que dan la sensaciéon de que, cuando ellos
van a ingerir algiin alimento, [parece que estin]
ingiriendo pedazos de vidrio, y eso conduce a que
no alimenten, jentiendes? (F8).

Dolor es algo que no es exclusivo de una categoria,
no puedo prescribir medicamento, sino orientar lo
que el paciente puede hacer para buscar el alivio del
dolor, yo puedo orientar [...].Oriento y lo pongo
por escrito (R8).

Los efectos adversos del dolor oncolégico son
complejos y altamente individuales. En algunos casos,
los pacientes sufren de ansiedad o depresién, o pierden su
capacidad de realizar trabajos, hobbies u otras funciones a
causa del dolor descontrolado®. A pesar de ser el control
del dolor considerado una de las necesidades de bienestar
mds importantes para los sobrevivientes al cdncer, existe
aun la necesidad de estructurar una linea de cuidados
integral para la identificacién y el manejo temprano del
dolor oncolégico, en la cual las cuestiones emocionales,
socioculturales y econémicas deben ser consideradas un
enfoque estdndar para el adecuado control del dolor®.

EL SUFRIMIENTO PSiQUICO

Para los participantes, de forma asociada a los aspectos
fisicos, sociales y econdmicos, los sobrevivientes al cdncer
sufren un gran impacto psicolégico, conviviendo con
un notorio sufrimiento psiquico, desde el diagnéstico
y permaneciendo en el periodo postratamiento. Se
destacaron el desarrollo de baja autoestima y ansiedad
relacionada a las diferentes formas de miedo e inseguridad
con el diagnéstico y tratamiento. Segun los participantes,
esa situacién dificulta la aceptacion del padecimiento e
interfiere en el compromiso y en la calidad del cuidado
prestado.

El cdncer aumenta significativamente el riesgo de
desarrollar sintomas depresivos y de ansiedad?. Datos
poblacionales sugieren que los sobrevivientes de cdncer
tienen dos veces mds probabilidades de tener problemas
psicolégicos incapacitantes en comparacién con los adultos
sin cdncer, en especial hasta el tercer afio postratamiento®.

Ademds de ese impacto, los participantes destacaron
que el padecimiento y el tratamiento del cdncer estdn
cargados de estigmas sociales, en especial relacionados a
la inminencia de la muerte, que pueden contribuir para
el desarrollo de ansiedad en los sobrevivientes. Por mds
que haya habido avances en el diagnéstico y tratamiento,
recibir un diagnéstico de cdncer todavia suena como una
sentencia de muerte préxima.

Mucho llanto, desesperacién, ganas de morir,
abandono del tratamiento [...]. Estd la fase de la
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negacion, de la aceptacién. E inmediatamente, viene
la depresién [...]. Porque el cdncer estd relacionado
sa qué? A sufrimiento, a dolor y muerte [...]. El
estigma aun es muy fuerte (F3).

La proximidad con la muerte no es la tnica fuente
de miedo que le genera sufrimiento psicolégico a los
sobrevivientes. Segtn los entrevistados, ademds de la
muerte, hay otras preocupaciones compartidas por los
sobrevivientes, como la posibilidad de una recidiva después
de una supuesta finalizacién del tratamiento.

Nos enfrentamos mucho con paciente joven cuando
es paciente de hematologia, y, asi, este paciente
tiene una ansiedad muy grande, porque, asi, la
mayorfa de ellos sabe mds hasta de la enfermedad
que nosotros. Saben de sus exdmenes, saben de
su plaqueta, saben de su hematocrito, saben asi
cudndo hay que transfundir, cudndo no hay que
transfundir, entonces, asi, este miedo de la recaida
de la enfermedad es muy grande, entonces eso
genera una ansiedad muy grande. Lo peor de todo
es el miedo de la recidiva (R2).

La posible recurrencia del cdncer es causa comun
para ansiedad tardia en los sobrevivientes®. Por mds
que todo el tratamiento tenga resultados satisfactorios,
en la préctica, un sobreviviente al cdncer nunca se cura.
Siempre estard bajo la espada de Damocles de una posible
recaida, un fantasma que se hard presente durante un
tiempo indeterminado®. Asi, se observa que la ansiedad
es una condicién significativa y parte constituyente de la
experiencia de la sobrevivencia del cdncer, persistiendo
desde el diagnéstico. El simple recuerdo de hechos
relacionados a los periodos de diagndstico y/o tratamiento,
o incluso la necesidad de agendar exdmenes de rutina, o
cuadros clinicos leves con fiebre, son lo suficientemente
fuertes para causar ansiedad intensa®.

Todo ese proceso de padecimiento psicoldgico, cuando
no recibe la debida atencién profesional, ademds de traer
sufrimiento por si solo, contribuye para la no aceptacién
de la condicién de enfermo, lo que interfiere en el
compromiso de los pacientes y en la calidad del cuidado
oncolégico prestado.

Puedes tener toda una orientacién buenisima
para rehabilitacidn del paciente [...], pero si él no
quisiere aceptar, si él no acepta, él no tendrd un
buen compromiso [...]. Esto impacta directamente
en la calidad del tratamiento, el paciente a veces [...]
interrumpe el ciclo de radioterapia, debido al no

cuidado (R7).

Todas estas descripciones de tipo psicoldgico y
emocional indican que el cdncer es probablemente una

Sobrevivencia al (ancer: Perspectiva de las Enfermeras

de las experiencias mds dificiles que se puede vivir, puesto
que la enfermedad oncoldgica es una exposicién fluctuante
y una vivencia de emociones y afectos relacionados a las
pulsiones y metéforas de vida y muerte®'. Visién y apoyo
integral del paciente oncoldgico suponen, por lo tanto,
incluir el apoyo psicoldgico como aspecto relevante en el
fenémeno de la enfermedad y de su seguimiento®.

RED SOCIAL DE APOYO

Los enfermeros participantes describieron una serie
de cuestiones sociales, inmediatas y tardias, que son de
suma importancia para el mantenimiento de la calidad
de vida de los sobrevivientes. En especial, destacaron la
importancia de la familia y de otros actores de la red social
del sobreviviente al cdncer para la atencién de las intensas
demandas de cuidado. A pesar de dicha importancia,
debido a las dificultades inherentes a ese proceso de
cuidado, los enfermeros viven y narran frecuentemente
historias de abandono social por los cuales pasa una
parte de los sobrevivientes, asi como las dificultades de
los profesionales en encontrar alternativas institucionales
para remediar el cuadro.

Por sentido comuin, cuando se hace referencia al proceso
dela enfermedad, se considera que la familia, como estructura
base de organizacién de la sociedad contempordnea, serd la
base de apoyo al enfermo*®. Los enfermeros participantes
concuerdan con esta premisa, pero, frente a la larga
experiencia profesional en esa drea, destacaron que esa
relacién ni siempre es adecuada. A veces, el arduo proceso
de adolecer cdncer acaba apartando a la familia del proceso
de cuidado. Ademds, la precaria condicién antetior de la
organizacién familiar profundiza ese cuadro.

El soporte familiar es fundamental, se convierte
en la base del paciente, si él no tiene el soporte
familiar [...] ya se queda en un déficit de mitad de
su tratamiento. Porque en alglin momento, sea al
inicio, sea en la sobrevida, libre 0 no de enfermedad,
ese paciente va a flaquear, porque es el miedo de
la recidiva, es el efecto colateral del tratamiento,
después que pasé por todo eso, radioterapia,
quimioterapia, cirugfa [...].La familia tiene que dar
ese soporte, (pero) es una familia que padece junto
con el paciente. La enfermedad oncoldgica no es
una enfermedad de una persona, es una enfermedad

de la familia (R9).

Tenemos pacientes aqui que [...] se estdn tratando
el cdncer. Ella tiene un hijo drogadicto, un marido
alcohdlico, entonces cuando ella llega al ambiente
familiar, ya son otros los problemas que ella pasard
a tener, no es el problema de su salud fisica (F11).

Como las necesidades fisicas y psicol6gicas presentadas
y discutidas anteriormente generan demandas de cuidado
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que, muchas veces, no se limitan a los espacios de
actuacién profesional, el sobreviviente necesita seguir
una serie de cuidados prescritos por los profesionales en
su hogar, lo que demanda apoyo de un cuidador, que
generalmente es un miembro de la familia o un vecino.
Estos cuidados prescritos ni siempre son simples y pueden
ser incoémodos para el cuidador.

Tenemos mucho de eso en el homecare. De familias
que no quieren, principalmente pacientes de cabeza
y cuello. Que hay realmente una parte fétida [...]
del tumor [...].
familia que necesita de ese cuidado, que alli hay

Intentaremos concientizar a la

una persona, ella ain estd viva, independiente de
aquello, ;no? E intentamos hacer eso. Muchas veces
lo logramos, a veces no (F7).

Estas dificultades de cuidado por parte de la familia,
asociadas a las demds necesidades discutidas en este
articulo, contribuyen con un triste fenémeno de abandono
social del sobreviviente al cdncer.

El foco principal actual es el abandono, porque
tenemos bastante casos de abandono de personas

(F4).

Es la exclusién real, porque hay familiares que
excluyen al paciente oncolégico, ellos dejan al
paciente de lado, construye un cuartito alld en
el fondo del patio, ellos no quieren a un paciente
oncolégico dentro de la casa con ellos (F9).

Hubo énfasis con relacién a la seriedad y a la
recurrencia de ese fenémeno que, mucho mds alld de una
eleccién individual de algiin familiar, debe comprenderse
como un fenémeno social complejo' y, por lo tanto, ese
abandono requiere de estudios mds direccionados hacia
una comprensién mds amplia.

Es mds comuin que veas a la esposa, la mujer ser la
compafera, acompanar, estar alli en el segmento,
en el tratamiento, todo el santo dia, que al esposo.
Generalmente sucede que el esposo abandona a
la esposa durante el tratamiento de ella. Es muy
frecuente (F3).

Hay marido que entra en el hospital, tan solidario,
un amor tan grande que hasta se rapa la cabeza
con ella, pero con el transcurso del tratamiento él
termina abandondndola (F6).

Esta diferencia de responsabilidades con el companero,
descrita por los participantes, puede, en parte, explicarse
por la cuestién del género, que direcciona a las mujeres
hacia la responsabilidad sanitaria de sus familiares®. Tal

dimensién es un objeto que remite hacia el andlisis de
la divisi6én social del trabajo y a los andlisis de género®.

De esta forma, la identificacién y la valorizacién
de la red de cuidado por los profesionales se vuelven
fundamentales en el proceso de cuidado del sobreviviente
al cdncer. Se sabe que a medida que los niveles de soporte
social de los pacientes aumentan, sus niveles de soledad
disminuyen y su calidad de vida aumenta®. Ademds,
se debe reconocer que la familia, y no solo el individuo
diagnosticado, vive las demandas y contingencias del
cdncer. Todos son afectados por la experiencia del
padecimiento, demandando, también, programas de
apoyo claramente indicados®.

EL CONTEXTO SOCIOECONOMICO

Los participantes del grupo focal presentaron una seria
preocupacion con el impacto en la esfera econémica de los
sobrevivientes al cdncer y sus familias. En especial, con las
dificultades que pueden interferir con la continuidad del
tratamiento. Estas cuestiones se agravan ain mds cuando
hay dificultades financieras previas al diagnéstico, debido
a que la sobrevivencia al cdncer también resulta en una
carga econdmica significativa, conocida como “toxicidad
financiera™’.

Aun con la gratuidad garantizada del tratamiento por
parte del sector publico, o de la cobertura realizada por los
planes de salud privados, los participantes perciben que
existe el agravamiento de las condiciones econdmicas del
sobreviviente, que se origina en la reduccién de ingresos
en funcién del alejamiento de las actividades laborales, y
el aumento de gastos relacionados al tratamiento, como
los de desplazamiento, alimentacién, vivienda temporal
y algunos medicamentos.

Creo que el principal es el factor socioeconémico,
que es la situacién socioeconémica precaria. La
mayorfa de ellos no tiene dinero para comprar
siquiera el alimento, menos las medicinas, que
son caras (...). Existe ya incluso el factor de no
tener dinero para alimentarse adecuadamente, ya
necesitan de una alimentacién, un suplemento. Una
alimentacién rica en carbohidratos, en proteinas,
para la que ellos no tendrdn condiciones (F11).

El impacto del alejamiento de las personas con cdncer
de sus actividades laborales ha sido objeto de estudios en
todo el mundo. Segiin una cohorte acompanada en los
Estados Unidos, el 88% de los sobrevivientes de sexo
masculino y el 78% de las de sexo femenino estaban
trabajando en el momento del diagnéstico y, de estos,
el 41% y el 39%, respectivamente, pararon de trabajar
durante el tratamiento®®. Esta reduccién de la capacidad
de trabajar a lo largo del tratamiento estd relacionada,
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especialmente, con las necesidades fisicas y emocionales
del sobreviviente, principalmente a aquellas asociadas a
los efectos de los tratamientos que ocasiona altos niveles
de cansancio y desdnimo™.

Para regresar al trabajo, ;c6mo es que ella puede
agendar un compromiso si ella tendrd que hacerse el
autocateterismo, cémo es que ella va a saber si hay
condiciones higiénicas en el lugar al que ella va para
hacer eso? Eso es algo que un médico no contempla
en sus informes sobre el resultado del tratamiento.
La mayoria de nuestras pacientes es sostén de familia
[...]. Ademds de ser rechazadas por los compafieros,
ellas tienen la responsabilidad de datle el sustento
a aquella familia y generalmente tienen hijos
pequenos y todo eso, y ademds de la preocupacién
de la enfermedad se quedan preocupadas con la
subsistencia (R1).

El proceso de retorno al trabajo sigue un camino
no lineal que varia entre los individuos, sus historias y
su enfermedad. Entre los sobrevivientes, son comunes
los relatos de que existe poco apoyo por parte de los
equipos de tratamiento y compafifas de seguros. Muchos
informaron la falta de encaminamiento profesional
hacia un adecuado proceso de retorno al trabajo™.
En ese sentido, estudios apuntan que intervenciones
multidisciplinarias que envuelven componentes fisicos,
psicolégicos y vocacionales resultan en mayores tasas de
retorno al trabajo de sobrevivientes al cdncer, cuando se
comparan con los cuidados habituales®*'.

Finalmente, cabe destacar que, ademds del impacto que
tiene adolecer y tratar el cdncer en las finanzas domésticas,
no se puede ignorar el impacto en la economia de toda
la sociedad, pues el cdncer es una causa significativa de
alejamiento del trabajo, desempleo, jubilacién y muerte
temprana®. Asi, definir medidas que faciliten el regreso
al trabajo por parte del sobreviviente puede beneficiar,
ademds de a él y a su familia, al conjunto de la sociedad.

CONCLUSION

Los enfermeros participantes de la investigacion,
a partir de los relatos sobre sus experiencias en el
cuidado a los sobrevivientes al cdncer, evidenciaron las
interrelaciones existentes entre las necesidades de bienestar
fisico, psicoldgico, social y econémico. Al destacar aspectos
que sobrepasan los limites de lo biolégico, evidenciaron
la influencia de diferentes procesos socioculturales que
interfieren directamente en el proceso de cuidado a las
personas con cancer.

Tales resultados posibilitaron una mejor comprensién
de los desafios enfrentados por los pacientes y sus
familiares en la bisqueda por cuidado. Quedé en evidencia

Sobrevivencia al (ancer: Perspectiva de las Enfermeras

el desorden en la planificacidn y en las estructuras de los
servicios para ofrecer el cuidado necesario para la atencién
integral de dichas necesidades. Es urgente la cualificaciéon
de gestores y profesionales, asi como la reestructuracion
de las propias lineas de cuidado, en la bisqueda por la
deseada y necesaria integralidad de la atencién oncoldgica.
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