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RESUMEN

Introduccién: La incidencia mundial de cdncer ha aumentado y muchos pacientes viven un tiempo considerable con la enfermedad
después del diagndstico, incluso en un escenario de caso avanzado con enfermedad metastdsica. En este sentido, la reflexién ética sobre
la calidad —no solo sobre la cantidad de vida— es de suma consideracién. Objetivo: Se realizé una revision cualitativa de la literatura, con
el objetivo de describir cudles son los principales factores que afectan la calidad de vida en pacientes con cdncer avanzado en tratamiento
oncolégico y se intentd describir cudles son los principales hallazgos de este, desde una perspectiva de los sujetos. Método: Se seleccionaron
nueve articulos que constituyen el corpus de andlisis. Nuestro enfoque metodoldgico fue el andlisis de contenido de Bardin, principalmente
la frecuencia de cédigos, la coocorrencia y el andlisis contingente, culminando con una sintesis temdtica. Resultados: Se encontraron
once temas y quince subtemas, orbitando en torno al tema principal: la perspectiva de ser una carga familiar. El tema menos relacionado
con los otros, posiblemente indicando una dimensién complementaria a los demds, fue: mantener la esperanza. Conclusién: La sintesis
cualitativa ha demostrado que la preocupacion por la red de apoyo familiar parece influir significativamente en la calidad de vida de los

pacientes con cancer avanzado en tratamiento.

Palabras clave: Calidad de Vida; Met4stasis de la Neoplasia; Investigacion Cualitativa; Indicadores de Calidad de Vida.

RESUMO

Introdugédo: A incidéncia global de cincer tem aumentado e muitos
pacientes convivem por muito tempo com a doen¢a em cendrio
metastdtico, no qual — a par de consideragdes sobre quanto tempo tém de
vida — torna-se relevante discutir qualidade de vida durante o tratamento.
Objetivo: Construir uma revisao da literatura qualitativa, com vistas a
descrever fatores intervenientes sobre a qualidade de vida dos pacientes com
cAncer avangado em tratamento, destacando os achados mais relevantes na
perspectiva dos sujeitos. Método: Foram selecionados nove artigos que
constitufram o corpus de andlise. A metodologia empregada foi a andlise
de contetido de Bardin, por meio da andlise de frequéncia dos cédigos,
andlise de co-ocorréncia e andlise contingencial, culminando com uma
sintese temdtica. Resultados: Foram encontrados 11 temas e 15 subtemas
que abordam o tema principal: expectativa de ser um fardo familiar. O tema
com menor relagio com os outros, possivelmente indicando uma dimensio
complementar aos demais, foi: manter a esperanca. Conclusdo: A sintese
qualitativa indicou que preocupagdes com a rede de suporte familiar parecem
influenciar de modo importante a qualidade de vida de pacientes com cAncer
avangado em tratamento.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Metdstase Neopldsica; Pesquisa
Qualitativa; Indicadores de Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Introduction: Global cancer incidence has increased and many patients
live for a long time with a metastatic disease when it is important to
discuss the quality of life during treatment. Objective: To conduct a
qualitative literature review to describe what are the main factors affecting
the quality oflife of patients with advanced cancer in oncological treatment
highlighting the most relevant findings in the perspective of the patients.
Method: Nine articles that form the corpus of analysis have been selected.
‘The methodological approach was Bardin’s content analysis through code
frequency, co-occurrence and contingent analysis, eventually leading to a
final thematic synthesis. Results: Eleven themes and fifteen sub-themes
addressing the main theme were found: possibility of becoming a family
burden. The theme least related to the others, possibly indicating a
complementary dimension, was keeping hope. Conclusion: Qualitative
synthesis concluded that concerns regarding family support network appear
to significantly influence the quality of life of patients with advanced cancer
under treatment.

Key words: Quality of Life; Neoplasm Metastasis; Qualitative Research;
Indicators of Quality of Life.
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INTRODUCCION

La incidencia global de cdncer ha aumentado en
las tltimas décadas' con unos veinte millones de casos
nuevos y diez millones de muertes en 2022, de acuerdo
con la International Agency for Research on Cancer (Iarc)?.
La enfermedad conduce a muertes y secuelas, y ocasiona
gran detrimento en términos de afios de vida perdidos® y
afios de vida con incapacidad'.

En la asistencia oncoldgica especializada, campo de la
oncologfa clinica, algunos desenlaces suelen ser analizados
con relacién al tratamiento del cdncer, esto es, respuesta
tumoral al tratamiento, duracién de respuesta, tiempo libre
de sintomas y tiempo para recidiva tumoral, estando estos
denominados desenlaces vinculados a la enfermedad; ademds,
algunos desenlaces, denominados desenlaces del paciente, se
refieren al beneficio de la terapia en términos de aumento
de la sobrevida y calidad de vida (CV). Los profesionales de
salud tienden a concentrarse en los desenlaces vinculados
a la enfermedad, porque aun habiendo instrumentos para
evaluar la CV, estos necesitan ser mejorados®.

Algunos instrumentos fueron desarrollados con el
objetivo de evaluar la CV relacionada a la salud (del inglés,
health-related quality of life), no habiendo consenso en cuanto
al mejor instrumento a ser utilizado en el contexto de la
oncologfa clinica®, estando entre los mds utilizados el shors-
Jform health survey (SE-36) y el European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire
Core 30 (EORTC-QLQ-C30)°. En ensayos clinicos con
nuevas medicaciones, cada vez mds se ha utilizado el EuroQol
5 Dimensions (EQ-5D)® siendo que el primer instrumento
especificamente elaborado para pacientes oncolégicos fue el
QL-Index de Spitzer, en los afios 807.

El andlisis de diferentes estudios permite inferir que
la utilizacién de instrumentos de medida de CV seria
posiblemente complementada por las declaraciones de
los pacientes, inclusive al completar tales formularios, lo
que permite la elaboracién de nuevos instrumentos con
mds cobertura®.

La CV estd asociada con la sobrevida de los enfermos>*!°
¥, por este motivo, viene adquiriendo gran relevancia desde
el punto de vista tedrico y préctico en la especialidad de
la oncologia clinica. Con los resultados de investigaciones
de campo y éptica cuantitativa, algunas variables parecen
relacionarse con una mejor CV durante el tratamiento del
céncer, como el género y edad de los individuos, el tipo
de cdncer y el volumen de enfermedad, el tiempo desde el
diagndstico del cdncer en estadio avanzado, entre otros''2.

Un estudio de un grupo francés, utilizando enfoque
cualitativo, demostré que los efectos colaterales del
tratamiento estdn entre los temas mds destacados por
los pacientes, especialmente en un sentido “negativo”.

Por otro lado, en sentido inverso, hay algunos temas que
surgen en la perspectiva cualitativa respecto a factores
que favorecen, en la percepcién de los participantes, a
una buena CV durante la terapia oncoldgica: 1) tener
un objeto de soporte (algo sugerido por los pacientes
de significado positivo y que los ayuda durante el
enfrentamiento de la enfermedad), pudiendo tratarse de
una relacién, una actividad, una meta personal, o incluso
un objeto, o animal; 2) la percepcién de que el tratamiento
estd funcionando; 3) efectos positivos de relaciones con
amigos, familia o incluso con los médicos™.

Entonces la pregunta de la investigacidn es: ;Qué
determina la CV de los pacientes con cdncer avanzado
durante el tratamiento? ;Qué factores se asocian a la mejor
o peor CV durante el tratamiento de la enfermedad bajo la
perspectiva de los participantes? Y ;cdmo se configuran estos
multiples factores sopesados en una balanza cualitativa?

El objetivo fue realizar una revision de la literatura
sobre la CV de los pacientes con cdncer avanzado en
tratamiento ambulatorio, buscando describir factores
intervinientes, destacando los hallazgos més relevantes
bajo la perspectiva de los participantes.

METODO

Revisién de la literatura con andlisis de contenido de
Bardin, a partir de los datos cualitativos encontrados en
los articulos seleccionados, usando los modelos de una
metasintesis cualitativa.

Para responder a la pregunta de la investigacién, se
elaboré una estrategia de buisqueda que contemplaba
la pregunta: “;Qué determina la calidad de vida de los
pacientes con cdncer avanzado durante el tratamiento?”.

Esta basqueda fue realizada en diciembre de 2023 en las
bases de datos PubMed y Scopus, sin restriccién de idioma,
utilizdndose las siguientes palabras clave, indicadores
booleanos y filtros: “qualitative” [title/abstract] AND
“quality of life” [title] AND “cancer” [title] NOT (children
OR childhood). Se obtuvieron 262 resultados en la PubMed
y 303 en la Scopus.

Utilizando el administrador de referencias Mendeley,
se encontraron 211 duplicadas y quedaron 354 articulos,
entre los 565 hallados en las dos bases de datos consultadas.
A partir de este listado de articulos, uno de los autores
(CAPH) hizo la lectura de los titulos/resimenes para
identificar el escenario (pacientes con cdncer avanzado,
en tratamiento ambulatorio) y el objeto de estudio (CV),
ademds de la metodologia de investigacion cualitativa; si
dichos {tems no estuviesen contemplados, el articulo era
excluido, quedando finalmente 37 articulos (Figura 1'*").

Se realizé una lectura detallada, para la evaluacién
de alcance y calidad metodoldgica se usé la herramienta
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Estudios identificados:
PubMed (n = 262) >
Scopus (n = 303)

!
Estudios sometidos al triaje:
(n=354)

Registros removidos antes del triaje:
Duplicados (n = 211)

Identificacion

Registros excluidos (n =313)
Sobrevivientes de cancer (n = 85)
Elaboracién de instrumento (n = 35)
Enfermedad no metastasica (n =31)
Estudio de intervencion (n = 30)

l Foco en el cuidador o familiar (n = 13)

Cuidado paliativo (n = 11)

Después de intervencion quirtrgica (n = 24)
Revisiones (n =23)

Otros (n=61)

Triaje

Estudios buscados en su totalidad Publicaciones no recuperadas
(n=41) Tl (n=4)

i Publicaciones excluidas:
Enfermedad no metastésica (n = 9)
Cuidado paliativo (n = 7)

Estudios evaluados para inclusion

- —> Optica cuantitativa (n = 4)
(n=37) . : P
Desvio de la pregunta de investigacion
J (n=4)
Sobrevivientes (n = 3)
Criterio MMAT™ (n = 1)
—
2
g
=
=
2 Estudios incluidos en la revision
=
(n=9)
—

Figura 1. Flujograma de seleccién de estudios
Fuente: Adaptado de PRISMA®.
Leyenda: MMAT = mixed methods appraisal tool'.

mixed-method appraisal tool (MMAT)', estableciéndose
como punto de corte al menos tres de cinco items de la
herramienta MMAT. En esta etapa, los articulos fueron
analizados por dos revisores independientes, que definieron
por consenso respecto a la seleccién de los articulos que
conforman la revisién actual (Cuadro 1). Para volverse
elegible, era necesario que el estudio tuviese primeramente
una pregunta de investigacién clara y la recoleccién de datos
debia permitir responder a esta pregunta. Ademds, los datos
cualitativos recolectados debfan permitir evaluar factores
intervinientes sobre la CV de los pacientes, en consonancia
con el objetivo primario de esta revision.

El trayecto metodolégico estuvo pautado por el
checklist del PRISMA"® (Figura 1).

La sintesis cualitativa se realizé a partir de los datos
cualitativos extraidos de los nueve articulos incluidos
mediante el andlisis de contenido de Bardin'®, incluyendo
todas las transcripciones de los participantes (corpus
de anilisis). Se realizé analisis frecuencial, analisis de
relaciones de los cédigos (coocurrencias y contingencias),
seguido de una sintesis temdtica.

Para establecerle pardmetros de validez y confiabilidad
a la investigacion, el concepto de validez que guia esta
investigacion se asienta, segiin lo definido por Harding’,
en la “extensién en que conclusiones derivadas de los datos
proporcionan una descripcién precisa de lo que ocurrié
o una explicacién correcta de lo que ocurre y por qué’.
Ademis, otro concepto importante es el de la reflexividad,

(alidad de Vida de Pacientes con Cancer Avanzado

segn Olmos-Veja'®: “conjunto de practicas colaborativas, de
multiples facetas y permanentes, en el cual los investigadores
critican, analizan y evalGian cémo su subjetividad y contexto
influyen en los procesos de investigacién”. Estos conceptos
sobrepasaron la discusién entre el equipo de investigacidn,
durante y después de la codificacidn, andlisis y sintesis
temdtica, segtin lo recomendado por otros autores tratdndose
de estudios cualitativos.

En lo que se refiere a la confiabilidad, uno de los
investigadores (CAPH), 60 dias después de realizada
la codificacién inicial, habiendo sido seleccionada
aleatoriamente una de las unidades de contexto por el
equipo de investigacién (el articulo de Berterd® et al.),
reaplicé los codigos, obteniendo un valor kappa de Cohen
de 0,89; ademds, otra investigadora (TASF) que no habia
participado en la primera etapa del estudio, sin ninguna
instruccidn a excepcién del libro de cddigos, codificé
la misma unidad de contexto, obteniendo un kappa
de Cohen de 0,55 inicialmente y, luego de una breve
orientacién respecto a los principales cédigos y temas
de la revisién, obtuvo un kappa de 0,88 (indicando una
concordancia casi perfecta).

RESULTADOS

Los datos cualitativos fueron extraidos de forma tal
que retinan informacién detallada sobre los participantes,
pais, objetivo del estudio, metodologia empleada y
resultados (Cuadro 1)?'%,

Fueron encontrados 34 c4digos en los nueve articulos
de la revisién (Cuadro 2). Combinando cédigos de tres
articulos?**?, se encontraron 31 cédigos, de un total de
34 de la revisién, o sea, mds del 90% de los c6digos a partir
de solo un tercio de los articulos de la revisién.

El c6digo més expresado fue la expectativa de ser un
peso familiar, ocurriendo en ocho de los nueve articulos
de la revisién (Figura 2).

Analisis de coocurrencias

Los cédigos mds coexpresados estdn ilustrados en los
siguientes extractos.

Los c6digos 16, 5 y 1 en dos articulos** demuestran
que la pérdida de autonomia estd vinculada al cansancio
del cdncer y a la funcionalidad comprometida.

“Mi cuerpo estd débil. A veces no logro levantarme,
lavarme, cepillarme los dientes... a veces mi pequefio me
ayuda en el bano” (traducido de Lee et al.?).

Los cédigos 6, 8, 12 y 14 con cierta densidad en un
articulo?' demostraron que alejar malos pensamientos
ayuda a reducir el estigma del cdncer, en el intento de
mantener la normalidad de la vida de los amigos.
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Cuadro 2. Lista de cédigos identificados en el andlisis de los articulos incluidos en la revisién
15. Aislamiento 22. Ayuda interaccién 29. Pensar en un

1. Funcionalidad 8. Alejar malos
comprometida pensamientos social con servicios de salud  sentido para la vida
2. Efectos negativos 9. Soporte de 16. Pérdida de
. . i 23. Adaptacion 30. Espiritualidad
del tratamiento colegas de trabajo autonomia
3. Efectos positivos ~ 10. Aprovechar el  17. Funcionalidad 24. No tener 31. Expresar la
del tratamiento tiempo de vida preservada preocupacion econémica  vivencia del cancer
32. Falta de
. . 18. Dudas respecto  25. Tener preocupaciéon R
4. Dolor oncolégico 11. Familia . normalidad de
al futuro econdémica .
la vida
26. Aprender o
. 12. Mantener 19. Mantener . .
5. Cansancio . experimentar cosas 33. Tabaquismo
la normalidad la esperanza
nuevas
6. Estigma 13. Falta de 20. Expectativa de
| » 27. Ocupar la mente 34. Cuidar la salud
del cancer esperanza ser un peso familiar
. 21. Perjudica la
7. Realizar 14. Soporte de . ..
B ] interaccién con 28. Tener una meta
pequeias cosas amigos ..
servicios de salud
. . - - ~ ~ ~ N R
Pérdida de autonomia -~ - S ~. Dudas respecto al futuro
(7 articulos) ‘/ AN (6 articulos)
e N Expectativa de ser un peso familiar ,'\\\
, 4
Estigma del cAncer ,// N (8 articulos) R AN Familia
(7 articulos) N AN Y S ’ b (6 articulos)
AN \ - I o 4 2\
’ ~ \ e ! S ,/ PR
U N \ e 1 AN , L7 \
Mantener la esperanza ,' ‘\ '\ ,/ : AN R ‘\ Alejar malos pensamientos
(7 articulos) fab g ‘e Il‘\ PEELE ALt ‘ PPt y (6 articulos)
S< S \ ’ 4 P
,’ \‘\‘ ,,\\ \\ ,/ AN /l /)\ - “
| e TN NS T 1
' | T3S Calidadde =TT ) '
Aprovechar el tiempo de vida F-------- ha _||_ s :,ﬂ‘ vida LS hmmmem - 1 Efectos negativos del tratamiento
(7 articulos) ! =" SN TSL h (6 articulos)
\ U AN PN AR h
\ -7 ,V////Il AN RN S TS 1
. v\ e~ N g So P Vo, ~ S~d L.
Mantener la normalidad v RO ,\'\ 1 -=- vy S R |4 Dolor oncologico
(5 articulos) \ . ,:,’ ,/ N ! [N Seo ) (4 articulos)
\\ ‘,:/ , /, \]1~ /,,’\\ ‘\\ \\;‘/
., ’ 1 Sso - \
Soporte de amigos (v/, ,/ ! ,' ————— - \ AN ,/ Cansancio
(5 articulos) oINS /) ! \ AN J (4 articulos)
N ! h \ N ’
Funcionalidad comprometida ,‘\ ,' 1 ‘\ \V/ .,
(3 articulos) AR ' : \ - 4 Inter.acclon con el
A ) Falta de esperanza VoL equipo de salud
Soporte de colegas del trabajo N (3 articulos) A (4 articulos)
(3 articulos) s ~qe - _--
Aislamiento social b T T Ocupar la mente

(3 articulos) (4 articulos)

Figura 2. Andlisis frecuencial con los cédigos mds expresados por nimero de articulos

Los c6digos 18 y 20 en dos articulos**” demostraron
que la expectativa de ser un peso familiar traspasa parte
de las dudas en cuanto al futuro.

“Pero me preocupo, si algo me sucede, en cdmo
ellos lo van a enfrentar. Me preocupo con la presién
que le impongo a mi esposa a toda hora” (traducido de

Intento ser como los otros y estar con ellos. No quiero
quedarme sola, y siento pena de mi misma. Tengo que
seguir adelante. Se hace més ficil. Si me quedo sola
y pienso sobre las cosas, no mejora nada. Es mucho
mejor estar alld afuera y vivir la vida como todo el
mundo, o al menos intentar vivir como todo el mundo
(traducido de Luomay Hakamies-Blomqvist*'). Rowland et al.?).
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Los cédigos 8 y 27 en dos articulos?™* demostraron
que aprovechar el tiempo es algo que puede lograrse,
incluso con una tendencia a la pérdida de autonomia por
la enfermedad, sobre todo manteniendo la mente ocupada
¥, de este modo, alejando malos pensamientos vinculados
al estigma de la enfermedad.

Realmente me agrada el plan de apoyo por el cual la
agencia de empleos no tiene que estar siguiéndome en
todo momento... Porque intento vivir mivida cada dia,
sin que la enfermedad esté tomando todo el espacio y
termina siendo una molestia cuando la asistente social
tiene que ocupar su tiempo preguntando cdmo estds.
Y entonces tienes que sentarte y al final pensar ‘Dios,
si, realmente me siento extrana y estdn todas esas cosas
que no logro hacer. La opcién de mantener un seguro
de salud (con empleo flexible en este caso), en vez de
recibir una pension de invalidez, es realmente buena
(traducido de Lee Mortensen et al.?).

Los cédigos estin expresados frecuentemente en
términos de niimero de articulos en que aparecen y con
mas relacién con los demis: 5, 6, 8, 12, 16, 21.

El cédigo 20 (expectativa de ser un peso) se
relaciona con: 4, 5, 8, 11, 16, 18, y 25. Esto ocurre en
cinco articulos?!#+?7,

La expectativa de ser un peso familiar se relaciona con
dolor oncolégico y cansancio, pérdida de la autonomia
y dudas en cuanto al futuro, ademds de preocupaciones
econdmicas, y a veces es despertada por la propia
convivencia familiar. Ella se puede amenguar al alejar malos
pensamientos relacionados con dudas en cuanto al futuro.

El cédigo 6 (estigma del cdncer) se relaciona con:
2,4,5,8,12, 14, 15, 16, 18, 27, 31 y 32. Esto sucede en
cuatro articulos?!426:27,

El estigma del cdncer amenaza mantener la normalidad
de la vida, sin embargo, puede ser suavizado por esta, sobre
todo al alejarse de malos pensamientos, ante la presencia
de amigos, y, asi, ocupando la mente; este estigma genera
dudas respecto al futuro, pero atin agravado por la pérdida
de autonomia que la enfermedad genera, se logra una
mejora de la CV al intentar expresarle la vivencia del
cdncer a los otros. Aun asi, ante la presencia de efectos
negativos del tratamiento y cansancio, el estigma del
céncer termina generando aislamiento social, en funcién
de la incapacidad de mantener la normalidad de la vida.

El cédigo 16 (pérdida de autonomia) se relaciona
con: 1,4,5,6,7,8,10, 12, 17,27, 31 y 32. Esto ocurre
en seis articulos?!222427,

La pérdida de autonomia es precipitada por la
pérdida de funcionalidad y percibida como pérdida de
la normalidad de la vida, parcialmente compensada al

(alidad de Vida de Pacientes con Cancer Avanzado

realizar pequenas cosas. En algunos casos, atin con la
funcionalidad preservada, puede haber restricciones a
la autonomia de la persona (conducir vehiculos, por
ejemplo). Se evita la pérdida de autonomia, la cual
configura una amenaza a aprovechar el tiempo de vida
(sobre todo si se hace dificil ocupar la mente para alejar
malos pensamientos) con el mantenimiento del empleo
(hasta a medio tiempo). Incluso ocurriendo en conjunto
con el estigma del cdncer, la CV puede ser mejorada al
expresarle la vivencia del cdncer a los otros.

El cédigo 8 (alejar malos pensamientos) se relaciona
con:4,6,7,9,10, 12, 14, 16, 18, 20, 24 y 27. Esto ocurre
en tres articulos?®*1%,

Para alejar malos pensamientos, de un modo sencillo,
suele ayudar el hecho de realizar pequefias cosas. Sin embargo,
a veces, esto termina siendo mds complicado y —aun en
presencia de amigos— es necesario suprimir el estigma
del cdncer; en otra situacidn, para mantener la mente
ocupada (viendo una pelicula, por ejemplo) es necesario
que no haya dolor, para lograr alejar malos pensamientos y
mantener la CV. Alejar malos pensamientos estd relacionado
a la expectativa de experimentar dolor oncolégico o ser
un peso familiar y se asocia a dudas en cuanto al futuro.
Nuevamente, el soporte de colegas de trabajo ayuda a
mantener la mente ocupada y alejar malos pensamientos,
lo que también ayuda a mantener la normalidad de la vida.

El cédigo 12 (normalidad) se relaciona con: 4, 6, 7, 8,
10, 14, 16, 18,27 y 31. Esto ocurre en cinco articulos?*?*24,

Mantener la normalidad de la vida ayuda a evitar
el estigma de una enfermedad incurable. Parece ayudar
emocionalmente, aliviando el peso del estigma de la
enfermedad, expresarle a los otros que es posible llevar una
vida normal, incluso con alguna pérdida de autonomia
impuesta por el tratamiento. Vivir una vida en la normalidad
ayuda a alejar malos pensamientos. Intentar vivir una vida
normal, en presencia de amigos, es importante para alejar
malos pensamientos vinculados al estigma de la enfermedad.
Vivir en la normalidad también representa aprovechar el
tiempo de vida y realizar pequenas cosas ayuda a mantener
esta percepcién, pero a veces las dudas respecto al futuro
hacen dificil alejar los malos pensamientos.

El cédigo 5 (cansancio) se relaciona con: 2,4, 6,7, 8,
10, 12, 14, 16, 18, 27 y 31. Esto ocurre en dos articulos®*.

Cansancio es un sintoma limitante y ocurre, a veces,
junto al dolor oncolégico. Se asocia también con pérdida
de funcionalidad y, aun intentando realizar pequefias cosas,
el cansancio termina generando pérdida de autonomia.
El cansancio, al generar pérdida de funcionalidad, resulta
en pérdida de normalidad de la vida. Ademds, interfiere
con los intentos de aprovechar el tiempo y, de este modo,
ocupar la mente. A veces es percibido como efecto negativo
del tratamiento, genera pérdida de normalidad de la vida
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y aislamiento social, debido al estigma de la enfermedad.
A veces, incluso en presencia de la familia, el cansancio
termina generando la percepcién de ser un peso.

Analisis contingencial

Temas frecuentemente expresados en términos de
ndimero de articulos, pero que presentan poca relacién con
los demis: 2, 10, 11, 14, 18 y 19. Estos tltimos cédigos
pueden indicar dimensiones complementarias a los demds,
sobre todo el cédigo 19 (mantener la esperanza), pues,
en el andlisis contingencial, aparece desconectado de los
cédigos mds frecuentes: 5, 6, 8, 12, 16y 20.

El cédigo 10 (aprovechar el tiempo de vida) se
relaciona con: 5, 8, 12, 23, 27 y 29. Esto ocurre en cinco
articulos?"??>2¢38_ Deja de relacionarse con los codigos:
6,16y 20.

Mantener la normalidad ayuda a aprovechar el tiempo
de vida, asi como alejar malos pensamientos o pensar en
un sentido para la vida; por otro lado, el cansancio del
céncer perjudica la capacidad de aprovechar el tiempo de
vida y ocupar la mente. La adaptacién a la enfermedad
ayuda a aprovechar el tiempo de vida.

El cédigo 19 (mantener la esperanza) se relaciona con:
3, 13, 14, 22 y 30. Esto ocurre en cinco articulos? 22>,
Deja de relacionarse con los cédigos: 5, 6, 8, 12, 16 y 20.

Mantener la esperanza es menos dificil con el soporte
de amigos, y ayuda, en este sentido, la espiritualidad y la
interaccién con el equipo de salud.

El c6digo 2 (efectos negativos del tratamiento) se
relaciona con: 4, 5, 6, 15, 23 y 32. Esto ocurre en dos
articulos®®*®. Deja de relacionarse con los cédigos: 8, 12,
16, y 20.

Efectos negativos del tratamiento, asociados al
cansancio y a la pérdida de normalidad de la vida, se
relacionan con el estigma del cdncer, causando aislamiento
social. Se percibe la exacerbacién del dolor oncolégico
como efecto negativo del inicio del tratamiento oncolégico
y se destaca que es posible una adaptacién transcendental a
determinados efectos del tratamiento (como la disfuncién
eréetil en el cdncer de prostata).

El cédigo 11 (familia) se relaciona con: 4, 5, 7,
16 y 20. Esto ocurre en cuatro articulos?>*?. Deja de
relacionarse con los cédigos: 6, 8 y 12.

Incluso la capacidad de realizar pequenas cosas, tan
importante para mantener la CV, no opaca el papel
de la familia en la CV de los pacientes. En un sentido
negativo, la familia puede, en presencia del cansancio
de la enfermedad, realzar la expectativa de ser un peso.
Es importante contar con la familia ante la pérdida de
autonomia que la enfermedad implica y también ante el
dolor oncolégico.

El cédigo 18 (dudas respecto al futuro) se relaciona
con: 4,6, 8,12y 20. Esto ocurre en cuatro articulos?' 22427,
Deja de relacionarse con los cédigos: 5 y 16.

Las dudas respecto al futuro a veces no parecen
disociadas de la expectativa de ser un peso familiar.
Alejar malos pensamientos vinculados a la expectativa de
ser un peso familiar o con relacién al dolor oncoldgico es
algo que se ve afectado por las dudas en cuanto al futuro,
sobre todo al pensar en la suspensién del tratamiento
oncolégico. Ademds, estas dudas terminan aumentando,
incluso llevando una vida dentro de la normalidad, al
recordar una recidiva tras un tratamiento anterior, a veces
realzando el estigma de la enfermedad (de ser incurable).

El c6digo 14 (soporte de amigos) se relaciona con: 4,
6,8,12,13, 14, 19y 27. Esto ocurre en dos articulos® .
Deja de relacionarse con los cédigos: 5, 16 y 20.

El soporte de amigos es importante en el intento
de mantener la normalidad en la vida y alejar malos
pensamientos para reducir el estigma del cdncer. Ademds, este
soporte ayuda a mantener la esperanza. Mientras que no
recuerden el estigma de la enfermedad, manteniendo la
normalidad, los amigos ayudan a alejar malos pensamientos.

Sintesis tematica

El resultado de la sintesis temdtica revel4 11 temas (en
negrita) y 15 subtemas (Figura 3), los principales serdn
discutidos después.

DISCUSION

El tema central de la sintesis cualitativa en esta
revisién sobre la CV de pacientes con cdncer avanzado en
tratamiento ambulatorio gira alrededor de la expectativa de
ser un peso familiar. Este tema fue descrito inicialmente en
pacientes terminales y en escenario de cuidado paliativo, en
el cual la percepcién de ser un peso remite a la percepcion
empdtica de los pacientes con relacién al impacto causado en
los otros en funcién de la enfermedad y de sus necesidades
de cuidado, asociado al sentimiento de culpa, al sufrimiento
y a la responsabilidad®. Sin embargo, este aspecto de la
vida de pacientes con cdncer en tratamiento fue descrito
como hallazgo inusitado de una investigacién realizada
hace mds de dos décadas en un hospital francés®, donde los
investigadores buscaban eventos adversos del tratamiento
oncolégico y el hallazgo mds importante, bajo la perspectiva
de los pacientes, fue el impacto causado en la familia.

Fue también enfatizado por otros autores®"* el papel
central de la familia en la determinacién de la CV de
pacientes con cdncer avanzado. La familia es fuente de
soporte, pero también de preocupaciones (econémicas,
entre otras). En esta sintesis cualitativa, las preocupaciones
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Pérdida de funcionalidad Pérdida de autonomia

Calidad de vida durante
el tratamiento del cancer avanzado

Aprovechando el tiempo de vida
Adaptandose a la

Efectos negativos /
del tratamiento

Pérdida de esperanza Dudas respecto al futuro

enfermedad

Manteniendo la esperanz Espiritualidad

Tnteraccion con el equipo
de salud
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del tratamiento
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Soporte social

Soporte de colegas de
trabajo y amigos

Figura 3. Sintesis cualitativa de factores asociados a la calidad de vida de los pacientes durante el tratamiento del cancer avanzado

econdmicas constituyeron un subtema dentro del tema
de la expectativa de ser un peso familiar.

La propia pérdida de funcionalidad condicionada
por el cansancio del cdncer, que acaba comprometiendo
también la autonomia de los pacientes, termina generando
una presion sobre la red de soporte social, siendo vista
la familia como soporte no solo emocional y fisico,
sino econémico en ese periodo, pues muchos no logran
trabajar mds. El impacto socioeconémico del cdncer ya fue
discutido por otros autores de paises en desarrollo como

1.¥ en Sudéfrica, pero parece

Jansen van Rensburg et a
constituir una laguna de la investigacién oncolégica en
el Brasil. Ninguno de los articulos incluidos en la revision
fue realizado por autores brasilefios.

Con relacién al tema del estigma, la etimologia del
concepto viene del griego “stizein”, o marca, y se refiere al
hecho de ser el paciente tratado de forma diferente por causa
de su enfermedad, en comparacién a las demds personas y,
ademds, a una experiencia interna individual de vergiienza
debido a la discriminacién y falta de comprensién de los
otros*’. El estigma se configura en una ruptura aparente con
la normalidad de la vida de los pacientes, pero puede ser
combatido al buscar mantenerla, realizando pequefas cosas
(actividades usuales antes del descubrimiento del cincer).

Una revisidn sistemdtica, que incluyé a 4161 mujeres
sobrevivientes de cdncer de mama, demostré algunos
factores que se relacionan con el estigma, entre ellos:
pensamientos intrusivos, ambivalencia en expresar
emociones, edad mds joven, tipo de cirugia (mastectomia
en vez de cirugia conservadora de mama), trabajo a
tiempo completo y, finalmente, percepcién de ser un
peso. En contrapartida, hay correlacién negativa entre
estigma y CV, empatia del profesional de salud, grado de
educacién de los pacientes e ingresos, ademds del soporte
social recibido y adaptacién a la situacién®.

Es interesante notar que la adaptacién a la situacion de
la enfermedad y la interaccién con el equipo de salud se
convirtieron en subtemas, que favorecieron o perjudicaron
la CV de los participantes, mientras que el soporte
social configuré un tema en esta sintesis cualitativa,
lo que demuestra consistencia entre los hallazgos de la
revisién actual y del estudio cuantitativo de Tang et al.®.
Este estudio, de dptica cuantitativa, involucrd a miles de
mujeres y llegd a conclusiones semejantes a la presente
revisién que, sumando los nueve articulos incluidos,
solo incluyé a 176 pacientes. Vale destacar el hecho de
que una fraccién de los articulos (involucrando a solo 43
participantes de Luoma y Hakamies-Blomqvist®', Ginter**
y Parra-Morales et al.?®) logré saturar mds del 90% de
los cédigos de la revisién, lo que remite al concepto de
competencia cultural mencionado por Romney et al.*y,
posiblemente, a una buena relacién entre investigacion
y participantes, comprobando la robustez de las
metodologfas de investigacién cualitativa.

El cddigo 8 utilizado en la sintesis cualitativa (alejar
malos pensamientos) puede ser considerado el contrapunto
de los llamados “pensamientos intrusivos” descrito por
Tang et al. En el andlisis de coocurrencias de Bardin, ¢l se
relaciond con una variedad de otros cddigos, apareciendo
como un prerrequisito para otro tema, aprovechar el
tiempo de vida, y ademds —en la perspectiva de algunos
pacientes— ayuda a reducir el estigma de la enfermedad.

Finalmente, el tema “mantener la esperanza’, el cual
constituye una dimensién complementaria en la sintesis
cualitativa, puede ser ejemplificado en la declaracién
“El dfa en que pierdes la esperanza, comienzas a morir.
Todavia no estoy lista para abandonar mi esperanza™.
Este tema despierta profundas reflexiones bioéticas con
relacién a la postura de los profesionales de salud, de los
familiares y de la sociedad en la interaccién con pacientes
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acometidos por cdncer avanzado y en tratamiento, de
forma que no refuerce el estigma de la enfermedad —ese
constructo social del medio en que se vive, actiia, piensa,
se relaciona y, a veces, es imagen del espejo del prejuicio”.

Respecto a las limitaciones de la presente revisién, es
necesario mencionar que algunos estudios pueden haber
sido inadvertidamente excluidos, con base en la estrategia
de busqueda y filtros utilizados. Sin embargo, para la
finalidad de realizar una metasintesis cualitativa, dentro
del alcance de la revisién, serfa complicado trabajar con
demasiados datos cualitativos o procedentes de muestras
muy heterogéneas.

CONCLUSION

La sintesis cualitativa indicé que las preocupaciones
con la red de soporte familiar parecen influir de modo
relevante en la CV de pacientes con cdncer avanzado en
tratamiento. La familia es fuente de soporte afectivo vy,
muchas veces, econdmico, y es capaz de afectar de modo
dicotémico (positiva o negativamente) la CV de esas
personas, permitiendo inferir que la CV de esos pacientes
constituye también un constructo social, que deriva de la
interaccién entre el individuo y el medio en el cual se vive
y convive. Otros factores que parecen ser decisivos son el
estigma de la enfermedad y, de modo complementario, el
peso de la esperanza con relacién al tratamiento establecido.
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