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Resumen
Introduccion: En la actualidad, un gran numero de personas conviven con cancer en cualquier etapa de la enfermedad,
con todas las repercusiones fisicas, emocionales y socio-culturales que esta patologia implica. Este estudio explora las
experiencias de los pacientes con diagnostico de cancer, y la vivencia de los cuidados de enfermeria, de tal manera que
permita comprender la integralidad del proceso de la enfermedad. Materiales y Métodos: Meta-estudio cualitativo de
tipo de analisis principalmente de meta-datos y meta-sintesis, con 12 articulos seleccionados previa revision exhaustiva de
criterios de rigor metodologico en credibilidad, auditabilidad y transferibilidad. Las bases de datos empleadas fueron ISI
Web of Knowledge, Pudmed y Scielo. Resultados: Vivir con cancer significa 1) Capacidad de adaptacion, 2) Redescubrir
emociones, 3) Ser consecuencia del tratamiento, y 4) Disociar mente y cuerpo. Discusion: La vivencia del cancer es un
fenomeno social y humano complejo, que desafia el derecho individual de salud de las personas en el ambito sanitario,
marcada por la alta mortalidad e incapacidad asociada y establecida por determinantes sociales de la salud. Conclusiones:
La vivencia del paciente con cancer, sin duda es una compleja dinamica que siempre se vera beneficiada con la exploracion
cualitativa de su existencia, donde los analisis de los hallazgos proporcionados en su conjunto contribuyen sin duda a
transcender y comprender mejor el fendmeno del cancer. Con ello presentando desafios importantes para la enfermeria en
materia de perfeccionar sus competencias para entregar un cuidado humano, comprensivo y particular.
Palabras clave: Neoplasias; Investigacion Cualitativa; Enfermeria; Pacientes; Atencion de Enfermeria.

Abstract
Introduction: A large number of people now live with cancer at any stage of the disease, in addition to all physical, emo-
tional and socio-cultural effects that this pathology involves. This study explores the experiences of both patients diagnosed
with cancer and nursing care to allow the understanding of the completeness of the disease process. Materials and Meth-
ods: A qualitative meta-analysis using mainly meta-data and meta-synthesis was conducted on 12 articles selected prior to
a comprehensive review of criteria for methodological rigor in credibility, auditability, and transferability. The databases
used were IST Web of Knowledge, PubMed, and SciELO. Results: Living with cancer implies 1) Developing adaptive
capacity; 2) Rediscovering emotions; 3) Experience treatment effects; 4) Dissociating mind and body. Discussion: The ex-
perience of cancer is a complex social and human phenomenon, which defies the individual right to health of people in the
healthcare field, marked by high mortality and disability that have been associated and established by social determinants
of health. Conclusions: The experience of cancer patients is undoubtedly a complex dynamic that will always benefit from
the qualitative exploration of its existence, in which the analysis of the findings provided as a whole undoubtedly contribute
to transcend and better understand the phenomenon of cancer. This represents important challenges for nurses in respect of
perfecting their competencies to deliver humane, comprehensive and specific care.
Key words: Neoplams; Qualitative Research; Nursing; Patients; Nursing Care.

Resumo
Introduciio: Atualmente, um grande niimero de pessoas convive com cancer em qualquer estagio da doenga, com todas
as repercussoes fisicas, emocionais e socioculturais que essa patologia implica. Este estudo explora as experiéncias dos
pacientes diagnosticados com céancer e a experiéncia do cuidado de enfermagem, de forma que nos permita entender a
integralidade do processo da doenga. Materiais e Métodos: Meta-estudo qualitativo do tipo de andlise, principalmente
meta-dados e meta-sintese, com 12 artigos selecionados apds uma revisdo exaustiva dos critérios de rigor metodologico
em credibilidade, auditabilidade e transferibilidade. As bases de dados utilizadas foram ISI Web of Knowledge, PubMed e
SciELO. Resultados: Viver com cancer significa 1) Adaptabilidade, 2) Redescobrir emogdes, 3) Ser uma consequéncia do
tratamento e 4) Dissociar a mente e o corpo. Discussio: A experiéncia do cancer ¢ um fendmeno social e humano comple-
x0, que desafia o direito individual a saude das pessoas no campo da satide, marcado pela alta mortalidade e incapacidade
associada estabelecidas pelos determinantes sociais da satide. Conclusdes: A experiéncia do paciente com céncer ¢, sem
davida, uma dindmica complexa que sempre se beneficiara da exploragdo qualitativa de sua existéncia, onde a analise dos
achados fornecidos como um todo certamente contribui para transcender e entender melhor o fenémeno do cancer. Com
isso, apresenta desafios importantes para a enfermagem em termos de melhoria de suas competéncias para prestar um
cuidado humano, abrangente ¢ particular.
Palavras chave: Neoplasias; Pesquisa Qualitativa; Enfermagem; Pacientes; Cuidado de Enfermagem.
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La vivencia de los pacientes con cancery el cuidado de enfermeria

INTRODUCCION

El desarrollo socioecondmico de las ultimas dé-
cadas, junto con los adelantos en la ciencias de la
salud, ha dado lugar a un aumento importante en
la esperanza de vida con elevacion de las tasas de
longevidad, que han generado un mayor niimero
de personas que viven situacion de discapacidad
o dependencia a causa de alguna o varias pato-
logias cronicas, asociadas del proceso irreversi-
ble y multidimensional del envejecimiento, que
involucra deterioros progresivos, notoriamente
funcionales, a causa de la adquisicion de patolo-
gias avanzadas, como padecimientos cardiovas-
culares, demencias o cancer:.

Uno de los problemas globales de salud, es la pa-
tologia del cancer, con una prevalencia mundial
estimada por la Organizacion Mundial de Salud
14 millones de casos nuevos diagnosticados, y
8,2 millones de muertes relacionadas con la pato-
logia, es decir, las cifras permiten inferir no sélo
la cuantia, sino también un gran nimero de perso-
nas conviviendo con un cancer en cualquier eta-
pa de la enfermedad, con todas las repercusiones
fisicas, emocionales y socio-culturales que esta
patologia implica, desafiando a la necesidad de
brindar un cuidado integral a los usuarios, debido
a que envuelve una situacion compleja de abor-
dar y que requiere de la experticia de los equi-
pos e instituciones de salud. Esto ird empeorando
cada vez mas, ya que se provee que el nimero de
casos nuevos aumente en aproximadamente un
70% en los proximos 20 afios?.

Esta situacion es visualizada por Enfermeria, di-
senando estrategias que promuevan la mejor ca-
lidad de vida posible a los usuarios a pesar de
su diagnostico de salud, reconociendo la multidi-
mensionalidad humana, como base de su evalua-
cion diagnoéstica y planificacion de los cuidados,
para luego poder establecer nexos que profundi-

cen el conocer, aceptar y comprender mejor el
significado otorgado a la enfermedad, recono-
ciendo sus evaluaciones respecto a la vida, sus
experiencias, sus sentimientos, el manejo emo-
cional, las pasiones y expectativas, adelantando-
se a la severidad de la enfermedad, la cual les
demandara soportar dolor, tratamientos, cambios
de vida tanto individuales como familiares, todos
ellos asociados al diagnodstico de una patologia
cronica y deshumanizadora, como es el cancer.

Debido a las caracteristicas de enfermedad cro-
nica del cancer, atribuible a los avances en ma-
teria de terapia genética y la medicina paliativa,
los pacientes han aumentado su indice de cura
y prolongacion de sus dias de vida, haciéndose
cada vez mas necesario conocer la experiencia
del nucleo familiar frente al cuidado de una per-
sona con este diagndstico y las vivencias durante
el tiempo del proceso de la enfermedad®.

En ello, los profesionales de enfermeria tienen la
responsabilidad no so6lo de gestionar el cuidado
de la persona enferma, sino de dar las orientacio-
nes y herramientas necesarias para que la familia
cuide a su ser querido y enfrenten en conjunto
las multiples tareas implicadas en la atencion de
sus necesidades, las situaciones estresantes que
conllevan y el inmenso dolor que significa tole-
rar los cambios de vida, la frustracion, la posi-
ble pérdida, el deterioro y la fragmentacion de
su nucleo. Tarea que exige el conocimiento y la
valoracion profunda de la individualidad, de sus
valores, significados y contextos de importancia,
para la generacion de planes integradores y con
una mirada mas digna y humana.

Si bien se ha estudiado ampliamente las conse-
cuencias fisicas y psicoldgicas que conlleva el
proceso de cancer desde el abordaje cuantitativo,
se hace necesario reunir evidencias cualitativas
que reflejen de manera mas multidimensional,
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las formas humanas y cercanas con que viven-
cian esta experiencia sus protagonistas; conocer
los significados otorgados a las situaciones que
deben enfrentar y sus necesidades mas honestas
para sobrellevar la dificil situacion, insumo vital
para que el cuidado de enfermeria sea entregado
de manera integral, individual y humanizadora.

Surgiendo la inquietud, ;Como es la vivencia de
los pacientes con cadncer y como se relaciona con
el cuidado de enfermeria? En virtud a ella, se ha
planteado el siguiente objetivo y propdsito cen-
tral del estudio, en explorar las experiencias de
los pacientes con diagnostico de cancer, y la vi-
vencia de los cuidados de enfermeria, de tal ma-
nera que permita comprender la integralidad del
proceso de la enfermedad.

MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 una busqueda bibliografica de estudios
de investigacion con metodologia cualitativa con
datos referidos a las experiencias, las vivencias,
las percepciones, los sentimientos y las opinio-
nes de las personas con diagnostico de cancer y
al cuidado de Enfermeria involucrado.

Para ello se ha utilizado como fuente de datos los
hallazgos cualitativos, denominado meta-estudio
cualitativo’, con el fin de transcender el cono-
cimiento particular producidos por los estudios
primarios, para conseguir una comprension mas
amplia de los fendémenos mediante el analisis y
la interpretacion de los resultados, produciendo
de esta manera evidencias utiles que puedan fun-
damentar la practica de una disciplina cientifica®.

En este estudio, se realizd una primera revision
bibliografica de articulos de investigacion con
orientacion cualitativa desde las distintas aristas
involucradas en la vivencia con cancer, desde su
tratamiento, la convivencia familiar, la autoper-
cepcion, entre otros. La busqueda se realizo en

el mes de marzo del 2018, incluyendo estudios
publicados en inglés, espafiol y portugués, con
publicaciones de no mas de 4 afos de antigiie-
dad, con el algoritmo bésico de busqueda basado
en los descriptores “céncer, neoplasia, atencion
de enfermeria e investigacion cualitativo” prin-
cipalmente, con los boleanos “and” y “or” para
“céancer or neoplasia”, en las bases de datos ISI
Web of Knowledge, Pubmed y Scielo.

En el disefio del estudio, se utilizaron los linea-
mientos metodoldgicos de un meta-estudio de
investigacion cualitativa en salud’, especifica-
mente en una guia practica de meta-analisis y
meta-sintesis®. Se inicid con la revision de los
titulos y resimenes para seleccionar aquellos
que realmente consistian en estudios de disefio
cualitativo que rescataran las experiencias de las
personas con diagnostico de cancer, indepen-
diente del contexto en que ellos manifestaban su
significado de vivir con esa patologia. Desde esta
filtracion metodologica se extrajeron 65 articulos
con disenos metodologicos diversos, de teoria
fundamentada, etnograficos, relatos personales y
estudios de caso.

Se reviso la rigurosidad metodologica de todos
los estudios incluidos, por medio de los criterios
de evaluacion de rigor metodologico en la inves-
tigacion cualitativa, basados en los criterios pre-
viamente planteados de credibilidad, auditabili-
dad y transferibilidad?.

Luego de esta evaluacion, se seleccionaron 14
articulos relacionados a la temdtica de abordaje
cualitativo, con el cumplimiento de los tres crite-
rios de rigor metodologico, propuestos anterior-
mente. Esto se refleja en el siguiente Diagrama
1, que enfatiza el andlisis de meta método, con la
concordancia existente entre el objetivo del estu-
dio, la metodologia utilizada y el andlisis de los
datos obtenidos.
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busqueda en bases de datos
(n=2.683)

Articulos identificados mediante

'

(n=2.683)

Articulos sometidos a tamizaje
utilizando titulos y resumenes

Articulos Excluidos

l

Articulos evaluados a texto
completo para elegibilidad
(n=42)

'

Articulos incluidos en la
sintesis cualitativa
(n=14)

Diagrama 1. Proceso de seleccion de articulos

Fuente: elaboracion propia.

A continuacidn, fueron analizados los hallazgos
y resultados de los estudios, que consistian en
categorias tras los discursos de los participan-
tes, recogidos de las entrevistas en profundidad
a personas que cursaban al momento de la inves-
tigacion cancer. En el proceso final de meta-sin-
tesis se realizd una integracion de los hallazgos,
con la identificacion de los supuestos mas sig-
nificativos, los cuales fueron analizados e inter-
pretados reflejando las principales situaciones en
que las personas con diagnostico de cancer estan
inmersas, mostrando un acercamiento a la viven-

cia del cancer en general.

— (n=2.641)
Articulos Excluidos
(n=28)
RESULTADOS

Los hallazgos de los 14 articulos en el presente
estudio fueron analizados y comparados segun
los aspectos teoricos usados, los temas emer-
gentes, las conclusiones en base al cuidado de
enfermeria y los temas en la vivencia, lo que se
expone en la Tabla 1, con los resultados principa-
les, expresados en categorias y la interpretacion
realizada, dando respuesta a la pregunta de inves-

tigacion planteada en este estudio.
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Tabla 1. Cuadro de resultados y relacion de los estudios

n

o

Identificacion Metodologia Fundamentacion

del articulo

tedrica

Categorias o temas
emergentes en relacion
a la vivencia del cancer

Conclusiones relevantes referidos
al cuidado de enfermeria

Temas en
la vivencia

1 Estudio Observacion Atencion paliativa. Sensacion de impoten- La accion de cuidar implica Emociones
cualitativo a  participante Accion de cuidar. cia. acciones dirigidas a personas que Adaptacion
pacientes de yla interdisciplinariamente. Tristeza y resignacion.  necesitan seguimiento y control Disociacion
cancer con  entrevista ~ Concepto de muerte.  Percepcién de deterioro de sintomas y una atencion
soporte en profundi- en todas las dimensiones. emocional.
paliativo en  dad. Actitud adaptativa. Cuidar es por igual ayudar a
atencion Sustitucion familiar. morir como evitar la muerte.
hospitalaria. Disociacion mente y El sufrimiento fisico y psicoemo-

Getino M. cuerpo. cional en cuidados paliativos que

2013. Pérdida de identidad. afecta tanto a quien lo padece
Huellas de dolor como a la familia y a los profesio-
y sufrimiento. nales!'.

2 TI'll continue Uso de Cuidados al final de la Prondstico: en experien- Si bien los familiares piensan que Emociones
aslongasi entrevista  vida. cia pronostica inicial y el paciente debe tomar las Adaptacion
can, and die  semi-estruc- Preferencia de morir en preferencias pronostica, decisiones respecto a  sus Tratamiento
whenican't turada,en  casasegun evidencia  futuras. tratamientos, la informacioén que
helpit': a profundiza- cientifica. Toma de decisiones. este recibe generalmente es
qualitative cién conla  Vivencia fisica del Enfoque preferido del incompleta, se prefiere el cuidado
exploration  encuesta cancer de cabeza y cuidado y muerte en el hogar con preocu-
of the views PRISMA cuello. Lugar  preferido de pacion ante la carga en el hogar e
of end-of-life QI-11. Decision médico-pa-  cuidado y muerte incertidumbre en la disponibili-
care by those ciente-familia respecto Barreras percibidas en la dad de apoyo médico y de
affected by a cuidados al final de la muerte en el hogar y enfermeria comunitaria, con
head and vida. apoyos requeridos. miedo a una muerte no digna por
neck cancer sintomas mal controlados'!.

(HNO).
O'Sullivan E,
Higginson I.
2014.

3 Vivenciade Estudio El cancer como Escenario cultural Promover la adaptacion de la Emociones
la sexualidad cualitativo  problema de salud (angustia y minusvalia). vida sexual, mas all4 de recomen- Adaptacion
después del  basado en la publica, evento critico Nivel interpersonal daciones  prescriptivas,  que
cancer de Teoria de que conlleva a (comunicacion). tomen real consideracion de las
mama: los Scripts  perplejidad y miedo de Nivel de subjetividad necesidades particulares.
estudio Sexuales. la finitud. (participacion  afectiva Considerar la compleja interac-
cualitativo de Los scripts sexuales del compaiiero). cion entre aspectos culturales,
mujeres en (cultural, interpersonal relacionales y subjetivos presen-
rehabilita- e intrapsiquico). tes en la vivencia sexual'?.
cion. Meloni
E, etal.

2014.

4 El tratamien- Observacio- Luchar contra el dolor. El tratamiento del dolor Los profesionales de la salud Emociones
to del dolor  nes Falta de acceso a en cuidados paliativos.  alientan la participacion de los Disociacion
por cancer en etnografi-  tratamiento para el Objetivar la experiencia pacientes en la identificacion y el Tratamiento
el final: cas, alivio del dolor como  del dolor. reporte de las sensaciones de
estudio de entrevistas  problema de salud Negociar las imagenes dolor.
caso en un semiestruc- publica. sobre los opioides y el Los conocimientos de los
serviciode  turadasy Tratamiento del dolor tratamiento preventivo.  profesionales sobre el uso, dispo-
cuidados charlas por cancer. El alivio del dolor como nibilidad y condiciones de accesi-
paliativos de  informales. derecho. bilidad a tratamiento para el dolor
la Ciudad por cancer'3.
autéonoma de
Buenos
Aires.

Alonso J.
2013.
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5 Order Enfoque Epidemiologia del Mejor ser viejo que Existe una diferenciacion en el Adaptacion
people’s interpretati- dolor. morir por cancer. adulto mayor con cancer, que Disociacion
experiences vo, basado  Caracteristicas fisicas y Mantener el control y la escuda la enfermedad tras una Tratamiento
of cancer en el psicologicas asociadas independencia. adaptacion determinada por la
pain: a analisis al dolor, e impacto en  Pérdida de identidad: vejez, excusando  sintomas,
qualitative fenomeno- la calidad de vida. adaptacion y duelo por negando el dolor, y vision negati-
study. logico. Adultos mayores con  un antiguo yo. va de la analgesia, con una
Dunham M, cancer. No me gusta la analge- forzada mantencion de la
etal. 2017. sia: negacion al dolor. independencia y nostalgia por la

juventud'.

6 A valuable  Refiere Cancer en la familia.  Tema principal: ~ Un Union familiar entorno a la fe, al Emociones
but deman-  metodologia Tipos y caracteristicas tiempo valioso pero objetivo y estrategia de un Adaptacion
ding time cualitativa  de la familia. exigente. pensamiento positivo, a pesar de Tratamiento
family life para Consecuencias y Temas: las nuevas y mayores responsa-
during explorar cambios en su estilo de Asegurar un tiempo final bilidades, limitando su tiempo y
advancer significado  vida. positivo juntos. propias necesidades, en torno a
cancer inan del Relacion familiar, Evitar la tension y el pensamientos, sentimientosy
elderly fendmeno  comunicacion y roles  conflicto. luchas que poco se expresan a
family social. de la familia. Ocultar  pensamientos, nivel familiar.
member. Implicancias y cambios sentimientos y necesida- Existe necesidad de generar
Fjose M, et en la familia que vive  des. conversaciones familiares
al. 2016. el cancer. organizadas, para establecer

recursos familiares y desafios
relacionados a la trayectoria de la
enfermedad".

7 Actitudes de Metodolo- Incidencia del cancer. El rol de la mujer (shock La cantidad y calidad de la Tratamiento
las mujeres  gia Extension de los o golpe, voluntad de informacion aumenta la partici-
diagnostica- cualitativa  derechos individuales obtener informacién, pacién en la toma de decisiones.
das de cancer de tipo de los pacientes en el toma de decisiones). Las preferencias de los pacientes
de mama fenomeno-  ambito sanitario. El rol de los profesiona- no son faciles de predecir.
frente la logica. Complejidad de la les sanitarios (dificultad Se debe trasmitir informacién a la
toma de toma de decisiones con en  posicidon  activa, familia, incluyéndolos en proceso
decisiones las alternativas promocion de la partici- de toma de decisiones!'®.
compartida. brindadas por los pacién).

Martin-Fer- avances cientificos. El rol de la familia
nandez R, et (opinion, decisiones
al. 2013. compartidas).

8 Barrerasde Perspectiva Incidencia y muerte por Barrera estructurales Enriquecer y profundizar el Disociacion
acceso alos de la céancer. (posicion socioecondmi- conocimiento en relacion a las
servicios de  antropologia Acceso al sistema de ca, discriminacién determinantes  sociales  que
salud: médic a salud. social, desconocimien- afectan a la salud'’.
narrativas de critica y el Determinantes sociales to).
mujerescon abordaje delasalud. Barreras intermedias
cancer de tedrico  de (geograficas, laborales,
mama en los determi- propias del sistema de
Colombia. nantes de la salud).

Sanchez G, et salud.
al. 2014.

9 “Pickingup Hermenéuti- Cuidados paliativos. Estar satisfecho con lo Fomentar los cuidados en Emociones
the pieces”™  ca fenome- Rol de enfermeria en el que uno tiene. domicilio para una vida significa- Adaptacion
Meanings of nolégica cuidado paliativo. Ser realista. tiva junto a la familia, valorando Disociacion
receiving ~ descrita por Enfoque de los cuida- Ser indulgente. el entorno, su historia y seguri-
home nursing [indseth y dos paliativos rurales y Caer en su hogar. dad.
care when Norberg. las  vivencias  del Perder el lugar de uno.  Se asume la falta de asistencia de
being old and paciente. Ser restringido. enfermeria, la falta de informa-
living with cién y el enfoque procedimental.
a(’ivancc':d Refleja significado multidimen-
ancer i a sional del cancer'®.
rural area.

Andreassen
S, et al. 2015.
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10 Vivir con Estudio Incidencia y mortalidad Cambios en todas las Conciencia de la complejidad de Emociones
cancer: una  fenomeno- del cancer. dimensiones del ser de vivir con cancer y bajo el efecto Adaptacion
experiencia de logico segin Diagndstico y las mujeres. de drogas para reforzar y Disociacion
cambios Heidegger. tratamiento del cancer. Cambios de identidad reformular el cuidado de
profundos Situacion del cancer en antes y durante la enfermeria, tornadndolos mas
provocados Chile. quimioterapia. comprensivos y personalizados.
por la Cambios del ser en el Importancia del autocuidado y su
quimioterapia. mundo y en el estilo de necesidad de informacion y
Jaman-Mewes, vivir. educacion.

P.; Rivera, M. Modifica su vida y la de Implementar un sistema de cuida-
2014. toda su familia. dos para permanecer en contacto
con el equipo de enfermeria'.

11 Analisis Estudio Esperanza de vida Compasion. Autocompa- Escuchar al paciente y dar Emociones
Cualitativo  piloto de Cronicidad y prolonga- sion. orientaciones segun su vivencia. Tratamiento
de temas analisis cion de la vida con Aceptacion. Atencion A pesar de que los pacientes se  Disociacion
construidos y cualitativo  diagnoéstico de cancer. plena. sienten incomprendidos, estan
emergentes a de conteni- Beneficios de la Rumiacion cognitiva. conscientes de que la familia
partir de una  do. psicoterapia. Sintomatologia fisica. puede verse limitada ante sus
experiencia Beneficio de la terapia Malestar emocional. necesidades.
piloto de centrada en la compa- Base segura. Hay una omisién de emociones,
psicoterapia sion. Sentido. Transformacion lo que finalmente entorpece su
centrada en personal. proceso de aceptacion, en donde
la compasion Estrategias/recursos de  la encaminar las labores de
en pacientes afrontamiento. enfermeria por medio de la
con cancer Meta-terapia. Check-list. compasion, mejora la compren-
avanzado. Tareas casa. sion y el cuidado®.

Prieto C, et
al. 2017.

12 Exploring Enfoque Quimioterapia y Hacer frente a la transi- Necesidad de reforzar los apoyos Emociones
patient descriptivo  efectos secundarios. cion rapida de estar bien al final de la quimioterapia. Adaptacion
experiences  cualitativo. Impacto fisico, social y a enfermo. Es importante mantener la Tratamiento
of-neo-adju- emocional de la Las necesidades de continuidad de los apoyos.
vant quimioterapia. informacion y toma de Mejora el proceso comprensivo
chemothera- Consideraciones de la  decisiones. generar relaciones de empatia
py for breast quimioterapia neo-ad- Necesidad de apoyo y con los pacientes y profundidad
cancer. yuvante. empatia. en la experiencia, los conoci-

Beaver K, et Impacto en la familia. mientos y las habilidades?'.
al. 2015. Creacion de una nueva
normal.

13 Moving Estudio de  Epidemiologia del Mas alla del sufrimiento. Motivar la vinculacion familiar ~ Emociones
beyond caso cancer, mundial, en Adopcion de una doctri- junto a las doctrinas y creencias  Adaptacion
suffering; cualitativo  Tailandia y a nivel del na religiosa para contra- profundas para dar significado a
The longitudi-  cancer avanzado. rrestar el sufrimiento: la situacion de vida.
experiences  nal. Experiencia del cancer aceptando la verdad de la Enfocar el cuidado al final de la
of thai y factores influyentes vida, dominando las vida en encontrar en sentido en
persons with en la vivencia. mentes, entendiendo la la vida y mejorar su crecimiento
advanced Experiencia al final de ley de karma, aceptando espiritual hacia la calidad de vida
cancer. la vida y consideracio- una prueba de dios. del grupo familiar.

Nilmanat K, nes de los proveedores Siendo esperanzado. Entregar un cuidado culturalmen-
etal. 2015. en salud. Estar rodeado de amor y te adecuado: facilitando rituales,
cuidado de la familia. meditacion®.

14 Experiences Hermenéuti- Cancer de pulmon. Comenzar el viaje del Indagar sobre la esperanza y sus Emociones
of patients ca Heideg- Tratamiento de cancer de pulmén al efectos en el tratamiento. Adaptacion
with garia o sintomas. abrazar la esperanza en Generar instancias de dialogo Tratamiento
advanced fenomeno-  Alteraciones suefio-vi- el tratamiento. para profundizar en opciones
lung cancer: logia gilia, evidencia Mejoras en la enferme- reales que propicien una mejor
Being prepositiva. cientifica al respecto.  dad que permiten a los calidad de vida®.
resigned to pacientes  tolerar la
sleep-wake alteracion del suefio y los
disturbances efectos adversos del
while tratamiento.
maintaining Silenciar y cambiar el
hop for enfoque a medida que
optimal disminuye la efectividad
treatment del tratamiento.
outcomes. Abrazar la espiritualidad
Dickerson S, como foco de cambios
et al. 2015. futuros.

Fuente: Elaboracion propia.
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El analisis de meta-dato, corresponde al examen
de datos ya procesados, originarios de investiga-
ciones con metodologia cualitativa, para crear
sistematicamente un nuevo cuerpo de conoci-
mientos acerca del fendémeno especifico en estu-
dio. Esta metodologia permitié hacer una com-
paracion de los resultados de todos los estudios
que tenian un enfoque comun, como es la viven-
cia de la persona con diagndstico de cancer, para
proporcionar una comprension mayor y original
sobre el fendbmeno*2,

Para el andlisis, se incluy6 también en la Tabla
1, los paradigmas cognitivos o escuelas de pen-
samiento, que representaron el marco tedrico de
los estudios, reconociendo que no en todos se ex-
plicitaba, siendo posible inferirlo en cada uno de
ellos.

Finalmente se realizo un anlisis de contenido de
los estudios seleccionados, a través de un proceso
de sintesis e integracion, tanto de los resultados
como de las interpretaciones dadas por los auto-
res de cada estudio, extrayéndose textos y con-
ceptos expresados desde la vivencia del céncer,
recogiendo la vinculacion e implicancias respec-
to del cuidado dado por el profesional de enfer-
meria expresado por ellos mismos, respondiendo
asi a la pregunta de investigacion presentada en
este estudio.

En la Tabla 1, se agruparon en la segunda colum-
na los temas de la informacion extraida de las vi-
vencias de los pacientes segun las referencias de
los 14 estudios, para en la tercera y cuarta colum-
na originar las grandes tematicas que emergieron
para este estudio.

Mediante el meta-estudio realizado, de las uni-
dades de significados, temas o categorias mas re-
levantes de los estudios incluidos en el analisis,
se originaron cuatro grandes tematicas de lo que
significa vivir con cancer, siendo éstas: a) Redes-

cubrir emociones, b) Capacidad de adaptacion, c)
Ser consecuencia del tratamiento, y d) Disociar
mente y cuerpo:

El Redescubrir emociones, compromete al pro-
ceso de afrontamiento del cancer, que requiere
un esfuerzo integral de la persona para superar
esta situacion de salud, que lo hace vulnerable y
dependiente, que genera la necesidad de apoyo
emocional para fortalecer la capacidad de resis-
tir los sintomas, signos y cambios asociados al
diagnostico de céancer, con una fuerte significa-
cion de la vida, la muerte, los lazos familiares y
las emociones.

La Capacidad de adaptacion, sugiere el ajuste a
todos los cambios en la vida de una persona lue-
go de ser diagnosticada con céancer, parece ser un
elemento clave para sobrellevar la dura situacion
y sus implicancias en el deterioro individual, que
se manifiesta en numerosas reacciones o adecua-
ciones para cumplir con lo necesario para mante-
ner la calidad de vida y proceder con las deman-
das propias de la enfermedad.

Ser Consecuencia del tratamiento, involucra mu-
chas de las repercusiones fisicas, emocionales y
los cambios producidos en la vida de la persona
con diagndstico del cancer, estan marcadas por
el tratamiento que debe tomar tanto para curar
como para paliar la enfermedad, con las conse-
cuencias conocidas que traen consigo las invasi-
vas y radicales terapias quimicas y radiolégicas,
originando la conformaciéon de un nuevo indivi-
duo como resultado del cancer.

En el tema Disociar mente y cuerpo, la enfer-
medad es visualizada como ajena a la persona,
viéndola como una situacion temporal marcada
por el diagndstico, principalmente por la nueva
vivencia fisica y emocional que experimenta a
consecuencia del tipo de cancer y el tratamiento
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asociado, en que la percepcion de deterioro en
todas las dimensiones de la persona es ineludible,
generando primeramente impacto ante la rapida
consecucion diagndstica y tratamiento e incerti-
dumbre ante las decisiones tomadas y las barre-
ras presentes respecto a su salud. Todo lo anterior
hace que la persona intente no pensar en lo que
le esta sucediendo, intenta al mismo tiempo se-
guir adelante con su vida a pesar de los trastor-
nos especialmente fisicos que esta sufriendo en
su cuerpo, implicando para las personas una gran
disociacién emocional.

De los resultados de los estudios incluidos en el
estudio, se desprenden las conclusiones y suge-
rencias relevantes para el cuidado de enfermeria
desde los distintos puntos de vista que explora-
ban la vivencia de las personas con diagndstico
de cancer.

Uno de los rasgos mas importantes a considerar
desde el punto de vista del cuidado tiene que ver
con las acciones dirigidas a la atencion emocio-
nal, en donde el sufrimiento y el dolor parecen
una constante en los pacientes y sus familiares,
mas aun cuando en los significados extraidos de
la vivencia, cobra gran relevancia las emociones
como modeladoras del afrontamiento de la enfer-
medad.

Desde aqui la enfermeria puede dar cuidados
espirituales y emocionales, enfocados a la iden-
tificacion, manejo y expresion de las emociones
reemergentes por el proceso del cancer, siempre
con el trabajo inclusivo de la familia para afinar
la calidad del soporte social.

Esta adaptacion propicia que la persona cambie
y tenga una nueva forma de vivir, a través de una
fase de total redescubrimiento, en donde la enfer-
meria puede apoyar el encuentro de si mismos,
potenciando los aspectos culturales y las subje-

tividades del proceso de la enfermedad, hacia el
afrontamiento adecuado, el equilibrio de los cam-
bios, y la promocion y prevencion de la salud con
actitud responsable y positiva, logrado a través
de los cuidados comprensivos y personalizados.

La actitud responsable y humanizadora, cobra
gran controversia al momento de direccionarla
hacia la toma de decisiones y participacion clini-
ca del paciente respecto a la continuidad de cui-
dados y tratamiento de su enfermedad, sabiendo
que muchas veces sus preferencias son dificiles
de predecir, debido a que todo implica novedad y
sufrimiento para la persona. Sin embargo, la la-
bor de enfermeria debe expandirse hacia la pro-
porcion de informacion de calidad y humana al
paciente y familia, tanto para apoyar sus decisio-
nes como para aumentar su participacion en el
proceso, enriquecido con el conocimiento de la
real vivencia del paciente y su relacion con sus
determinantes sociales de la salud, desde las im-
plicancias éticas y existenciales inmersas en la
toma de decisiones.

Afinar la labor de enfermeria en el cuidado del
paciente con cancer, segun lo expuesto en las in-
vestigaciones analizadas, supone el perfecciona-
miento de competencias de comunicacién para
conseguir una actitud empatica y afectiva hacia
la comprension y sensibilizacion de las vivencias
del paciente, enmarcadas principalmente en la
formacion de habilidades comunicativas, al ma-
nejo del lenguaje, la representacion en ello de la
consideracion particular de la humanidad de la
persona y la verdadera concepcion del cuidado
de enfermeria, tanto en el saber cientifico como
el afectivo, tornandose efectivo y adecuado.

DISCUSION

Los estudios que exploran la vivencia del cancer
se fundamentaban principalmente en la alta in-
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cidencia y prevalencia del cancer en la mayoria
de los paises, como un problema de salud publi-
ca internacional, ademas de un fendmeno social
y humano complejo, que desafia el derecho in-
dividual de salud de los pacientes en el ambito
sanitario, marcada por la alta mortalidad e inca-
pacidad asociada y establecida por determinantes
sociales de la salud!®%,

Otro de las situaciones de importancia respecto a
experiencia del cancer, esta definida por el diag-
nostico propiamente tal; el tratamiento que re-
quiere y sus consecuencias en el deterioro fisico,
emocional y de los sucesos vitales de la persona,
con los cambios en la vida y la conciencia de la
muerte o finitud. Esta experiencia genera preocu-
pacion y angustia sobre la recuperacion, la cali-
dad de la sobrevida, el dolor, la falta de acceso al
tratamiento, la alteracion de la vida personal, la
complejidad de la toma de decisiones, junto con
la necesidad de generar estrategias de afronta-
miento y solicitar apoyo social y emocional, en-
tre otros topicos de importancia al momento de
describir la experiencia de vivir el fenomeno'®%,

En relacion a esta expresion o redescubrimiento
de las emociones, estas actllan como reacciones
adaptativas complejas, desde un proceso de valo-
racion cognitiva de la situacion, de sus recursos
de afrontamiento y de los posibles resultados em-
pleando dichos recursos, colocando a la emocion
en un estatus importante al momento de estimar
como enfrenta el paciente su situacion de salud.
Sin embargo, el aprendizaje social actual orienta
hacia la contencion y control emocional, que fi-
nalmente se refleja en las personas en una inmen-
sa disociacion emocional?®2Z,

Son recurrentes descripciones personales asocia-
das al diagndstico de cancer, como la sensacion
de impotencia, sufrimiento, miedo, preocupa-
cion, enojo y tristeza ante los inminentes reque-

rimientos de la situacion y el deterioro integral
provocado por la enfermedad, que deja huellas
perceptibles del dolor y sufrimiento asociado,
principalmente por la incomodidad del trata-
miento, la dificultad de traducir y manejar el do-
lor. Experiencias que se enmarcan en la funcion
adaptativa de la emocién, que genera cambios
rapidos en nuestra actitud fisioldgica, compor-
tamiento, sistemas de comunicacién emocional,
sensaciones corporales y tendencias de las accio-
nes%.

El sufrimiento es la emocién que mas informan
los pacientes?®, siendo una experiencia desagra-
dable de naturaleza emocional, psicosocial, so-
cial o espiritual que interfiere en la capacidad de
enfrentar las situaciones de cancer®, por ello las
estrategias para hacer frente a esta situacion di-
ficil, requiere esfuerzos para adaptarse, y las es-
trategias enfocadas en las emociones ayudan a la
persona a regular su grado de sufrimiento.
Asimismo, desde la vereda social, el padecer
cancer conlleva a un escenario social marcado
por la angustia y la minusvalia, sobre todo al
estigma manifiesto de la finitud y proximidad
de la muerte ante el diagndstico. Conciencia de
la muerte que genera en ellos grandes cambios
emocionales y espirituales. Reconociendo por
ende que, si las emociones son un requerimiento
en el afrontamiento de la situacion de salud, sin
duda la mezcla de ellas en una situaciéon nunca
antes vivida, y que debe llevar a todo un redes-
cubrimiento de su significado y de la manera de
coémo convivir con ellas a diario.

En la capacidad de adaptacion psicosocial al can-
cer, las estrategias que utiliza la persona para res-
ponder a las influencias y cambios ambientales
que percibe a consecuencia de esta situacion de
enfermedad, basicamente lo empuja a manejar el
sufrimiento, que incorpora las dimensiones psi-
cologicas, sociales, espirituales y existenciales,
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presentando una variedad de dificiles respuestas
emocionales*..

El proceso de afrontamiento y adaptacion al can-
cer entonces requiere de un esfuerzo integral y
emocional de la persona, que lo hace vulnerable
y dependiente, y genera la necesidad de apoyo
emocional para fortalecer la capacidad de resistir
los sintomas, signos y cambios en la vida aso-
ciados al diagnodstico de cancer, con una fuerte
implicancia en la vida, la muerte, los lazos fami-
liares y las emociones. Asimismo, la adaptacion
psicosocial al cancer, es un proceso constante
durante el cual cada paciente trata de manejar
el sufrimiento emocional, solucionar problemas
especificos asociados al diagnéstico, y finalmen-
te obtener el dominio o control de los aconteci-
mientos vitales relacionados con el cancer®.

Parte de la adaptacion, involucra una fuerte co-
nexion entre la familia, quien funciona como un
apoyo sustituto de las actividades en la que el
paciente se percibe no apt6 para realizar, siendo
este apoyo familiar y otros apoyos sociales las
estrategias de afrontamientos mas referidas por
los pacientes con padecimiento de cancer, sin
embargo, son muchas las situaciones que favo-
recen este proceso de adaptacion y que tienen di-
recta reaccion con la asistencia y el cuidado que
requieren.

Dentro de estas situaciones esta la necesidad de
recibir informacion y adquirir conocimientos
respecto al proceso de la enfermedad, denotando
como elemento clave en ello la buena comunica-
cion, principalmente para comprender los cam-
bios negativos y positivos en la expectativa de
lograr estabilidad desde todas las dimensiones de
la persona, en la manera en que expresa lo que
siente respecto a los cambios del ser en el mundo
y en el estilo de vivir, no sélo particular, sino que
también en la modificacion familiar'®2,

El tratamiento de la enfermedad, es una de las
situaciones mas inquietantes que deben afrontar
los pacientes y sus familias, por la necesidad de
sobrevivencia implicito en su necesidad de se-
guir las indicaciones propuestas para su mejor
calidad de vida, requiriendo para su adaptacion o
inadaptacion un fuerte soporte social, con redes
de apoyo principalmente afectivas para lograr la
adhesion al tratamiento y obtener los resultados
esperados.

El ser consecuencia del tratamiento, se marca
fundamentalmente con la experiencia de dolor,
que es uno de los sintomas mas habituales y te-
midos que se asocian al cancer, por ende su apa-
ricién y mal manejo conlleva a una mala calidad
de vida®, parte de su vivencia esta referida como
dificil tanto por el desconocimiento, la subjetivi-
dad del dolor, la posible subestimacion de este y
el estigma ante drogas como la morfina, que lu-
chan contra la consecuente dependencia, las ex-
pectativas y el entendimiento del proceso del do-
lor y el sufrimiento como parte de la enfermedad.

Parte de estas consecuencias, tienen que ver con
la proyeccion para el futuro que empieza a pro-
yectar la persona, referido a la sobrevivencia, la
perspectiva de superacion, el desgaste o la posi-
ble muerte, que entre otros factores los pacientes
viven como obligados a seguir, en un proceso
supuestamente participativo de la toma de deci-
siones, que los conduce a llevar las indicaciones
y adherirse al tratamiento, implicando las conse-
cuencias emocionales y fisicas ya referidas, en
conjunto con dificultades incluso de indole eco-
némico.

Ademas, en la toma de decisiones respecto a su
salud, los pacientes sienten que no tienen toda
la informacion, no hay profundidad o relevancia
en aspectos practicos o necesidades del cuidado
personal que requiere el tratamiento, con falta de
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respuesta a estas dudas. Asimismo, asistiendo a
las instituciones de salud, se sienten con cierta
pérdida de la intimidad y despersonalizacion, pa-
sando a sentirse s6lo un numero mas de historia
clinica, incluso faltando a su privacidad en algu-
nas situaciones®.

A veces esta disociacion cuerpo-mente es dispar,
ya que la mayoria de los pacientes debido a las
consecuencias sociales, psicologicas y fisicas que
genera el diagnostico de cancer y el tratamien-
to, dificultan el reconocimiento de si mismos al
perder el rol que mas los identificaba®, incluso
cuando se realizan una intervencion quirdrgica,
afrontan la enfermedad como un agente externo
que ataca a su cuerpo, luego este mismo también
les parece ajeno, y lo viven como una amenaza
a su propia vida. Sin embargo, para una mino-
ria de personas, la enfermedad supone una nueva
oportunidad para reconectarse con su cuerpo y
entender su importancia, con la necesidad de ser
escuchado*7,

Desde esta vision la concepcion de autoestima y
de la identidad, es esencial para la supervivencia
psicoldgica de las personas, tomando en cuenta
que muchos de los canceres y sus tratamientos
provocan cambios impactantes en la imagen cor-
poral, que precisan autocuidado, como parte del
proceso adaptativo. La normalizacion del estado
se suma a la pérdida de identidad social y fami-
liar, sellada por las alteraciones de la autonomia,
situacion que es referida por los pacientes reite-
radamente, y que influye en la representacion que
la persona hace de si misma3®.

Los resultados analizados, concluyen una vision
general de la vivencia del céncer, que conecta
una experiencia transversal de lo que significa su
diagnostico, sin embargo, no se comparan las di-
ferencias del contexto social que afectan a los in-
dividuos que participaron de las investigaciones

incluidas en el meta método, que por supuestos
eran de diferentes paises y localidades.

CONCLUSIONES

El proposito de este estudio era explorar las ex-
periencias de los pacientes con diagnostico de
cancer, y como vivencian los cuidados de enfer-
meria. La experiencia del paciente con cancer,
sin duda es una compleja dindmica que siempre
se vera beneficiada con la exploracion cualitativa
de su vivencia; cada investigacion referida a la
tematica es un gran aporte a la comprension y en-
tendimiento del proceso, que requiere asistencia
competente de orden multidisciplinario, existien-
do necesidades de generacion de conocimiento y
complemento de este en todas las aristas de la
persona con este diagnostico.

El analisis de los hallazgos proporcionados por
la metodologia cualitativa ha generado datos des-
criptivos referidos a explorar las experiencias, las
vivencias, las percepciones, los sentimientos y
las opiniones de las personas que padecen cancer,
que en su conjunto contribuyen sin duda a trans-
cender el conocimiento particular, para conseguir
una comprension mas amplia del fenémeno, pro-
duciendo de esta manera evidencias utiles que
puedan fundamentar la practica de enfermeria.

Mediante el meta-estudio realizado, se rescata-
ron las unidades de significados, temas o catego-
rias mas relevantes de los estudios incluidos en
el andlisis, esclareciendo la experiencia de vivir
con cancer a través de las interrelaciones encon-
tradas y sus interpretaciones afines, manifestada
en cuatro categorias generales referidas a la ca-
pacidad de adaptacion, el redescubrimiento de
las emociones, la conformacion de un nuevo ser
a consecuencia del tratamiento y la disociacion
de la mente y el cuerpo generada por las variadas
acciones destinadas a curar o paliar el cancer.
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Seglin los hallazgos anteriores, la disciplina y
profesion de Enfermeria todavia presenta im-
portantes desafios e innovaciones a realizar, en
materia de perfeccionar sus competencias para
entregar un cuidado humano, comprensivo y par-
ticular, que refleje el verdadero valor de la pro-
fesion en el amor por el ser humano y su com-
plejidad, permitiéndole un cuidado consciente y
trascendental para el apoyo y asistencia de este
ser humano con diagndstico de cancer, en cual-
quiera de sus tipos, etapas o necesidades.

Conflicto de intereses: Los autores declaran no
tener conflicto de intereses.
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