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Resumen

La ocurrencia de cancer en Brasil y en el mundo sigue aumentando, trayendo alteraciones en la vida cotidiana
que interfieren en la esfera biopsicosocial y espiritual del paciente. Un factor importante para quien tiene la
dolencia es la necesidad de realizar el tratamiento en otra ciudad. El objetivo de la investigacion fue conocer la
experiencia de los pacientes oncoldgicos que realizaron el tratamiento fuera de su domicilio. EI método utilizado
fue de caracter descriptivo y exploratorio con abordaje cualitativo. Participaron ocho pacientes con cancer que
estaban realizando el tratamiento fuera de su domicilio, con edad entre 18 y 65 afios, hospedados en la Casa de
Apoyo de la Red Femenina de Combate al Cancer. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas prees-
tructuradas y los datos recolectados fueron sometidos por el método de andlisis de contenidos, que revel6 109
unidades de significado que convergieron en cinco subcategorias, catorce categorias y cuatro unidades temati-
cas: impacto inicial de la dolencia; impacto del tratamiento fuera del domicilio; la experiencia del tratamiento
fuera del domicilio; convivencia en la casa de apoyo. Los resultados revelaron que el impacto inicial de la dolen-
cia deja al individuo muy abatido emocionalmente, seguido de soporte obtenido por medio de confianza en Dios,
apoyo del equipo médico, familia, amigos y casa de apoyo, lo que resultd en el enfrentamiento de la dolencia. Lo
esperado en esta investigacion era encontrar solo sentimientos negativos, dificultades y un obstaculo insupera-
ble. No obstante, las ganas de vivir, el apoyo de la familia y de los amigos, el incentivo de los médicos y de los
demas miembros del equipo fortalecieron a estos participantes en su lucha por la supervivencia.

Palabras clave: Enfermeria oncoldgica, calidad de vida, adhesion al tratamiento, cancer, red femenina.
Abstract

The occurrence of cancer in Brazil and the world continues to increase, bringing changes in everyday life that in-
terfere with the biopsychosocial and spiritual sphere of the patient. An important factor having the disease is the
need for treatment in another city. The aim of the research was to understand the experience of cancer patients
undergoing treatment outside their home. The methodology used was descriptive and exploratory qualitative
study. Participants eight patients with cancer treatment were doing outside their home, aged 18 and 65, hosted at
the House of Support of Women’s Network Against Cancer. The gathering of data was performed by pre-struc-
tured interviews and the analysis of the information we opted for content analysis, which revealed 109 units of
meaning that converged into five subcategories, fourteen categories and four thematic units: initial impact of the
illness; impact of treatment outside the home; the treatment experience outside the home; living in the house for
support. The results showed that the initial impact of the illness leaves the individual very depressed emotionally,
followed by support obtained through trust in God, support the medical team, family, friends and home support,
which resulted in the confrontation of the illness . Expected in this research was to find only negative feelings,
difficulties and an insurmountable obstacle. However, the desire to live, support from family and friends, the
incentive for physicians and other team members strengthened these participants in their fight for survival.

Keywords: Oncology nursing, quality of life, treatment adherence.
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Introduccion

En la actualidad, el cancer aparece como una de las
principales causas de mortalidad en el mundo, me-
reciendo especial atencién por parte de los profesio-
nales de la salud para disminuir el sufrimiento. En
Brasil se estima que, para el afio 2013, ocurriran
aproximadamente 518.510 nuevos casos de cancer
(INCA, 2011). Recibir el diagnostico de cancer, de-
pendiendo de la fase en que se encuentra y el tipo de
tumor, puede alterar permanentemente la vida del pa-
ciente, causando alteraciones fisicas, sociales y emo-
cionales, provocando un gran impacto multifactorial
(Makluf, Dias & Barra, 2006; Silva & Santos, 2008).

De acuerdo a Anjos & Sago (2006), la adhesion al
tratamiento oncoldgico puede redundar en papeles
sociales alterados, dificultad en el mantenimiento de
las finanzas y la relacion familiar. Los efectos cola-
terales, segin Paiva (2006), también existen, siendo:
nausea, vémito, diarrea, fatiga, anorexia, constipa-
cién, mucosidad, caida del pelo, pérdida del apetito, y
dolor al tragar. Todas esas consecuencias pueden lle-
var, al paciente, a sentirse impotente para reaccionar
y luchar para sobrevivir.

En una crisis vital como “tener cancer”, el individuo
y la familia pasan a vivir nuevas situaciones que exi-
gen redefiniciones, formas de enfrentar, mudanzas en
el funcionamiento familiar y periodos extensos de
adaptacion (Gianini, 2007).

En este contexto se puede incrementar una caracteris-
tica mas a la experiencia del paciente con cancer, que
es la necesidad de realizar el tratamiento en un centro
especializado de otra ciudad y enfrentar horas de via-
je, no poder volver para casa después del tratamiento
y permanecer en un ambiente distinto del habitual con
personas desconocidas.

Esta investigacién tuvo como objetivo conocer la ex-
periencia de pacientes oncoldgicos que realizan trata-
miento fuera de su domicilio.

Meétodo

Fue realizada una investigacion exploratoria, descrip-
tiva y de naturaleza cualitativa. Los datos fueron re-
colectados en la Casa de Apoyo de la Red Femenina
de Combate al Cancer, que hospeda a los pacientes y
familiares que viven en ciudades de la region.
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Hicieron parte de este estudio ocho pacientes con
cancer que realizaban un tratamiento fuera de su do-
micilio con edad entre 18 y 65 afios.

El criterio utilizado en la muestra es la saturacion
aplicada, a fin de establecer o cerrar el tamafo final de
una muestra en estudio, interrumpiendo la captacion
de nuevos componentes (Fontanella, Ricas & Turato,
2008).

Los datos fueron obtenidos a través de la técnica de
entrevista preestructurada, y para el analisis se esco-
gio la técnica andlisis de contenido de acuerdo a Bar-
din (1977).

Durante la lectura, los significados que se destacaban,
y que respondian directa o indirectamente a las cues-
tiones propuestas, eran escritos en letra grifa y des-
tacados al margen. Se buscd, entonces, identificar los
significados que eran mas comunes y que aparecian
con mas frecuencia, inicialmente en cada discurso, y
posteriormente en la comparacion con aquellos que
emergian en los demas discursos. Para los significa-
dos que eran comunes fue establecida una codifica-
cion, que fue llamada unidad de significado.

Las unidades de significado fueron analizadas a la luz
de las indagaciones propuestas, siempre reportandose
al texto y, entonces, convergieron en unidades tema-
ticas.

Atendiendo a la resolucidn 196/96 que reglamenta la
investigacion con seres humanos, el proyecto fue eva-
luado y aprobado por el Comité de Etica en Pesquisa
Envolviendo Seres Humanos de la Facultad Ing4, re-
gistro de pesquisa nimero 0130/11.

Resultados

El analisis de contenido reveld 109 unidades de signi-
ficados que convergieron en cinco subcategorias, ca-
torce categorias y cuatro unidades tematicas: impacto
inicial de la dolencia; impacto del tratamiento fuera
del domicilio; la experiencia del tratamiento fuera del
domicilio; convivencia en la casa de apoyo.

La Unidad Temética — El impacto inicial de la do-
lencia - agrupd tres categorias tematicas: Abatimien-
to, Soporte y Enfrentamiento.

En la categoria Abatimiento se observo que los pri-
meros sentimientos al enfrentarse con el diagndstico
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de céancer fue que se “ hundi6 el piso”, llevando a la
desesperacion, tristeza, una experiencia muy dificil,
que trae sentimiento de muerte inminente, rabia, pues
esta condicion parece ser una realidad distante. En
este momento otras cuestiones aparecen, COmo poco
conocimiento de la dolencia, la necesidad de diag-
noéstico medico, la preocupacion con la familia y la
insatisfaccion con la imagen corporal.

“No fue una buena experiencia, y cuando supe
quedé bien desesperada, me falt6 el piso” (En-
trevistado 4).

“El primer dia cuando recibi el diagnéstico fue
un golpe, fue medio triste, quedé acabada como si
fuera a morir ahi” (Entrevistado 6).

“Uno siente rabia, se desanima, piensa que todo
acabo” (Entrevistado 4).

La reaccion en el momento del diagndstico de cancer,
segun Silva (2005), es uno de los més criticos en la
vida de una persona. Interpretaciones diferentes tor-
nan ese momento complejo, pues exigen la reflexion
biografica de cada paciente, una vez que las significa-
ciones son constituidas con base en los conocimien-
tos, valores y creencias vividos a lo largo de sus ex-
periencias personales y sociales que afectan el modo
coémo interpretan la situacion actual.

En la categoria Soporte fueron presentadas como
columnas de sustentacion en esta dificil experiencia
la confianza en Dios y en el equipo médico. Una bue-
na relacion con el equipo, la motivacion médica alia-
das al apoyo familiar y de amigos y el acogimiento
en la Casa de Apoyo trae un sentimiento de gratitud a
Dios y al equipo.

“Yo primeramente le pido a Dios que me dé fuer-
za para ir adelante” (Entrevistado 3).

“Influyen dando apoyo los amigos de Engenheiro
Beltrdo” (Entrevistado 7).

““Y hoy solo tengo que levantar las manos y agra-
decer a Dios y a las personas que cuidan de mi”
(Entrevistado 8).

Barros & Lopes (2007) afirman que el soporte fami-
liar fue importante para que los pacientes pasaran por
el proceso de encarar la dolencia y la nueva realidad
que enfrentaban. Para los autores, el vinculo con el
médico y el equipo parece tener un papel fundamen-

tal, pues gran parte de la confianza en el procedimien-
toy en la decision de hacer cualquier método de trata-
miento, sea de cirugia, radioterapia y/o quimioterapia
se basa en la confianza depositada en ellos.

La categoria Enfrentamiento revela que algunos
pacientes no presentaron abatimiento, manteniendo
cierta tranquilidad, sin preocupaciones, mostrando
estar preparados para encarar la nueva realidad. Per-
ciben que estan fuertes, estando listos para el trata-
miento, teniendo adhesion y disciplina, ademas del
conocimiento de la dolencia, del pensamiento posi-
tivo, comprension de la necesidad de luchar, convic-
cién de que todo puede salir bien. Estimulados por el
coraje, todas las fuerzas se dirigen para la voluntad de
vencer la dolencia.

“Si uno se preocupa con la dolencia empeora!
Entonces tengo que quedarme tranquilo™ (Entre-
vistado 7).

“Todo lo que el doctor pide hago estrictamente,
porque tengo que hacer mi parte también” (En-
trevistado 4).

“Si voy a cirugia estoy preparada. Si debo con-
tinuar solo con el tratamiento, estoy preparada”
(Entrevistado 3).

Se not6 en los estudios de Lorencetti & Simonetti
(2005), que al darse cuenta de la necesidad de trata-
miento, los pacientes que presentan el enfrentamiento
basado en el problema, relatan haber tenido menor
impacto. No dejaron de tener estrés, pero encararon
el problema y mostraron tener confianza en el trata-
miento y en el equipo. Ya los que basaron su enfren-
tamiento en la emocién, apuntaron principalmente
los sintomas que fueron generados por la situacion
de stress.

Enfrentar una dolencia tan agresiva como el cancer
depende de varios factores como familia, amigos,
equipo médico y hasta de voluntarios. Transmitir
fuerza, tranquilidad, motivacion, informaciones so-
bre la dolencia y tratamientos, contribuyen en gran
medida para el proceso de recuperacion del enfermo.

La unidad tematica -Impacto del tratamiento fue-
ra del domicilio- agrupd cuatro categorias tematicas
y dos subcategorias: preocupaciones, dificultades, re-
conocimiento como mejor estrategia, ¢ influencia de
los viajes (positiva y negativa).
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En la categoria Preocupaciones se identificé que el
paciente vuelve su mirada a la familia, por el hecho
de estar distante, estar fuera y lejos de casa y no poder
dirigir los quehaceres y rutinas de la familia.

““Le pedi a Dios que me guiara en paz, que tuviera
mucho cuidado con mi mamita que tiene 89 afios,
me duele dejarla solita™ (Entrevistado 2).

Referente a la categoria Dificultades identificamos
que la primera experiencia fuera del hogar resulta en
miedo en la adaptacion, llevando a la ansiedad en man-
tener la dinamica familiar. Otras dificultades apunta-
das fueron el cansancio y falta de bienestar, pudiendo
Ilevar al paciente a no se disponer al tratamiento.

“Nunca me habia quedado fuera de casa, lo
maximo dos dias, entonces viene el miedo, como
me van a recibir alla, cémo va a ser, la curiosi-
dad, sera que todo saldré bien” (Entrevistado 4).

“Es cansador, ese vaivén nos cansa mucho, el
cuerpo...” (Entrevistado 6).

“Me daban ganas de quedarme en casa y comen-
cé a llorar! No queria més el tratamiento™ (En-
trevistado 6).

Percibir las dificultades que se enfrentaran, hace que el
paciente pase por un estrés elevado, sienta ansiedad y
miedo en relacion a la adaptacion, pues para él, la pri-
mera experiencia fuera del hogar puede traer una gran
falta de bienestar y mucho cansancio. Estar distan-
te implica en la dificultad para mantener la dinamica
familiar, pues cada uno tiene su responsabilidad en el
hogar y, en ausencia de algin miembro, pueden ocurrir
modificaciones que influiran el resto de la vida.

En la categoria Reconocimiento como mejor es-
trategia, notase que los pacientes reconocen no tener
condiciones financieras para costear los viajes de ma-
nera que seria practicamente imposible la adhesion al
tratamiento asociado al dificil acceso y a la imposibi-
lidad de ayuda familiar.

“Entonces es ma&s 0 menos a esta hora que llego a
mi ciudad y todavia vivo a mas 30 km de camino
de tierra que hago de forma particular con un au-
tito viejo que tengo, un escarabajo, si fuera todo
por mi cuenta gastaria mucho” (Entrevistado 5).

La falta de recursos para el tratamiento de cualquier
enfermedad cronica la vuelve imposible si se consi-
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deran todos los gastos con consultas médicas, exame-
nes, medicamentos, transporte y alimentacion princi-
palmente si el individuo necesita una atencion mas
compleja y que esté en otra ciudad.

La categoria Influencia de los viajes se divide en
dos subcategorias: Positivas y Negativas. Se constatd
en la subcategoria Positiva que los entrevistados no
perciben cansancio, por ser viajes bien estructurados,
y como consecuencia favorece el tratamiento. Pero en
la subcategoria Negativa, los pacientes entrevistados
alegan falta de bienestar, a veces no consiguen ali-
mentarse o se alimentan mal, no descansan y apuntan
los viajes de forma penosa.

“Mas nosotros lo hallamos bueno porque el cho-
fer nos lleva a nuestra ciudad y nos trae muy bien.
Si tiene que dejarnos en el hospital, lo hace y si
tiene que dejarnos en la puerta también, con mu-
cha educacion y todo respeto” (Entrevistado 4).

“Es medio cansador! Ellos nos llevan y traen
pero es bien pesado! La persona va y viene, no
duerme, y come mal’” (Entrevistado 3).

En la categoria Aceptacion se indica en la entrevis-
ta como medio facilitador del proceso de adhesion al
tratamiento, los arreglos hechos por el equipo, tenien-
do en vista la funcionalidad, la posibilidad de acom-
pafiamiento familiar en la casa de apoyo, creando asi
buena aceptacion por parte del paciente, que a la vez
no reconoce problemas y se conforma con la situa-
cion.

“Yo traje a mi mujer para quedarse conmigo,
porque venir todos los dias va ser pesado. Fui a
la consulta con el médico y él solicito esta casa.
Llegué aqui de noche y ellos me recibieron muy
bien, entonces para mi fue mas facil venir para la
casa” (Entrevistado 5).

La Unidad Tematica- Experiencia del tratamiento
fuera del domicilio agrup6 dos categorias temaéticas:
preocupaciones vividas y gerencia.

En la categoria Preocupaciones Vividas, ndtase
que el paciente vuelve su mirada a la familia y, per-
maneciendo distante de ella, puede no adaptarse al
momento que vive. La ausencia se refleja sobre los
quehaceres y rutinas de la familia.

“Me preocupo si! Mi hija ya tiene 27 afios, pero
queda sola. Mi marido trabaja, me preocupé con
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él también. Estando en casa uno siempre mantie-
ne todo mejor, arregla la casa” (Entrevistado 4).

La categoria Gerencia fue dividida en subcatego-
rias: Dios, Familia y Estrategias. En la subcategoria
Dios el paciente dedica mucha confianza a Dios cre-
yendo ser un auxilio en la dolencia, realiza también
la lectura de la Biblia como medio para administrar
sus preocupaciones. En la subcategoria Familia, se
relatd el apoyo de la familia para el paciente, el de-
seo de estar con las personas que ama, dando priori-
dad al mantenimiento del contacto. La subcategoria
Estrategias, evidencia el pensamiento positivo como
factor importantisimo en el principio de la dolencia.
La satisfaccion con la Casa de Apoyo ayuda en esa
dificil experiencia, de modo que el paciente mantie-
ne la confianza, realiza ajustes como la transferencia
temporal de responsabilidad para poder preocuparse
con él mismo, y las ganas de vivir le dan tranquili-
dad.

“Yo llamo para la casa al final de la tarde... jesta
todo bien mama? Después ceno. Voy a dormir!
Ahi voy a leer la Biblia. No voy a quedarme con
muchas cosas en la cabeza, leo una hora, dos ho-
ras, mientras mas lees mas quieres leer. Saber de
la palabra de Dios, como debes hacerlo! Es algo
que te lleva hacia adelante” (Entrevistado 2).

Administrar la vida frente al cancer no es algo que
depende solo de quien esta enfermo, sino de todo
alrededor, por ejemplo, el cambio de experiencias,
actividades ludicas promovidas por practicantes y
voluntarios, ofrecimiento de carifio y calor familiar,
siendo bien atendido y acogido por el equipo médico.
Por buscar continuamente fuerzas espirituales y reli-
giosas puede formular estrategias de enfrentamiento,
pues hay estructura psicosocial y espiritual con la in-
tencion de combatir el cancer.

La Unidad Temética- La convivencia en la Casa
de Apoyo agrup0 cuatro categorias teméticas: Estruc-
tura, Relacién entre los pacientes, Relacion con los
funcionarios, y la Relacidn practicante/voluntario con
los pacientes.

En la categoria Estructura los entrevistados afirman
que la Casa de Apoyo posee una estructura de calidad,
organizacioén, un ambiente seguro, con comodidades
de calidad, buena alimentacion y limpieza.

“Ah aqui es muy bueno! Hay cocineras, cocinan
muy bien! Aqui en la casa es todo limpiecito, ha-

bitacion, bafio, todo lo que me gusta, organizado!
Comida a su tiempo. Me gusta mucho aqui ™ (En-
trevistado 3).

En la categoria Relacion entre los Pacientes se
pudo identificar que, en la Casa de Apoyo, reina un
clima de amistad, produciendo una formacion de vin-
culo positivo. Perciben la convivencia como familia,
donde todos escuchan, respetan al otro, el cambio de
experiencias, lo que transmite fuerza y animo al otro,
fortaleciéndose y conviviendo con personas en situa-
ciones peores, aprenden las lecciones que la vida trae.

“Todas las personas que estan aqui son herma-
nos, son una familia” (Entrevistado 2).

“Aqui todo el mundo intercambia experiencias,
entonces se forma una familia™ (Entrevistado 4).

“Hay personas que son més fragiles, entonces les
damos fuerza” (Entrevistado 3).

La posibilidad de dar &nimo y fuerza a otros pacientes
que estan viviendo la misma situacion de dolencia es
reconocida como una forma de vencer cada etapa de
la experiencia (Bergamasco & Angelo, 2001).

Sobre la categoria Relacion con los Funcionarios,
los entrevistados relataron que, al llegar a la Casa de
Apoyo, experimentaron la acogida, el afecto, la buena
interaccion con el equipo, y al recibir motivacion lo
notan como influencia y experiencia positiva. Equi-
dad en la atencion, transparencia y todo eso provoca
sorpresa con la ayuda del otro, reconociendo como
necesario para el tratamiento y buena interaccion con
los funcionarios.

“Ellos tratan muy bien, te dejan muy bien en la
casay es lo que necesitamos! Personas muy ami-
gas! De verdad! Mucho carifio! Es 6ptimo™ (En-
trevistado 8).

“Ellos bromean con nosotros, todos conversan
contigo, se rien, aqui no hay de qué quejarse”
(Entrevistado 6).

De la categoria Relacion con los Practicantes/Vo-
luntarios se vio en las entrevistas que tanto los prac-
ticantes como los voluntarios promueven actividades
ludicas, establecen vinculos y, de esa forma, influen-
cian positivamente, llevando al paciente la satisfac-
cién con el trabajo realizado.
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““Yo no me quedo parado. Hay bingo todos los miér-
coles animando el grupo! Hay una mujer que viene
atraer la palabra de Dios aqui” (Entrevistado 2).

Debido a las alteraciones ocurridas repentinamente
en la vida del paciente, se nota la importancia de pro-
yectos que incluyan una asistencia adecuada, y que,
a través de acciones ludicas, aminorar los efectos del
tratamiento, asi como los efectos colaterales y preve-
nir sufrimientos mentales, de modo que las activida-
des ludicas tendrén efecto en el aspecto fisico, afec-

tivo, cognitivo, personal y social. Favorece también
una mejoria en la calidad de vida de esos individuos,
facilitando la practica del equipo multidisciplinar
(Pedrosa et al., 2007).

En estudios de Selli, Garrafa & Junges (2008) identi-
ficaron que los voluntarios establecen una relacion de
reciprocidad, en la que ambos son destinatarios y suje-
tos del beneficio, presentando una nocion de horizon-
talidad en la relacion, implicando en la reorganizacion
de lo cotidiano del individuo paciente y voluntario.

Conclusién

Percibimos que la experiencia del paciente oncol6-
gico es intensa, por el hecho que fueron apuntadas
109 unidades de significado, pues el cancer es una
dolencia mitica, indicativa de muerte, posee un tra-
tamiento complejo, que trae debilidad fisica, mental,
social y espiritual. En este contexto complejo, toda-
via existe la necesidad de realizacion de tratamiento
fuera del domicilio, constituyendo gran desafio de
reorganizacion del cotidiano del paciente en relacion
a su familia.

El desarrollo de instrumentos que puedan evaluar e
intervenir, en este contexto debe tener el sentido de
que no es algo mas que los enfermeros promueven y
si reconocer como una incumbencia y deber del equi-

po. Por lo tanto, la enfermeria debe ver al paciente de
forma compleja y entender de hecho la situacion que
vive cada ser humano.

Se esperaba en esta investigacion que se relataran
solo sentimientos negativos, y que las dificultades se-
rian un obstaculo insuperable. Las ganas de vivir, el
apoyo de la familia y de los amigos, incentivo de los
médicos y demas miembros del equipo, fortalecieron
estos pacientes en su lucha por la sobrevivencia.

Estar proximo a estos pacientes trae una leccion de
vida, muestra que la esperanza no muere y el enfer-
mero debe tener esa esperanza en su intimo para tra-
bajar con sus pacientes.
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