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Resumen:

Introduccion: Planear programas de control del cancer basados en percepciones y conocimiento de
pacientes y familiares/cuidadores, fomenta la participacion, adherencia al tratamiento y reduccién de
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ansiedad frente al tratamiento y pronostico. Proposito: Identificar estrategias que brinden pautas para
disefiar programas de educacion, prevencién y deteccion temprana del cancer desde las percepciones
de pacientes, familiares/cuidadores. Materiales y Métodos: Desarrollo de 9 grupos focales: 5 con
familiares/cuidadores y 4 con pacientes con cancer, analizados con base en las categorias:
conocimientos sobre la enfermedad, representaciones mentales, aspectos psicosociales y percepcion
sobre la enfermedad y percepciones sobre sistema de salud. Resultados: Los participantes refieren
barreras de acceso para el diagnéstico temprano y continuidad al tratamiento y son conscientes que
la deteccion oportuna mejora la supervivencia; perciben falta de habilidades de comunicacién por
parte de algunos medicos al momento de darles el diagndstico, el cual fue asociado inicialmente —
como es de esperarse- con muerte, pero luego con la aceptacion de la enfermedad se resignifica como
nueva oportunidad de vida, asociada a cambios positivos para el paciente y su familia. Se evidencia
déficit en el conocimiento de la enfermedad, causas, tratamientos medicos; y paralelamente recurren
a préacticas tradicionales (chulo, culebra cascabel, escorpién azul, etc.).Describieron miedos
relacionados con perdida de autonomia, dolor, sintomas y cambios fisicos. Los cuidadores
(principalmente mujeres), refieren estrés, agotamiento y abandono de actividad productiva; sugieren
al personal de salud que se involucre méas con la familia del paciente. Conclusiones: La planeacién
de programas para control del cancer debe involucrar percepciones y conocimiento de pacientes y
cuidadores, fortaleciendo la humanizacién de servicios, reduccion de barreras y alfabetizacion en

salud; se requiere fortalecer estrategias de cuidado a cuidadores de manera integral.

Palabras Clave: neoplasia, atencion sanitaria, percepcion, pacientes, cuidadores (DeCS).
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Introduccion

El cancer es considerado una problematica de salud publica a nivel mundial y es una de las principales
causas de muerte en todo el mundo; en el 2012 causo 8,2 millones de defunciones (IARC, 2012). Méas
del 60 % de los nuevos casos anuales a nivel mundial se producen en Africa, Asia, América latina;
aproximadamente un 30% de las muertes por cancer son debidas a factores de riesgo modificables y
los relacionados con la alimentacion, como obesidad, ingesta reducida de frutas y verduras, falta de
actividad fisica, consumo de tabaco y alcohol. (IARC, 2012). Debido a lo anterior, los programas de
prevencién (control del riesgo), asociados a acciones de tamizacién y deteccion temprana de ésta
patologia, cumplen un papel importante para lograr disminuir las cifras de incidencia y mortalidad.
(Gozy, 2002)

Sin embargo, algunos programas de prevencion y control del cancer no han tenido la eficacia
esperada, debido a la falta de planeacion con base en elementos propios de la comunidad, esto
evidencia la necesidad de realizar un abordaje mas complejo que tenga en cuenta las concepciones
de los pacientes, familiares y cuidadores; algunos estudios han evidenciado que se debe fortalecer
todos los componentes de los programas de deteccion temprana y control de cancer con mayor
eficiencia y eficacia para lograr mejor impacto en la salud de los pacientes. (Norefia-Quiceno &
Tamayo, 2010) En ese sentido el conocimiento del contenido de las representaciones sociales,
contribuye al analisis del marco de referencia subjetivo del que se parte para la practica sanitaria, asi
pues es importante la identificacion de esas representaciones sociales tanto de pacientes como

familiares como marcos de referencia para la accion sanitaria. (Insa, 2010 )

Por su parte Moscovici afirma que una representacién social es el producto de una serie de
circunstancias que suceden en un momento especifico y son analizadas por un grupo de personas
determinadas, siendo significativo para la representacion el origen de estas personas. (Moscovici,
1963) (Melchor, 2013). En los pacientes con cancer la representacion social le permite comprender
lo que le sucede, y abarca aspectos como las causas, consecuencias, durabilidad/cronicidad,
percepcion de control y prevencion y se caracteriza por la variabilidad de sus contenidos; sin embargo
existe otro grupo de creencias que son socialmente compartidas y forman el nucleo central del
conocimiento que estos pacientes tienen sobre la enfermedad. (Insa, 2010 ).Pero no solamente el
paciente tiene sus representaciones sociales sobre la enfermedad, el personal de salud también posee
una representacion social propia sobre el cancer que influye en sus pacientes, bien sea porque esta
representacion es transmitida, de forma verbal y no verbal, al paciente y puede mantener una

identidad deteriorada que interviene en el comportamiento del paciente; asi que esa representacion
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social determina las actitudes de los profesionales hacia los pacientes y ademés incide en las

decisiones que toma en el profesional de salud en su practica. (Insa, 2010 )

Adicionalmente la familia cumple un rol importante en el seguimiento del paciente oncolégico,
adoptando un lugar ante la enfermedad, y es que el convivir con un paciente con una enfermedad
cronica o terminal distorsiona el funcionamiento de la familia, y produce en primera instancia un
grado de desorganizacion, que depende del tipo de enfermedad, de la aceptacion social y familiar
de esa enfermedad, del miembro de la familia que enferma y de la dindmica del grupo familiar
(Aresca, Birgin, Blum, & Buceta, 2004);esto puede acarrear situaciones sociales, econémicas o de

agotamiento para el familiar o familiares que asumen el rol de cuidador principal.

En ese sentido con base en el conocimiento de los anteriores aspectos se hace pertinente la
elaboracion de estrategias de informacion, educacion y comunicacion segun las concepciones
particulares de pacientes y familiares o cuidadores, y que de cierta manera permita orientar
adecuadamente los mensajes comunicativos dirigidos a la comunidad en aspectos relacionados con
la prevencion y deteccion temprana del céancer, lo que incluye herramientas que mejoren la
comunicacion entre profesionales de la salud y pacientes con cancer. En esta investigacion nos
planteamos la siguiente pregunta: ¢ El identificar, explicar y comprender las principales percepciones
de los pacientes, familiares y cuidadores frente al cancer, puede mejorar la orientacion de los mensajes
comunicativos dirigidos a la comunidad general, ademas de ser insumo clave para el disefio e

implementacion de programas de prevencion y deteccion temprana para el pais?
Materiales y Métodos:
Disefio del estudio: Estudio cualitativo.

Participantes: Hombres y mujeres mayores de 18 afios con diagnostico de cancer, familiares y
cuidadores de los pacientes también mayores de 18 afios , que asisten al Centro de Educacion para
el paciente y la familia del Instituto Nacional de Cancerologia ESE vy criterio excluyente tanto para

familiares y pacientes alteraciones sensoriales o cognitivas.
Muestreo: Muestreo no probabilistico, intencional o de conveniencia.

Técnicas y recoleccion de informacion: Desarrollo de 9 Grupos focales,( 4 grupos focales con
pacientes y 5 con familiares/cuidadores conformados entre 6 a 13 participantes, con participacion
voluntaria y seleccionados, segun diferentes caracteristicas, como tipo de cancer, género edad, entre

otros aspectos sociodemogréaficos. Cada sesidn tuvo una duracion de 45 — 90 minutos.
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Andlisis de la informacién: El analisis cualitativo se realizd mediante el empleo del programa Atlas
ti version 7.0, teniendo en cuenta las siguientes categorias: informacidn-conocimientos sobre la
enfermedad, aspectos psicosociales y percepcion sobre la enfermedad, representaciones mentales, y

percepciones sobre sistema de salud; estas categorias lograron la saturacion de los datos.

Consideraciones éticas: Esta investigacion fue aprobada por el comité de Etica en Investigaciones
del Instituto Nacional de Cancerologia en el afio 2015, el cual estableci6 que la presente investigacion
corresponde a un estudio sin riesgo; se aplicd consentimiento informado verbal. La investigacion

conto con apoyo financiero de Recursos del INC, proveniente de la nacién.
Resultados

A) Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes: Participaron 39 pacientes con cancer,
14 hombres / 25 mujeres, cuya edad oscila entre los 29 y 88 afios, 61% estado civil casado o
union libre, 51% estudios de educacion béasica primaria y 5% no tienen nivel educativo, 85%
son de estrato socioecondmico bajo; el 56,4 % pertenece a régimen subsidiado y el 5% son
poblacion pobre no asegurada, 41% procede de regiones fuera de Bogota. Adicionalmente en
cuanto al tipo de ocupacion u oficio, la mayoria de pacientes tienen ingresos provenientes de
actividades informales; 14 de los 39 pacientes sefialan  actividades de Hogar. En cuanto a
lared de apoyo, 17 pacientes refieren que el papel de cuidador principal lo asume una mujer,
entre ellas esposa, hija, mama, etc.; en segundo lugar 12 pacientes refieren que asumen el
proceso de laenfermedad de manera individual (8 mujeres y 4 hombres) y 7 de los pacientes
refieren que el cuidado es ejercido principalmente por un hombre; en dos pacientes el cuidado
esta a cargo de otros familiares y en 1 el cuidado es brindado en una entidad dedicada al
cuidado de adultos mayores. En cuanto al tipo de cancer, 13 de los 39 pacientes presentan
cancer de mama y 6 presentan cancer de piel, seguido de otros canceres como cancer de
esdfago, tiroides y hematologicos.

e FAMILIARES: Participaron 49 Familiares; 38 mujeres y 11 hombres; dentro del grupo de 38

mujeres principalmente se evidencia la presencia de hijas o sobrinas como cuidador principal.
B) Informacién /Conocimientos sobre el cancer

En el grupo de pacientes se evidencia una asociacion entre el origen del cancer y una alteracion celular
que ocasiona fallas en su crecimiento. Citan algunos factores de riesgo como exposicion al sol,
situaciones estresantes, estilos de vida, habitos alimenticios, medio ambiente, polucion,

industrializacion, exposicién a quimicos y toxicos en los alimentos, sin embargo, presentan vacios
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de conocimiento frente al significado y al origen de la enfermedad. Los cuidadores poseen mayor
claridad en cuanto el significado de la palabra cancer, relacionandola con un crecimiento
descontrolado de las células, mutaciones y metastasis; hay claridad respecto a la existencia de dos
tipos de cancer (malignos y benignos) y en cuanto al origen o posibles causas del cancer. Sefialan
basicamente los mismos factores de riesgo que el grupo de pacientes, pero adicionalmente hacen
hincapié en el cancer ocupacional. En cuanto al tratamiento los pacientes tienen nociones de
quimioterapia y radioterapia, no mencionan otros; en cuanto a las quimioterapias hacen alusion a los
colores de las mismas, pero ninguno menciona como tal el nombre del medicamento o la posologia
del mismo; presentan confusion frente al mecanismo de accion de cada uno. Los familiares sefialan
tres tipos de tratamiento, quimioterapia, radioterapia y yodoterapia, aunque no tienen claridad sobre

la diferencia en el uso de uno u otro.

“depende el cancer y la quimio porque a mi me hicieron de la blanca hay de 3 clases Blanca, amarilla y roja, la

amarilla y la roja son muy fuertes la blanca no tanto” Paciente
c) Representaciones mentales (creencias, mitos, analogias, conexiones)

Algunos pacientes asocian el cancer con infecciones (por ejemplo hongos) e incluso hacen la analogia
con una epidemia en crecimiento; el origen de la enfermedad es asociado con la presencia de
pensamientos y sentimientos como rabia, rencor, odio, pérdidas, depresion o estrés, que debilitan el
sistema inmune, vinculados ademas, al ritmo de vida acelerado y entornos laborales. Algunos
pacientes consideran que todas las personas tienen cancer, pero que sélo se desarrolla en algunas,
dependiendo de los factores de riesgo ya enunciados por ellos

“El cancer es un hongo que se produce en el organismo y produce en el organismo diferente sintomatologias,

puede desarrollarse como puede quedarse quieto y no tener ninguna consecuencia’ paciente.

“Para mi son células que todos tenemos y de repente se nos despiertan en diferentes partes del cuerpo, a mi el

oncologo me dijo todo el mundo tenemos cancer pero solo a algunos se les desarrolla” Paciente

Por su parte los familiares tienen una representacion mental del Cancer como algo fuerte, duro y
violento, en el que sus familiares han tenido que usar mecanismos artificiales de vida, tales como
alimentacion o respiracion y la quimioterapia es vista como algo menos traumatico que la
radioterapia. La quimioterapia se asocia a calvicie mientras que la radioterapia se asocia a malestar

0seo y fuertes sintomas gastrointestinales.

“El cancer es lo peor porque a mi me dicen que tengo cancer y ya estoy muerta, hay que poner mucha fe en Dios”.

Familiar
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“mi madre murié de cancer de estdmago, le sacaron todo el estdmago y le cambiaron esta parte de garganta por

plastico y en el primer examen que le hicieron al meterle el aparato le rompid el casco que le habian colocado y

ya no le hicieron mds” familiar

Adicionalmente como Como mitos —creencias, tanto pacientes como familiares sefialan que aunque
todos podemos tener las células cancerosas, se les desarrolla a algunos, asociandolos ademas a
golpes, traumas, objetos extrafios o heridas que con el tiempo se transforman en cancer.

Llamativamente no hay asociacion con la herencia familiar.

“Pues en la familia hasta ahora no habia habido episodios de personas con cancer y para nosotros, creemos que

fue un golpe que mi mama sufrio una caida que sufrio”. Familiar

También en el grupo de familiares surgen dos aspectos diferenciales: la relacion de la polifarmacia

para enfermedad cronica con el desenlace de cancery relacion de cancer con practicas de brujeria.

“A él le dijeron que era una brujeria, y él tuvo una hermana que también estuvo acd que tenia cancer” Familiar

“Mi esposa es diabética, si ella es diabética y a ella le formularon cualquier cantidad de pastillas fuera de la
insulina, ella es hipertensa también, yo llegué a pensar que de pronto tanto medicamento, tanta pastilla le haya

podido desarrollar eso también”. Familiar.

Adicionalmente la fe y la creencia en un ser superior les han dado fuertes herramientas a los pacientes
y familiares /cuidadores para continuar el camino; en ambos grupos estd muy presente la
espiritualidad y la creencia en un ser superior como sinénimo de fortaleza y esperanza, que puede

curar la enfermedad.

“Pues como le digo yo en medio de todo Dios me ha dado mucha fortaleza y que nada, debemos llorar y que
nada. Algo que también agradecemos a los médicos que nos dijeron, “No se vayan a derrumbar”, gracias a Dios

fue a tiempo y no ha hecho metdstasis” Familiar

Por otra parte, tanto pacientes como familiares describen el empleo practicas tradicionales que
hacen parte de su sistema de creencias y refieren empleo de diversas plantas y animales para el
tratamiento y acompafiamiento de las terapias medicas recibidas, tales como empleo de sabila, miel,
limon, anamu, guanabana, agraz, mamoncillo, tomate de guiso, culebra, veneno de escorpion azul y
sangre/ caldo de chulo o gallinazo, factores de transferencia, verduras; algunos preparados con licores
como brandy, aguardiente o wiski. Adicional a lo expresado por los pacientes, los familiares sefialan
el empleo de productos como frutos rojos, dietas verdes, jugo de papa, bicarbonato de sodio, extracto

de zanahoria, pifia dulce, mango, te de marihuana, remolacha, circuma , moringa, células madre y
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orinoterapia. Sin embargo uno de los pacientes refiere cierto rechazo y no aceptacion de estas
practicas tradicionales por parte de los médicos que les atienden:

“yo le comenté al doctor todo lo de las hierbas y eso y me dijo que estaba era alimentando el tumor, que eso

fortalece al tumor, entonces no hay muchas cosas “Paciente

d) Aspectos psicosociales, incluye miedos, procesos de afrontamiento y apoyo familiar recibido
e Miedos y temores:

Los pacientes perciben el cancer como algo terrible e inicialmente lo asocian con sentimientos de
miedo a la muerte, adicionalmente manifiestan temores relacionados con el hecho de perder su
autonomia e independencia y convertirse en “carga para los demas”. Sin embargo, con el transcurso
de los tratamientos refieren aceptacion de la enfermedad. Por su parte en los familiares, inicialmente
surgen sentimientos de falta de aceptacion y preguntas como por qué? Por qué mi familiar? , luego
de asimilar la situacion los familiares se convierten en el principal apoyo para el paciente, ademas
refieren  aferramiento a su ser querido y miedo a la muerte; en algunos familiares genera
sentimientos de unidad familiar; sin embargo por otro lado algunos familiares refieren sufrimiento
del paciente, ante lo cual sefialan que puede ser preferible la muerte, esto genera igualmente mucho

sufrimiento por parte del familiar, pero refieren que esto es preferible a verlos sufrir

“Una enfermedad terrible Dios santo una enfermedad terrible, yo sé que el cAncer es muy terrible porque ya una

hermana se murio ella tenia cancer en el pancreas” Paciente

“Yo creeria que es preferible que la persona falte a que este postrado en una cama un ario, dos afos, es preferible

que mi Dios se acuerde de ellos porque segin tengo entendido ese sufrimiento es muy terrible”. Familiar

Tanto pacientes como familiares refieren asociacion del origen del cancer con aspectos emocionales,

tristeza, o duelo:

“El estado de animo de las personas es una puerta abierta a muchas enfermedades no solamente al cancer’.

Familiar.
e Procesos de computo (Afrontamiento):

Los pacientes sefialan que sus familiares (especialmente hijos y nietos) son su principal motivo para
continuar el camino y afrontar las diversas situaciones e incluso sefialan nuevos comienzos y un

volver a comenzar, una segunda oportunidad para vivir, adicionalmente le dan un nuevo significado
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a las situaciones de la vida incluso a las mas sencillas, algunos con resignacion y/o aceptacion y otros

refieren una vida mas feliz después del cancer.

“Yo he disfrutado la vida, la he disfrutado hace cinco afios lo que nunca hice en sesenta, uno aprende a vivir todo

hasta oir cantar un pajaro eso es divino, yo en estos cinco afios he aprendido a disfrutar la vida”. Paciente.

Sin embargo algunos pacientes afrontan la enfermedad solos o bien porque no cuentan con familia
o0 porque su familia no los apoya y en razdn a ello consideran el centro de educacion y el Instituto
como su segundo hogar e incluso se convierten en espejo de otros pacientes. Al igual, los familiares
seflalan segundas oportunidades para ellos como familia incluso en cambios de habitos y estilos
de vida que influyen positivamente en el entorno. Sin embargo algunos familiares refieren que sus

pacientes prefieren no contarles a otros para evitar sentimientos de lastima.

“Es una enfermedad como grave al principio pero ya después lo toma uno como deportivamente, hago de cuenta
que no tengo nada, mantengo la mente activa ocupada, le presto servicio a otras personas también, llevo diez

arios de paciente en el Centro y vivo feliz” Paciente

Algunos pacientes y familiares manifiestan que han tomado el cancer como cualquier otra

enfermedad, no necesariamente, relacionada con la muerte.

“Entonces yo siempre le digo; vamos a tomar eso como cuando le hicieron la cirugia del corazon, como cualquier

enfermedad vamos a seguir el tratamiento, medicamentos y la dieta, normal, como cualquier enfermedad, no

vamos a pensar que se va a morir porque todos nos vamos a morir de algo”. Familiar.
e Red de apoyo :

Para la mayoria de pacientes, el apoyo familiar es fundamental se constituyen en su principal fuente
de fortaleza, &nimo y oracién e incluso los pacientes dan recomendaciones a su familia sobre la
importancia de consultar a tiempo para evitar peores desenlaces. Pero por otra parte algunos
pacientes no cuentan con red de apoyo adecuada o viven el proceso de su enfermedad solos, con

muchas dificultades econdmicas:

“Yo pienso definitivamente que el apoyo familiar es fundamental asi uno tenga la enfermedad el apoyo, las visitas,

el animo, la compariia eso lo ayuda, eso lo vuelve a uno muy fuerte enfrentar esa enfermedad” Familiar.

“Yo me fui a vivir a un albergue porque no tenia plata para el arriendo, llevo viviendo 8 dias entonces estoy

compartiendo con los abuelitos y no y no tengo familia” Paciente
De otro lado el grupo de familiares refiere tres aspectos 1) el apoyo y la unidad familiar 2) Sindrome

de agotamiento del cuidador y 3) Ocultamiento del diagndstico. En cuanto al apoyo y unidad familiar
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sefialan la importancia que la familia se entere del diagnostico de su familiar, dado que la familia se
constituye en fuente de apoyo econémico, emocional, espiritual tanto para el paciente como para los
miembros mas cercanos o cuidadores principales. Se evidencia la construccién de redes amplias que

van mas alla del nacleo familiar inmediato, creandose sentimientos de solidaridad, apoyo y unidad:

“En mi caso mi familia constantemente nos esta llamado para lo que se ofrezca, en el caso que toque hacer una
teleton no es que seamos muy recursivos pero la unioén hace la fuerza, entre todos nos colaboramos, aportamos,
Ilaman pendientes, a ver cuando pueden venir, que si ya salié del hospital que como le fue en la cirugia, los

pormenores”’. Familiar

En segundo lugar algunos familiares han sido cuidadores principales de otros familiares, lo que les
ha representado situaciones de estrés, cansancio o depresion o la perdida de paciencia lo que
redunda en el trato hacia su paciente; algunos de esos familiares refieren haber requerido
intervencion psicologica con el fin de ayudar a afrontar esta situacion, dado que por lo general el

cuidado es ejercido por una sola persona principalmente de género femenino.

“Tuve que recurrir a una psicologa particular porque me sentia demasiado estresada que tu no sabes ni qué hacer

ni como manejar la situacion...”.Familiar

Y por ultimo los familiares sefialan que en ocasiones se oculta el diagnostico por parte de
profesionales de salud y de los demas familiares hacia el paciente; esa conspiracion del silencio
inicialmente es concebida como una forma de proteccion para el paciente al ocultarle informacion de
su diagnostico o pronostico, esto ocasiona roces entre los miembros de la familia que cuestionan el

hecho de ocultarle esta informacion a sus pacientes.

“mi mama llego a mi casa llego muy mal, pensé esto no esta muy bien porque si viene tan mal algo tuvo que
haberle pasado, ella me lo dijo secretamente mi papa no se podia enterar porque no sabiamos la reaccion de él y
era algo que yo no sabia si era bueno o malo; bueno entonces porque nos ibamos a mantener unidos y la atencion

solo en él” Familiar

Un familiar manifiesta que los pacientes tienen derecho a conocer su diagndstico, lo cual podria

ayudarles a tener un cambio de actitud.

“Yo no estoy de acuerdo que cuando el médico te llama a ti, se le niegue al paciente porque él tiene derecho a
saber cual es su diagnostico, que hay que saberlo manejar, pues si, pero muchos familiares tendemos a eso, que
en el momento que nos dicen ocultarle a la persona y en ocasiones personas jovenes, tiene que ser muy consiente

la persona que es lo que tengo para tener una actitud ”. Familiar

e) Percepciones acerca del sistema general de seguridad social en salud: Prevencion, deteccion

temprana, comunicacion, humanizacion de servicios de salud y barreras de acceso.
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Prevencion: Los pacientes enfatizan en habitos y estilos de vida saludables relacionados con
adecuada alimentacion, ejercicio, manejo del estrés, adicionalmente los familiares sefialan las

condiciones laborales y ocupacionales como aspecto clave para prevenir.

“Los trabajadores que estan en las fabricas de asbesto que se les desarrolla el cancer debe tener una cantidad
de cuidados, los que trabajan con productos quimicos también deben tener una cantidad de cuidado porque lo

adquieren mas facil entonces tienen qgue tener mas cuidado, tienen que tener proteccion contra eso” familiar

Deteccidn temprana: Los pacientes precisan que esta se relaciona con curacion, sobrevida,
desarrollo personal y laboral y menores cargas para la familia, los familiares igualmente sefialan

que la deteccion a tiempo es una oportunidad para continuar viviendo.
“si se detecta a tiempo hay la posibilidad que tenga una oportunidad en la vida.” familiar

Tanto pacientes como familiares refieren falencias en cuanto a las competencias de los profesionales
de la salud en el primer nivel para la deteccion temprana de la enfermedad, ante sintomas
manifestados por los pacientes y la solicitud de pruebas de manera oportuna; incluso, quienes poseen
algun tipo de conocimiento han exigido que se les envie pruebas diagnosticas de manera particular,
en otros casos los familiares sefialan diagnésticos incluso después de la muerte; ademas se evidencia
desconfianza hacia el personal médico en los primeros niveles de atencion, incluso mencionan

negligencia por parte de algunos, falta de profesionalismo y fallas en su ética médica

“A mi esposa yo la llevaba al médico, y cada rato por el dolor de estomago, me dijeron que eran parasitos, que
era un virus, que era esto, lo otro, nunca le hicieron examen ni nada hasta que yo un dia le dije a un médico pero
que es lo que tiene , porque cada tercer dia en urgencias y ahi le mandaron una endoscopia y fue la inica manera
que le dijeran que era cancer y le mandaron un Tac abdominal y se dieron cuenta que ya estaba invadida y esta

interna aqui en el instituto” Familiar.

“Mire en el caso de mi hermana la atendia un médico, digamos el cirujano, y le decia no, esto no es mio vayase
para donde el internista, el otro médico esto no es mio vayase para donde el otro, ella se enfermé en semana santa

y muri6 en noviembre y vivian mandandola de un lado a otro y ninguno era capaz de hacerle una biopsia, ni de

ningln examen, eso es negligencia médica”. Familiar.

Comunicacion, humanizacién, confianza médica: Los pacientes sefialan que a los profesionales les
falta sutileza a la hora de dar el diagndstico al paciente y son muy duros al describir las situaciones
relacionadas con el proceso de la enfermedad, ya que no tienen en cuenta los aspectos emocionales,
psicosociales por los que estan atravesando, ademas algunos familiares refieren falta de coherencia

en los médicos frente a los estilos de vida que llevan y los que recomiendan a los paciente.
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“depende de los médicos, es mejor que le digan con suavidad y es que hay unos que lo hacen sentir, y hay que

saberle hablar” paciente

Barreras de acceso: Los pacientes describen barreras administrativas, econémicas relacionadas con
demoras en autorizaciones, asi como el hecho que el sistema de salud no permita el envio de
examenes especializados por parte del médico general, lo cual genera que el paciente deba ser
remitido a otras especialidades lo que prolonga los tiempos de demora para un diagnéstico. Ademas
sefialan que la “falta de la agenda”, ocasiona falta de oportunidad en muchos pacientes y en algunos
aumento en el gasto de bolsillo; adicionalmente se sefiala una atencién sanitaria diferencial ligada
a la capacidad de pago (POS vs. Medicina prepagada); por otra parte dadas las barreras de acceso,
algunos de los pacientes participantes emplearon mecanismos de exigibilidad del derecho a la salud,

como la accién de tutela con el fin de dar solucién a sus situaciones de enfermedad.

“el cancer de la salud que se estd dando en Colombia es la crisis de la salud, terrible al paciente lo dejan morir,
y los procedimientos no los hacen oportuno, el cancer es la administracion de salud, ese es el problema que no
lo atienden a tiempo, que la autorizacion, que haga la fila, que el tramite que hoy no lo atienden, que no tengo

médico, que la cita pa dentro de 4 meses, ese es el cancer que mata la persona” paciente

Ademas de lo anterior, los cuidadores sefialan faltas de competencias Medicas para diagnosticar
los diferentes tipos de cancer, lo cual puede estar relacionado con el disefio del sistema de salud y
con la formacion universitaria recibida por los médicos, asi mismo sefialan que las barreras en la
deteccion temprana del cancer puede estar relacionada con la derivacion por parte del médico general
a otros especialistas y de ahi a otros sub- especialistas ; dado que en el INC se atienden pacientes en
su mayoria de la region central del pais , también aducen barreras geograficas en sus territorios de

residencia, lo cual les implica dejar su entorno familiar.

“yo tengo mi cufiada hace un afio y le detectaron en la matriz y ella por no dejar a los hijos que viven en el llano,
a ella le habian mandado el tratamiento acé en Bogotd, la radioterapia, ella dijo que no venia por no dejar a los

hijos solos, todos son menores de edad entonces ella dijo que no y que no” familiar
Discusion:

De acuerdo con los resultados se discutiran 4 aspectos a saber: a) la comunicacién médico-paciente
b) la toma de decisiones informadas y la alfabetizacién en salud c) la deteccion temprana de cancer
como piedra angular en el control del cancer y los procesos de afrontamiento frente a la enfermedad
por parte del paciente y sus familias. Desde la perspectiva de los pacientes y familiares se sefialan
falta de habilidades comunicacionales médicas a la hora de dar el diagnostico, estos hallazgos

coinciden con un estudio realizado en Espafia en el que los profesionales de salud consideran
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necesario adaptar la informacion a cada tipo de paciente, y ademas son conscientes de las falencias
organizacionales y funcionales que dificultan la comunicacion y la intimidad de los pacientes.
(Dominguez-Nogueira, 2007) De acuerdo con lo anterior las habilidades comunicacionales al
entregar la informacion son requeridas cuando hay discrepancias entre las perspectivas del Médico
y el paciente (Taylor, 2005) Asi que se debe considerar una comunicacion, centrada en el paciente,
como un sujeto activo y que considere sus percepciones, y su capacidad para decidir (Puerto Pedraza,
2015 ).Existen diferencias entre las percepciones de médicos y pacientes; para los médicos la
enfermedad es un objeto técnico y natural, mientras para el paciente la conceptualizacion del
padecimiento implica cambios trascendentales para la vida de él y sus familias. (Hunt, 1998)
Teniendo en cuenta lo anterior, debemos precisar que la toma de decisiones pasa por el grado de
conocimientos que se tenga; y en nuestra investigacion se identifican necesidades de educacion de
los pacientes con cancer, sus familias y cuidadores en areas como el significado del diagndstico, el
tratamiento recibido y sus posibles efectos secundarios; lo anterior preferiblemente debe realizarse
segun contexto socioeconomico y educativo de cada paciente y familia. Tal como precisa (Simmons,
2017) la alfabetizacion en salud, es entendida como la capacidad que tienen los individuos para
obtener, procesar y comprender la informacion y los servicios de salud, lo cual se constituye en un
elemento esencial para la toma de decisiones informadas sobre el cancer; la baja alfabetizacién en
salud es un determinante social de la salud asociado con desigualdades y cancer; adicionalmente la
baja alfabetizacion en salud es un factor que contribuye a peores resultados en el estado de salud,
mayores tasas de mortalidad prematura, falta de adherencia a recomendaciones médicas, y mayores
costos directos e indirectos (Davis TC, 2002). (Hart TL, 2015)

Ademas, un aspecto que se convierte en la piedra angular para el control del cancery todo un reto
para el sistema de salud colombiano lo constituye el proceso de deteccidn temprana o diagnostico
precoz, que es equiparado con una nueva oportunidad para seguir viviendo; los hallazgos de
nuestra investigacion sefialan barreras de acceso para la deteccidn precoz ,lo cual coincide con
investigaciones que identifican barreras para el acceso al diagndstico temprano relacionados con
la falta de informacion sobre la enfermedad, la relacion con los prestadores de servicios que evidencia
falta de formacion y capacitacion especifica en el tema dando lugar a diagnésticos tardios y
negligencias médicas (Nigenda, 2009) . Adicionalmente investigaciones desarrolladas en el contexto
local en pacientes con cancer de piel, mama, entre otros (Diaz YR, 2014) (Garceés Palacio IC, 2014)
(Tovar-Cuevas LM, 2014) sefialan hallazgos semejantes relacionados con las barreras de acceso
administrativas y mecanismos de exigibilidad. Y por ultimo el papel de la familia es trascendental

para el bienestar y evolucion clinica del paciente, lo que implica en algunos grupos familiares una re-
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significacion al sentido de la vida e incluso cambios en héabitos y estilos de vida , lo cual es
concordante con una investigacion realizada en familiares de pacientes oncoldgicos (Rodriguez,
2005 ); ademés el paciente y la familia /cuidador pueden presentar procesos de afrontamiento
diferenciales de acuerdo con las representaciones asumidas sobre la enfermedad o los tratamientos
(Palacios-Espinosa, 2014.); en nuestra investigacion, los origenes del cancer estan relacionadas
con el estrés, ansiedad, golpes o heridas, contaminacion de alimentos o exposicién laboral; estas
percepciones coinciden con diversos estudios que involucran pacientes que presentan diferentes

contextos socioecondmicos. (Blair, 1993).

En el Instituto, la poblacion atendida mayoritariamente corresponde a personas de escaso nivel
socioeconomico, y el proceso de la enfermedad genera diferentes formas de afrontamiento tanto
para el paciente como la familia, pueden involucrar aspectos como la espiritualidad, el plantearse
nuevas metas, la resignificacion de las cosas simples o en el caso de los cuidadores: la conspiracion
del silencio, el dejar todo para dedicarse al cuidado de su ser querido y posteriormente padecer
sindrome de Burnout y ademas la consecuente precariedad econdmica, es decir todo un circulo

vicioso de sufrimiento ante la enfermedad y la pobreza.

Entonces, en ese sentido como plantean Torres, Carrefio, & Chaparro,(2017) el asunto del cuidado se
debe abordar desde la diada (persona con Enfermedad Crénica No Transmisible- Cuidador familiar),
sin embargo sefialan que la labor de cuidado no es valorada socialmente y es invisible al encontrar
que la mayoria de diadas se dedican al hogar; es decir, que existen condiciones de vulnerabilidad
como el ser de estratos socioecondémicos bajos, debido a que la labor de cuidado puede poner en
riesgo estas familias, empobreciéndolas ain mas, precisamente por el hecho de abandonar sus
actividades econémicas y adicionalmente por tener que atender los requerimientos que no son
cubiertos por el sistema de salud —gastos de bolsillo- (Bona K, 2014). Adicionalmente a los factores
mencionados arriba, hay otros que pueden incidir en la buena o mala calidad de vida del cuidador
principal tales como el estado civil, el parentesco, el tipo de cancer, las horas de suefio y las horas
de cuidado, entre otros (Valencia, 2017.) , en ese sentido es conveniente valorar las habilidad de
cuidado y sobrecarga del cuidador conel fin de desarrollar intervenciones integrales que favorezcan
la habilidad de cuidado y disminuyan la sobrecarga del cuidador, (Benitez, 2016.) , con el fin de

redundar indirectamente en acciones de mejora para el paciente y la familia en general.
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