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RESUMEN

La investigacion “Calidad de vida en pacientes diagnosticados con cancer” tiene como
objetivo general indagar sobre la calidad de vida que llevan los y las pacientes con
cancer, que se encuentran en tratamiento de radioterapia en la Clinica La Asuncion. Los
objetivos especificos son identificar las necesidades de las y los pacientes, identificar
los mecanismos con los que afrontan el cancer y analizar los factores psicosociales
involucrados en el proceso de la enfermedad.

El Interés por trabajar con personas diagnosticadas con cancer surgié por la necesidad
observada de atender a esta poblacion no sélo en el area fisica, sino mas bien de una
manera integral. Al abordar la enfermedad del cancer desde los aspectos fisico,
psicolégico, espiritual y social, se podria obtener una respuesta positiva al tratamiento y
asi, contribuir a mejorar la calidad de vida.

Este estudio plantea las siguientes interrogantes ¢Como es la vida que llevan las y los
pacientes en tratamiento de radioterapia?, ¢ Como afrontan el cancer las y los pacientes
en tratamiento de radioterapia?, ¢Qué factores psicosociales estan involucrados en el
proceso de la enfermedad de los y las pacientes en tratamiento de radioterapia?

En la conceptualizacién somera de las variables o categorias que se manejaron estan:
las actividades diarias que trata sobre los cambios experimentados y/o ajustes que
deben realizar las personas, originados por la enfermedad del cancer, los factores
psicosociales en donde entran los diversos elementos relacionados en el desarrollo y en
el proceso de la enfermedad de origen psicologico y social o cultural, las estrategias de
afrontamiento que se refieren a la habilidad o manera de respuesta de las personas
ante la adversidad del Cancer, proceso en el que tratan de manejar las demandas de la
enfermedad que agotan o rebasan los propios recursos y el apoyo social de los
diferentes grupos a los cuales las personas pertenecen y de los cuales reciben apoyo y
comprension a lo largo del proceso de la enfermedad y tratamientos, asi como en las
otras diferentes situaciones que les acontezcan.

Las técnicas e Instrumentos empleadas en la recoleccion de datos son la revision
documental, elaboracién de la guia de entrevista semi estructurada, la seleccion de la
muestra, las entrevistas en profundidad y la observacion.

Caracteristicas de la muestra: La técnica utilizada para la seleccién de la muestra es la
de muestreo intencionado o0 por conveniencia, se eligié a las personas con las que se
tuvo un acercamiento previo, quienes luego de brindarles informacion sobre los
objetivos de la investigacion, consintieron su participacion. Obteniéndose el testimonio
de 20 pacientes, 10 mujeres y 10 hombres, mayores de edad, sin exclusion de
escolaridad, clase social o procedencia, todas y todos pacientes de radioterapia en la
Clinica La Asuncion, 3ra. Calle 10-71 Zona 15 Colonia Tecan Uman, Guatemala, C.A.



PROLOGO
La presente investigacion pretende describir la calidad de vida que llevan las
personas con cancer. ldentificando las diferentes estrategias utilizadas para el
afrontamiento del mismo, analizando los factores psicosociales involucrados en
el proceso, la manera en que afectan la enfermedad y/o los efectos secundarios
del tratamiento las actividades diarias, y las respuestas emocionales
presentadas, asi como los sentimientos, pensamientos y percepciones en torno
a la enfermedad. Esto para que dicho estudio abra paso a futuras

investigaciones e intervenciones.

La investigacion se realizé gracias a la participacion voluntaria de veinte
pacientes, diez mujeres y diez hombres de veinte a setenta y cinco afios de
edad, que estuvieron en tratamiento de Radioterapia en la Clinica La Asuncion,

en el periodo de enero a diciembre del afio dos mil doce.

El interés por trabajar con personas diagnosticadas con cancer surgié por la
necesidad observada de atender a esta poblacién no sélo en el area fisica, sino
mas bien de una manera integral con equipos multidisciplinarios. Al abordar la
enfermedad del cancer desde los aspectos fisico, psicoldgico, social y espiritual
se puede obtener una respuesta positiva hacia el tratamiento, permitiéndole
ajustarse a su realidad maximizando acorde a su situacion la calidad de vida. Por
lo mismo ha sido necesario evaluar la calidad de vida que realmente tienen las
personas durante el proceso que estan viviendo, antes de cualquier intervencion

psicoldgica.

Por lo que la investigacion traté de atender esta problematica indagando sobre la
calidad de vida que llevaban las personas enfermas de cancer y que se
encontraban en tratamiento de Radioterapia en la Clinica La Asuncién, logrando

identificar factores psicosociales involucrados en el proceso de la enfermedad y



de los tratamientos, mecanismos con los que se afrontan el cancer y algunas de

las necesidades de los y las pacientes en tratamiento de Radioterapia.

Con este estudio se pretende que los profesionales en salud, tanto psicélogos
como meédicos se concienticen y comiencen a formar equipos multidisciplinarios,

creando alianzas para trabajar conjuntamente en beneficio de sus pacientes.

También se pretende incentivar al personal médico a que se capacite respecto al
trato humano que debe brindar a sus pacientes, sin sentir lastima, ni limitarse a
ver Unicamente un cuerpo o un caso, cada paciente es un ser humano por lo que
no hay que despersonalizarlo de esa manera; se debe estar consciente que cada
persona llega con sus propias temores y miedos por desconocimiento de los
procedimientos y efectos secundarios de los tratamientos, asi como de su
funcionalidad o eficacia, por lo que es importante explicar los procedimientos a
los cuales deberd someterse de manera sencilla, incluyendo la duracion
aproximada de los mismos; dispuestos a atender preguntas o aclarar dudas,
claro habran personas que no pregunten nada por lo que sera necesario
preguntarles si tiene preguntas o dudas respecto a su tratamiento; con lo que se
evitaran o reduciran los niveles de ansiedad y/o estrés y se contribuira a que las
personas tengan un poco de control sobre la situacién en el afrontamiento de la

enfermedad.

El ser miembro del personal médico (Técnica en Radioterapia y dosimetrista) y
estudiante de psicologia me ha permitido prestar un mejor servicio; asintiendo
que esta fusion me ha ayudado a brindar un trato h umano al trabajar con las y
los pacientes con cancer y también he podido ratificar algunos factores que
debieran ser cambiados para mejorar la calidad de la atencién, asi como el factor
tiempo, tan necesario para explicar de una mejor manera los procedimientos y

para la aclaracion de dudas.



CAPITULO |
I. INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del problema y marco tedrico
1.1.1 Planteamiento del problema

La enfermedad cronica se refiere a “cualquier padecimiento fisico que tenga una
duracion mayor a tres meses, que altere las actividades cotidianas del paciente,

nl

produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia™, provocando consecuencias

psicolégicas o emocionales negativas.

La medicina va teniendo avances importantes en el tratamiento de los sintomas,
mejorando asi el aspecto fisico de los pacientes, pero los aspectos psicolégicos
0 emocionales, sociales y laborales no son tratados. Muchos pacientes con
cancer no tienen las posibilidades economicas para poder costear los
tratamientos a los cuales debe someterse, ya sea, con intencidon curativa o

paliativa de los sintomas, lo cual, podria mejorar su calidad de vida.

En la actualidad el nimero de personas que padecen enfermedades coronarias
ha incrementado, tal es el caso de personas con cancer; entiéndase este como
“un conjunto de enfermedades caracterizada por la presencia de nuevas células
(neoplasicas) que crecen y se extienden sin control™,

Los pacientes con cancer pueden ser tratados con cirugia, tratamiento hormonal,
guimioterapia y radioterapia, siendo esta ultima un tipo de tratamiento oncolégico
gue utiliza las radiaciones para eliminar las células tumorales, en la parte del
organismo donde se apliquen (tratamiento local), algunos son candidatos a un

solo tratamiento y en otros casos son tratados con tratamientos concomitantes.

! Childen Alex, Como ayudar al nifio en situaciones dificiles, 3ra. Edicion,Editorial Libra, S. A., Mexico,
D.F. 2002, p.51
2 Brannon Linda, Feist Jess, Psicologia de la salud, Thomson, Espafia, 2001, p. 325
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La dosis total del tratamiento de radioterapia se fracciona, por lo que, se hace
necesario acudir a varias sesiones segun el tipo de tratamiento requerido,
aproximadamente las personas acudiran de 14 a 42 sesiones, de lunes a viernes
en el horario asignado, y se les calendarizaran consultas peridédicas (cada 10

sesiones 0 antes) para que puedan ser evaluados por su meédico radioterapeuta.

Entre las reacciones emocionales a la enfermedad de cancer o a su tratamiento
de radioterapia que se tienen que afrontar, se encuentran diversos factores
estresantes, incluyendo significativos efectos secundarios como nauseas,
vomitos, fatiga, pérdida parcial del cabello, pérdida de peso, diarrea,

estrefiimiento, irritacion de la piel; segun el area de tratamiento.

Las reacciones emocionales y las estrategias de afrontamiento inadecuadas, la
falta de apoyo social, crisis de la enfermedad y la falta de adaptacion
psicologica-social de la enfermedad son factores que influyen de manera

negativa en el tratamiento, y en algunas ocasiones al avance de la enfermedad.

El modelo biopsicosocial es un “planteamiento que afirma que se puede explicar
las enfermedades y los sintomas mediante una combinacion de factores fisicos,

»n3

sociales, culturales y psicolégicos (Engel, 1977)"°. El papel de la mente es crucial

en la manifestacion y respuesta de la enfermedad.

La calidad de vida se refiere al “grado en que una persona es capaz de
maximizar su funcionamiento fisico, psicoldgico, laboral y social: un indicador
importante en la recuperacion de o en el ajuste a una enfermedad crénica™.

El estudio ha pretendido indagar sobre la calidad de vida de pacientes en
radioterapia, pensando en que servira de punto de referencia para futuros

proyectos e intervenciones, que atiendan necesidades reales.

% val Morrison y Paul Bennett, Psicologia de la salud, Pearson educacion, S. A., Madrid, 2008, p. 7
* Taylor, Shelley E., Psicologia de la salud, sextaedicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.438
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1.1.2 Marco Teorico

Antecedentes: Las autoras Ochoa Garcia, Dora Maria y Liquez Castellon,
Claudia Elizabeth de la investigacion titulada: “Manejo del dolor emocional, a
través de la logoterapia en pacientes con cancer en etapa terminal”, realizada en
1998 utilizaron las técnicas e instrumentos: observacion, test PIL, entrevista,
historia clinica, logoterapia, terapias de apoyo y de relajacion, concluyendo: Al
ser hospitalizadas las pacientes reciben diferentes tipos de tratamiento médico
gue causa efectos hiatrogénicos, sin una explicacion amplia y sin un lenguaje
acorde a su nivel cultural por medio del médico tratante, les causa incertidumbre
malestar y colera, pues cuando hay malestar fisico no es facil ser paciente, y
recomendando: El IGSS como institucion de salud debe rehumanizar al personal
médico y paramédico, quienes deben de orientar a las pacientes acerca de su
enfermedad, tratamiento y efectos adversos de forma amplia acorde a su nivel
cultural, con tono de voz adecuado, ya que las sefioras por sus condiciones son

susceptibles a cualquier comentario o respuesta inadecuada o impropia.

Existen diversos estudios acerca del tema del cancer, la mayoria con enfoque
meédico, pero para los fines de este trabajo se han considerado algunos aspectos
importantes a nivel tedrico, que corresponden a los cambios que las personas
con esta enfermedad necesitan realizar para ajustarse a la enfermedad y a los
cambios que son sometidos de manera obligatoria a lo largo del proceso, que

pueden perjudicar la calidad de vida.

Céncer es “un conjunto de enfermedades que se caracterizan por la presencia
de nuevas células (neoplasicas) que crecen y se extienden sin control™. “Se cree
gue es un conjunto de mas de cien enfermedades que tienen varios factores en

comun. Siendo estos el resultado de una disfuncion en el DNA (parte de la

® Brannon Linda, Feist Jess, Psicologia de la salud, Thomson, Espafia, 2001, pag.325
18



programacion celular que controla el crecimiento y la reproduccion de la célula).
El DNA hace que las células crezcan y se proliferen de manera excesivamente
rapida, estas células cancerosas no proporcionan ningun beneficio para el
cuerpo, solamente agotan sus reservas... Muchos canceres tienen ciclos largos
o irregulares de crecimiento, los tumores se miden en términos de su tiempo de
duplicacién (el tiempo que necesita para alcanzar el doble de su tamafo) el cual
va de 23 a 209 dias; por lo que un tumor puede necesitar entre 2 y 17 afios para

 El cancer es considerado una enfermedad

alcanzar un tamafo detectable
cronica por su duracion y porque altera las actividades cotidianas de las
personas, produciendo en algunos casos deficiencia, incapacidad o minusvalia,

provocando consecuencias psicolégicas o emocionales negativas.

“Muchos canceres son de familia. En cierto grado, muchos canceres tienen
origen genético... Sin embargo, los antecedentes familiares no siempre implican
gue exista una predisposicion, heredada en forma genética, al cancer. Ademas
de los genes, hay otros factores que son de familia, como la dieta y el estilo de
vida, factores que influyen en la aparicion del cancer y, en general, el cancer
estd mas estrechamente vinculado culturalmente o con el estilo de vida que con

los factores genéticos”’.

Calidad de vida “se refiere al grado en que una persona es capaz de maximizar
su funcionamiento fisico, psicoldgico, laboral y social en la recuperacion de o en

el ajuste a una enfermedad crénica”®

. Ademas de estos componentes, también
se encuentra el aspecto religioso que muchas veces ayuda a darle significado a

lo que se estéa viviendo.

® Taylor, Shelley E., Psicologia de la salud, sextaedicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.400

" Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.401
8 P
Ibid pég. 438
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El cancer afecta de una manera u otra la calidad de vida de las personas, por lo
gue, es necesario evaluar cuanto afecta o interviene el padecimiento y el
tratamiento las actividades diarias, como trabajar, convivir con familiares y/o
amigos y amigas, comer, dormir y en padecimientos mas avanzados si la
persona aun es capaz, por si misma, de bafarse, vestirse, ir al bafio, comer,

autotransportarse y si controla esfinteres.

Radioterapia es un tipo de tratamiento oncoldgico local que utiliza las
radiaciones para eliminar las células tumorales, en la parte del organismo donde
se apliquen (tratamiento localizado). La dosis total se divide en dosis
fraccionadas, por lo que se acude a varias sesiones segun el tipo de tratamiento
requerido, por lo general, recibirdn una fraccion diaria, en pocos casos la o el
meédico radioterapeuta tratante prescribird dos fracciones al dia, una por la
mafiana y otra por la tarde, a esto se le denomina hiperfraccionamiento. Los
tratamientos se reciben de lunes a viernes en horarios asignados, ademas de la
Radioterapia las personas seran citadas aproximadamente cada 10 sesiones o
antes segun indicaciones meédicas, para que puedan ser evaluados por su
meédico radioterapeuta tratante. En si, la radioterapia busca mejorar la calidad de
vida de las y los pacientes, tal es el caso de radioterapia paliativa (utilizada para
disminuir dolores y otras posibles complicaciones), y en pacientes con un

diagnostico alentador Radioterapia con intensién curativa.

“Debido a las técnicas de identificacion oportuna y a tratamientos prometedores,
muchas personas a las que se les diagnostica cancer viven muchos afios
llevando una vida plenay libre de la enfermedad. Otros sufren recurrencia pero a
pesar de esto conservan una alta calidad de vida durante 15 o 20 afios. Otros

mas viven muchos afios con cancer activo, sabiendo que finalmente la
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enfermedad sera mortal. Esto indica que el cancer es una enfermedad cronica,

que plantea problemas de adaptacién psicolégica a largo plazo™.

Los factores psicosociales afectan de distinta manera, al cancer. Al inicio de
la enfermedad, algunas conductas o factores conductuales intervienen a través
de la exposicion a cancerigenos, como el tabaco y los cancerigenos
ocupacionales. Existen factores psicosociales que pueden afectar de manera
indirecta el inicio de un cancer a través del consumo de dietas grasosas o de la
exposicion al estrés. Los factores psicosociales también influyen en el avance
del cancer, una vez que éste ha empezado, como el estrés y ciertas formas de
afrontamiento. Los factores conductuales también pueden influir de manera
indirecta, en el avance, a través de la falta de adherencia a una dieta adecuada
y/o al tratamiento o de no emplear los métodos de exploraciéon o de deteccion

oportuna.

Entre los factores de riesgo que llevan al comienzo y al avance de un cancer
estan: el fumar, consumir alcohol o tener una dieta rica en grasa y las variables
gue favorecen la conducta de demora y falta de adherencia, asi como la
negacion, falta de recursos econdémicos, falta de tiempo, la distancia y
separacion familiar, duracion de los tratamientos. También estan relacionados a
un tipo especial de estrés, la falta de apoyo social y la falta de vinculos estrechos

en la nifiez.

Entre las dificultades mas comunes como consecuencia del cancer esta la
depresion intermitente y de larga duracion. No soélo poniendo en peligro la
calidad de vida, sino que puede también tener efectos adversos en aspectos
fisicos de la salud, incluyendo avances en el cancer. El afrontamiento evitativo o

pasivo es un factor de riesgo para la tension psicoldgica y la depresién. Las

® Taylor, Shelley E., Psicol ogia de la salud, sexta edicién, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, p.406
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expectativas negativas respecto a la propia situacion y/o incapacidad para
confrontar la enfermedad, también estan relacionadas con el avance mas rapido

de la enfermedad.

Los problemas de adaptacion parecen ser mayores cuando se ha tenido una

vida llena de estresores y con falta de apoyo social.

Etapas de respuesta al diagnostico

Respuesta inicial; Toda persona es diferente, por lo que las reacciones ante un
diagnostico de cancer como en cualquier otra enfermedad son diferentes, entre
estas se encuentran: la incredulidad, cuando se cree que hay un error en el
diagndstico, por lo que de ser posible se busca una segunda opinién e inclusive
repetirse examenes. Otro aspecto es la negacion, cuando no se acepta el
diagndstico y/o situacién, y se pretende no estar enfermo. Estupefaccion,
muchas personas acuden al médico y/o a realizarse examenes médicos sin
dimensionar lo grave que puede ser su estado de salud, siempre se espera que

no sea algo grave.

Disforia: en esta etapa las personas asumen gradualmente la realidad de su
diagndstico, al mismo tiempo pueden experimentar una angustia elevada y
presentar insomnio, perdida o reduccidbn de apetito, poca concentracion,
ansiedad y depresion. Apareciendo la esperanza y el optimismo. Dura

aproximadamente de una a dos semanas.
Adaptacion: de la persona de forma mas positiva a su diagndstico y al desarrollo

de estrategias de afrontamiento a largo plazo que les ayudara a mantener el

equilibrio. Dura aproximadamente unas semanas 0 meses.
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Reacciones emocionales negativas a la enfermedad del cancer o a su
tratamiento de radioterapia, como se mencion6 anteriormente la reaccion al
diagndstico de cancer suele ser catastréfica y muy emocional, inmediatamente la
persona recurre al mecanismo de la negacién, pediran una segunda opinion,
optan por creer que la enfermedad no es severa y que desaparecera en poco
tiempo o que tiene pocas implicacion a largo plazo. En un inicio la negacion tiene
una funcién protectora y su aspecto positivo consiste en la reduccion de los
sintomas desagradables. Entre los aspectos negativos de la negacién
encontrarnos la interferencia en la habilidad para recibir la informacion necesaria
del tratamiento o programa de automanejo, lo que impide que la persona se
involucre activamente en el tratamiento y evalué sus actividades en forma
realista, ademas impide asumir cambios de estilos de vida y el cumplimiento con

los medicamentos.

Entre las reacciones emocionales a la enfermedad o a su tratamiento de
radioterapia, en cuanto a los efectos secundarios que las personas tienen que
afrontar durante el tratamiento se encuentran diversos factores estresantes,
como nauseas, vomitos, fatiga, pérdida parcial del cabello, pérdida de peso,
diarrea, estrefiimiento, irritacién de la piel; esto dependera del area que se trate.
Ante estas situaciones pueden presentarse diferentes reacciones emocionales

tales como enojo, desesperacion y depresion.

Reacciones ante el tratamiento de Radioterapia: Entre los efecto de las
reacciones emocionales negativas a la enfermedad de cancer encontramos: la
depresion y la ansiedad que pueden impedir que se participe activamente en el
tratamiento y en los esfuerzos de rehabilitacion, y el cambio conductual. La
depresion ejerce una influencia significativa sobre si estas personas recuperaran
su funcionamiento previo a la enfermedad, sobre todo en lo que concierne al

trabajo y a las actividades sociales, y esto puede deberse, en parte, al

23



incremento de sintomas depresivos. También es una causa significativa de

morbilidad, discapacidad y menor supervivencia.

Las posibles respuestas positivas a la enfermedad del cancer encontradas
son: ganancias personales y efectos positivos como mejora de las relaciones
cercanas, mayor empatia entre las personas con cancer y estilo de vida mas
sano. Experimentar beneficios depende de los recursos personales y sociales, y
de las respuestas de afrontamiento. Se obtendran beneficios de la enfermedad al

aceptar mejor lo que ocurre en la vida.

Afrontamiento, las personas con cancer lo afrontan de diferentes maneras
buscando o usando el apoyo social, enfocandose en lo positivo, distanciandose,
utilizando el escape y evitacion cognitiva, y/o escape y evitacion conductual. Los
primeros tres son considerados positivos; el primero disminuye el malestar
emocional, el segundo se enfoca en el optimismo y el tercero reduce la tension
psicoldgica. Los ultimos dos se consideran negativos porque muestran mas

tension emocional.

Significado, como antes se ha mencionado toda persona es diferente, algunas
optan por tratar de darle un significado positivo a la enfermedad que enfrentan.
El encontrar significado ayuda de manera significativa, sus vidas pueden mejorar
“en varios aspectos permitiéndoles un crecimiento y una satisfaccion en sus

relaciones personales que de otra manera no hubieran logrado™*°.

Respuestas emocionales, un diagnoéstico de una enfermedad terminal ocasiona
en la mayoria de personas un periodo de crisis por un desequilibrio fisico, social

y psicoldgico. Al superar esta fase se desarrolla la sensacion de como es que la

' Taylor, Shelley E., Psicologia de la salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, pég. 407
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enfermedad altera sus vidas, marcando la necesidad existente de una

rehabilitacion integral.

La negacion como “mecanismos de defensa a través del cual se evitan las
implicaciones de una enfermedad™*. Por lo regular se presenta inmediatamente
después del diagnéstico, la cual, puede ser positiva durante esta fase aguda,
pudiendo servir como una funcién protectora, evitando tener que enfrentarse
desde el primer momento a todos y cada uno de los problemas que generara la
enfermedad, y ademas, puede ayudar a reducir la experiencia de sintomas
desagradables asi como los efectos desagradables de los tratamientos. Puede
ser negativa en la fase de rehabilitacion al interferir con la habilidad para recibir
informacion necesaria la cual sera parte del tratamiento o del programa de
automanejo y cuando deben ser capaces de evaluar sus actividades en forma

realista, cumplir con sus medicaciones y asumir cambios en su estilo de vida.

La ansiedad, la mayoria de personas se abruman ante los cambios potenciales
en sus vidas y, en algunos casos, por la posibilidad de la muerte. Las personas
con cancer se encuentran vigilantes a los cambios en su condicion fisica y cada
pequeio malestar o dolor puede desencadenar miedo ante la posible recurrencia
de los tumores. La espera de la realizacion o espera de estudios o del
diagnostico eleva la ansiedad. La ansiedad es un problema porque es
intrinsecamente tensionante y puede interferir en el buen funcionamiento, al ser
debilitados por la tension psicoldgica antes de someterse a los tratamientos, por
lo que, tienen menos posibilidades de afrontarlos efectivamente. La falta de

informacion de la enfermedad y de los tratamientos también la producen.

™ |bid pag. 289
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La depresién es una reaccion comun de las personas que tienen cancer,
regularmente es debilitante. Algunas personas pueden llegar a tener problemas

en su autoimagen, lo que seguramente afectara la autoestima.

El automanejo es de importancia, por lo que hay que involucrar a la persona en
los aspectos de la enfermedad, lo cual implicard cambios de roles sociales y

laborales, y la forma de afrontamiento.

Algunos temas especificos que las personas con cancer deben afrontar

Un futuro incierto, cambios en imagen y/o autoestima, el mantenimiento del
control sobre la enfermedad, de sus sintomas como dolor, tratamientos o de la
prevencion de la progresion, control sobre la vida en general, y cambios en las

relaciones con los familiares y amigos.

1.2 Delimitacion

El trabajo de campo se llevo a cabo en la Ciudad de Guatemala en los afios dos
mil doce y dos mil trece, se utilizaron diferentes espacios para realizar las
entrevistas (Clinica de Radioterapia “La Asuncion”, lugares de trabajo o
residencias de las personas entrevistadas, centros comerciales, lugares de
comida rapida), se cont6 con la participacion de veinte personas, diez mujeres y
diez hombres, comprendidos entre las edades de veinte y setenta y cinco afos.

Se indago sobre los cambios en las actividades diarias, factores psicosociales

relacionados, el afrontamiento de la enfermedad y el apoyo social.
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CAPITULO Il
Il. TECNICAS E INSTRUMENTOS

En esta investigacion se presentan datos cualitativos de acuerdo al enfoque
utilizado, pues resalta la subjetividad de las personas al compartir su propia
experiencia sobre la problematica presentada por los diferentes factores que

afectan la calidad de vida cuando se tiene la enfermedad del cancer.

2.1 Técnicas

En primera instancia, se llevé a cabo una revision documental que ayudd a
comprender diferentes aspectos teoricos de la investigacion, para tener una

mejor comprension al momento del analisis.

Seleccién de la muestra, la técnica utilizada fue la de muestreo intencionado o
por conveniencia, eligiendo por métodos no aleatorios una muestra de veinte
personas, cuyas caracteristicas fueran similares a las de la poblacién objetivo.

La representatividad fue determinada por la investigadora de modo subijetivo.

Luego, por parte de la investigadora se realizaron entrevistas en profundidad. La
observacion se incluyd de manera permanente durante el proceso de las
entrevistas, para reorientar intervenciones de acuerdo a las reacciones de las y
los pacientes que compartieron su testimonio. Luego de la grabacién se

procedi6 a la transcripcion, para poder realizar el analisis de testimonios.

2.2 Instrumentos

La recoleccién de datos se llevé a cabo por medio de la entrevista semi

estructurada o semi estandarizada en profundidad para obtener el testimonio de
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las personas, ya que tenian margen para la reformulacion y la profundizaciéon en
algunas areas, combinando algunas preguntas de alternativas abiertas con
preguntas de alternativas cerradas de respuesta. Se utiliz6 una guia de
entrevista, en cuya aplicacion se procurd6 mantener el orden de las preguntas.
Para ello, se contdé con un guién de la entrevista, el cual tiene una estructura

predeterminada.

2.2.1 Guia de entrevista
Se disefid un guion de entrevista (Ver Anexos A. Guia de entrevista) para
obtener informacion respecto al tema de investigacion, con el siguiente
contenido:
1. Encabezado, con informacién institucional y respecto al proyecto.
2. Cuerpo. La entrevista lleva el siguiente orden: Datos personales,
Actividades diarias, Factores psicosociales, Estrategias de afrontamiento
y Apoyo social

3. Cierre con agradecimiento por su participacion en la investigacion.

2.2.2 Procedimiento realizado

Se contactd a las y los pacientes a los que se les hablé de la investigacion y se
les solicitdé su participacion, luego de explicarles los objetivos de la entrevista.
Con las y los que consintieron su participacion se tratdé de fijar una cita para
realizar la entrevista, encontrandose como dificultad el horario para realizar las
entrevistas, para que coincidieran, fue necesario, en algunas ocasiones, realizar
dos sesiones de acuerdo a la disponibilidad de horarios de ambas partes

(entrevistada/do e investigadora).
Se solicitd verbalmente la autorizacién para grabar las entrevistas, ante lo cual
no hubo inconveniente alguno. Posterior a ello, se procedié a la transcripcion de

las mismas, para poder llevar a cabo su respectivo analisis.
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El andlisis se realizd con la lectura de las transcripciones de los testimonios,

donde se identificaron los elementos significativos, se ordeno en los apartados

correspondientes a las categorias establecidas, agregando asi indicadores a

considerar con sus respectivas frases e identificacién de las mismas.

2.2.3 Operacionalizacion de objetivos

Objetivo

Categorias

Técnica

Indagar sobre la
calidad de vida
que llevan los vy

las pacientes con

cancer, que se
encuentran en
tratamiento de
radioterapia en la
Clinica La
Asuncién

Calidad de vida:

El grado en que una persona es capaz de
maximizar su  funcionamiento fisico,
psicoldgico, laboral, social y espiritual: un
indicador importante en la recuperacion de
o en el ajuste a una enfermedad crénica.

Actividades diarias: cambios
experimentados y/o ajustes que deben
realizar las personas, originados por las
implicaciones de la enfermedad del cancer.

Céancer: se conoce como un conjunto de
enfermedades caracterizadas por la
presencia de nuevas células (neoplasicas)
gue crecen y se extienden sin control.

Radioterapia: es un tipo de tratamiento
oncoldgico, el cual utiliza radiacion para
eliminar las células tumorales, que se
encuentran en la parte del organismo donde
se aplican (tratamiento local).

Entrevistas
en
profundidad

Observacion
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las
de

las y los pacientes

Identificar

necesidades

de radioterapia en

Atencion integral por equipos
multidisciplinarios que aborden la
enfermedad desde los aspectos fisico,
psicoldgico, espiritual y social, para obtener

una respuesta positiva hacia el tratamiento

Entrevistas
en

profundidad

la  Clinica  La | Y asi, contribuir a mejorar la calidad de vida. | opservacion
Asuncién. . . :
Apoyo social se refiere a los diferentes
grupos a los cuales las personas
pertenecen y de los cuales reciben apoyo y
comprension a lo largo del proceso de la
enfermedad y tratamientos, asi como en
otras diferentes situaciones.
Identificar los | Estrategias de afrontamiento: se refiere a | gnirevistas
, la habilidad o a la manera de respuesta de
mecanismos — con | 5q personas ante la adversidad del Cancer. en
los que afrontan el | Proceso en el que tratan de manejar las | profundidad
cancer las y los | demandas de la enfermedad que agotan o | Opservacion
. rebasan los propios recursos. Aca se
pacientes de
encuentra que algunas personas se
radioterapia en la | agproximan y otras se alejan de sus seres
Clinica La | queridos, hay quienes tratan de darle
Asuncion. sentido {?1 la enfermedad o sacan lo positivo
de la misma, unas personas se muestran
esperanzadas a salir adelante otras no,
otras se sienten indefensas mientras otras
sienten mantener cierto control entre otros.
Analizar los
factores Factores psicosociales: Diversos | entrevistas
psicosociales elementos relacionados en el desarrollo y
involucrados en el | en el proceso de la enfermedad de origen en
proceso de la | psicolégico como emociones, percepciones | profundidad
enfermedad de las | y sentimientos, y de origen social o cultural | opservacion

y los pacientes de
radioterapia en la
Clinica La
Asuncion.

como la exposicion a carcinégenos y los
sintomas de la enfermedad y efectos
secundarios de los tratamientos.
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CAPITULO Il
I1l. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 _Caracteristicas del lugar y de la poblacién

3.1.1 Caracteristicas del lugar

La Clinica de Radioterapia “La Asuncion” esta ubicada dentro de las
instalaciones del Sanatorio Nuestra Sefora del Pilar, en la 3ra. Calle 10-71 Zona
15 Colonia Tecun Uman, Guatemala, Guatemala; tiene al servicio de las

personas diversos tratamientos de Radioterapia o Terapia Radiante.

3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

Se han tomado testimonios de diez mujeres y diez hombres comprendidos entre
las edades de veinte y setenta y cinco afios, sin exclusion de escolaridad, clase
social o procedencia, todos y todas pacientes de Radioterapia en la Clinica “La
Asuncion”. Las personas entrevistadas han formado ya su propia familia a
excepcion de una persona que es religiosa; son alfabetas; dos estan jubiladas,
seis son amas de casa, las demas trabajan; proceden de diferentes
departamentos de Guatemala, actualmente la mayoria reside en la capital. El
denominador comun de estas personas es la enfermedad del cancer, en
diferentes regiones, ya sea, de mama, de cérvix o cuello uterino, de pulmén, de
prostata de recto o tumor cerebral. Las personas con cancer de mama han sido
sometidas a mastectomia radical o conservadora de la mama; las combinaciones
de tratamientos a los que se han sometido son: Radioterapia, Radioterapia +
Tratamiento Hormonal, Radioterapia + Quimioterapia, Radioterapia +
Braquiterapia, Cirugia + Radioterapia, Cirugia+ Quimioterapia + Radioterapia,
Quimioterapia+ Radioterapia + Braquiterapia. Dos personas han sido sometidas
a cirugia: una en el 2006 y la otra en el 2009. Otro factor comun es que las
personas entrevistadas tienen parientes que han tenido o tienen cancer.

A continuacion se presentan los resultados de la investigacion:
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3.2 Actividades diarias
Este apartado trata de indagar sobre los cambios experimentados por las
personas entrevistadas en su diario vivir, cambios originados por la enfermedad

del cancer y/o los efectos secundarios de los tratamientos.

La mayoria de personas entrevistadas no tienen la cultura o la disciplina de
realizar ejercicio o practicar deporte. Entre los ejercicios que algunas de las
personas entrevistadas han realizado o realizan actualmente se encuentran:
correr, caminar, practicar gimnasia, basquet bol y fut bol y en su minoria
fisicoculturismo, ciclismo, natacion, boxeo, lucha libre, tenis, abdominales y
pilates. No en todos los casos son realizados con frecuencia, algunas personas
hacen ejercicio por recomendacion médica, otras dejan de hacer ejercicio al
adentrarse en afnos o porque al enfermarse temen que el esfuerzo fisico les haga
dafo (inquietud que debiera ser expuesta a sus médicos Oncologos o
Radioterapeutas), otras llegan a creer erroneamente que al realizar los oficios
de la casa o las actividades del trabajo estan haciendo ejercicio.

Un alto porcentaje de la poblacion guatemalteca no practica el ejercicio
diario para el fortalecimiento de la salud. Vale la pena aclarar que el hecho de
gue las personas realicen ejercicio no quiere decir que no enfermaran, pero el
ejercicio contribuye a mejorar y mantener la salud fisica y mental, ayudando al
bienestar y mejorando la aptitud de quienes lo practican. Cada dia las personas
se van concientizando mas sobre la importancia del ejercicio, pero debido al

trabajo, estudio y/o falta de disciplina no se realiza.

La mayoria de las personas entrevistadas estan empleadas, algunas trabajan
por su cuenta y otras trabajan en sus casas. Algunas son suspendidas por el
IGSS y otras no, a diferencia de cuando las personas son sometidas a cirugia,
cuando estan en el tratamiento de radioterapia, por lo general, no son

suspendidas a excepcion de las personas que son del interior del pais, quienes
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se ven obligadas a dejar de trabajar durante el tiempo que dure el o los
tratamientos.
Algunas personas aunque se llegan a sentir mal se ven obligadas a seguir

desempefiando sus labores al no lograr la suspension por parte del IGSS.

“Si [trabajo], de chofer y no estoy suspendido, aunque quisiera por el
cansancio y por lo peligroso que puede ser manejar cuando hay mucha nausea

y pueden haber mareos” (Entrevista 01).

Muchas personas en tratamiento de Radioterapia son capaces de poder
seguir desempefiando sus labores, aunque quiza no al cien por ciento, por la
asistencia diaria a su tratamiento de radioterapia y por lo agotador que puede
llegar a ser el mismo. A veces tienen que llegar tarde o salir temprano del
trabajo, cuando la cita para el tratamiento es por la mafiana antes del trabajo o
por la tarde-noche después del mismo. A las personas cuyas condiciones
individuales les permiten seguir trabajando les ayudara para no creerse a si
mismas enfermas e indtiles, les evitara pensar mucho sobre la enfermedad y/o
situacion al distraerles y hacerles sentir util, ademas de estar acompafados por

sus comparieros y compafieras de trabajo.

En el hogar cada miembro de la familia desempefia un rol, en algunas familias
con el fin de que colaboren con los quehaceres del hogar se tienen diferentes
responsabilidades como, cocinar, limpiar, lavar, planchar, ayudar con las tareas
a los nifos, la jardineria, entre otras tareas asignadas. En las familias
guatemaltecas por lo general esta responsabilidad recae sobre las mujeres,
pero vale la pena remarcar que hay hombres que hacen la diferencia al
colaborar con los quehaceres en su hogar, es precisamente el caso de algunos
entrevistados, claro que cuando se tiene una enfermedad crénica como el
cancer y se absorbe mucho tiempo en clinicas u hospitales al asistir a las
consultas, tratamientos y examenes, ya no queda mucho tiempo para la

realizacion de estas tareas, en especial si se esta trabajando.
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Durante el tratamiento algunas personas se sienten agotadas, con mas
cansancio y deseo de dormir, por lo que no les es posible realizar todas las
actividades que antes realizaban o al menos no con la misma energia y/o

calidad.

“En mi casa yo soy un poco inquieto, nunca me gusta quedarme sentado
viendo television, en la casa yo veo en que ayudo a mi esposa, barro, trapeo,
sacudo los muebles, si hay que pintar pinto, algo tengo que hacer en la casa,
nunca estoy sentado ni ahora, pero si hay momentos en que uno se agota, y

ahora lo trato de hacer igual” (Entrevista 14).

Cuando se goza de salud se realizan diferentes actividades sociales o
recreativas como: ir a la iglesia, participar en diferentes grupos, organizar o
asistir a las diferentes festividades o reuniones de parientes y amistades, ir de
paseo, ir a nadar, ir al parque entre otros; lamentablemente esto se ve
amenazado cuando se presenta una enfermedad como el cancer que requiere
tratamientos largos y agotadores; por ejemplo, la Radioterapia que es un
tratamiento fraccionado (1 fraccion diaria, por lo general, o en caso de
hiperfraccionamiento dos fracciones diarias, una por la mafiana y otra por la
tarde, estos casos son pocos) en el cual el o la paciente asiste de lunes a
viernes durante el tiempo que dure el tratamiento (pueden ser de 10 a 42
sesiones), la longevidad del mismo varia segun el tipo y/o localizacion del
cancer. Pueden presentarse efectos secundarios de los tratamientos.

Algunas personas con esta enfermedad continlan asistiendo a las
actividades sociales, pero no con la misma regularidad o independencia debido
al cansancio y posibles complicaciones de los sintomas o efectos secundarios
de la enfermedad y/o tratamiento(os), a la falta de tiempo y a la inmigracion
(personas que son del interior del pais, pero se han visto con la necesidad de
trasladarse a la capital durante el tiempo que dure el o los tratamientos; aunque,

algunos que vienen de lugares cercanos, fuera de la capital, optan por viajar);
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también, por el problema para transportarse, ya sea porque se sientan mal para
manejar (en el caso de los que se transportan en automovil), o para desplazarse
en el trasporte publico por la aglomeracion, por lo general, tanto los choferes,
como los ayudantes y usuarios no son muy cuidadosos, por lo que, muchas
personas llegan a ser lastimadas dentro de los buses. Por ejemplo, cuando una
persona con cancer de mama, utiliza los servicios del transporte publico y no
encuentra lugar para sentarse, tiene que ver de donde se sujeta a pesar de que
el brazo del lado de la mama afectada le duela o lo sienta debilitado.

“Sigo asistiendo... [a las actividades sociales], si me canso un poquito mas,
pero si trato de seguir mis actividades diarias” (Entrevista 10).

“Y si, realizamos [actividades sociales] a pesar de lo que ha pasado, pero si no
dejamos de hacerlo, no como antes asistiamos pero siempre se realizan, si nos
invitan a algun lado a visitar a algun familiar o a actividades de la iglesia, tal vez
no se hacen como antes por lo mismo, pero si, hunca se han dejado de hacer

siempre las realizamos” (Entrevista 06).

Otras personas optan por el aislamiento social al evitar asistir a las
diferentes reuniones, algunas para evitar que les pregunten sobre la enfermedad
y/o evitar dar lastima, porque se sienten cansados o cansadas, porque no se
sienten de humor, por falta de ganas (cansancio o depresion) por evitar ciertas
conductas (bebidas y comidas etc.) entre otras razones.

“No, no realizo actividades, ninguna actividad, se mantiene uno de mal humor
para eso, el humor me... No es que yo quiera, Si no que, me gusta mas, o sea

durante estoy en el tratamiento que este asi solo” (Entrevista 01).

En cuanto a la alimentacién, algunas personas continian comiendo tres veces al
dia, unas siguen con el mismo apetito, a una minoria le aumenta debido a la
ansiedad manejada y a la mayoria le disminuye, ya sea, porque entran en

depresion o por los efectos secundarios de los tratamientos.
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“Hago tres tiempos de comida... Estoy comiendo mas desde que me
diagnosticaron” (entrevista 03).

“Dos si mucho, porque el hambre...el apetito se quita, y los vomitos va...Si, si
trato [de comer], mas que todo fruta, porque el apetito se pierde, me dan ganas
de cosas las compro y no me las como, porque cuando me caen en el

estbmago se van para afuera, entonces como que me da vasca” (Entrevista 01).

Algunas personas deciden hacer el esfuerzo de seguir comiendo para no
decaer; tratando de seguir las indicaciones médicas de distribuir la comida en
mas de tres raciones, incluyendo verduras y frutas a su dieta; al hacer mas
tiempos de comida se dividen las raciones en cantidades mas pequefas,

evitando asi sentir pesadez y disminuyendo nauseas y vomitos.

“El apetito me ha disminuido un poco, pero como nos dan un instructivo
verdad, cuando vamos a las radioterapias, que uno tiene que tratar de comer.

No mucho, si no que, poco y sin tener hambre tratar de hacer seis tiempos,

eso estoy haciendo” (entrevista 10).

En pocos casos las radioterapias son al medio dia por lo que se

interrumpe la hora del almuerzo.

Las personas pueden presentar, segun su caso (como el cancer de vejiga,
cérvix, prostata) problemas en el control de la miccion, la cual a veces se
presenta con ardor o con dolor, unas veces debido a la fase de la enfermedad o
a las cirugias sometidas, también pueden tener flujo vaginal debido al avance o
fase de la enfermedad. Una minoria de las personas entrevistadas refiere tener

problemas para controlar esfinteres.

“De tres a cuatro veces me toca levantarme en la noche..., me tocé aprender
de nuevo a manejar el esfinter, entonces a Dios gracias si lo logro controlar y
solamente me afecta cuando tengo tos o cuando hay gases pero de lo
contrario he logrado controlarlo..., tengo un poco de incontinencia pero sélo en

€s0s casos... [ paciente con cancer de prostata]” (Entrevista 15).
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Las personas enfermas de cancer (enfermedad crdnica) que no se encuentran
en estado avanzado o terminal, por lo general, siguen manteniendo su grado de
independencia en cuanto a su arreglo o aseo personal, asi como para tomarse
las medicinas. Cuando el o la paciente tiene una enfermedad avanzada o
terminal puede necesitar ayuda para hacer sus necesidades, para que lo bafien,
lo cambien, lo peinen, le cepillen los dientes, le den comida, la medicina y las
atenciones necesarias. Las personas entrevistadas no han requerido estas
atenciones, ya que, se encuentran con un nivel alto de independencia.

Algunas personas se sienten capaces de seguir desplazandose por si
mismas y sin compafiia, mientras que otras pierden independencia para
transportarse; siendo algunas de las razones: el mal servicio del transporte
urbano, como se menciond antes la aglomeracion (en los casos especificos de
las personas con cancer de mama, a quienes se les hace dificil sujetarse por la
complicacion que puede presentar el brazo de la mama afectada), posibles
mareos, por lo que temen desmayarse (ya sea manejando, en el bus o en la

calle), diferentes malestares y agotamiento.

“No, por el brazo es que no me puedo manejar ahorita sola, entonces, por eso
es la Unica razon por la que no asisto a las actividades de la iglesia, porque no

me puedo desenvolver en bus” (Entrevista 05).

“Es sabido que el suefio insuficiente (adultos, menos de 7 u 8 horas por noche)
puede afectar el funcionamiento cognitivo, el estado de animo, el desempefio
laboral y la calidad de vida (de las personas)... La privacion del suefio tiene
diversos efectos adversos sobre el funcionamiento inmune, como la reduccion
de la actividad de las células asesinas naturales, lo que a su vez lleva a una
mayor propension a las infecciones y a la disminucion de la cuenta de otras
células inmunes (en otras palabras no se le da tiempo suficiente al cuerpo para
que se repare 0 se reponga)... Las personas que atraviesan por importantes

situaciones estresantes de la vida (desesperacion, pensamientos negativos,
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entre otros) o0 que sufren una depresion importante, pueden presentar

alteraciones del suefio™?

, también en el caso de algunas personas con cancer
en la vejiga, prostata, Cérvix o recto, que tienen deseos constantes de ir al bafio

durante la noche o0 madrugada interrumpiéndose asi su suefio.

“Hay noches que si duermo completa la noche, pero hay noches que se me
quita el suefio y ya no puedo dormir... puede ser un insomnio se me asegura
porque no pienso en nada, nada y no puedo dormir, de madrugada me dan
ganas de ir al bafo..., aquella sensacion que me da, voy hasta tres o cuatro
veces en la mafiana y eso pues es algo anormal que eso no lo padecia... Yo
me acuesto a las diez o nueve de la noche y me levanto como a las seis o

siete de la mafana” (Entrevista 14).

Por lo contrario hay personas que llegan a sentirse tan cansadas por los
tratamientos y/o la enfermedad o que se deprimen llegando a dormir de diez a
doce horas.

Otras personas refieren que duermen sin problemas, aunque algunas de
ellas comentan que a veces les cuesta un poquito pensando en el trabajo y en la
familia (en su situacion), pero que duermen relativamente bien y por lo general,
duermen entre siete a ocho horas. El buen dormir ayuda a que el funcionamiento

inmune se recupere.

En su tiempo libre las personas entrevistadas refirieron aprovechar para
dedicarle tiempo a Dios, Orar, leer (un libro, la biblia), llenar crucigramas, revisar
el correo electronico, realizar investigaciones en el internet, cuidar sus flores,
coser ropa, bordar, cocinar, escuchar programas en la radio, escuchar masica, ir
de compras, caminar por el vecindario, hacer gimnasia en el patio, arreglar
maquinas de coser, disfrutar la belleza de un paisaje, de un atardecer y
actividades similares; aunque algunas personas refieren no tener tiempo libre

para alguna de estas actividades.

12 Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sextaedicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.116
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“Asi como ahora salgo a caminar aqui a las vecindades y leer, a parte del
periodico buscar algo que leer, llenar crucigramas. Si eso si actividades mas
dentro de la casa, pues, porque no estoy en mi casa (durante el tratamiento) y a
veces en las mafianas que salgo a caminar y luego hago un poco de gimnasia
aca en el patio” (Entrevista 11).

En diagrama 1 se presentan los factores que afectan la calidad de vida de las
personas entrevistadas.

Diagrama 1

Miedo al
esfuerzo
fisico

Pérdida de
control de
esfinter

Pérdida o
aumento
del apetito

Cambios en la
vida diaria que
afectan la
calidad de vida.

Pérdida o
aumento de
suefio

Pérdida de
independencia

Cansancio o
desgano para
cumplir con sus
actividades o
responsabilidades
laborales,
familiares o
sociales

Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.
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3.3 Factores psicosociales

Las personas entrevistadas describen el momento del diagnostico como
impactante, critico, fatal, desagradable e indescriptible. Entre las emociones y
sentimientos que experimentan se encuentran: tristeza por la interrupcion de las
actividades diarias, miedo “Me voy a morir”, susto “Yo no me quiero morir
todavia”, confusién “Me senti como en el vacio”, depresion (Tristeza: animo bajo,
llorar), preocupacion “Siempre mis pensamientos regresaban a eso”(por cosas
inconclusas, por hijos), negacién “Dios es el Unico que me puede sanar y que ya
me sano”, “De veras me puse muy mal, mal, y me costo mucho casi no lo
aceptaba”, “No lo aceptaba y siempre me preguntaba yo, ¢porque a mi, por que
a mi?”, angustia “Me sentia desesperado de no saber qué hacer”, desesperanza
“Se pierde todo, se pierde la fe” Conformismo o resignacion “Pero si asi lo
quieres Dios”. “Qué puedo hacer si esta enfermedad si es una enfermedad o
algo que tengo alli, tengo que conformarme”.”"Tengo que encomendarme a Dios
y tomar las cosas con calma”, algunas personas lo toman como una prueba

“¢Para qué a mi?”.

“Al principio lo senti asi como que era, era ya lo Gltimo en mi vida, pero el apoyo
de mis hijos me ayudo a pensar que aun se podia luchar para conseguir un
poco mas de vida. Impactante para mi porque nunca, hunca pense, tenia miedo
pero nunca pensé que lo, que me fuera a pasar, pero cuando me lo dijeron si
me impacto bastante pero empecé a luchar para conseguir como estar bien y

sigo en la lucha” (Entrevista 18).

Generalmente, las personas con cancer desarrollan teorias acerca del origen de
la enfermedad, como la voluntad de Dios, dafios fisicos, bacterias generadoras
de enfermedades, conductas de riesgo tales como fumar, beber alcohol, la
exposicién a carcinégenos, no realizarse los chequeos o examenes médicos

para la deteccion temprana del cancer, y factores psicosociales como una
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alimentacion alta en grasa o estrés.

Las personas pueden llegar a autoculparse por la aparicion del cancer,
cuando se perciben a si mismas como las generadoras de ésta a partir de sus
conductas y acciones. En algunos casos, esta percepcion es de alguna manera
correcta porque los malos habitos de salud tales como: fumar, mal manejo de la
alimentacion o la falta de ejercicio, podrian causar cancer. Pero en algunos
casos, el autoculparse puede ser erréneo, cuando la enfermedad puede ser
causada por un defecto genético. La autoculpabilizacién conlleva a la culpa, a la
autorrecriminacion o a la depresion, pero el percibir que la enfermedad fue
generada por la propia persona, puede representar un esfuerzo por asumir el
control sobre el padecimiento; tales sentimientos pueden ser que la

autoculpabilizacion sea en algunos casos adaptativa y en otros desadaptativa.

“Desgraciadamente es una enfermedad con un crecimiento anormal de células,
que desgraciadamente con tantos avances en la tecnologia y en la ciencia no
se ha logrado [erradicar, pero] avanzar bastante en varias cosas que no se
tenian antes, pero que gracias a Dios sigue la lucha realizando experimentos y
pruebas, pero pienso que es una cuestion también que influye mucho en la
genética, el tipo de el medio ambiente en que uno se cria y la alimentacion que
influye también en eso verdad, o el tipo de vida que uno lleve, la calidad de vida
muy estresante, una vida muy mala pues, muy agitada posiblemente...”
(Entrevista 15)

En su mayoria, las personas entrevistadas concuerdan en que el cancer
significa o representa para ellas y ellos: una prueba o reto; una enfermedad
mortal que ataca como un enemigo silencioso, atentado contra la parte fisica de
las personas; una enfermedad que aparece por muchos descuidos en cuanto a
la alimentacion, falta de chequeos médicos, entre otros; una enfermad cruel y

dificil que es comun y corriente, natural, parte del ciclo de la vida.
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El cancer puede influir al cambio de diferentes aspectos de la vida de las
personas, su identidad cambiard de persona sana a persona enferma, su
ubicaciéon de su casa a otro lugar en donde se hospede durante los tratamientos
y/o examenes (alejamiento de la familia), de su rol de sostén de la familia a
persona dependiente, de integrado socialmente al aislamiento social (encerrada
en casa) entre otros. Debido al cansancio o la falta de tiempo (los tratamientos,
examenes y citas médicas requieren tiempo), dejan de hacer cosas que solian
hacer o al menos no las realizan con la misma energia (cosas que gustaba
hacer o realizar como, el cansancio para trabajar).

La influencia positiva de la enfermedad en la vida de las personas
entrevistadas son: los cambios positivos que hacen, ven de otra manera la vida

y llegan a apreciar lo que tienen.

“Ha influido mucho porque me ha hecho cambiar muchas cosas de mi vida, me
ha hecho ver de otra manera la vida y poder apreciar también todo lo que
tengo, porque tal vez antes no lo apreciaba verdad, cosas tan sencillas que le
pasan a uno en la vida y que pasan desapercibidas y que ahora para mi son

importantes” (Entrevista 03).

Entre las emociones negativas que las personas entrevistadas han
experimentado se encuentran: la negacién, el enojo, la tristeza (sentir lastima
de si mismas), la depresion, el miedo, la angustia (sufrimiento), se han sentido

frustrados, con incertidumbre, resignacion e irritado (ira),
Entre las emociones positivas que las personas han experimentado estan: la

alegria por el apoyo y carifio recibido de sus seres queridos, por lo que sienten

mucha gratitud.
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“Bueno, pues ha habido diferentes emociones , porque entre que una se pone
triste, hay tristeza porque una dice: la familia, mis hijas... hay tristeza, hay
depresion,  angustia, todos esos sentimientos como que se unen a un
principio y después con incertidumbre, ¢Qué es lo que voy a hacer?, ¢Cémo
son estos tratamientos?, ¢Me van a afectar mi cuerpo? todo lo que van a
hacer, y pues también hay un poco de incertidumbre en eso, pero ya cuando
uno va conociendo realmente todas estas cosas, esos tipos de tratamiento,
pues, ya como que también vienen sentimientos de gratitud , sobre todo a
Dios porque alli si que como que él nos hizo un cuerpo perfecto, que si tolera
todos estos tratamientos y que sabemos que es para bien” (Entrevista 6).

Muchos estresores comunes pueden ser dafiinos al sistema inmunoldgico. Las
personas bajo estrés son mas vulnerables frente a las enfermedades
infecciosas, al poner en peligro el funcionamiento inmunolégico, debido, en
parte, a que aumenta las emociones negativas como la depresién y la ansiedad.
Las personas entrevistadas refirieron que han sentido estrés debido a la
situacion econdomica (los tratamientos son costosos y Si no cuentan con seguro
social o algun otro tipo de seguro tiene que ser financiado por cuenta propia,
ademas de los gastos de transporte para trasladarse diariamente a la clinica), al
tratamiento en si, porque han tenido que dejar a su familia al venirse a la capital
mientras estan en el tratamiento, el solo pensar en todo lo que les toca hacer o
en la posibilidad de someterse a otro tratamiento, por no poder hacer lo que
desean o por no poder movilizarse como quieren. Por dejar a sus familias
mientras estén en tratamiento (personas del interior del pais). Entre los métodos
para ayudar a afrontar el estrés estan las solucién de problemas, el manejo del

estrés y la relajacion.

“Si, todo el tiempo, me mantengo estresada, ahora solo de pensar todo lo que
me toca que hacer o pasar, tan solo pensar en estar en otro tratamiento o que

me tocaba otra quimioterapia mas me estresaba” (Entrevista 03).




Después del diagnoéstico, la ansiedad es un factor comun. “La mayoria de las
personas se abruman ante los cambios potenciales en sus vidas y, en algunos
casos, por la posibilidad de la muerte... La ansiedad se eleva cuando las
personas se encuentran esperando resultados de distintos estudios o de un
diagnéstico, o cuando estan a la espera de que se les practique algun
procedimiento meédico invasivo asi como anticipando o experimentando efectos
negativos a partir del tratamiento...También se encuentra elevada la ansiedad
cuando las personas esperan cambios sustanciales en su estilo de vida como
resultado de la enfermedad y/o tratamiento.

La ansiedad es un problema, no sélo porque es intrinsecamente tensionante
sino porque puede interferir con el buen funcionamiento. Las personas con
ansiedad pueden ser debilitadas por la tensién psicolégica mucho antes de
recibir algiin tipo de tratamiento”®. Algunas personas presentan ansiedad, al
pensar acerca de posibles complicaciones durante los tratamientos, la
incertidumbre en la espera de ver los resultados del o de los tratamientos, las
implicaciones de la enfermedad a futuro (la posibilidad de reincidencia), y el
impacto en las actividades laborales y de entretenimiento pueden aumentar con

el tiempo.

“Con todo esto un poco de ansiedad e incertidumbre también, porque cuando
uno empieza todo esto no sabemos qué va a pasar mas adelante, pero si tuve

estos sentimientos” (Entrevista 6).

Segun las investigaciones el cancer tiene relacion con la depresion, en el
sistema inmunolégico. “La depresién es una reaccibn comdn y regularmente
debilitante que se presenta con frecuencia acompafando a la enfermedades
coronarias (como el cancer)... Puede aparecer un tanto retardada en el proceso
de ajuste en comparacién a la negacion o a la ansiedad severa, también puede

ocurrir en forma intermitente... La depresion puede ser un sintoma del declive

13 Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sextaedicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.290
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de la fortaleza fisica; exacerba el riego y curso de varios problemas crénicos”*;

complicando la adherencia al tratamiento y la toma de decisiones en el manejo
médico; interfiere con los pacientes adoptando un papel de co manejador y
aumenta el riesgo de la mortalidad en un amplio rango de enfermedades
cronicas como el cancer. La depresion es importante por la tension que genera
y porque tiene un impacto en los sintomas experimentados y en todos los
pronésticos de rehabilitacion o recuperacion. La depresion se relaciona con el
suicidio cuando por ejemplo, las personas dejan de comer o abandonan el
tratamiento.

“Las personas deprimidas muestran menos motivacion para realizarse los
tratamientos, son menos propensas a obtener buenos resultados y a recuperar
la calidad de vida que tenian antes. En personas con céancer resulta dificil
evaluar la depresion, ya que, varios de los sintomas fisicos tales como fatiga,
falta de suefio, pérdida de peso, también pueden ser sintomas de la enfermedad
o efectos secundarios del tratamiento™®.

Se cree que tanto la reduccién de las actividades diarias, como de la
percepcion del control y del dominio personal, el sentirse solos (soledad) asi
estén acompafiadas por otras personas, el sentirse incomprendidas por las
demas personas, el escuchar palabras inadecuadas (hablar de muerte), entre
otros, puede llevar a las personas a la depresion.

“Si, he tenido dias en los que me he sentido deprimida, dias en que no me
quiero levantar de la cama, no quiero venir a trabajar, pero me obligo a hacerlo”
(Entrevista 03).

Entre los miedos o temores que pueden llegar a experimentar las personas
estan: Miedo al final o muerte, a un futuro incierto, a dejar a los hijos

pequefios, a la despedida, a una recaida o metastasis, a que la enfermedad sea

1% Taylor, shelley E., Psicol ogia dela salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, p4gs.290
291
s Ibid Pag. 291
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mas grave de lo esperado o imaginado, a no controlar el propio sufrimiento, al

dolor, a llegar a ser una carga.

Por lo general, en la etapa o fase inicial del cancer no se presentan sintomas,
por lo que es sumamente necesario realizarse los examenes o0 chequeos segun
las recomendaciones meédicas y conocer el cuerpo para detectar cualquier
cambio o anomalia en él. Las personas con tumor cerebral pueden presentar
Nausea, vOmitos, escalofrios y mareos. Las personas con cancer de mama
pueden verse el pezén hendido, piel de naranja o descubrirse una o varias
bolitas en la mama por medio del autoexamen, tal es el caso especifico de una
persona que se detectd la bolita mientras se ponia jabon al bafarse. Las
personas con cancer de préstata experimentan el deseo frecuente de orinar con
ardor (a veces expulsando y a veces no). Las personas con cancer de cérvix o
cuello uterino experimentaron hemorragia, periodos con dolor. Una persona con
cancer de pulmon refirid que mantuvo una tos constante y repetitiva a pesar de
tomar medicamentos prescritos. Los sintomas que pueden presentarse después
de la etapa o fase inicial del cancer dependiendo variaran segun al area en
donde aparezca la enfermedad, pudiendo ser inflamacion del pecho y/o del
brazo, hemorragia, mareos, nauseas, vomitos, miccion frecuente con ardor o

dolor entre otros.

“Realmente no sentia nada para cuando me detecté la pelotita en el pecho, no
habia sentido nada, ni tenia ningin malestar. Una mafiana mientras me
estaba bafiando me estaba haciendo el autoexamen cuando senti una pelotita
en el seno izquierdo, en la parte superior del lado de adentro, entonces ese
mismo dia llamé a mi ginecologo y me fui al dia siguiente a una cita con él, él
me mando a hacer un ultrasonido en ambos pechos y él me dijo que en el
informe decia que era un masa quistica, entonces, me dejo un tratamiento por
veinte dias, en esos veinte dias la pelotita crecié y cuando volvi a ir con el

médico tenia casi el triple del tamafio original y entonces me dijo que la tenian
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que operar asi de inmediato, porque con esas cosas no se esperaba, me
sacaron el tumorcito y en la patologia salid que era un adenocarcinoma ductal
infiltrante de alto grado” (Entrevista 03).

“[Sentia] ardores, digamos obstruccion al orinar, molestias normales, como
cualquier problema, como cualquier inflamacién prostatica, nada mas. Orinaba
mas seguido de lo normal, un poco mas y a veces sentia un poquito de ardor

pero no eran mayores sintomas eran sintomas leves” (Entrevista 20).

El dolor es el sintoma que mas obliga a un individuo a buscar un tratamiento,
pero desafortunadamente, la relacion entre dolor y la gravedad del problema de
gue se trate, puede no ser muy fuerte. Por ejemplo, un tumor canceroso en sus
etapas iniciales raramente causa dolor. Los dolores que llegaron a tener
algunas de las personas entrevistadas son: dolor en el brazo, ovarios (vientre)
en la cintura, las piernas, orina frecuente con ardor o dolor, dolor punzante en el

abdomen.

Entre las reacciones emocionales a la enfermedad o al tratamiento de
radioterapia que las personas tienen que afrontar, se encuentran diversos
factores estresantes, incluyendo significativos efectos secundarios como
nauseas, vomitos, fatiga, alopecia local (perdida del cabello o vello en el lugar
preciso en el que se irradia), pérdida del apetito y de peso, diarrea,
estrefiimiento, irritacion de la piel, resequedad en la boca, molestias al tragar;
algunos de estos dependeran del &rea que se trate. Los efectos secundarios no
favorecen la calidad de vida de los personas en tratamiento de radioterapia, pero
pueden llegar a ser manejados o controlados en gran parte, segun la forma en
que las personas lo afronten.

Hay quienes se muestran optimistas ante el tratamiento de radioterapia

“Bien, creo que va a dar un buen resultado”, “bastante bien”, “me he sentido un
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poquito mejor”, “me ha disminuido el dolor”; para otras personas requiere
paciencia por su larga duracion, “resulta agotador”, muchas personas muestran
ansiedad ante el tratamiento “nervios el primer dia porque no sabia que iba a

sentir o como iba a ser”.

“Me acuerdo que el primer dia [llegué] con un poco de nervios, porque no sabia qué
era lo que iba a sentir, como iba a ser verdad y senti mucho frio en ese cuarto, de
molestias pues la verdad no fue mucho, mas que todo como que si afecté un poco
mis intestinos, porque como que digiero muy rapido la comida, [siento] cansancio,

otra cosa que he experimentado es que se me quita el apetito... comia solo porque

tenia que comer” (Entrevista 6).

En el diagrama 2 se presentan los factores psicosociales que pueden afectar el

inicio o avance del cancer.

Diagrama 2
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Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.
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3.4 Estrategias de afrontamiento

Entre las estrategias encontramos la negacion o minusvalia, la reevaluacion

positiva y la preparacion mental o planificacion.

El tratamiento de radioterapia, permite a las personas mantener altos grados de
independencia en comparacion con la recuperacion de las cirugias o de los
efectos secundarios de las quimioterapias. Esto si, segun la etapa y el lugar en
donde se encuentre el cancer. La mayoria de personas entrevistadas refirieren
seguir conservando un alto nivel de independencia. Algunas personas han
perdido la independencia para salir o trasportarse, viendose en la necesidad de
salir acompafnados (mencionado anteriormente). Las personas que llegan a
depender economicamente de familiares son aquellas que no trabajan, que han
dejado de trabajar o que trabajan y no cuentan con seguro social o lo que ganan
no les es suficiente para costear los gastos de los tratamientos, transporte,
comida u hospedaje, estos ultimos segun los horarios del tratamiento y

ubicacién de las personas.

“Después del diagnéstico, (las personas) pueden tener problemas para
restablecer sus relaciones sociales. Se pueden quejar de la compasién que
otras personas les tienen o del rechazo que experimentan, pero pueden ser ellas
y ellos mismos quienes estén elicitando dichos comportamientos. Pueden
alejarse de otras personas o bien involucrarse en actividades para las que
todavia no estan bien preparadas™®.

Parientes, amistades y personas cercanas, pueden tener problemas al
tratar de ajustarse a la condicién de la persona enferma de cancer. Algunas
personas refieren darse cuenta de la importancia de estar unidos con sus seres
queridos, sus actitudes cambian en cuanto a la valoracion del tiempo que

comparten con ellos y también en cuanto a la valoracién de la vida; dandose

18 Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sextaedicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.305

49



cuenta que es una bendicion contar con gente que les quiere y les brindan el

apoyo tan necesario en dicha situacion.

“Con esta enfermedad pues yo me di cuenta que tan importante es estar uno
unido a sus seres queridos, porque en estos momentos uno necesita el apoyo
de ellos” (Entrevista 05).

“Toma uno una actitud de que realmente tenemos que valorar la vida y sobre

todo el tiempo que nos da de compartir con nuestra familia...” (Entrevista 06).

Entre las personas entrevistadas hay quienes afrontan la enfermedad
manteniendo una actitud positiva (enfoque optimista), refiriendo tener fe en Dios
0 esperanza de salir adelante. Otras personas refieren que se sienten
fortalecidas por el carifio y apoyo recibido de las personas de su alrededor, lo
cual ayuda a disminuir el malestar emocional. La mayoria refirid realizar
diferente actividades para mantenerse ocupadas, evitando la invasién de
pensamientos negativos, lo cual ayuda a reducir la tension psicologica. Es
importante tener estrategias de afrontamiento flexibles que puedan manejar el
estrés generado por la enfermedad.

Otras refieren haberse adaptado a la enfermedad aceptandola con
humildad y sencillez. Otros indican que lo afrontan con valentia, con dignidad,
con las ultimas fuerzas de voluntad.

Otras personas refieren no estar preparados por lo que la afrontan con miedo
por un futuro incierto, por posibles futuras limitaciones fisicas; con tristeza por la
situacion o por la apariencia cuando por ejemplo, les hacen mastectomia radical
o pérdida de la mama, llorando, sintiendo lastima por si mismas, porque no
quisieran estar asi; con incertidumbre. Hay quienes sienten todas estas
emociones negativas al inicio y luego se reponen, a veces estas emociones
vuelven y a veces no, algunas personas mantienen estas emociones negativas

a lo largo del proceso, esto depende de cada persona en particular.
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Por lo general, cuando las personas enferman de cancer presentan depresion, la
cual es presentada como indefension al sentir que no puede hacer nada por si
mismas, la sensacion de no tener el control cuando son sometidas a examenes

o tratamientos y/o desesperanza al dudar que la enfermedad se pueda controlar.

“No puedo hacer nada por mi mismo, esta enfermedad me esté... es un circulo,

me esta atrapando” (Entrevista 01).

Entre las personas entrevistadas hubieron unas que refirieron emitir reacciones
racionales, por lo que desarrollan teorias acerca del origen de su enfermedad,;
algunas creen que el cancer ha aparecido por descuido propio al mantener
conductas de riesgo como fumar, beber alcohol, exposicion a carcind6genos, no
realizarse los chequeos 0 examenes a tiempo entre otras; por someterse a los
factores psicosociales que se cree influyen como una alimentacion grasosa o el

estrés; o porque es la voluntad de Dios

“La verdad yo no me lo cuestiono, porque yo creo que al cuestionarmelo es
como... decir bueno yo tuve un descuido, yo no pude cuidarme, no pude

detectarlo antes” (Entrevista 10).

Entre las autodeclaraciones que las personas entrevistadas se hacen a si
mismas estan: que van a salir adelante (positivismo), que su cuerpo ha sido
restaurado, que ésta situacion quedo en el pasado, que ya no tienen nada, que

Dios es el que los va a curar, que estan sanos (negacion).

“Si, con la fe en Dios, siempre he mantenido una actitud positiva y afronto la
enfermedad haciendo todo lo que hay que hacer, he pasado situaciones
bastante dolorosas fisicamente, porque tuve mucha complicacion después de

la operacion, pero con esa positividad y ese optimismo los venci” (Entrevista 04)

Ignorar el dolor es un mecanismo de defensa utilizado para aminorarlo o

desvanecerlo. Entre las técnicas mentales utilizadas para controlar el malestar
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estan: la distraccion, concentrarse directamente en el malestar pero
reinterpretandolo, relajacion (respiraciones), entre otros. El dolor puede ser
experimentado en la enfermedad de cancer, pero por lo general depende del
lugar y de la etapa del cancer, como se ha venido mencionando antes, hay
muchas personas que mas que del dolor se quejan de los diferentes efectos
secundarios ocasionados por los tratamientos. El dolor es mucho mas comun en

las enfermedades avanzadas o etapas terminales.

La mayoria de personas entrevistadas se consideran religiosas o por lo menos
refieren creer en Dios. La oracion para estas personas es poderosay en su caso
les ayuda a desahogarse, les ayuda a acercarse mas a Dios, a tener fe o
esperanza aceptar la situaciéon, lo cual puede ayudarles a adaptarse a la
enfermedad y a afrontarla de manera positiva. Por el lado negativo encontramos
que a veces las personas desde el diagnostico o durante los tratamientos no
solo declaran que seran sanadas (lo que no se puede decir que este mal), si no
gue, dicen no tener nada, lo cual puede perjudicar la adherencia a los

tratamientos.

“Como en la biblia dice verdad, que lo que uno declara con su boca eso se
hace, entonces yo si desde un principio cuando supe todo esto, yo declaraba
que ya estaba sana, que yo ya no tenia esto, eh siempre lo declaré en todo
momento, aprendi a decir que realmente pues, esta enfermedad ya no la iba a

tener” (Entrevista 06).

Pensar de manera positiva conlleva al optimismo, lo cual a su vez, crea
esperanza de salir adelante, de que todo saldra bien, de continuar la vida lo mas
normal posible, de ver crecer a los hijos, de que los tratamientos pasaran pronto
y seran funcionales. Algunos pacientes refirieron que tienen la fe y confianza en
Dios. Para algunas personas lo Ultimo que debe perderse es la esperanza y

cuando ésta se pierde es porque ya se han dado por vencidas.
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Distanciarse por medio de la realizacion de actividades, es un patrén de
afrontamiento que les permite a las personas distraerse, por lo que el malestar
emocional puede aminorar. Entre las actividades que realizan las personas para
distanciarse tratando de no pensar en su enfermedad estan: trabajar, hacer
oficio, lavar los tuc, tuc, ir al mercado caminando, leer, ver television, escuchar
masica, planificar sus proyectos, dibujar, llenar crucigramas, hacer ejercicio,
caminata, gimnasia, hablar por teléfono con amigos y leer sus mensajes. Al
ocuparse o distraerse realizando actividades se evitan pensamientos negativos,

los cuales pueden generar temores o deprimir a las personas.

“A las siete de la mafiana yo agarraba camino al mercado y me iba a caminar,
yo me distraia, no iba a comprar nada, s6lo me iba por ir a caminar, llegar al
mercado dar la vuelta y regresar” (Entrevista 05).

“Siempre que me estd invadiendo la tristeza trato de ocuparme para no sentir

€so... para no mantenerme pensando en mi estado...” (Entrevista 18).

La sensacion de control o de autoeficacia en respuesta a la experiencia del
cancer puede fortalecer la adaptacion positiva a la experiencia del cancer. La
creencia de autoeficacia es importante para determinar la adherencia al
tratamiento, permitiendo reaccionar de manera positiva, tratando de controlar
los efectos secundarios que puedan presentar los tratamientos, lo que las
personas pueden controlar son: el sometimiento a los tratamientos necesarios, Si
se les prescribe medicina, dieta, ejercicios seguir las instrucciones medicas,
cuidar su alimentacion (es importante no dejar de comer), por las noches dormir
bien, descansar lo necesario, fortalecer sus redes de apoyo social, ser optimista,

tratar de encontrar cosas positivas, entre otras.

La mayoria de personas entrevistadas han tratado de encontrarle algo positivo a
la situacién que estan viviendo, refiriendo haber obtenido ganancias personales

y efectos positivos al mejorar las relaciones cercanas, favoreciendo la unién
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familiar y de los grupos de apoyo, de los que reciben carifio y manifestaciones
de solidaridad o apoyo; manifestando que es una oportunidad para adoptar un
estilo de vida mas sano en todos los ambitos, que les ha permitido madurar,
volverse a reencontrar a si mismos y reanalizarse, de verse y reconocerse como
personas fuertes y en algunos casos de gran fe, de poder ofrecer algo y/o
acercarse a Dios, de recapacitar y valorar la vida, asi como, a su familia y el
tiempo, oportunidad de ser mas humanos, de hacer las cosas que han querido
hacer y no las han hecho o las han dejado inconclusas; mayor empatia entre las
personas con cancer; es una oportunidad para contar su testimonio y asi ayudar
a otras personas. Las personas de escasos recursos consideran algo positivo el
poder someterse a los tratamientos y obtener los medicamentos necesarios. Se
obtendran beneficios de la enfermedad al aceptar mejor lo que ocurre en la vida.
Experimentar beneficios depende de los recursos personales y sociales, y de las

respuestas de afrontamiento.

“Si, he encontrado muchas cosas positivas, aprendi que cualquier persona esta
propensa a pasar por estas enfermedades, aprendi que tengo mucho carifio a
mi alrededor, aprendi a que mi fe es realmente muy grande y aprendi que soy
una mujer fuerte” (Entrevista 03).

“Muchas cosas positivas, la unién familiar, la unibn de mi grupo como
comunidad... y de mis amistades, me sirvi0 para recapacitar y ser una persona
diferente... aprendi mucho como persona, como ser humano, como cristiana,...
Dios me estd dando una nueva oportunidad de vida y yo tengo que dar
testimonio de eso, y como lo voy a hacer ayudando a los demas” (Entrevista
05).

El encontrarle significado positivo a la enfermedad ayuda de manera
significativa, “sus vidas pueden mejorar en varios aspectos, permitiéndoles un

crecimiento y una satisfaccién en sus relaciones personales, que de otra manera



no hubieran logrado™’, una oportunidad de aprender a conocerse asi mismas, y
aprender a amarse, asi como a las personas cercanas, lo ven como una
oportunidad de volver a vivir. Para otras personas es una prueba de vida, es
valorar mas la vida, las personas y las cosas que se tienen alrededor, tanto lo
material como lo espiritual, esto segun la adaptacion a la situacion y

personalidad.
“Creo que es una oportunidad de aprender a conocerse uno realmente, para

aprender a amarse y amar a todas las personas que nos rodeen, es realmente

una oportunidad de volver a vivir’ (Entrevista 03).

Otras personas refieren que la vida cambia Unicamente de manera
negativa, por los malestares fisicos y emocionales, para quienes el significado

es que estan enfermos o de muerte inminente.

El diagrama 3 representa las estrategias empleadas por las personas

entrevistadas para afrontar la enfermedad.

Diagrama 3
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Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.
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3.5 Apoyo social

Apoyo social se refiere a los diferentes grupos a los cuales las personas
pertenecen segun sus intereses de los cuales reciben apoyo y comprension, en
las diferentes situaciones que les acontece. El apoyo social efectivo “mejora la
adaptacion psicoldgica al cancer y también puede ayudar a las personas a lidiar
con pensamientos negativos y con ideas perniciosas acerca del cancer...

(ademas), suele mejorar la respuesta inmunolégica™®.

Las personas
entrevistadas refirieron que se sienten apoyadas por sus familiares cercanos y
lejanos, amigos y amigas, comparferos y comparferas de trabajo, grupos
religiosos, personal médico, vecinos, personas que han o estdn pasando por
una situacion semejante; estar en compafiia de personas adaptadas que han
tenido la misma enfermedad puede satisfacer la necesidad que tienen las

personas de informacion y de apoyo social.

“El apoyo familiar puede aumentar el funcionamiento fisico y mental... y también
puede promover adherencia al tratamiento™®. El apoyo social se puede
manifestar en ayuda tangible que consiste en acompafarlos o llevarlos a las
diferentes citas médicas, ayudarlos con las dietas o cuidados especificos, y en
apoyo emocional manifestado por palabras de aliento, abrazos o simplemente

estar alli para el otro, lo cual es muy importante.

“hice un esquema: yo tenia aqui a mi comunidad y a Dios que me ayuda, aqui a
todas las personas que me quieren, mi familia, que también se ha unido
preocupada, se unié mucho toda esta gente conmigo y yo estaba aqui en el
centro, solita. Pero siento que todo esto pues, toda esa unidad que habia de la
familia, mi congregacion, eh, las personas que me quieren, que me conocen

eso me acorralo y yo senti que eso me ayudd muchisimo” (Entrevista 13).

'8 Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag. 406
19 | bid pag. 311
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“Me apoyan moralmente, pero se siente pues, un abrazo que me den, un segui
adelante que van a acabar bien, te miro bien, eso lo anima a uno a salir
adelante. El amor de mis hijos es lo mas grande que me ha impulsado a salir

adelante” (Entrevista 15).

En la enfermedad del cancer pueden verse amenazados los recursos del

apoyo social, por su longevidad.

“Las personas con enfermedad crdénica necesitan pensar, si es gque desean

hacer del conocimiento de otros su enfermedad o no... si deciden hacerlo,

necesitaran considerar la mejor forma de hacerlo”?.

“Si, lo he hablado pongale con personas que estan viviendo lo mismo que yo,
personas de la familia (nucleo primario), los demas se enteraron después
cuando yo ya estaba bien, trata uno de evadir verdad, porque uno conoce a la
familia, conoce a sus amistades y uno sabe como es cada uno, entonces, uno

tiene que saber elegir a quién se lo dice y a quien no, porque uno sabe quien le

va a tener lastima, y a mi no me gusta que me tengan lastima... (Entrevista 05).

El compartir los sentimientos con familiares y amigos, puede fortalecer las
relaciones y permitir nutrirse del carifio brindado por ellos. Ademas hablar sobre
el tema es una forma de liberarse, descargando la tension psicolégica que se

esta experimentando.

“Hablarlo es una forma de liberarlo, porque si uno lo deja para si mismo, hace
mucho dafio, cuando uno lo encierra por temor o0 verglienza a que sepan que
tiene uno esa enfermedad, y no deberia de ser asi, porque uno no hizo nada

malo, cancer le puede dar hasta a los nifios...” (Entrevista 02)

El compartir las experiencias puede ser de mucha ayuda para los y las demas,

ya que de alguna manera se hace conciencia del riesgo al que toda persona

%0 Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.304
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esta sometida, informandoles y motivandoles a que eviten los factores de riesgo
e instandoles a conocer su cuerpo, que se auto examinen, que estén pendientes
de los cambios que pueda presentar y que se realicen los examenes de
controles estipulados, segun su género y edad; aconsejarles a no dejar las

cosas al tiempo.

A veces los familiares y amigos tienden a actuar con buena intension pero de
manera erronea, por ejemplo cuando alientan al paciente a ser optimista, lo cual
puede tener efectos adversos al hacerle sentir incapaz de compartir su tension o
preocupaciones con ellos. Muchas veces se evita hablar sobre el tema por temor
0 verglienza a que las personas sepan que se tiene cancer, otras veces para
evitar compasion o lastima de las y los demas, o simplemente porque no les

resulta agradable hablar sobre el tema.

“Participar de manera activa en conversaciones acerca del cancer y de cémo
hallar métodos constructivos para resolver los problemas seria benéfico,
mientras que la sobreproteccion y ocultar la preocupacion no resulta tan

benéfico™?L.

El ser humano, por lo general, gusta de estar acompafiado por sus seres
queridos, pero también necesita disponer de momentos para si mismo ya sea
para hacer las cosas que guste realizar solo; como ejemplo, hacer reflexiones,
escuchar musica, dibujar, planificar sus proyectos, y/o simplemente para

descansatr.

Hay personas que temen a la soledad, por lo que evitan estar 0 sentirse solas,
ademas de que es cuando los pensamientos negativos invaden. Después del

diagnéstico de esta enfermedad las personas quiza la mayoria, en general,

% Taylor, shelley E., Psicologia de la salud, sexta edicion, McGraw-Hill Interamericana, México, 2007, pag.406
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permiten a las demas personas de su alrededor que se acerquen aun mas a
ellas. Puede ser por la busqueda del apoyo social, porque han reconocido su
importancia en su vida y desean aprovecharlos al maximo, para tener con quien
platicar, mientras se olvida un poco el dolor; o bien puede ser una forma de
aferrarse a la vida y a sus seres queridos.

Otras optan por alejarse de su familia o seres queridos porque se ponen de mal
humor, por la situacion que estan viviendo o como una forma segun ellos de
evitarles sufrimiento cuando ellos falten, obligandoles a iniciar un duelo
anticipado; esto se da cuando la persona se da por vencida (en el caso de que
aun se pueda luchar por su vida), ha aceptado la realidad de su situacion, (en el
caso que ya no haya posibilidad de sobrevivencia) y/o simplemente presienten

que la muerte estéa cerca.

En el diagrama 4 se pueden observar las redes de apoyo social de las personas

entrevistadas.

Diagrama 4
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Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.
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3.6 Temas emergentes
En el diagrama 5 se encuentran algunas de las implicaciones que pueden llegar

a tener las personas con cancer.

Diagrama 5
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Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.

En el diagrama 6 se encontraran algunos factores detectados que pueden
fomentar la conducta de demora y/o falta de adherencia a los examenes

meédicos y tratamientos para combatir la enfermedad.

Diagrama 6
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Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes diagnosticados con cancer.
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CAPITULO IV
IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

La vida de las personas enfermas de cancer se ve afectada; por lo
general, descontintdan los esfuerzos fisicos por temor a que les haga
dafio por su estado de salud, enfrentan problemas de suefio y apetito por
lo menos los primeros dias posteriores al diagndéstico, en algunos casos
dependiendo de la ubicacion y de la fase del tumor maligno podria haber
pérdida de control de la miccion y del esfinter, también puede haber
sangrado o flujo vaginal, su independencia se ve amenazada; la calidad
de vida de estas personas disminuye no solo por lo antes expuesto, si no
también, por el hecho de identificarse a si mismas como personas
enfermas. Dicha calidad de vida sigue decayendo segun el lugar, estadio
y sintomas del cancer, los efectos secundarios de los tratamientos a los
cuales son sometidos y los ajustes que deban ser realizados en el diario
vivir especialmente durante los tratamientos y chequeos o examenes

médicos.

Algunas personas afrontar la enfermedad con una actitud positiva,
refiriendo que ya se adaptaron a la situacion, que la afrontan fortalecidas
por el carifio y apoyo de familiares y amigos, que tratan de mantenerse
ocupados (evitacién); mientras que otras en cambio, la afrontan con
miedo y tristeza. Las estrategias de afrontamiento empleadas por las
personas no quedan muy claras, quedando en evidencia la necesidad de

un acompafnamiento profesional que les ayude a reformularlas.
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Entre los factores psicosociales que afectan a las personas se encuentran
la ansiedad, la depresion, la exposicién a cancerigenos como el tabaco, la
contaminacion ambiental como el humo, la mala alimentacion, la
exposicion al estrés; algunos factores conductuales que pueden afectar
en el avance de la enfermedad son la falta de adherencia de una dieta
adecuada y/o al tratamiento, y previamente al diagnéstico el no emplear

meétodos de deteccion o exploracion oportuna.

Hay personas enfermas a quienes les toca ser fuertes frente a sus
familiares debido a la conspiracion del silencio, viéndose obligados a
callar, sin poder expresar lo que estan sintiendo. En muchos casos se les
despersonaliza al ser vistas por sus propios familiares como la
enfermedad no como personas evitandoles seguir llevando dentro de lo
posible una vida normal, ya sea porque creen que no pueden, que no
deben o porque tienen la oportunidad de consentirlas, sin darse cuenta
gue mas bien pueden llegar a hacerles un dafio; en ocasiones puede
presentarse el cambio de roles en la dinamica familiar y por lo tanto de

responsabilidades dentro del hogar.

Las personas enfermas de cancer necesitan que se les explique todos los
procedimientos a los cuales son sometidas, es importante recalcar que se
debe dar unicamente la informacién necesaria y/o requerida por la o el
paciente porque hay cosas que se dicen Unicamente si la persona quiere
saber. Es necesario generarles un ambiente ameno en donde se les
brinde su propio espacio y se les escuche permitiéndoles expresarse si
asi lo desean, ademas de darles un trato digno, evitando sobreproteger,

despersonalizar y sentir lastima por la situacion en la que se encuentran.
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4.2 Recomendaciones

Es necesario realizar los ajustes necesarios durante los tratamientos,
chequeos o0 examenes meédicos tratando de dormir y descansar lo
necesario, comer bien para que el cuerpo se fortalezca reponiendo sus
defensas, evitar esforzarse mucho, despejar la mente u ocuparla en
algo que ayude a evitar los pensamientos negativos, incitando
pensamientos y emociones positivas, buscarle significado o algun
sentido a la situacién que se esta viviendo, para mejorar la respuesta

al tratamiento y/o la calidad de vida.

Acompanfar profesionalmente a las personas para ayudarles a generar
o reformular herramientas o estrategias que les ayuden a afrontar de
una mejor manera la situacion que estan viviendo y a hacer uso del
apoyo social, ademas de proporcionarles el espacio para expresar sus

preocupaciones, dudas entre otros.

Educar a la poblacion en general, para que reduzcan los factores de
riesgo, evitando asi el inicio o avance del cancer, manteniendo dietas
saludables, reduciendo el consumo de alcohol, evitando tener contacto
con el humo de los cigarros y otros cancerigenos. Fomentando la
actividad fisica, el uso del apoyo social y la disciplina de realizarse
periddicamente los examenes y controles médicos recomendados;
necesarios para la deteccién oportuna de enfermedades, en el caso
especifico del cancer la deteccion oportuna es esencial porque la

posibilidad de su cura o control aumenta.
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Orientar a los familiares para que manejen de la mejor manera la
situacion, brindandole a la persona enferma un trato digno, sin
despersonalizarla, respetando su dignidad, permitiéndole hablar sobre
Su experiencia y sentimientos, y dandoles su propio espacio, evitando
sentir lastima o tristeza generada por un duelo anticipado, tratando de
respetar su independencia, de ser posible dejarle realizar sus propias

cosas, ayudandole unicamente cuando sea solicitado o necesario.

Brindar una atencion humana a las personas enfermas de cancer,
tratando de proporcionarles toda la informacion necesaria Yy/o
requerida; de ser posible ayudarles a potencializar sus recursos
personales y a fortalecer sus redes de apoyo social, para que puedan
tener una buena actitud que les ayude a afrontar de mejor manera la
enfermedad, contribuyendo asi a que su calidad de vida no decaiga

mas de lo que deberia.
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Anexos

Guia de entrevista

Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicolégicas

“Calidad de vida en pacientes diagnosticados con cancer”
Clinica La Asuncién

Lidia Antolina Donis Barrera

Datos personales

Iniciales: Fecha:

Sexo: Edad: Estado civil:

No. de hijos(as): Escolaridad: Ocupacion:
Procedencia: Domicilio:
Diagnastico:

Tratamientos concomitantes:

Antescedentes familiares:

Antescedentes médicos:

Actividades diarias
1. ¢Realiza ejercicio? ¢,Cuales?

2. ¢ Trabaja? ¢ Esta suspendido(a) durante el tratamiento?

3. ¢ Realiza actividades del hogar? ¢ Cuales?

4. ¢Asiste a las diferentes actividades sociales realizadas por familiares,
amigos, compairieros de trabajo, iglesia, otros?

5. ¢ Cuantos tiempos de comida hace?

6. ¢ Qué alimentos consume frecuentemente?

7. ¢ Ha disminuido su apetito?
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8. ¢ Come sin ayuda?

9. ¢ Va al bafo solo(a)?

10. ¢ Controla esfinteres?

11. ;Se bafia sin ayuda?

12. ¢ Se viste sin ayuda?

13. ¢ Se autotransporta?

14. ; Cuantas horas duerme?
15. ¢ Duerme sin problemas?

16. ¢ Qué hace en su tiempo libre?

Factores psicosociales
17. ¢ Cual fue su reaccién ante la enfermedad?

18. ¢ Cual es su percepcion de la enfermedad?

19. ¢ Ha seguido los tratamientos que le han indicado?
20. ¢ Como ha influido en su vida la enfermedad?

21. ¢ Qué emociones ha sentido por su situacion?

22. ¢ Qué rasgos de su personalidad identifica?

Ha experimentado:

23. Estrés

24. Ansiedad

25. Depresion

26. Miedo

Exposicidbn ambiental a carcinégenos:

27. ¢Ha fumado?

28. ¢Se ha excedido con las bebidas alcohodlicas?

29. ¢ Ha tenido una alimentacion rica en grasas y baja en fibras?
Sintomas de la enfermedad

30. ¢ Qué sintomas ha presentado?

31. ¢ Ha sentido dolor?

32. ¢ Qué hace para disminuir el dolor?



33. ¢ Como se ha sentido respecto al tratamiento?

34. ¢ Cuadles son sus miedos o temores?

Estrategias de afrontamiento
35. ¢ Se considera una persona dependiente?

36. ¢ Establece intimidad o proximidad con las personas queridas?

37. ¢ Cémo afronta su enfermedad?

38. ¢,como se ha sentido?

39. ¢ Ha tenido sentimientos de desesperanza?

40. ¢ Se ha sentido Indefenso?

41. ;Suele emite reacciones racionales?

42. ¢ Suele reprimir las reacciones emocionales?

43. ¢ Hace autodeclaraciones para el afrontamiento de la enfermedad?
44. ¢ opta por Ignorar el dolor?

45, ¢ suele orar?

46. ¢ Suele tener pensamientos esperanzadores?

47. ¢ Ha busca distanciarse ocupandose o realizando otras actividades?
48. ¢Ha sentido la sensacion de control o autoeficacia en respuesta a la
experiencia de la enfermedad?

49. ¢ Ha encontrado algo positivo en su enfermedad?

50. ¢ Qué significado tiene la enfermedad para usted?

Apoyo social
51. ¢Quiénes le han apoyado en este proceso?

52. ¢Ha hablado sobre su enfermedad y proceso con otras personas?

53. ¢Como le ha ayudado?

54. ¢Se ha reunido, fuera de hospitales o clinicas, con otras personas
diagnosticadas con esta enfermedad?

55. ¢ Prefiere estar acompafiado (a) o solo (a), la mayor parte del tiempo?

56. ¢ Ha recibido ayuda psicoterapéutica?
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Glosario

Adherencia: Grado en el que un individuo sigue las recomendaciones y
tratamientos derivados de su proceso de salud o enfermedad.

Afectividad negativa: Variable de personalidad marcada por un estado de
animo pasivo y negativo que incluye ansiedad, depresion, y hostilidad; se cree
gue esta involucrada con la experimentacion de los sintomas, la busqueda de
tratamiento médico y la posibilidad de estar enfermo.

Afrontamiento: Forma positiva de responder ante una adversidad. Proceso de
tratar de manejar demandas que son valoradas como excesivas 0 que rebasan
los propios recursos.

Ansiedad: La mayoria de pacientes se abruman ante los cambios potenciales
en sus vidas y, en algunos casos, por la posibilidad de la muerte.

Apoyo social: Informacién dada por otras personas de que otro es amado y
cuidado, estimado y valorado y que forma parte de la red de comunicacion y
obligacion mutua.

Autocontrol: Estado en el cual el individuo desea cambiar comportamientos
aprendiendo cémo modificar los antecedentes y las consecuencias de un
comportamiento en particular.

Automanejo: Nivel en el que un paciente esta involucrado en cada uno de los
aspectos de la enfermedad cronica y sus implicaciones, incluyendo el manejo
meédico, asumir los cambios en el ambiente social y laboral y el afrontamiento.
Calidad de vida: Grado en que una persona es capaz de maximizar su
funcionamiento fisico, psicoldgico, laboral y social: un indicador importante en la
recuperacion de o en el ajuste a una enfermedad crénica.

Céancer: Un conjunto de enfermedades caracterizada por la presencia de nuevas
células (neoplasicas) que crecen y se extienden sin control.

Conducta de demora: El acto de retrasar la busqueda de tratamiento para un

sintoma reconocido.
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Control psicolégico: La percepcion de que se tiene a disposicidn una respuesta
gue reducira, minimizara, eliminara o evitara los efectos adversos de un evento
poco placentero, como seria procedimiento médico.

Dependencia: Subordinaciéon a un poder mayor. Situacion de una persona que
no puede valerse ni defenderse por si misma.

Depresion: Trastorno neurético o psicético del estado de animo marcado
especialmente por tristeza, inactividad, trastornos del pensamientos y de la
concentracion, un significativo aumento o disminucion del apetito, trastornos del
suefo, sentimientos de rechazo y desesperanza y en ocasiones acompaifado de
pensamientos suicidas o de intentos para el suicidio .Reaccidbn comudn y
regularmente debilitante que se presenta con frecuencia acompanando a las
enfermedades cronicas.

Enfermedad cronica: Cualquier padecimiento fisico que tenga una duracion
mayor a tres meses, que altere las actividades cotidianas del paciente,
produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia. Generalmente es irreversible.
Estilo de afrontamiento: El método preferido por un individuo para enfrentar
situaciones estresantes.

Estilo de afrontamiento confrontativo (vigilante): La tendencia a manejar
eventos estresantes a través de su eliminacion directa y del esfuerzo por realizar
soluciones ante éstos; en Ultima instancia, puede ser un método especialmente
efectivo padece afrontamiento, aunque puede producir algunos otros estresores.

Estilo de afrontamiento evitativo (0 de minimizacion): La tendencia a afrontar
los eventos amenazantes a través de la minimizacién, el abandono o la evitacion
de dichos eventos; se considera una respuesta afectiva a corto plazo ante el
estres.

Estilo de explicacion pesimista: Tendencia cronica para explicar eventos
negativos como resultado de cualidades internas, estables y globales de la
persona y para atribuir eventos positivos a factores externos, inestables y no

globales; se cree que contribuye a la vulnerabilidad a las enfermedades.
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Ganancias secundarias: Beneficios obtenidos al ser tratado por una
enfermedad, incluida la habilidad para descansar, de estar libre de realizar
tareas poco agradables y el ser cuidado por otras personas.

Imagen corporal: Percepcién y evaluacion sobre el propio cuerpo y su
funcionamiento, que incluye la apariencia fisica.

Logros del afrontamiento: Los efectos benéficos que se piensa son el
resultado de afrontar con éxito alguna situacion; éstos incluyen la disminucion
del estrés, una mejor adaptacion a éste, el mantenimiento del equilibrio
emocional, el tener relaciones interpersonales satisfactorias y el mantener una
autoimagen positiva.

Negacion: Mecanismos de defensa a través del cual las personas evitan las
implicaciones de una enfermedad.

Radioterapia: Tipo de tratamiento oncoldgico que utiliza las radiaciones para
eliminar las células tumorales, en la parte del organismo donde se apliquen
(tratamiento local).

Representaciones de enfermedad (esquemas): Estructura de organizaciéon de
creencias acerca de las enfermedades o de los tipos de enfermedades,
incluyendo su naturaleza, causas, duracion y consecuencias.

Socializacion: Situacion en la que se comparte y construye con los demas.
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