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Objetivo: analizar los relatos de los sobrevivientes al cancer sobre su comunicaciéon con los
miembros del equipo de salud y describir las similitudes y diferencias en los patrones de interaccion
entre los contextos asistenciales brasilefio y canadiense. Método: Esta investigacion cualitativa
en salud adoptd como aproximacion el analisis secundario, utilizando la descripcion interpretativa
como metodologia, permitiéndonos elaborar una nueva pregunta de investigacién y mirar los
datos primarios desde una perspectiva diferente. Al total participaron dieciocho participantes;
todos eran adultos y ancianos diagnosticados con cancer uroldgico. Tras la organizacion y
lectura, los conjuntos de datos fueron clasificados en categorias y fue llevado a cabo un proceso
analitico mediante el analisis tematico inductivo. Resultados: Esto dio lugar a tres categorias
de hallazgos que hemos organizado como: comunicacion entre profesional y sobreviviente; Los
sintomas, las dudas, las preguntas; y Acciones y reaccién. Conclusion: Este estudio comparativo
nos permitié llamar la atencion de los profesionales de la salud, especialmente las enfermeras,
sobre la comunicacion efectiva, la humanizacién y la empatia, apoyando a grupos de apoyo
tanto internos como externos, aconsejando y defendiendo al sobreviviente cuando necesario. El
estudio también mostrd la importancia del autodesarrollo de estos profesionales mientras luchan

por una mejor calidad en el sistema de salud para sus pacientes.
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Introduccion

La supervivencia al cancer representa el estado o
el proceso de vida después del diagnostico de cancer,
viviendo con cancer, a través y mas alla. El término es
utilizado por profesionales de la salud, investigadores y
pacientes con cancer, extendiéndose a sus familias. Es
un concepto que busca no solo identificar y comprender
los problemas fisicos, sociales, espirituales y psicoldgicos
de los sobrevivientes, sino que también ofrece la idea de
que la atencién adecuada implica promover la calidad de
vida para este grupo®, Por lo tanto, para comprender
y abordar estas cuestiones, el plan de atencién para la
supervivencia del cancer actia como una herramienta
que facilita la coordinacidén de la atencion entre los
propios sobrevivientes, el equipo multidisciplinario y
otras personas involucradas®.

Sin embargo, es del tiempo posterior al final del
tratamiento primario que descuidan los profesionales
de la salud y los investigadores. En este momento, los
sobrevivientes se confunden y se enfrentan a nuevos
desafios y ansiedades para regresar a su “vida normal”®.
Siguiendo con esta idea, la interaccidon profesional y
paciente deberia ayudar a los sobrevivientes a reconstruir
una nueva normalidad. Sin embargo, como delinearon
los autores®, aun existen barreras que perjudican la
calidad de la atencion en el proceso de supervivencia
del cancer. Entre los que mas importan es lo que los
autores destacan como mecanismos deficientes de
comunicacion. La comunicacion es compleja, dinamica
y esta vinculada al contexto®); es dificil de cuantificar
y controlar”; ademas, esta fuertemente influenciado
por los comportamientos tanto del paciente como del
profesional de la salud®®, La literatura relacionada con
la comunicacion en el contexto del cancer indica que la
relacion entre el paciente y el profesional es vital para la
calidad de vida de los sobrevivientes y un factor poderoso
en la calidad de la atencion®. Ademas, la comunicacién
efectiva es fundamental y estd directamente relacionada
con el bienestar y la satisfaccion del paciente con los
servicios de atencion®-1b,

Por lo tanto, en el contexto de una pasantia de
investigacion en Vancouver, Canada, uno de los autores
tuvo la oportunidad de hacer una visita técnica y reunirse
con miembros del sistema de salud en un hospital oncoldgico
de Vancouver, que es un centro de tratamiento de céncer
de referencia y también ofrece atencion de seguimiento
a pacientes con cancer. Debido a esta oportunidad, se dio
cuenta de que, en el contexto del sistema de salud de su
pais (Brasil), aun queda mucho por hacer; hay barreras
operacionales en el sistema de salud que deben superarse y
nuevas fronteras que deben lograrse. Sobre la base de esta
idea, al analizar los datos canadienses y los datos recopilados

durante su investigacion doctoral en Brasil, el investigador
se dio cuenta de que los pacientes de ambos paises siempre,
directa o indirectamente, expresaron en algin momento
dentro de su discurso ya sea elogios o criticas del sistema
de salud y su relaciéon con los profesionales de la salud.
Por lo tanto, reconociendo que la comunicacién es un
deber de la enfermeria, se formuld la siguiente pregunta
de investigacion: ¢Como los informes de sobrevivientes
de cancer uroldgico sobre sus comunicaciones con los
miembros del equipo de profesionales de la salud revelan
similitudes y diferencias en los patrones de interaccion entre

los contextos de atencidon de salud de Brasil y Canada?
Objetivo

Analizar los informes de los sobrevivientes de cancer
sobre su comunicaciéon con los miembros del equipo
de salud y describir las similitudes y diferencias en los
patrones de interaccion entre los contextos de atencidn

de salud de Brasil y Canada.
Método

Este estudio fue una investigacidén cualitativa
con descripcidn interpretativa como metodologia. La
descripcion interpretativa esta disefiada para la ldgica
explicita del desarrollo del conocimiento en las disciplinas
de salud aplicadas. En lugar de ayudar a asentar una
base firme tedrica en las ciencias sociales de las cuales
surgieron los enfoques convencionales cualitativos, este
método se basa en la ldgica disciplinaria para guiar el
proceso de investigacion hacia las formas de conocimiento
con utilidad practica directa®!?.

El anadlisis secundario es una estrategia que nos
permite elaborar nuevas preguntas de investigacion y
observar los datos primarios desde una nueva perspectiva;
por lo tanto, explora los datos existentes de una
manera no explorada previamente. Ademas, aunque las
conexiones entre los miembros del equipo profesional y
las interacciones de los pacientes no fueron el foco de
las entrevistas originales, estos temas se representaron
claramente en los datos de ambos estudios y en gran parte
informaron las preguntas de investigacion secundarias®?.
En otras palabras, a pesar de que los datos canadienses se
centraron en las experiencias de los participantes sobre la
comunicacion Gtil e inGtil del cancer y los datos brasilefios
se centraron en la experiencia de los sobrevivientes de
cancer después del tratamiento, los autores revisaron los
conjuntos de datos para tratar de esta nueva pregunta
de investigacion, relacionado con el tema de los estudios
originales pero no formalmente examinado(*?. Por lo tanto,
el proceso de analisis secundario creé el potencial para el

desarrollo de teorias mas amplias sobre la comunicacién



Oliveira RAA, Zago MMF, Thorne SE.

del céncer a través de una comparacion de dos bases de
datos distintas y tedricamente representativas®.

Debido a que las investigaciones cualitativas a menudo
implican una recopilacion intensiva de datos utilizando
métodos tales como entrevistas semiestructuradas,
observacion participante y enfoques de trabajo de campo,
generalmente crean conjuntos de datos que contienen
una gran cantidad de informacién mas alld de lo que se
puede incluir en un informe de investigacién principal.
Ademas, a medida que pasa el tiempo, con frecuencia
surgen nuevas preguntas para las cuales los conjuntos
de datos existentes pueden ser una fuente eficiente y
apropiada de conocimiento fundamentado®?, El analisis
secundario cualitativo es un método para el estudio de
fendmenos dentro de un conjunto de datos que no se
habria considerado significativo en el momento original
de la investigacién. Ademas, puede ser una manera
eficiente y efectiva de plantear preguntas que van mas
alla del alcance de los hallazgos de cualquier equipo de
investigacion individual®?.

La forma de analisis secundario utilizada aqui es la
“expansion analitica”, un término utilizado para referirse al
tipo de estudio en el que un investigador hace uso adicional
de un conjunto de datos primarios para formular preguntas
nuevas o emergentes que derivan de haber realizado el
estudio original, pero no se previeron dentro del alcance
original de los objetivos de los estudios primarios.

El conjunto de datos primario viene de Brasil. Consiste
en nueve participantes brasilefios diagnosticados con
cancer uroldgico que fueron entrevistados. Todos fueron
seguidos en el Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto. La
muestra incluyé a pacientes adultos y pacientes mayores
de 60 afios (promedio = 59.2). La mayoria estaba casada
y poseia bajo nivel de educacion (escuela primaria);
solamente dos participantes habian terminado la escuela
secundaria y uno no habia terminado la educacion superior.
Todos fueron diagnosticados con cancer uroldgico (rifidn,
vejiga, testiculo y préstata) y / o bajo tratamiento en la
Clinica de Oncologia Uroldgica del Hospital Universitario
de la Facultad de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidad
de Sao Paulo (HCRP-FMRP / USP). Los participantes fueron
reclutados en el estudio independientemente de su nivel
educativo o socioecondmico, o informaron condiciones
fisicas y psicoldgicas. Se considerd que los individuos eran
elegibles para participar si habian realizado el tratamiento
durante al menos tres meses.

Las entrevistas tuvieron duracion minima de una hora
y maxima de dos horas. Fueron programadas y registradas
con el consentimiento de los participantes y se llevaron
a cabo segun la disponibilidad de los participantes para
recibir al investigador en sus residencias. Se llevaron a cabo
varias entrevistas con cada participante hasta que pudimos
lograr los objetivos del estudio. Durante las reuniones,
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observamos el entorno, los contactos entre familiares y
amigos, prestando atencion a los mensajes no verbales que
se muestran y participando en algunas actividades diarias.

El proyecto fue presentado y aprobado por el Comité
de Etica en Investigacion de la Facultad de Enfermeria de
Ribeirao Preto de la Universidad de Sao Paulo (proceso
503.385, 9 de diciembre de 2013). Se les asegurd a los
pacientes su derecho a estar informados sobre el estudio
y consentir libremente en participar en él, y se les aseguro
la confidencialidad de la identificacion y la informacién
que se les brindd.

El segundo conjunto de datos viene de Canada. Los
datos para la muestra canadiense formaban parte de una
base de datos mas amplia que consistia en entrevistas
(un promedio de tres para cada participante) con nueve
hombres con edades comprendidas entre 54 y 81
(promedio = 69,2) y con cancer de préstata primario.
Los participantes incluyeron a aquellos diagnosticados
con etapas tempranas y avanzadas de cancer, algunos
que viven con enfermedad metastdasica y otros que se
autoidentificaron como curados o en remision. Todos los
participantes se autoidentificaron como caucasicos (n = 9).
En cuanto al nivel educativo, mientras unos pocos tenian
educacion secundaria, la mayoria de los participantes
habian concluido la universidad y la mayoria estaba casada,
mientras que uno era soltero. Las caracteristicas de todos
los participantes canadienses y brasilefios se describen
en la Tabla 1, de la siguiente manera.

Tabla 1 - Datos sociodemograficos de participantes
brasilefios y canadienses. Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2015
y Vancouver, BC, Canada, 2010

Brasil Canada

Género

Masculino 9 9
Tipo de cancer

Prostata 4 9

Rifion 3 -

Vejiga 1 -

Testiculo 1 -
Edad 40-78 (promedio=59,2) 54-81 (promedio=69,2)
Educacién

Primaria 8 -

Secundaria - 5

Superior incompleta 1 -

Superior - 4
Estado civil

Casado 5 6

Viudo 1 -

Soltero - 1

Divorciado 3 2
Etnia

Caucasico 2 9

Negro 6 -

Mulato 1 -
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El estudio original que utilizd este subconjunto de
sobrevivientes® uso la descripcion interpretativa? vy la
epistemologia disciplinaria de enfermeria para enmarcar
el estudio y realizar el andlisis. Las entrevistas cara a
cara semiestructuradas / abiertas se llevaron a cabo
en el estudio original en un entorno naturalista para
explorar la comunicacion relacionada con el final de la
fase de tratamiento primario. Los participantes en el
estudio original fueron voluntarios, seleccionados de
forma intencionada a través de enfoques multiples, que
vivian en Columbia Britanica, Canada. La aprobacion ética
inicial y permanente para la base de datos Communication
Cancer Care incluyd el consentimiento informado para
utilizar transcripciones no identificadas para otros fines
de investigacidn en el futuro, mas alla del estudio original
(protocolo H09-0171), Behavioral Research Ethics Board,
University of British Columbia, aprobacion inicial 27 de
julio del 2009.

El analisis de los datos con relacidn a este subconjunto
sigue el enfoque comparativo constante inherente a la
descripcion interpretativa, en el que cada caso se considera
en el contexto de todos los demas y del conjunto de datos
en su conjunto. De acuerdo con el modelo légico de una
disciplina clinica como la enfermeria, no solo informamos
sobre lo que observamos, sino también sobre lo que
entendemos que significa con relacion al problema que
estamos tratando®.

Dentro de la descripcidn interpretativa, utilizamos
el analisis tematico como un método para identificar,
analizar e informar patrones dentro de los datos. Este
tipo de analisis consiste en un proceso interpretativo
de organizacion de los datos basado en la busqueda de
sentido de acuerdo con las semejanzas, las relaciones y
las diferencias entre los casos('®). Ademas, el analisis no
es un proceso lineal en el que simplemente se pasa de
una fase a la siguiente. En cambio, es un proceso mas
recursivo, donde avanza y retrocede segun sea necesario,
a lo largo de las seis fases de familiarizacion con los datos,
generando codigos iniciales, buscando temas, revisando
temas, definiendo y nombrando temas, y produciendo
el informe(1®),

Resultados

A través del proceso de anélisis de los datos, se
observé que los pacientes en contextos tanto brasilefios
como canadienses tienen problemas con la comunicacion
y las relaciones dentro de la diada entre profesionales y
pacientes. Por otro lado, con el tiempo, notamos algunos
avances que podrian ayudar a mejorar esta comunicacién
y, en consecuencia, la practica del cuidado.

La primera categoria es la comunicacion entre
profesional y sobreviviente. Desde el momento en que

el paciente comienza a sentir los sintomas que le hacen
buscar servicios de salud, es necesario establecer una
comunicacion efectiva para que todo el proceso de atencion
se realice de la mejor manera posible y los pacientes se
sientan en un ambiente calido y de confianza. Aunque
asi, la realidad puede ser muy diferente de la teoria.
Ya en el momento del diagndstico, muchos pacientes
critican el enfoque de comunicacion del médico sobre el
diagnostico de cancer: el médico me dijo: usted tiene
cancer ... iPuede vivir treinta afios! No le pregunté cuanto
tiempo voy a vivir y todo esto (C); iEllos [los doctores]
podrian hablar con mas humanidad! No sé cédmo se les
debe decir que tienen cancer o no, pero estudiaron mas que
yo, ise supone que deben saberlo! En el primer ejemplo,
el paciente canadiense se queja sobre la forma en que
el médico se acercd al diagndstico. El brasilefio sigue
el mismo patrén, pero transmite en su discurso que el
diagnostico podria haber sido contado de una manera mas
humanizada vy, a pesar de afirmar poco conocimiento, los
meédicos son instruidos y deben saber cémo proceder en
la situacion. Debe tenerse en cuenta que este momento
del diagnodstico es crucial. Una vez que se transmite
la informacién relacionada con algo muy importante y
emocionalmente desestabilizador, se hace referencia a
una patologia que los pacientes asocian con la idea de
la muerte. Por lo tanto, la forma en que se transmite el
diagndstico al paciente dice mucho sobre las impresiones
que tendria sobre el profesional de salud.

Otra pregunta tratada es el lenguaje que usan los
profesionales cuando establecen comunicacién con el
paciente. Un paciente canadiense informd: Deben darse
cuenta de que estan tratando con personas que son
bastante ignorantes sobre el hecho, asi que tomese algo
de tiempo y déle una explicacién y haga que la persona
se sienta a gusto, no solo diga bingo (C). Del mismo
modo, el brasilefio fue directo al centro de la cuestion:
dicen lo que tienen que decir. Incluso pregunto, pero no
entiendo. Es por eso que mi hija va conmigo cada vez
que puede. Ella lo entiende mejor (B). Esta es una de
las barreras identificadas en la literatura relacionada con
la interaccion profesional-paciente. Los profesionales
necesitan reconocer al oyente, su contexto y cultura, y
tratar de usar un lenguaje adecuado.

En el contexto brasilefio, especificamente en una ciudad
en el interior del estado de Sao Paulo, los sobrevivientes
son seguidos por médicos urdlogos oncoldgicos. En este
contexto, la principal pregunta planteada por los pacientes
se refiere a la rotacion frecuente entre los médicos. En la
opinién de los sobrevivientes, deben ser atendidos por un
solo médico. Seria mucho mejor si hubiera solo uno. Nunca
me acostumbré, pero équé puedo hacer? (B). Esta rotacion
frecuente genera una comprension problematica, falta de
vinculacién y, aunque los profesionales hablan el mismo
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idioma y comparten la misma informacion, los pacientes
informan que les gustaria poder acercarse y vincularse
con un solo profesional: sé que hay muchos [médicos]
Eso es malo. A veces me tratan un buen doctor que habla
mucho, ia veces uno que es mas aburrido! Ojala hubiera
solo uno, de esa manera podriamos ser amigos [risas] (B).
Es importante destacar que esta rotacion es comun en
los hospitales universitarios brasilefios.

Sin duda, la informacidon es lo que quieren los
pacientes y, independiente del pais, todos quieren sentirse
seguros de lo que les esta sucediendo a sus cuerpos. Como
uno explica, es muy importante que entienda lo que esta
sucediendo en mi cuerpo y la comunicacion es vital (C).
Otro completa el pensamiento, la comunicacidn se trata
de ser comprensivo o ser empdtico (C). A lo largo de la
trayectoria del cancer, los pacientes se involucran con
su equipo de atencion médica y construyen vinculos y
relaciones mas confiables, donde las dudas, los temores
y las incertidumbres que solian rondar en sus cabezas
en el momento del diagndstico tienden a disminuir con el
tiempo y esos grupos de profesionales se vuelven parte
de su grupo de apoyo durante todo el proceso.

La segunda categoria corresponde a los sintomas, las
dudas, las preguntas, ¢donde encontrar informacion? La
blusqueda de informaciéon comienza con una duda que le
queda al paciente inmediatamente después de sentir un
sintoma inesperado. Creo que es muy importante buscar
respuestas porque la mayoria de la gente quiere saber,
como sabes, como la prostata, diferentes tipos de cancer
tienen diferentes resultados, resultados a largo plazo,
posibles resultados e incluso dentro del cancer de préstata
(C). El punto es dénde llevar esas dudas? Fui a Internet y
lei todo lo que pude encontrar sobre el cancer de prostata
(B). Otro dijo: ibusqué en Internet y me asusté (C)!
Tanto los brasilefios como los canadienses informaron
que buscaron informacion en Internet, especialmente
cuando estaban ansiosos debido a una cierta duda. En el
contexto brasilefio, los pacientes de seguimiento deben
esperar una cantidad considerable de tiempo entre las
citas y, como resultado, como no tienen paciencia para
esperar la préxima cita para que se respondan esas dudas,
terminan recurriendo a Internet. No obstante, aun se
desconoce cuan confiables son los sitios web que ubican
y cuan eficientes son para los pacientes.

En el contexto canadiense, debido al nivel de instruccion
y organizacion de los servicios de salud, los pacientes estan
dispuestos a leer libros, folletos y acceder a los sitios web
recomendados por los profesionales o por la institucion.
iTengo muchas opciones! Mi doctor me dio un libro sobre
el cancer de prdstata una vez y fue realmente bueno.
Ademas, contamos con excelentes sitios web o enfermeras
que pueden ayudarnos en cualquier momento (C).

Este tipo de actitud en la cual el profesional ayuda a los

pacientes en su blsqueda de informacidn para construir
conocimiento sobre lo que esta por venir en sus vidas es
algo que no sucede, o al menos ocurre con poca frecuencia,
en Brasil, principalmente por sobrecarga de trabajo. En
cambio, en el contexto de la salud publica brasilefia, hay
vehiculos que difunden informacion, como television y
radio, que son mal interpretados por el paciente y estan
asociados con un grupo de pacientes con niveles educativos
inferiores: creo que el cancer tiene cura porque vi en
la television [risas], pero creo que depende del tipo de
cancer, el paciente (B).

Ademas de preocuparse con los hechos, buscar
informacién confronta a los pacientes con una serie de
problemas; la gran cantidad de tiempo entre las citas,
donde buscar informacion, qué fuentes son confiables
y la sobrecarga de trabajo son problemas que afectan
la interaccion y la comunicacién y, en consecuencia, la
calidad de la atencién. Los problemas brasilefios de hoy
fueron problemas canadienses en el pasado y vemos
que, en el contexto canadiense, se han resuelto parcial o
completamente. Tanto en Canada como en Brasil, existen
sitios web creados para brindar informacion al paciente;
en Brasil, sin embargo, la divulgacién de informacion
es todavia limitada y no cubre la gama completa de
inquietudes de los pacientes.

Otro punto que vale la pena destacar es la practicidad
del sistema de telenursing de Canada. Para mejorar la
comprension de los lectores, el sistema de atencion al
paciente en Canada estd mediado por dispositivos que
ayudan a superar las barreras de distancia y tiempo. En
Brasil, en 2007, el Ministerio de Salud implementé el
Programa Red Nacional de de Telesalud de Brasil, con el
objetivo de promover la Teleasistencia y la Teleducacién
para mejorar la calidad de la atencién médica y la
informacién basica de salud en el Sistema Unico de Salud
(SUS). Sin embargo, aun no es posible ver los efectos
causados por la implementacion de este programa. Muchos
profesionales y pacientes ni siquiera conocen su existencia.
Por otro lado, parece un enfoque valido y merece atencion,
ya que permite a las enfermeras utilizar la tecnologia para
evaluar, consultar y asesorar al paciente; para apoyar al
paciente; para fortalecer al paciente; ensefar al paciente
y facilitar el aprendizaje del paciente®”,

La tercera categoria es Acciones y reaccién:
coémo los sobrevivientes se ocupan de la informacion
y la comunicacion y / o la falta de ellos. La forma en
que se construye el vinculo profesional-paciente, cémo
se establece la comunicacion y cdmo se transmite la
informacion, ademas de otros factores influyen en la
postura del paciente con relacién a su enfermedad. En el
contexto brasilefio, los pacientes seguiran la recomendacion
médica; la mayoria de los pacientes no tienen suficiente
discernimiento o conocimiento para discutir y evaluar junto
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con el equipo médico cual es el mejor tratamiento a seguir,
por ejemplo. En otras palabras, el bajo nivel educativo
de los pacientes atendidos por el sistema de salud
unificado perjudica la reaccidén del paciente enfrentado
con la enfermedad debido al efecto de cascada. Con esto,
quiero decir que el paciente y el profesional necesitan
comunicarse e intercambiar informacidon en cualquier
momento a lo largo del continuo del cancer; al mismo
tiempo, la patologia es “nueva” en el contexto de la vida de
ese paciente y él o ella no entiende el lenguaje utilizado y,
muchas veces, los médicos no lo explican de otra manera.
En resumen, los sobrevivientes contindian sin comprender.
Avergonzados de hacer preguntas, simplemente obedecen
y hacen lo que se les pide que hagan. Acabo de hacer lo
qgue los doctores preguntaron. No sé por qué tuve que
hacer eso (B).

Continuando con la idea del efecto en cascada descrito
anteriormente, hay un momento en que el paciente se
siente arrinconado por el sistema de salud y simplemente
obedecer lo que los doctores le preguntaron ya no es
una solucion. Siento dolor en mi vejiga todo el tiempo
[empieza a llorar]; iNo sé que hacer! Los médicos no
hacen nada. Saben lo que siento, pero siempre inventan
una disculpa (B). Aqui la pregunta es cuanto escuchan los
profesionales al paciente y, de hecho, estan dispuestos
a ayudarlo a comprender lo que estd sucediendo y a
resolver el problema. Se observa que, en este modelo, el
paciente no esta en el centro de la atencién; su opinién
no importa y lo que domina es el modelo biomédico de
tratar algo puntualmente, mientras que lo que esta mas
alla del tratamiento no merece atencidn. Estas experiencias
negativas pueden surgir a lo largo de dos caminos: o
bien el paciente abandona el proceso de monitoreo, que
muchos participantes brasilefios ya han expresado que
estan dispuestos a hacer, o tratan de defenderse por si
mismos. En el contexto brasilefio, este Gltimo camino
puede escalar en un patrdn visto entre los sobrevivientes;
muchos de ellos se desesperan y renuncian a regresar a las
citas y / o cuando no quedan otras opciones, buscan ayuda
de otros profesionales que pueden ayudarlos a enfrentar
esta necesidad. Cabe destacar que las enfermeras pueden
actuar como defensoras de los pacientes, lo cual es un
nuevo atributo para la profesion y merece mas atencién
por parte de investigadores y profesionales en el campo.

Los participantes canadienses de este estudio han
demostrado ser buenos defensores de sus propios cuerpos
y, en su discurso, muestran suficiente conocimiento sobre
la enfermedad para estar muy presentes en los procesos
de toma de decisiones. Si tengo una prostatectomia
radical, écudles son los posibles resultados? Si el cancer
se repite, icudles serian mis opciones de tratamiento
en ese momento?iéCuadles son los resultados con la
braquiterapia? Y si el cancer reaparecid, {cudles son mis

posibles tratamientos con la braquiterapia? Y tomé la
decision de someterme a una prostatectomia radical en
funcién de los tratamientos de seguimiento mas que de
lo que realmente eran (C). Sin embargo, esta postura
no puede representar a todos los canadienses; el hecho
de presentar autodefensa también se relaciona con un
estilo de personalidad y, por lo tanto, no solo se relaciona
al paciente, sino también se extiende a los profesionales
e instituciones responsables de la organizacion de salud
del pais y al control de la enfermedad. Un ejemplo es la
National Coalition for Cancer Survivorship en Estados
Unidos, que tiene como mision - abogar por una atencién

de calidad para las personas con todos los tipos de cancer.

Discusion

Los hallazgos de este estudio indican que los problemas
planteados por los participantes no son diferentes de lo que
se puede evidenciar en la literatura®®*18-20), | o interesante
es que los problemas que surgieron aqui pueden ser
similares entre ambos paises. La diferencia radica en
como dos paises, econdmica y culturalmente diferentes,
tratan de los problemas, y como manejan formas de
resolverlos, convirtiendo la teoria en practica, buscando la
calidad del servicio y tratando al equipo multidisciplinario
en sus interacciones, junto con las necesidades de los
sobrevivientes, como el punto central de todo el proceso.

Se sabe que, en ambos paises, el nimero de
sobrevivientes de cancer esta creciendo y, aunque
no existen datos estadisticos sobre el nimero de
sobrevivientes en Brasil, este pais converge a la misma
realidad que la de los paises desarrollados. Por lo tanto,
tarde o temprano, las necesidades de estos pacientes
seran las mismas. Los participantes en este estudio han
vivido entre cuatro meses y mas de diez afos después
de completar su tratamiento primario. Aun asi, pueden
informar los problemas que su sistema de salud atin no
ha superado. La comunicacion es la piedra angular del
plan de atencidn para la supervivencia del cancer, por lo
gue merece atencion. Es de destacar que la comunicacién
importante esta presente en todo el continuo del céncer,
y a lo largo del recorrido del paciente habra necesidades,
dudas y preguntas especificas sobre el momento vivido.
Se necesitan mas estudios en el area, principalmente
en Brasil, para ayudar a identificar las necesidades y los
retos especificos de cada paso en el proceso del cancer,
especialmente después del final del tratamiento, y para
facilitar la construccion de un plan de atencidon basado
en el contexto sociocultural de cada region.

En dos estudios canadienses, los autores evidenciaron
que, después de la conclusidn del tratamiento primario y
a partir del momento de la transicion para comenzar el

seguimiento, los pacientes han visto en si mismas muchas
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emociones, como confusion, inseguridad, vulnerabilidad,
pérdida, abandono; se sienten despedidos y puestos a
la deriva y a menudo consternados por la poca atencién
que se les prestd para informarles sobre qué esperar en
esta fase de su viaje contra el cancer®. En otras palabras,
entrar en el universo de supervivencia tipicamente se
volvié confuso y emocionalmente perturbador, en lugar
de la sensacién de alivio y normalidad que la mayoria
esperaba®®. Muchos tuvieron que ajustarse a las nuevas
responsabilidades asociadas con el trabajo y la familia
después del tratamiento y simultdneamente estaban
lidiando con sentimientos de pérdida y / o abandono
que surgian de una abrupta separacion de la sensacion
de seguridad que proporcionaba el contacto regular con
los especialistas. Lo que ayudd a muchos durante este
periodo emocionalmente complejo fue la asistencia para
contextualizar su nuevo estado de “normalidad”, incluidos
la anticipacion y el manejo de estas dependencias que
habian surgido durante la fase de tratamiento activo(®.

A pesar del amplio reconocimiento de la importancia
de la comunicacion para la calidad de vida y los resultados
del cancer en la atencion del cancer, la evidencia sigue
confirmando que un nimero significativo de pacientes no
puede acceder a una comunicacion adecuada®. Ademas,
aun existen barreras que dificultan el intercambio de
informacion y la comunicacion efectiva. Estas barreras son
multiples e interrelacionadas y estan vinculadas tanto con
los emisores como con los receptores de la comunicacion.
La naturaleza amenazante de la enfermedad, el sufrimiento
fisico y psicoldgico de los pacientes de cancer(12D) y
la responsabilidad de transmitir informacién de salud
compleja a los pacientes al mismo tiempo de manosear
sus emociones(?, ademas de la capacitacion insuficiente,
baja autoeficacia y la regulacion emocional deficiente??
son algunos de los retos que afectan la comunicacion en la
diada profesional y paciente en el contexto del cancer. Los
autores que han trabajado en este campo han descubierto
durante mas de una década que la comunicacion del
cancer es tan compleja y dificil que la efectividad parece
improbable®. Sin embargo, desde la perspectiva de los
pacientes, es evidente que los pacientes esperan enfoques
individualizados para la comunicacion y eso implica la
conciencia de sus contextos individualmente distintos.
Prefieren que las comunicaciones relevantes ocurran
dentro del contexto de las conexiones humanas asociadas
con relaciones asistenciales efectivas®.

En un estudio®?, los autores se dieron cuenta de
que, aunque la mayoria de los modelos de atencién que
se desarrollaron y probaron en las culturas occidentales
se centraron en la individualidad, sus hallazgos sefialaron
la importancia de desarrollar cuidado y educacion
culturalmente apropiados para los pacientes en su
contexto. La cultura es un sistema simbdlico y publico

centrado en el individuo®®. Por lo tanto, la cultura se
aprende, comparte y estandariza, y sus elementos
constituyentes son valores, simbolos, reglas y practicas.
Por lo tanto, la comunicaciéon que tenga en cuenta los
problemas culturales podria mejorar el acceso a la
atencion médica y la calidad de la atencion médica, y
reducir y / o eliminar las disparidades de salud®®1t, A
nivel internacional, ya hay estudios®% 124 sobre el tema
de la cultura asociada con la comunicaciéon que tratan
esta union como un requisito para los profesionales de
la salud que trabajan en el ambito del cancer. De hecho,
parece oportuno e importante profundizar en los estudios
interpretativos cualitativos que pueden mejorar nuestra
comprension del tema de la cultura con respecto a la
comunicacion para los profesionales de la salud y los
sobrevivientes de cancer.

Aunque no fue mencionado por los participantes
brasilefios, la enfermera tiene papel importante en
la construcciéon de una buena comunicacion vy, en
consecuencia, una relacién confiable. Los médicos y
enfermeras deben ser claros y honestos con los pacientes.
Deben pasar tiempo suficiente con los pacientes para
tener relaciones personales de confianza®®. Hay algunos
aspectos de la comunicacion efectiva que solo se aplican a
las enfermeras; estos incluyen educar a los pacientes sobre
el estilo de vida y la promocién de la salud, brindar apoyo,
difundir el buen humor vy la alegria, servir de intermediario
para médicos y pacientes, equilibrar la profesionalidad y
las relaciones cercanas con los pacientes, y verificar si
los pacientes tienen todo lo que necesitan®®,

Este estudio incluye perspectivas para todos los
profesionales involucrados en el cuidado de la salud dentro
del proceso de supervivencia del cancer, especialmente
para la enfermeria, en el cual la enfermera actia como
parte clave en todos los patrones tematicos descritos en
este estudio. Ya se sabe que la capacidad del profesional
de salud para comunicarse de manera efectiva y sensible
con los pacientes con cancer y sus familias tiene un gran
impacto en la experiencia de supervivencia del cancer. Esa
capacidad se perfecciona a través de afios de combinar
intrincadamente conocimiento tedrico, evidencia derivada
de la investigacion, razonamiento ético, experiencias y
autorreflexion critica sobre las experiencias de atencién
del paciente, junto con la propia capacidad evolutiva de
la enfermera para la comunicacién terapéutica®.

Conclusion

Los resultados de este estudio complementan temas
en la literatura existente respecto a la interaccion entre
sobreviviente / paciente y profesional de salud, llamando
la atencidn sobre varios aspectos de la comunicacion en la
construccion de esta interaccion, mas alla de la basqueda de
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informacion y el empoderamiento de los pacientes cuando
se trata de su propio cuerpo y autodefensa, buscando
las mejores estrategias de atencion, dénde pueden ser
escuchados, y de cdmo se pueden tomar en cuenta sus
opiniones. Este estudio comparativo nos permitié llamar la
atencién de los profesionales de salud, especialmente las
enfermeras, sobre la comunicacion efectiva, el valor de la
humanizacion, la empatia, el apoyo dentro y fuera de los
grupos de apoyo, y dar consejos. Defender claramente al
sobreviviente siempre es necesario, mostrando también
la importancia del autodesarrollo de estos profesionales y
luchando por una mejor calidad en el sistema de salud. Se
puede ver que el sistema de salud brasilefio se mantiene
en una situacién de promulgacion de politicas de salud
en teoria, con poca evidencia en la practica. Es necesario
crear programas de investigacién que hagan explicito
el rol éptimo de la enfermera en relacién con la calidad
de vida de los sobrevivientes de cancer, especialmente
después del final del tratamiento, cuando soportan las
complicaciones de la enfermedad y, al mismo tiempo,

1"

tienen un fuerte deseo de volver a su vida social “norma
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