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RESUMEN

Introduccion: conocer caracteristicas y preocupaciones de los pacientes con céncer
permite impartir una atencién mas adecuada a sus necesidades y responder a la
experiencia de vivir con un cancer.

Objetivo: identificar las principales preocupaciones de los pacientes con céncer
expresadas al contactar el centro.

Material y método: captacién de un afio a los pacientes con diversas neoplasias
que asisten al Centro de educacion para el paciente y su familia del Instituto Nacional
de Cancerologia (INC). Se utilizaron diarios de campo para reportar cada una de las
preocupaciones referidas por estos durante las sesiones en las que participaron.
Resultados: se valoraron 1975 pacientes durante el 2012. Entre las preocupaciones
mas frecuentes estan: temor a los tratamientos para el cancery sus efectos secundarios,
la preocupacién que estos tratamientos “queman al paciente”, a la caida permanente
del cabello, a no poder comer ciertos alimentos y a bajar de peso; con la cirugia, surge
el miedo a la anestesia y a no despertar, a la mutilaciéon de algun érgano, al cambio
de imagen corporal en procedimientos como la mastectomia y la colostomia, a perder
la voz, a la afectacion de la sexualidad y al manejo de dispositivos. Las anteriores
expresiones estan relacionadas con creencias y mitos del entorno del paciente por
inadecuada informacion y educacion sobre la enfermedad y los tratamientos.
Conclusiones: las preocupaciones identificadas por los pacientes con cancer son de
diferente indole: emocionales vy fisicas relacionadas con los efectos del tratamiento.
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SUMMARY

Introduction: to know the characteristics and worries of the cancer patients allows
imparting an adequate attention to their needs in order to answer the experience of
living with cancer.

Objective: to identify the main worries of the cancer patients expressed to contact the
center.

Methods: selection for one year of cancer patients who attended to the education
center for the patients and their families of the Instituto Nacional de Cancerologia
(INC). Field diaries were used to report each one of the worries related by those during
the sessions in which they participated.

Results: 1975 patients were evaluated during 2012. Between the worries identified with
major noteworthiness are: the worry to the cancer treatments and their side effects,
the worry of these treatments that apparently “burn the patient”, the loss of hair, not
to be able to eat certain food and the worry to lose weight. With the surgery, appears
the fear to the anesthesia and not to waking up, to the mutilation of some organ, to
the change of corporal image in procedures as the mastectomy and the colostomy, to
losing the voice, to the damage of the sexuality and to the management of devices. The
previous expressions are related with the beliefs and myths of the social circles and of
the environment of the patient for inadequate information and education on the disease
and the treatments.

Conclusions: the worries identified by the cancer patients are of different type:
emotional and physical related with the effects of the treatment. Rev.cienc.
biomed.2015;6(1):15-21
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INTRODUCCION

De acuerdo con la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), la Enfermedad Croénica No
Trasmisible (ECNT) se tiende a incrementar
de manera acelerada en el mundo y en es-
pecial en los paises en desarrollo. Colombia
no es una excepcién. Dentro de las primeras
causas de mortalidad a nivel nacional se en-
cuentran la enfermedad cardiovascular, en-
fermedad respiratoria, diabetes y cancer (1).

Vivir con una ECNT genera una carga para
los pacientes y para su grupo familiar (2). Si
bien es cierto que los afios de vida producti-
vos se disminuyen, también lo es que la car-
ga se asocia con las demandas del cuidado
de las personas enfermas. Cuando esta en-
fermedad es un cancer, la carga es muchas
veces mayor por cuanto éste se relaciona
con dolor, sufrimiento y muerte (2,3).

La educacion en salud ha sido reconocida
como una de las estrategias mas importan-
tes para atender a pacientes con ECNT (4).
La actividad educativa es uno de los ejes de
trabajo mas importantes y se asocia con un
mejor acatamiento al tratamiento, menor in-
certidumbre (5), mejor transicién (6), mayor
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autocuidado (7-13), mejor calidad de vida
(14) entre otros aspectos.

La educacion en salud debe tener algunos
atributos que garanticen el acceso como
simplicidad, refuerzo de material escrito y
audiovisual, actualidad, respaldo en eviden-
cia cientifica y pertinencia cultural (15,16).
Desarrollos recientes de coordinacién de ser-
vicios de cuidado para pacientes con cancer
sefialan que la estrategia educativa debe ser
complementada con servicios de remision,
coordinacion y enlace para los pacientes y
sus familias. (17-20)

El Centro de Educacion para el Paciente y su
Familia del Instituto Nacional de Cancerolo-
gia (INC) inicié sus labores en el afo 2009,
respondiendo a la necesidad de una propues-
ta pedagodgica que se basara en el reconoci-
miento de la subjetividad y tuviera en cuenta
la interaccidn social, el fortalecimiento de la
autonomia y el ejercicio de los derechos de
los pacientes con cancer y sus familias (21);
ha buscado desde su creacidn la cualificacion
permanente respondiendo a los cambiantes
requerimientos de la educacion en cancer en
Colombia (22). Con este propdsito desarrolld
el estudio para caracterizar sus pacientes y



ISSN: 2215-7840, 6(1), enero-junio 2015, Contreras-Cruz Ana Cecilia, Castro-Camargo Gladys Juliette, Puerto-Jiménez Devi Nereira

familias, conocer las preocupaciones priori-
tarias y generar, una propuesta de educacion
acorde a las creencias, ideas y escolaridad
de los mismos. El objetivo fue identificar las
principales preocupaciones de los pacientes
con cancer.

MATERIALES Y METODO

El estudio se desarrollé en el Centro de Edu-
cacioén para el Paciente y su Familia del INC,
tomando informacion del afio 2012. Se cred
una base de datos recolectada de forma
diaria y consecutiva en orden de llegada del
paciente y registrando en el diario de cam-
po, los datos obtenidos del paciente y su
familia, entregando y explicando el material
educativo especifico de cada tema, después
de escuchar sus preocupaciones en el mo-
mento del ingreso y de identificar el nivel
educativo y de informacién sobre el cancer
y los tratamientos.

Para la identificacién de las preocupaciones
del paciente se elaboré un formato en fisico
que solicitaba a los usuarios, durante el in-
greso al centro de educacién, registrar sus
principales preocupaciones en ese momento
y el principal apoyo con que contaban. Cada
una de las preocupaciones descritas por los
usuarios fue registrada en archivo Excel y
agrupadas en fisicas, psicoldgicas, sociales y
otras, de acuerdo a lo identificado.

RESULTADOS

En el afio 2012 fueron atendidos en el INC
1975 pacientes y sus familias. El 54.0% pro-
cedia de Bogota y el 46.0% de otras regio-
nes del pais. Se observé mayoria femenina,
58.6% frente a 41.4% de varones. La mayor
parte de los pacientes, 67.4%, tenian mas
de 50 afios de edad (Figura N°1).

Respecto a la escolaridad, el nivel de anal-
fabetismo fue bajo 4.6% (92 pacientes), la
mayor parte de los pacientes tenian un ni-
vel de educacién correspondiente a prima-
ria o bachillerato: 70.9 %. Se identificaron
pacientes con nivel de escolaridad técnico,
universitario y especializado, sumando el
24.2%. Como era de esperar estos Ultimos
tenian mayor informacién sobre cancer, tra-
tamientos y efectos secundarios.
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Figura N°1. Participantes que asistieron al Centro de
Educacion INC, distribucidn por edad.

El cdncer mas frecuentemente diagnosticado
fue de mama, seguido otros de tipo gineco-
l6gicos: 36.4%, gastrico: 14.1% y 10% de
origen uroldgico, hematoldgico, piel y cabe-
za/cuello. (Figura N°2)
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Figura N° 2. Tipos de céncer de los usuarios atendi-
dos en el Centro de Educacién INC.

Respecto al apoyo con que cuenta el paciente
se identifica que la principal red de soporte
es la familia, siendo alta la presencia de los
hijos, seguidos del esposo(a). Sin embargo,
es de resaltar la elevada presencia de opi-
nién sobre la ausencia de apoyo del circulo
familiar. (Figura N° 3)
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Figura N° 3. Distribucion segun personas
que brindan apoyo.
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Algunas preocupaciones expresadas por
los pacientes se encontraron relacionadas
con el cancer, otras no. Se agruparon en
tres areas: psicoldgica, fisica y social. Los
efectos secundarios al tratamiento fue la
preocupacion mas expresada (20.0%), se-

guida por la progresion de la enfermedad
(8.41%), presencia de dolor (7.3%) vy los
temores por el tratamiento que recibirian
(6.6%). Adicionalmente, el 15.2% expre-
s6 no tener ninguna de las preocupaciones
evaluadas (Tabla N°1).

o
PREOCUPACIONES EXPRESADAS POR LOS U;ﬁzlﬁ‘l\ONS éUE INGRESARON AL CENTRO DE EDUCACION
DEL INC
Areas PREOCUPACION N %
Temor a Io_s tratamiento_s: cirugia, anestesia quimioterapia, 132 6.68
radioterapia, yodoterapia.
Temor por el diagnéstico, la enfermedad o por tener un cancer 66 334
o Temor a la muerte 67 3.39
Psicoldgicas -
Tristeza 21 1.06
Toda la experiencia 14 0.71
Alteracién en los proyectos de vida 13 0.66
Angustia por la cita médica 9 0.46
Los efectos secundarios de los tratamientos 395 20.00
La progresion de la enfermedad, la metastasis, no curarse, necesitar 166 8.41
curarse o la falta de salud
Dolor 145 7.34
Aspectos relacionados con la nutricion, no poder comer o bajar de 67 3.39
peso
Presencia de signos y sintomas 55 2.78
Una recaida 22 1.11
Fisicas Tener una colostomia 15 0.76
Los examenes paraclinicos 14 0.71
Perder la voz 12 0.61
Afectacion de la sexualidad 8 0.41
Falta de actividad 7 0.35
Otra enfermedad 6 0.30
Autoimagen 4 0.20
Manejo de la sonda urinaria 3 0.15
Protesis del seno 2 0.10
Tramitologia 108 5.47
La familia, los hijos o la pareja 75 3.80
Vivir en Bogotéa o tener necesidad de un lugar para vivir 47 2.38
Econémico 43 2.18
Falta de informacion 39 1.97
. El trabajo 23 1.16
Sociales - —
Necesidad de remision al INC 16 0.81
Falta de seguro de salud 12 0.61
La finca y los animales 12 0.61
La soledad 11 0.56
La comentarios de otros 10 0.51
Deterioro de la calidad de vida 8 0.41
Ninguno 301 15.24
Otras 27 1.37




ISSN: 2215-7840, 6(1), enero-junio 2015, Contreras-Cruz Ana Cecilia, Castro-Camargo Gladys Juliette, Puerto-Jiménez Devi Nereira

DISCUSION

El estudio presenta las diversas preocupacio-
nes de los pacientes durante el ingreso al cen-
tro oncoldgico, siendo estas de diferente in-
dole, desde las relacionadas con el tratamien-
to y sus repercusiones fisicas, hasta aquellas
de tipo econdmico y social. Estos hallazgos
reflejan el impacto del cancer donde la carga
es mucho mas que el aspecto bioldgico o los
afnos de vida productivos perdidos por disca-
pacidad, ya que ella refleja consecuencias en
todos los aspectos de la vida de la persona y
de su grupo familiar (3, 23). Llama la aten-
cién que tanto en el aspecto psicolégico como
en el fisico la preocupacion principal se asocia
con los tratamientos por encima incluso de la
preocupacion por conservar la vida.

Ahora bien, teniendo en cuenta que la ma-
yor parte de los usuarios fueron abordados
durante el ingreso a la institucién se puede
suponer alta carga emocional ligada al pro-
ceso de afrontamiento y crisis por el diag-
néstico y el inicio de las terapéuticas, situa-
ciones que se relacionan mas que todo con
que los usuarios describen temor y angustia
a la muerte y a los tratamientos como sus
principales preocupaciones de indole emo-
cional y psicologico.

Se puede inferir un componente alto de mitos
y creencias sobre el cancer y sus tratamien-
tos que lleva a que los usuarios que ingresan
al Centro de Educacién reporten este como
una de sus principales preocupaciones. Con
frecuencia se asocia esta enfermedad con
dolor, alta limitacion y mutilacion, cambios
significativos en la imagen corporal por el
efecto de la quimioterapia, preconcepciones
que afectan procesos de afrontamiento, ad-
herencia e incluso tomar la decision de asu-
mir uno u otro tratamiento oncoldgico.

En el componente social es de resaltar que la
tramitologia no es un hecho burocratico ais-
lado, es el reflejo de un sistema de salud que
no ha encontrado un camino para atender
de manera segura y continua a sus usuarios
(24). Asimismo, las preocupaciones de indo-
le econdmica, el trabajo, el desplazamiento
de los lugares de residencia se constituyen
en aspectos que reflejan la problematica del
manejo del cancer en centros de referencia

ubicados en grandes ciudades con impacto
devastador para el paciente y su familia.

Las caracteristicas y las preocupaciones de
los pacientes dejan ver que es fundamen-
tal ademds de continuar con los servicios
clinicos que tradicionalmente presta el INC,
fortalecer las estrategias educativas y el ma-
terial de apoyo, buscando que sean cultu-
ralmente adaptadas y sencillas para permitir
una comprension de la condicion de salud y
el manejo de la misma. Los hallazgos sefia-
lan, que es pertinente generar una red de re-
misiones a servicios de enlace que permitan
orientar al usuario frente a la mayor parte de
Sus preocupaciones que se asocian con los
tratamientos, el manejo de sintomas y los
tramites. Esto ratifica que pueden ser Utiles
caminos transitados en otros paises con los
servicios de cuidado de enlace y coordina-
cion del cuidado, que han permitido atender
a los pacientes con cancer y a sus familias de
una forma adecuada. (17-20)

Conocer las caracteristicas y las preocupa-
ciones de los pacientes permitié al Centro de
Educacién del INC dar una atenciéon mas ade-
cuada a las necesidades de sus usuarios y con
ello responder al cuidado de su experiencia
de vivir con cancer. La estrategia educativa
debe considerar su adaptacion cultural y res-
ponder mediante coordinacion y enlace con
las necesidades que los pacientes y sus fami-
lias expresan como preocupaciones.

Se hace necesario continuar el desarrollo de
politicas publicas que atiendan las brechas
del sistema que son evidentes para quienes
viven de cerca la experiencia de una enfer-
medad crénica, como el cancer.

Como proyecciones se dara continuidad al
estudio estandarizando en el formato elabo-
rado a partir de las necesidades identifica-
das en los usuarios; se espera realizar se-
guimiento de los pacientes que permita de-
limitar, de acuerdo a la fase del tratamiento,
cudles son sus mayores preocupaciones, y
por ende orientar de forma mas especifica
las intervenciones generadas desde el Cen-
tro de Educacion.

Los tramites administrativos, el componente
laboral y econémico se constituyen en otro
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grupo de preocupaciones sociales que ame-
ritan ser abordadas en la atencion de los
usuarios.

CONCLUSIONES

Las principales preocupaciones de los usua-
rios que ingresan al Centro Educativo del
INC son de indole fisico, psicoldgico y social,
siendo las de mayor notabilidad el temor a
los tratamientos para el cancer y sus efectos
secundarios, al cambio de imagen corporal
en procedimientos como la mastectomia y la
colostomia, a la afectaciéon de la sexualidad
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