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Resumen

La presente investigacion da a conocer el proceso de la experiencia de una enfermedad
oncoldgica, donde se evidencia un impacto fisico, social, psicoldgico, econémico y laboral en la
vida de quien lo padece, al igual que en el cuidador familiar. Por lo tanto la investigacion busco
comprender la experiencia de cambios en la calidad de vida del paciente oncolégico y del
cuidador familiar en el marco del proceso de salud-enfermedad que residen en la ciudad de
Popayan-Cauca, desde un enfoque cualitativo y con un método de investigacion fenomenoldgico,
utilizando instrumentos como la entrevista semiestructurada y grupos focales, con la
participacion de 5 pacientes oncoldgicos y 5 cuidadores familiares, donde se evidencio unas
experiencias negativas y positivas que presentan unas alteraciones en la calidad de vida
generando unas afectaciones en los factores psicosociales dentro del proceso de la enfermedad,
concluyendo que el padecer de una enfermedad oncolégica y estar en el acompafiamiento de la
misma, deteriora significativamente la calidad de vida, debido a que los factores que la
componen tienen unos cambios significativos que disminuyen el bienestar de pacientes y
cuidadores.

Palabras claves: Cancer, calidad de vida, factores psicosociales, cuidador familiar, impacto.

The impact on the quality of life of oncology patients and their family caregiver in the
framework of the health-disease process

Abstract

The present investigation reveals the process of the experience of an oncological disease where
an enormous physical, social, psychological, economic and labor impact is evident in the life of

those who suffer from it, as well as the family caregiver. Therefore, the research sought to



IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

understand the experience of changes in the quality of life of cancer patients and family caregivers
within the framework of the health-disease process that reside in the city of Popayan-Cauca. From
a qualitative approach and with a phenomenological research method, using instruments such as
semi-structured interviews and focus groups with the participation of 5 cancer patients and 5
family caregivers, where it was identified through negative and positive experiences that both
patients and caregivers present alterations in the quality of life determined by some affectations of
psychosocial factors in the disease process. Concluding that suffering from an oncological disease
and being in the accompaniment of it, significantly deteriorates the quality of life due to the fact
that the factors that compose it have significant changes deteriorating the well-being of patients
and caregivers.

Keywords: Cancer, quality of life, psychosocial factors, family caregiver, impact.

Linea de investigacién

La presente investigacion se encuentra inscrita en la linea de estudios del desarrollo humano y
social, debido a que permitié la comprension de las situaciones en las que se encuentra el
individuo por su contexto social, donde emergen variables psicosociales que impactan en la
calidad de vida, como lo es el proceso de una enfermedad oncoldgica, que altera las diferentes
esferas sociales. Ademas de esto permitio conocer las irperspectivas subjetivas del contexto del
paciente oncologico y del cuidador familiar, que se encuentran en un proceso constante de
adaptacion hacia nuevos cambios en su vida y donde presentan retos como el manejo de las crisis
y problematicas durante la enfermedad que afectan en la calidad de vida.

Por otro lado, la presente investigacion se asocia con los campos tematicos de entorno salud,

desde una perspectiva clinica y social, debido a que los cambios que se pueden asumir hacia la
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adaptacion de la enfermedad podrian generar alteraciones en el contexto y en el desarrollo de
diferentes escenarios junto con las interacciones sociales, siendo esto no solo un reto para el
paciente oncoldgico y los servidores hospitalarios que deben brindar una atencion holistica, sino
también para sus cuidadores primarios como lo son sus familiares, que se encuentran en un
contexto en el cual emergen diversas situaciones muy complejas y que pueden desencadenar
afecciones psicologicas, considerando que al asumir un rol de cuidador se pueden ver implicados
unos cambios en la vida social, laboral, econdmica, familiar y personal, que puede deteriorar las

diferentes esferas sociales, conllevando al descuido de sus propias necesidades.
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Introduccion
La presente investigacion buscd dar a conocer el impacto en la calidad de vida en el paciente

oncolégico y el cuidador familiar en el marco del proceso salud-enfermedad, contextualizando el
hecho de que el cancer es una enfermedad crénica que no afecta solamente a la persona que lo
padece, sino al cuidador familiar, por lo tanto se abord6 desde un enfoque cualitativo y con un
método de investigacion fenomenoldgico, el cual permitio enfatizar en los aspectos individuales
y subjetivos basados en la experiencia y vivencia de la enfermedad. El interés nacio
principalmente en la singularidad de los pacientes oncoldgicos y su cuidador familiar, teniendo
en cuenta que el cuidador familiar podria llegar a realizar mayores cambios en su estilo de vida,
donde tendra que adaptarse a un nuevo entorno y representar una tarea ardua en su rol de
cuidador, sin embargo se recalca que cada proceso de la enfermedad es distinto y las variables
psicosociales que impactan en la calidad de vida, actian de formas diferentes, por lo tanto para
mantener al margen la singularidad de la vivencia de la enfermedad se implement6é como
estrategias la entrevista semiestructurada y los grupos focales los cuales permitieron obtener
respuestas sin ser estas estandarizadas, basadas en la experiencia, ayudando a comprender mas
exhaustivamente, ya que va dirigido hacia el contexto personal, influenciado por la parte
emocional y situacional. Teniendo en cuenta lo anterior, la finalidad de esta investigacion se

enfoco en comprender la experiencia de cambios en la calidad de vida del paciente oncolégico y
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del cuidador familiar en el marco del proceso de salud-enfermedad que residen en la ciudad de

Popayan- Cauca.

Planteamiento del Problema

El cancer es una problematica de salud publica, donde la persona que padece la enfermedad se
ve afectada por un grupo de células denominadas “cancerigenas” que debilitan el cuerpo humano
y afectan su funcionamiento. La situacion epidemioldgica de esta enfermedad es alarmante, tanto
asi que la organizacion mundial de la salud menciona que (OMS):

El cancer es una de las causas principales de muerte en todo el mundo: casi 10 millones de

fallecimientos en 2020. Ese afio, los méas comunes (en términos de nuevos casos de cancer)

fueron: de mama (2,26 millones de casos); pulmonar (2,21 millones de defunciones)

colorrectal (1,93 millones de casos); de préstata (1,41 millones de casos); de piel (no

melanoma) (1,20 millones de casos); gastrico (1,09 millones de casos). (Organizacion

Mundial de la Salud [OMS], 2021, parr.2)

Las cifras de c&ncer presentadas anteriormente al ser de manera global, la incidencia varia
dependiendo del numero de casos presentados en cada pais en correlacién con la poblacion total.

Colombia presenta una alta incidencia y segun los datos de la Cuenta De Alto Costo (CAC),
se presenta un aumento. Se reportan 347.745 personas con algun tipo de cancer frente al analisis
realizado en el periodo del 2 de enero del 2019 al 1 de enero del 2020, dando un aumento de
42.893 casos nuevos en comparacion con los datos del anterior periodo (Cuenta De Alto Costo
[CAC], 2021). Teniendo en cuenta esto, es relevante mencionar que ain no se ha presentado un
reporte de dominio publico del periodo del 2021, por lo tanto se genera incertidumbre respecto a

si se ha evidenciado o no, un aumento de casos.
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Al existir un mayor nimero de casos, seran mas los pacientes y cuidadores familiares que
tendrén que reconstruir su calidad de vida, ademas, el riesgo de contraer esta enfermedad es
principalmente en adultos. Por lo tanto se evidencia que los casos de cdncer en hombres y
mujeres mas frecuentes en Colombia en los ultimos afios son: cdncer de mama, cancer de cuello
uterino, colon y recto, estdbmago, tiroides, prostata, pulmén, leucemia, con una incidencia del
52% y existe un indice del 35% sobre el fallecimientos en adultos entre los 65 afios 0 menos
(Secretaria de Salud del Cauca, 2018). Teniendo en cuenta esto, los adultos deberian de contar
con mayor acompafiamiento social y psicoldgico debido a que es fundamental proteger y apoyar
la salud mental ya que situaciones como estas pueden generar estrés, desequilibrio en las
emociones inclusive hasta algunos rasgos de depresion, ademas de esto también es importante
para el afrontamiento y aceptacion de situaciones que se pueden presentar como el padecer una
enfermedad oncoldgica en estado terminal.

Después de conocer la incidencia del cancer a nivel nacional, es importante dar relevancia a
los casos a nivel local por medio de los reportes publicos. En el departamento del Cauca, en el
afo 2018 se evidencio un total de 1,521 casos en el cual 726 casos fueron en hombres 'y 795 en
mujeres, siendo el cdncer de mama el méas predominante en la region (Valencia et al., 2020).
Frente a lo anterior, es relevante mencionar que las mujeres deberian de acceder a los servicios
de salud de una forma equitativa, el servicios oncolégicos, debido a que existe una mayor
incidencia en esta poblacion.

Teniendo en cuenta la relevancia que cobra la enfermedad del cancer, es importante revisar la
relacion que tiene con la calidad de vida, la cual se vuelve un tema subjetivo, tanto para la
persona que padece de la enfermedad como para el cuidador familiar, debido a que cada uno

presenta diferentes modos de percibir la situacion y como viven su dia a dia con un presente que
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posiblemente no esperaban. Referente a esto Wanden et al. (2015) afirma que la calidad de vida
hace referencia a aquellos aspectos que integran al ser humano, como lo son los factores
psicosociales que dan un bienestar y una satisfaccion, tanto a los individuos como a las
sociedades. Es importante mencionar que las situaciones negativas hacen parte del proceso,
donde emergen emociones que afectan los pensamientos y como vivir el presente, por lo tanto el
apoyo social en el proceso de una enfermedad oncoldgica es fundamental, tanto para el que
padece la enfermedad y el cuidador familiar.

Muchas veces se da mayor atencion al paciente oncoldgico, pero la figura de cuidador
familiar y el proceso de salud-enfermedad que este vivencia, también tienen implicaciones en la
calidad de vida. Arredondo et al. (2020) plantea que las situaciones complejas que se viven en un
cuidado de un paciente oncoldgico estdn méas asociadas hacia el cuidador familiar, aunque en
ocasiones no se hace relevancia a su labor, este dispone de su vida y deja a un lado sus propias
necesidades con el fin de suplir las de su familiar, lo cual afecta su calidad de vida. Al generarse
un impacto en la calidad de vida de los cuidadores por parte de situaciones propias del proceso
salud-enfermedad, se podrian evidenciar afectaciones relacionadas con la salud por ejercer un
mayor esfuerzo y dedicacion.

Es importante recalcar que el tiempo que se dedica hacia el cuidado de otra persona, puede
incidir en que se descuiden las propias necesidades y se genere un deterioro en la calidad de vida.
Arredondo et al. (2020) manifiesta que los familiares que gastan mas tiempo al dia para cuidar a
un familiar oncologico, evidencian afectaciones negativas sobre la calidad de vida, el bienestar
emocional y el desempefio fisico, debido a que es una labor constante que mantiene hacia su

familiar que padece cancer. Ser cuidador de un paciente oncoldgico puede ser visto como un
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desafio, ya que esto conlleva a la carga de muchas responsabilidades que ejercer sobre su
familiar y sobre su rol mismo como cuidador.

Al evidenciar los diferentes tipos de cancer en adultos y la incidencia que tiene, es importante
comprender el proceso externo que vincula a los cuidadores familiares desde la singularidad,
debido a que cada proceso de enfermedad es distinto y la estandarizacion de calidad de vida deja
a un lado aspectos que aun no se han profundizado, por lo tanto la presente investigacion buscé
comprender la experiencia del impacto que tiene la calidad de vida en el proceso de una
enfermedad compleja como lo es el cancer, en los pacientes oncoldgicos y los cuidadores
familiares donde se pueden ver afectadas las diferentes esferas psicosociales que se encuentran
dentro de la calidad de vida.

Formulacion del Problema
¢De qué manera se ve impactada la calidad en el proceso salud-enfermedad del paciente
oncolégico y de su cuidador familiar que residen en la ciudad de Popayan ?
Antecedentes

Las investigaciones en torno a la temética de interés son escasas desde el enfoque cualitativo,
sin embargo tienen una estrecha relacion hacia la variable de calidad de vida. A continuacion se
exponen, teniendo en cuenta la estructura delimitada de la variable de calidad de vida y sus
respectivas categorias psicosociales. Desde la variable calidad de vida en los pacientes
oncologicos se encontrd un estudio “Calidad de vida y adherencia al tratamiento de personas con
enfermedad cronica oncoldgica” del autor Castafieda H, 2015, donde busca correlacionar la
variable de la calidad de vida y adherencia al tratamiento oncoldgico. Esto lo llevaron a cabo por
medio de un estudio cuantitativo de corte transversal, donde utilizaron como instrumento la

escala calidad de vida version paciente, aplicada en 158 participantes. Evidenciando como
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principales resultados, que el bienestar psicolégico es el mas afectado por la incidencia de la
ansiedad y depresion, mientras que el bienestar fisico es visto el menos afectado, sin embargo el
50% de los participantes manifiestan que los sintomas fisicos méas asociados a la afectacion en la
calidad de vida en el marco de la enfermedad, son el dolor y la fatiga. Concluyendo en este
estudio, la pérdida o deterioro de la calidad de vida de los pacientes oncolégicos, se encuentra
mas asociada hacia la enfermedad.

Asi mismo, se sigue dando relevancia a la variable de calidad de vida en los pacientes
oncoldgicos, por lo tanto se encontrd el estudio “Percepcion de la calidad de vida y satisfaccion
del paciente en cuidados paliativos” elaborado por Santos y Garcia, 2021, con el objetivo de
analizar la correlacion que existe entre la percepcion de la calidad de vida y la satisfaccion del
paciente en el cuidado paliativo, la presente investigacion es de tipo descriptivo transversal,
donde se aplicaron tres instrumentos los cuales fueron: la European Organisation for Research
and Treatment of Cancer (EORTC), la version In-Patient Satisfaction with Care
Questionnaire(IN-PATSAT32) y la encuesta Evaluacion de la Satisfaccion de los Usuarios en
Cuidados Paliativos (ESUCP) en 60 pacientes. Como resultados se encontr6 que existe una muy
buena satisfaccion de los pacientes en los cuidados paliativos, ademas no se evidencia diferencia
entre la calidad de vida y variables sociodemograficas o clinicas como el sexo, edad (p > 0.05).

llegando a la conclusion que hay una mediana intensidad entre la calidad de vida y la
satisfaccion del paciente.

Frente a lo expuesto anteriormente la calidad de vida en los pacientes oncologicos también
tiene unas implicaciones en la satisfaccion de la atencion recibida, por lo tanto se evidencia el
estudio “Percepcion de la calidad de vida y satisfaccion con la asistencia sanitaria recibida en un

grupo de pacientes oncoldgicos terminales que reciben cuidados paliativos en un hospital de
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Zaragoza, Espafia” elaborado por Hernandez et al, 2016. La presente investigacion se centrd en
conocer la percepcion de la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos terminales que se
encuentran en cuidados paliativos, también de esta manera conocer la influencia y la satisfaccion
de la asistencia sanitaria en la calidad de vida. Para esto llevaron a cabo un estudio descriptivo
transversal implementando instrumentos de recoleccion de datos como la escala EORTC QLQ-
C15-PAL y la escala EORTC INPATSAT aplicados a 47 pacientes oncologicos terminales.
Visto lo anterior, como principales resultados se evidencia que en la escala EORTC QLQ-C15-
PAL presenta una buena perspectiva de calidad de vida con una media de 51,77 donde las
dimensiones fisicas indican ser muy buenas con una media de 33,33 y la funcionalidad mental
con una media de 51,44 siendo catalogada como buena. Frente a la escala EORTC INPATSAT
se evidencia que los pacientes tienen una satisfaccion media frente a la satisfaccion con la
asistencia recibida con un 57,78, sin embargo frente a la satisfaccion general se evidencia una
percepcion muy buena con una media de 87. Para concluir frente a lo expuesto anteriormente, la
calidad de vida de los pacientes oncoldgicos es percibida positiva y la satisfaccion con la
asistencia médica y sanitaria también tiene una relevancia positiva lo que incide en que no tiene
una incidencia o relacion con una mala calidad de vida.

Asociadas a la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos, se encuentran inmersos los
factores psicosociales, por lo tanto en el estudio “Relacion del apoyo social, las estrategias de
afrontamiento y los factores clinicos y sociodemograficos en pacientes oncologicos”, elaborado
por Pérez et al,2017, tuvo como objetivo describir la relacion entre las variables
sociodemograficas y clinicas, el apoyo y las estrategias de afrontamientos en los pacientes
oncoldgicos. Para esto llevaron a cabo un estudio cuantitativo transversal, donde aplicaron la

Escala Estrategias de Coping Modificada (EEC-M) y el cuestionario MOS de Apoyo Social en
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82 participantes. Por lo tanto en la EEC-M, los resultados al ser estandarizados en niveles alto,
medio y bajo, se observa que: en el nivel més alto, se evidencia el refrenar el afrontamiento con
un 57(69.5), el nivel medio siendo la espera con un 58(70.7) y por tltimo siendo el nivel bajo la
expresién emocional abierta con un 54(65.9). Llegando a la conclusion de que las variables
sociodemogréficas y clinicas estan relacionadas con la percepcion del apoyo social y las
estrategias de afrontamiento en pacientes con cancer, dando relevancia a la necesidad de crear
programas de intervencion psicoldgica en pacientes oncol6gicos.

De igual forma es importante abordar la calidad de vida en el cuidador familiar, por lo tanto
un estudio, “Calidad de vida de cuidadores familiares de personas con cancer que reciben
atencion de cuidados paliativos” por Arredondo et al, 2020, donde describe la calidad de vida 'y
los factores que se relacionan a esta, utilizando en su investigacién un enfoque cuantitativo de
corte transversal. Para esto utiliz6 como instrumento, calidad de vida en enfermedades que
amenazan la vida versién cuidador familiar en espafiol (QOLLTI-F) en una muestra de 208
cuidadores colombianos, donde encontraron que la calidad de vida y la funcion del cuidador
familiar tienen una relacion estadisticamente significativa, con una p < 0,05. Teniendo en cuenta
esto, concluyeron que al reconocer los resultados de las estadisticas entre estas variables, da la
posibilidad de una apertura para la creacién y el desarrollo de intervenciones para la mejora de la
calidad de vida de los cuidadores de familiares que padecen de una enfermedad oncoldgica.

Asi mismo, en el cuidador familiar también existen unos factores psicosociales que tienen
unas implicaciones en la calidad de vida, por lo tanto en un estudio denominado, “caracteristicas
psicoafectivas y sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes terminales en Monteria,
Colombia” por Amador et al, 2020, en el cual su objetivo fue analizar las caracteristicas

psicoafectivas y la sobrecarga en los cuidadores familiares por medio de un estudio descriptivo
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transversal, utilizado como instrumento la escala de Zarit en 50 cuidadores, lo cual permitio
evidenciar altos niveles de sobrecarga del 74%, donde las mujeres representan el 88% de los
cuidadores familiares con un predominante miedo al futuro, ansiedad por factores econémicos y
depresion por falta de apoyo, por lo tanto concluye que el exceso de responsabilidades, la falta de
apoyo de las instituciones inciden en la salud mental y la sobrecarga en el cuidador.
Continuando con la prevalencia de los factores psicosociales y la calidad de vida de los
cuidadores familiares (CF), se evidencia el estudio “Calidad de vida, carga
psicoldgica,necesidades y satisfaccién durante la especializacion cuidados paliativos
hospitalarios en cuidadores familiares de pacientes con cancer avanzado” por Ullrich et al,
2017.Donde busca investigar la calidad de vida, la carga psicolégica, las necesidades
insatisfechas y la satisfaccion del cuidado en los cuidadores familiares que presentan un paciente
oncolégico avanzado en cuidados paliativos hospitalarios (SIPC) y probar la viabilidad y
aceptacion del cuestionario, por medio de un estudio cuantitativo. Como instrumentos de
investigacion se evidencia la escala calidad de vida (SF-8), angustia (DT), ansiedad (GAD-7),
depresion (PHQ-9), necesidades de apoyo (FIN), resultado de cuidados paliativos (POS) y
satisfaccion con la atencion (FAMCARE-2), aplicados a 51 cuidadores familiares. Visto lo
anterior los resultados evidenciados corresponden a que en la calidad de vida y carga
psicosocial, la calidad de vida de los CF(SF-8) se evidencia afectada en las subescalas, siendo
mas notoria en la escala de rol emocional y salud mental . Ademas de esto también se evidencia
un malestar propio en el 96% de los CF referente a la tristeza, agotamiento por la angustia y el
dolor (80-83%). En la escala (GAD-7) y cuestionario (PHQ-9) la depresion, la ansiedad
moderada y severa fueron relevantes en un 43% y 42%, en cuando al (FIN) se evidencio en un

16,3 de 20 necesidades catalogadas como importantes, mientras que el 20% de las necesidades
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estaban insatisfechas en el 50% de los CF, sin embargo se da relevancia que en la satisfaccion
del (FAMCARE-2) fue positiva en un 73,4 de 8,3. Frente a esto se concluye que los cuidadores
familiares de pacientes oncoldgicos terminales pueden llegar a evidenciar una sobrecarga en los
factores psicosociales principalmente en el &mbito psicoldgico por la angustia, ansiedad y
depresion. También es relevante mencionar que la calidad de vida de estos cuidadores es
observada como deficiente en comparacion con la poblacion normal.

Ahora bien, dando relevancia a la relacién de la calidad de vida tanto del paciente oncolégico
y su cuidador familiar, se encontr6 un estudio denominado “sobrecarga y calidad de vida de
cuidadores de personas con cancer en cuidados paliativos” por Arias et al, 2021, donde busca
describir las asociaciones entre las caracteristicas y perfil del cuidador y el nivel de sobrecarga
del cuidado con la calidad de vida de cuidadores de pacientes con c&ncer en cuidados paliativos
que asistian a una institucion de cuarto nivel de atencion de la ciudad de Medellin-Colombia, por
medio de un estudio cuantitativo descriptivo, correlacional de corte transversal. Como
instrumento implementaron la encuesta de caracterizacion de la diada (GCPC-UN-D), la
Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit y la escala de calidad de vida version
cuidador familiar del paciente con cancer en 62 cuidadores. Visto lo anterior, los resultados
varian en cuanto a las dimensiones, principalmente en las de sobrecarga del cuidado y calidad de
vida del cuidador, en esta se evidencia una correlacion entre el nivel total de sobrecarga del
cuidado y la salud fisica, psicoldgica, social y espiritual, en cuanto a lo psicologico la calidad de
vida evidencia una correlacion débil inversa con el impacto del cuidado mostrando que el 80%
de los participantes manifestaron rasgos de ansiedad y un 82% de depresion, adicionalmente un
69% de los cuidadores presentd sobrecarga en el &mbito laboral. En el ambito social, las

relaciones interpersonales se pueden ver deficientes, el hecho de dedicar la mayoria de horas del
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dia al cuidado deja poco tiempo para las relaciones de amistad o de descanso siendo este un
factor primordial para la salud del cuidador. En la parte fisica se evidencian correlaciones débiles
e inversas con el impacto del cuidado, debido a que el hecho de que el cuidador dirija la mayor
parte de su tiempo hacia actividades diarias del paciente puede generar un cansancio y un
impacto en el desempefio de otros roles, llevando a un aumento del desgaste fisico.

Ahora bien, dando relevancia a la relacion de la calidad de vida tanto del paciente

oncolégico y su cuidador familiar, se encontrd un estudio denominado “Impacto de la relacion
de ayuda de cuidadores primarios en la calidad de vida de pacientes con cancer avanzado" por
Caqueo et al,2013. donde establece la relacion de ayuda y el impacto que tiene sobre los
cuidadores primarios en la calidad de vida. Por medio de un estudio exploratorio descriptivo,
correlacional, implementando como instrumentos la escala de la Evolucién Funcional de la
Terapia del Céncer (FACT-G), el Cuestionario de Salud SF-36 y la Escala de Sobrecarga de
Zarit en 34 pacientes con sus respectivos cuidadores. Visto lo anterior, desde el paciente
oncolégico se encontrd que en el instrumento FACT-G) arroj6 un puntaje global con una media
de 60,0 y una desviacion de 19,0 dando una perspectiva negativa hacia la calidad de vida, con
respecto al SF-36 se observa que en la escala Estado Funcional arroja un rango bajo, en la Escala
Bienestar arroja un rango normal, y por ultimo, en la escala Evaluacion General de la Salud
arroja un rango alto de calidad de vida. Asi mismo en la escala de Zarit la cual fue aplicada en
los cuidadores familiares, se evidencia que "no hay sobrecarga™.Sin embargo los cuidadores de
pacientes en estadios mas avanzados de la enfermedad presentan un leve grado de sobrecarga en
las areas fisica, social, psiquica y economica de su vida, llegando a la conclusion de que el
deterioro en la calidad de vida de los pacientes oncologicos, influye en las dimensiones fisicas y

con respecto a los cuidadores familiares, estos se ven afectados por la sobrecarga de la cantidad
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de horas que dedican al dia. En cuanto a la dimension espiritual, la vivencia de una persona que
esta cerca de la muerte, lo lleva a aferrarse a sus propias creencias religiosas, con el fin de
comprender el sufrimiento que padece su familiar, permitiendo fortalecer la dimension personal
como cuidador familiar.

Concluyendo con la informacion planteada anteriormente, también es importante la relacion
de los factores psicosociales en el paciente oncolégico y el cuidador familiar, por lo tanto se
evidencia el estudio “Carga psicoldgica en cuidadores familiares de pacientes con cancer
avanzado al inicio de cuidados paliativos hospitalarios especializados”, por Oechsle et al, 2019,
donde busca evaluar sisteméaticamente los sintomas de angustia, depresion y ansiedad en la
cohorte de cuidadores familiares de pacientes oncol6gicos que se encuentran en cuidados
paliativos, donde los factores psicosociales se evidencian relevantes, ya que estan asociado a las
cargas mentales, fisicas, sociales y econdémicas que pueden llevar a una sobrecarga del cuidador.
Para esto llevo a cabo un estudio cuantitativo, prospectivo multicéntrico, donde se aplico el
Cuestionario Termometro de Angustia (DT), Escala de Siete items para el Trastorno de Ansiedad
Generalizada (GAD-7) , Escala de Nueve items del Modulo de Depresion del Cuestionario de
Salud del Paciente (PHQ-9), Escala de Satisfaccion del Cuidador Familiar con Cuidados
Paliativos (FAMCARE-2), Escala de resultados de Cuidados Paliativos Integrados (IPOS),
“Indice de Winkler"y la Escala OSLO-3-Items-Social-Support-Scale, aplicados a 232 cuidadores
familiares. Frente a esto se pudo evidenciar que los sintomas de angustia se evidenciaban en un
95%, clinicamente es importante un mayor apoyo psicologico ya que también fue catalogada
COmMO una angustia severa en un 66% y de los problemas mas incrementados fue la tristeza en un
91%, Posteriormente se logra evidenciar que la ausencia de sintomas de ansiedad fue de un 21%

y sintomas depresivos de un 22% lo cual esta relacionado con las mujeres con un nivel
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socioecondémico bajo dando relevancia a las puntuaciones en el GAD-7 y PHQ-9 que marcan una
tendencia a niveles de sintomas més altos. Para concluir, los cuidadores familiares evidencian un
gran malestar psicologico por los sintomas de ansiedad y depresion, ya que varios de los factores
sociodemogréficos asociados a los psicosociales estan relacionados con los servicios de atencidn
que inciden en la carga mental de los cuidadores familiares, por lo tanto los profesionales del
area de la salud deberian de brindar un mayor apoyo psicolégico para esta poblacion.
Contextualizacion

La presente investigacion se abord6 en un contexto particular a conveniencia donde se ven
involucrados los pacientes oncoldgicos y los cuidadores familiares que estan dentro del proceso
salud-enfermedad inmerso en la calidad de vida, para esto se tuvo en cuenta el lugar en el que se
Ilevara a cabo la investigacion ubicada en la ciudad de Popayan-Cauca por medio de recursos
electrénicos (TIC) via Google Meet y telefonica. Como caracteristicas relevantes sobre el
contexto de los pacientes se menciona que, aunque estos sean contactados de forma particular
también deben estar activos en un servicio de salud donde puedan recibir asistencia médica de
cualquier tipo como radioterapia, quimioterapia y entre otros servicios que pueden ofrecer
entidades de salud publica. Frente a esto es relevante mencionar que los pacientes oncoldgicos al
recibir un servicio de salud publico presentan unas caracteristicas sociodemograficas y
econOmicas similares, debido a que se encuentran en estratos entre 1, 2 y 3 donde algunos de
estos contaban con una formacion profesional, académica o laboral. Tanto pacientes oncoldgicos
como sus cuidadores familiares se encuentran ubicados en zonas rurales y otros en zonas urbanas
pero que aun asi se encuentran dentro del perimetro de Popayan-cauca.

Los pacientes oncologicos son de sexo femenino a diferencia de sus cuidadores familiares que

en su mayoria son de sexo masculino siendo esto a conveniencia recalcando que este estudio no
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se centra solo en las mujeres sino en igualdad de sexo, ante esto los diagnosticos mas prevalentes
en los pacientes oncolgicos son el cancer de mama y cuello uterino con metastasis, siendo esto
relevante debido a que para el afio 2018 el cancer mas prevalente en mujeres fue el de mama.
Frente a esto el rango de edades prevalente en los pacientes oncoldgicos y cuidadores familiares
que participan de forma voluntaria en la presente investigacion oscila entre los 20-60 afios de
edad recalcando que las orientaciones religiosas que pueden manifestar los pacientes y
cuidadores pueden ser muy arraigados a sus creencias independientemente de cuales sean siendo
esto un factor inclusivo para la investigacion.
Justificacién

El presente estudio se orientd en comprender la experiencia_de cambios en la calidad de vida
del paciente oncoldgico y del cuidador familiar en el marco del proceso de salud-enfermedad que
residen en la ciudad de Popayan- Cauca, partiendo de la singularidad y entendiendo su vivencia
lo que genera relevancia, debido a que muchos estudios se centran en generalizar la calidad de
vida mediante escalas sin tener en cuenta que existen variables singulares, haciendo que cada
proceso sea distinto Arias et al, 2020 plantea que dicha problemaética afecta de diferentes formas
tanto para el paciente oncolégico y el cuidador familiar, por lo tanto evidencia que en el
cuidador, puede verse que el proceso puede ser mas complejo, ya que este puede generar un
mayor esfuerzo desde lo emocional y lo fisico conllevando a un mayor agotamiento, debido a
que desempefia un rol continuo hacia los cuidados de su familiar, considerando que en ocasiones
este cuenta con poca 0 hinguna preparacion, lo que puede generar un impacto negativo en la
calidad de vida, siendo la dimensidn psicoldgica la mas afectada, lo que segun estudios el 74%
de estos presentan depresion por la falta de apoyo y por los cambios que debe asumir. Por lo

tanto la relevancia de este estudio se centra tanto en los pacientes oncoldgicos y los cuidadores
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familiares, ya que es necesario conocer el impacto que ambos tienen en su calidad vida por la
situacion que afrontan.

La conveniencia de este estudio parte de la singularidad, ya que al fijarse en las vivencias del
proceso salud enfermedad se logra comprender de manera mas exhaustiva las variables
psicosociales que estan siendo afectadas, siendo esto en la disciplina de la psicologia de gran
utilidad tanto para las dimensiones practicas como teéricas, ya que aporta conocimientos
partiendo de las experiencias, aspectos individuales y subjetivos, con la finalidad de comprender
el impacto que tiene la calidad de vida de un paciente oncoldgico y de su cuidador familiar,
quienes pueden necesitar de atencion y ayuda, lo que podria generar cambios significativos
frente a los procesos de salud-enfermedad y un mayor apoyo a las siguientes investigaciones.

Respecto a la novedad del trabajo se destaca que es un tema poco abordado desde el relato y
la vivencia personal de quien padece de esta situacion, lo que dara mayor privilegio de explorar
mas aspectos relacionados con la calidad de vida que hasta el momento no se han profundizado y
que han quedado nombrados generando vacios que son necesarios conocer para lograr
comprender la situacion real.

Finalmente este trabajo fue pertinente abordarlo debido a que al hablar de calidad de vida es
importante entender la singularidad de la vivencia, la experiencia real, lo que conlleva a que se
empiece a tener en cuenta desde el ambito de la salud que los pacientes y los cuidadores
familiares necesitan de una atencion mas prioritaria en cuestion de su calidad de vida, y que en
proximas investigaciones se tenga en cuenta sobre los aspectos mas complejos de la vida
humana, ya que esta no se puede generalizar como se ha evidenciado hasta el momento, debido a

que la calidad de vida es aquello que se encuentra mas alla de lo cuantificable, sin olvidar que
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estos cuidadores familiares son y forman parte del proceso, recalcando que no son olvidados y
gue no se encuentran solos en esa tarea de cuidar.
Objetivos

Objetivo General

Comprender la experiencia de cambios en la calidad de vida del paciente oncoldgico y del
cuidador familiar en el marco del proceso de salud-enfermedad que residen en la ciudad de
Popayan- Cauca.
Objetivos Especificos

Conocer los factores psicosociales asociados a la calidad de vida del paciente oncoldgico y
del cuidador familiar.

Describir la percepcion en la calidad de vida del paciente oncolégico y del cuidador familiar
en el proceso salud-enfermedad.

Reconocer la relacion entre el proceso de salud-enfermedad del paciente oncoldgico y del
cuidador familiar, y la influencia en su calidad de vida.

Referente Conceptual

En el presente referente conceptual se acentdan las principales referencias tedricas que se ven
enmarcada en la presente investigacion, planteado desde ciertas dimensiones inicialmente sobre
la definicion del cancer y la incidencia que tiene en la calidad de vida del paciente oncolégico, de
igual forma se da relevancia al cuidador familiar, donde en ambos emergen factores
psicosociales que hacen que la calidad de vida presente un impacto.

Desde la antigiiedad, una de las enfermedades que genera incertidumbre y temor a nivel
mundial es el cancer, donde las células empiezan a crecer sin control sobrepasando el nimero

proporcional del cuerpo humano, por lo tanto, medios internacionales se encargan de definir las
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enfermedades. El cancer es la mutacién de células anormales que crecen en el cuerpo sin una
limitacidn, lo que hace que varios 6rganos se vean afectados, siendo esto un proceso denominado
metastasis (OMS, 2021). Si bien es cierto, esta enfermedad hace que el organismo y el
funcionamiento fisico del paciente oncoldgico se vea afectado, pero también genera unas
alteraciones y un impacto en su calidad de vida, lo que implica que cada paciente viva su proceso
en torno a aspectos singulares que le ayudaran a propiciar su percepcion de lo que es calidad de
vida

La calidad de vida relacionada con salud, se encuentra inmersa en las acciones que puede
tomar el paciente oncoldgico con el fin de fortalecer su tratamiento y por ende mejorar aspectos
de la calidad de vida. Por lo tanto la calidad de vida relacionada con salud para el paciente
oncolégico, se mide por la valoracion que hace sobre aquellos aspectos que inciden_en su
proceso de enfermedad y que por ende en distintas areas de la calidad de vida, buscando siempre
el bienestar de su salud (Rios y Cruzat, 2015). Teniendo en cuenta la relevancia que tiene la
calidad de vida relacionada con salud, es importante mencionar que de esta emergen muchos
factores que influyen en el contexto social, aquel contexto donde se ve involucrado un cuidador.

Cabe destacar que hacia el cuidado de un paciente oncoldgico pueden haber varias personas
que generan una ayudan en el proceso de la enfermedad, como lo son los médicos y enfermeros
que brindan una atencion holistica, sin embargo se recalca que una de las figuras principales que
se encarga de brindar apoyo, atencion y cuidados en el proceso de la enfermedad es el cuidador
familiar, por lo tanto Venegas (como se cité en Cruz y Ostiguin, 2011), afirma que el cuidador
“Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de forma prioritaria apoyo tanto fisico
como emocional a otro de manera permanente y comprometido” (p. 51). Al ser este una figura

que se compromete en ayudar en las situaciones donde se manifiestan las crisis de la enfermedad,
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brindar un apoyo emocional y suplir necesidades del paciente, este también puede presentar unas
implicaciones y cambios en su calidad de vida.

Comprendiendo el papel que tiene el cuidador familiar y las implicaciones que tiene en el
acompafiamiento del paciente oncolégico, la percepcion acerca de calidad de vida, da relevancia
hacia el hecho de que se vuelve un tema subjetivo, donde el bienestar es lo que se desea. Por lo
tanto, Guerrero et al. (2016), plantea que la calidad de vida es la percepcion subjetiva que tienen
las personas con base a aspectos que generan un bienestar en la salud fisica y mental que
propician una buena calidad de vida. Es importante resaltar que los aspectos mencionados
anteriormente, se rigen por expectativas de proporcionar una mejor calidad de vida, sin embargo,
al estar inmerso en una enfermedad como esta, las expectativas con base al bienestar individual
pueden verse camufladas con el fin de ayudar al que necesita de apoyo, dejando las propias
necesidades a un lado, repercutiendo asi mismo en la cotidianidad del circulo familiar del
paciente oncoldgico, de manera que se puede determinar que el compromiso adquirido por el
cuidador disminuye en los diferentes factores psicosociales de este. Los factores psicosociales
tienen unas implicaciones en la calidad de vida, lo cual hace que esta se vea impactada tanto en
el paciente oncol6gico como en su cuidador familiar. Por lo tanto, Vicente y Lépez (2018)
plantean que los factores psicosociales son aquellos que generan un impacto en la enfermedad y
por tanto en la salud de la poblacidn, siendo esto relevante por el esquema biopsicosocial que se
ve enmarcado por los factores que lo componen como lo psicologico, lo social y lo bioldgico.
Como conclusion la adhesion a una enfermedad como es el cancer en la vida del paciente
oncoldgico y su cuidador familiar, podria verse percibida como una transformacion en el cual se

reorganiza muchas cosas de su diario vivir.
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Metodologia

Enfoque

La presente investigacion se abordd desde un enfoque cualitativo, que permitié describir,
comprender e interpretar aquellas percepciones de las personas como un todo. Frente a esto,
Casin et al. (2019), plantea que “La investigacion cualitativa puede definirse como un tipo de
investigacion que cuenta con métodos y técnicas especificas, cuya finalidad es proporcionar una
comprension profunda del significado de las acciones de los hombres, sus actividades,
motivaciones y valores” (p. 16). Aportando un punto de vista mas completo en los resultados de
la investigacion y de esta manera obtener datos de la vida social del individuo profundos y
enriquecedores.
Disefio de Investigacién

El método que se llevo a cabo en esta investigacion es de caracter fenomenoldgico, el cual
permite describir y estudiar al hombre en los diversos contextos en los cuales se desarrollan sus
experiencias. Por lo tanto Moreno (2014) plantea que la perspectiva fenomenoldgica consiste en
comprender de manera singular la experiencia vivenciada de cada individuo y la relacion que
existe con su entorno. De esta manera se logré conocer la experiencia del cambio en la calidad de
vida del paciente oncoldgico y su cuidador familiar, de una forma descriptiva, abarcando los
conocimientos singulares que determinan en la temética, debido a que la forma de percibir la
enfermedad y actuar ante ella es distinta, por ende es fundamental comprender la experiencia
subjetiva y la vivencia dentro del marco del proceso salud-enfermedad.
Técnicas e Instrumentos

Para la obtencion y recoleccion de la informacion, se utilizo la entrevista semiestructurada y

grupos focales, y como técnica de analisis de datos se implemento la triangulacion analitica.
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Entrevista Semiestructurada

Frente a la temética que se logr6 abordar, la entrevista semiestructurada permitié obtener un
mayor informacion por medio de relatos subjetivos sobre la calidad de vida del paciente
oncolégico y el cuidador familiar, siendo de caracter simbolico frente al objetivo de estudio de la
investigacion. Este es un instrumento de investigacion cualitativa flexible, dinamico, en el cual
se elaboran preguntas con anticipacion que facilitan una mejor adaptacion al individuo
entrevistado y de esta manera poder obtener datos con mayor profundidad y precision (Diaz et
al., 2013). Teniendo en cuenta esto, la entrevista semiestructurada permitié obtener mayor
informacion con respecto a la tematica, sin tener respuestas estandarizadas, ayudando a generar
un andlisis mas profundo, ya que va dirigidas hacia el contexto personal influenciado por la parte

emocional y situacional.

Grupos Focales

Se implementa esta técnica por parte de las investigadoras donde se podra profundizar en
informacidn acerca de las variables de investigacion con las personas involucradas. Hamui y
Varela (2013) afirma que es una técnica que posibilita una mayor interaccion con los
participantes por medio del habla, permitiendo captar aquella informacion experiencial que se
evidencia en los relatos, siendo esto la percepcion singular de su vivir. Esta técnica ayudara a
consolidar las respuestas de los participantes con respecto a la anterior técnica, permitiendo

lograr conclusiones mas concretas.

Triangulacién Analitica
La técnica que se emplea para analizar la informacion, es denominada triangulacion analitica.

Frente a esto, Aguilar y Barroso (2015) manifiestan que es una estrategia que permite realizar un
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énfasis hacia las diferentes variables y referentes teoricos, para asi de esta forma contrastar los
datos relevantes que se evidencian en la investigacion.
Participantes
Cinco adultos que se encuentren en la ciudad de Popayan, mayores de 18 afios que presenten
una enfermedad oncoldgica y que cuenten con un cuidador familiar primario. Con esto que
ambos participantes tengan disponibilidad de tiempo y que acepten hacer parte de la
investigacion de forma voluntaria.

Criterios de Inclusién

Criterios de inclusion paciente oncoldgico y cuidador familiar

Dentro de los criterios de inclusién de los pacientes oncologicos se encuentran que sean
mayores de 18 afios, con un diagndstico de cancer con un tiempo minimo de seis meses, asi
mismo que se encuentre de acuerdo con participar de forma voluntaria y lo exprese mediante el
consentimiento informado para la participacion del proyecto de la investigacion

Dentro de los criterios de inclusién de los cuidadores familiares se encuentran que estén de
acuerdo en participar de forma voluntaria en la investigacién expresado mediante el
consentimiento informado, este cuidador debe brindar un acompafiamiento durante minimo 6
meses en adelante, con un nivel de consanguinidad de primer y/o segundo grado, pareja con

primer grado civil o un minimo de un afio de relacion.
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Criterios de Exclusion

Criterios de exclusion paciente oncolégico y cuidador familiar

Dentro de los criterios de exclusion de los pacientes oncologicos se encuentran, que sean
pacientes recuperados de enfermedades oncoldgicas, con deterioro del lenguaje como lo es la
afasia y la disartria 0 con metéastasis cerebral.

Dentro de los criterios de exclusion de los cuidadores familiares se encontraron que sean
pacientes recuperados de enfermedades oncoldgicas, con un deterioro del lenguaje y la disartria,
0 con una metéastasis cerebral.

Procedimiento de Recoleccion y Andlisis de Datos

Dentro de la fenomenologia se establecen unos pasos, los cuales se tuvieron en cuenta en el
presente estudio de la siguiente forma, iniciando con definir el fendmeno de interés y el contexto
de los participantes el cual consiste en conocer el impacto en la calidad de vida de los pacientes
oncologicos y cuidadores familiares en el marco del proceso salud-enfermedad, pero para esto se
pretende realizar un acercamiento a la poblacion para que asi de esta forma se pueda aplicar los
instrumentos. Posterior a esto se considerd pertinente realizar un analisis de los datos
proporcionados por el paciente oncoldgico y el cuidador familiar con base en sus experiencias,
para que asi finalmente se pueda generar un producto que enmarque los procesos de la
investigacion y asi concluir con los resultados finales del proyecto.

Etapa Previa

Para la presente investigacion se tuvo en cuenta la delimitacion de las etapas que ayudaran a
la construccidn del presente estudio, por lo tanto en la etapa previa se pueden encontrar tres
presupuestos importantes para la investigacion los cuales son la calidad de vida, los pacientes

oncologicos y los cuidadores familiares.
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Etapa Descriptiva

La presente etapa tuvo en cuenta los siguientes pasos: El primer paso consiste en la seleccion
de la técnica de entrevista semiestructurada, aplicada hacia los pacientes oncoldgicos y
cuidadores familiares. El segundo paso consiste en la elaboracién de la entrevista
semiestructurada, la cual permitio obtener informacion de manera mas exhaustiva, debido a que
permite conocer la percepcion singular y subjetiva acerca de la calidad de vida de los individuos
que participan de forma voluntaria en la presente investigacion. El tercer paso consistio en la
elaboracion y aplicacién de la técnica grupos focales, debido a que al conocer previamente la
percepcion individual de los pacientes oncolégicos y cuidadores familiares acerca del impacto
que puede tener su calidad de vida, se logré profundizar con ambas poblaciones sobre posibles
aspectos en comun relacionados con los factores psicosociales que pueden hacer que la calidad
de vida tenga un impacto en el marco del proceso salud-enfermedad.
Etapa Estructural

Como primer paso se realizé un andlisis de la informacién que se obtenga por medio del
discurso, evidenciado dentro de la transcripcién de la entrevista semiestructurada y grupos
focales de los pacientes oncoldgicos y cuidadores familiares. En segundo lugar se dio paso a las
limitaciones de las unidades tematicas naturales al igual que en el tercer paso con la delimitacion
del tema central que agrupa a cada tematica, por lo tanto se organizara la informacion adquirida
de acuerdo a las variables principales por medio de la matriz de vaciado y triangulacion analitica.
Posteriormente se exponen los resultados encontrados en la investigacion por medio de un
lenguaje cientifico y técnico, con la finalidad de clarificar las categorias establecidas a mayor
profundidad, teniendo en cuenta la singularidad y subjetividad de la informacién. Finalmente se

logro dar paso a la integracion de los temas centrales en una unidad descriptiva, al mismo tiempo



32
IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

que todas las estructuras particulares en una general, ya que con esto podré evidenciar la
similitud de las variables agrupadas, teniendo en cuenta la subjetividad y singularidad que lo
caracteriza.
Aspectos Eticos

En el marco de la presente investigacion, es importante disponer de aspectos éticos que
permitieron llevar a cabo el ejercicio con base a la honestidad y la transparencia, por lo tanto la
presente se encuentra enmarcada en la resolucion 8430 del ministerio de salud donde se
establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para llevar a cabo la investigacion en
salud y también la ley 1090 de 2006 expedida por el congreso de la republica, donde se establece
el reglamento del profesional de psicologia, se dicta el Cédigo Deontoldgico, Bioético y otras
disposiciones. Teniendo en cuenta las reglamentaciones, este ejercicio se llevara a cabo por el
acercamiento mediante la entrevista semiestructurada y los grupos focales, respetando la opinién,
la dignidad y las creencias de las personas que se disponen de forma voluntaria a participar.

Ademas de esto la presente investigacién implica para los participantes un nivel de riesgo
minimo, relacionado con la movilizacién de emociones en el marco de la aplicacion de las
técnicas, el cual puede ser mitigado por cualquiera de los investigadores a cargo del ejercicio,
también es importante mencionar que en esta investigacion no se dara ningin reconocimiento
econdmico a los participantes, debido a que es un ejercicio voluntario siendo esto comprobado
en el consentimiento informado, por lo tanto, existe el compromiso de que una vez finalice la
investigacion, se hard una devolucion de la informacion comentando los resultados encontrados
y finalizando con una socializacion.

Resultados
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El presente trabajo da a conocer las experiencias negativas y positivas a partir del impacto en
la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos y su cuidador familiar en el marco del proceso
salud-enfermedad, en el primer capitulo se explicaran las experiencias negativas de los pacientes
oncolégicos y sus cuidadores familiares con las respectivas categorias y subcategorias que lo
conforman; y en el segundo capitulo se encuentran las experiencias positivas de los pacientes
oncoldgicos y sus cuidadores familiares con sus categorias y subcategorias correspondientes.
Capitulo I: Experiencias negativas en la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos y
cuidadores familiares en el proceso salud- enfermedad.

Este capitulo hace referencia a las experiencias negativas que hicieron parte del proceso
salud-enfermedad de los pacientes oncolégicos y sus cuidadores familiares, aquellos elementos
negativos que se atribuyen a unas categorias que impactan de manera subjetiva en la calidad de
vida de cada participante.

Experiencias negativas en pacientes oncolégicos.

En el proceso de una enfermedad oncoldgica, existen experiencias relacionadas con los
servicios de atencion, por lo tanto los pacientes oncolégicos pueden presentar diversas
complicaciones en la enfermedad y sus tratamientos la cual se convierte en una subcategoria
relevante en la experiencia de la enfermedad oncoldgica, debido a que en el proceso salud-
enfermedad, los pacientes oncoldgicos han manifestado presentar diversas complicaciones en
cuanto a la adaptacion de los tratamientos como lo son las quimioterapias y radioterapias, a
causa de que existe un desconocimiento ante los tratamientos y como funcionan en su cuerpo,
ademas de esta se evidencian otras complicaciones en cuanto al consumo correcto de
medicamentos, debido a que no reciben informacion adecuada sobre la forma de consumirlos lo

cual puede ser riesgoso para su recuperacion y esto se evidencia frecuentemente por la falta de
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agilidad en la asignacion de consultas médicas, ya que este es el espacio ideal en el que ademas
de recibir un seguimiento de la enfermedad también es un espacio para aclarar y explicar las
dudas que puedan manifestar los pacientes, por lo tanto, en la presente investigacion se evidencia
que en algunos pacientes hubo ausencia de asesoramiento médico lo que llevo a dificultar en
algunos casos la enfermedad oncologica. Frente a esto se evidencia el relato de uno de los
pacientes oncolégicos.

Paciente 05 entrevista semi estructurada: No me querian dar el medicamento entonces
pues ya se me iba terminando y usted sabe que los medicamentos son caros y yo sé que la EPS
los cubre porque la otra vez me los cubrid y hasta mas entonces no me los querian dar que no
que vaya, ya que venga acd, ultimo pues mi hijo me los tuvo que comprar una caja porque uno
tiene que tomar eso y eso me parece malo porque pues imaginese le mandan un medicamento
de 12 horas y toca tomarlo constante y ahora que no lo dan tienen que esperar imaginese pues
me parece malo a mi porque sabiendo que tengo cancer y se me complico lo de la trombosis
afeitandome mas la pierna eso esta mal y pues hacer unas filas largas por eso los
medicamentos uno se va a las 7:35 sin desayunar y pues para las radioterapias para mirar lo
de la piernay pues que ya son las dos y uno sigue sin comer, a veces hasta las 2 de la mafana
y que por solo un medicamento era espere y yo enferma eso estd muy mal.

Frente a lo expuesto anteriormente, muchas de las complicaciones en la enfermedad y sus
tratamientos se deben a causa del desconocimiento de la enfermedad, la cual se vuelve otra
subcategoria dentro de las experiencias negativas en los pacientes oncolégicos, debido a que al
no estar informados en cuanto a lo que es la enfermedad, sus riesgos, como funcionan los
tratamientos y como consumir los medicamentos puede llevar a riesgos mayores como el

empeoramiento progresivo de la enfermedad, ademas de esto también se atribuye que al ser una
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enfermedad que esté arraigada a lo que socialmente relacionan con muerte, muchos pacientes al
ser diagnosticados y no recibir informacion sobre esta puede conllevar al temor y a una
perspectiva negativa en cuanto a la recuperacion. A continuacion se expone un relato de uno de
los pacientes oncolégicos.

Paciente 01 entrevista semi estructurada: en un principio si porque uno cuando le dicen que
tiene una enfermedad tiene miedo porque a uno la gente le dice muchas cosas, como se va a
morir, va a sufrir y esas cosas asi, pero ahora ya casi ho porque yo misma estoy vivenciando mi
enfermedad y es muy diferente a todo lo que me decia la gente y aunque si ha sido duro con la
ayuda de Dios he estado mejorando poco a poco.

Frente a lo expresado anteriormente, es relevante mencionar que entre otras experiencias
negativas que presentaron algunos pacientes oncoldgicos, se encuentra la subcategoria
experiencias relacionadas con la mala atencion del personal de salud, las cuales generaron un
impacto negativo en los pacientes oncol6gicos, donde se evidencia una deficiencia en la atencion
prioritaria generando una insatisfaccion en algunos pacientes oncolégicos. Esta es una de las
problematicas principales que Ilegaron a presentar, puesto a que dentro de la enfermedad pueden
Ilegar a surgir multiples complicaciones que de no ser atendidas a tiempo y con el especialista
adecuado puede llegar a agravar la enfermedad y afectar en la vida del paciente. Frente a esto se
expone el relato de un paciente oncoldgico.

Paciente 04 entrevista semi estructurada: La problematica de los servicios de atencion en
un inicio, pues porque uno esta pagando un servicio médico porque no es gratuito ¢porque
tiene que atender al paciente de esa forma?, si la persona esta enferma y uno lleva su historia

médica ellos saben en esa plataforma que se necesita prioridad. Porque todo lo que se requeria
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decia prioridad y con ellos all4 tocaba esperar una semana 8 dias que pasaran un mesy no
daban respuesta. ¢que tocaba hacer? o ¢que le tocaba hacer a mis hijas?.

Frente a lo expuesto anteriormente la experiencia negativa en cuanto a la mala atencion del
personal de salud, se puede dar a causa de la subcategoria falta agilidad del servicio de salud la
cual se vuelve otra experiencia negativa en los pacientes oncoldgicos, esta categoria hace
referencia a que la falta de agilidad hacia los procedimientos a los cuales se deben de someter los
pacientes determina en los resultados y en la recuperacion de los mismos, debido a que si no se
brinda un servicio integro, 6ptimo y prioritario, la enfermedad puede empeorar progresivamente
y esto debido a que no se brinda la atencién necesaria hacia los pacientes oncoldgicos. Frente a
esto se expone el relato de un paciente oncolégico.

Paciente 02 entrevista grupo focal: Lo mas problematico fue la EPS que inicialmente tuve
porque a pesar de que se paga mensualmente la salud colocaban demasiados inconvenientes,
cambios de codigos, no llegaban a tiempo cuando uno autorizaba algo que requeria, los
medicamentos siempre han sido costosos eso seria inicialmente lo que marco.

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente para los pacientes oncolégicos la la
subcategoria incertidumbre hacia la enfermedad hace parte de una experiencia negativa en el
proceso salud enfermedad, debido a que el padecer una enfermedad oncolégica se vuelve
complejo poder predecir lo que sucedera en un futuro en cuestion de su recuperacion y si va a
mejorar, si los tratamientos seran efectivos en su cuerpo y también esta incertidumbre se puede
ver provocada por la mala experiencia en otras areas como las mencionadas anteriormente, sin
embargo, cabe resaltar que esta incertidumbre se rige mas a nivel emocional en cuestion del
temor que se le genera al saber que padecen de cancer, a continuacion se expone un relato de uno

de los pacientes oncologicos.
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Paciente 01 entrevista semi estructurada: Pues como le decia la tristeza, el miedo de saber
que va a pasarle a uno después , pues como uno nunca casi se ha enfermado y pues como
tampoco va al médico porque uno solo va cuando siente dolores muy fuertes y uno no se
preocupa y pues la gente dice que es una enfermedad que no se curar y eso lo asusta a uno.

Paciente 02 entrevista semi estructurada: Uno se agarra pensar si uno va a superar eso, si
va a quedar bien Si todo el tiempo tengo que Quedarme asi que ya no puedo hacer las cosas
que hacia antes pues esos son pues como los pensamientos que yo tengo.

Frente a lo expuesto anteriormente, la incertidumbre hacia la enfermedad impacta en la
percepcion que se tenga sobre el futuro, debido a los cambios que se deben de asumir y los
riesgos que hay dentro de la enfermedad. EI desconocimiento de los pacientes sobre la
enfermedad que padecen genera incertidumbre, pero también cabe resaltar que esta
incertidumbre genera unas emocionalidades durante el proceso, como lo son las
emocionalidades negativas hacia el cambio fisico, esta subcategoria es importante debido a
que en la enfermedad oncoldgica los pacientes se ven sometidos a tratamientos, los cuales
afectan las células del cuerpo trayendo como consecuencia la pérdida parcial del cabello durante
los procedimientos como la quimioterapia, por lo tanto, se evidencié que en algunos pacientes
esto genera unas emociones negativas frente al cambio fisico. Es relevante recalcar que la
imagen de si mismo es un factor relevante en la vida de las personas, lo que genera
autoconfianza, libre desarrollo de la personalidad, fortalece la autoestima, pero el padecer de esta
enfermedad y someterse a este tipo de tratamientos los aspectos mencionados anteriormente se
pueden ver deficientes en ellos y pueden afectar inclusive su percepcion e imagen de ellos

mismos. A continuacion se expone el relato de un paciente oncoldgico.
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Paciente 01 entrevista semi estructurada: Casi no salgo porque se me cayo el cabello, se me
cay6 todo entonces pues si voy algunas partes, pero casi a todas no. Yo antes siempre salia,
pero ahora no porque para salir con la cabeza destapada se ve como raro porgue uno no es
acostumbrado asi y entonces casi no me gusta salir mucho. Pues yo no tenia ni idea de que se
me iba a caer el cabello, no me explicaron el procedimiento, sino que cuando ya yo fui a las
quimios fue donde con las otras comparieras, ellas me decian que a la segunda terapia se te
empieza a caer el cabello y verdad, y como que me asuste porque a mi no me ha gustado
cortarme el cabello.

Frente a lo expuesto anteriormente, es evidente que el padecer de una enfermedad oncoldgica
tiene implicaciones en la calidad de vida, por lo tanto, otra subcategoria importante de
mencionar es la deficiencia en la actividad cotidiana que algunos de los pacientes pueden
presentar por padecer esta enfermedad, debido a que los roles y su desempefio cotidiano, tiene
unas variaciones debido a su condicién que les dificulta desarrollarse de igual forma como lo
hacian antes, como por ejemplo realizar deportes, también desarrollarse en las actividades diarias
como el trabajo. A continuacion se exponen relatos de algunos pacientes.

Paciente 02 entrevista semi estructurada: Yo también jugaba fatbol y a causa de la cirugia
tuve que dejarlo, porque el corazon, me empieza a latir a mil, entonces pues hasta que no me
hagan los examenes bien del corazén no puedo hacer ningun ejercicio fuerte, la Unica
actividad que hago fuera del estudio es ir a la iglesia porque pertenezco a la comunidad

paciente 04 entrevista semi estructurada: Pues yo digo que al estar con esta enfermedad yo
no puedo ir a trabajar hacer las cosas como los hacia antes cuando estaba viniendo en eso si
lo afecta uno porque yo me pongo a pensar que uno no poder trabajar para ayudar a la parte

economica para la casa y todo y al rato yo me pongo a pensar eso Porgue yo antes le ayudaba
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a mi esposo a trabajar en la finca y cuando habia trabajitos por ahi o en alguna casa de
familia haciendo aseo.

Paciente 02 entrevista semi estructurada: porque yo ya no hago las mismas cosas que
hacia antes, por lo menos antes tenia muchisimas ganas, pero ahora me dan una crisis,
entonces no quiero salir de no quiero comer, no quiero hacer muchas cosas, pues a veces ni
ver el computador, ni estudiar, ni hablar con nadie, entonces, eso si afecté mi calidad de vida,
porque ya practicamente yo estaba aqui encerrada en un cuarto sin hacer nada.

Frente a lo expuesto anteriormente, es evidente que la enfermedad oncoldgica genera unos
cambios en la vida cotidiana, entre ellos los cambios de roles, el cual se vuelve subcategoria
importante debido a que el desempefio diario de los pacientes tiene unas modificaciones en su
quehacer y la forma de hacerlo que por su condicién dejan de realizarlo con el fin de cuidar su
salud. A continuacion se expone el relato de un paciente oncoldgico.

Paciente 01 entrevista semi estructurada: Pues lo més dificil ha sido en cuestion de la
cocina porque en la casa viven mis dos hijos y mi esposo, todos hombres y pues ellos no saben
cocinar sino pues trabajar, porque pues yo era la que me encargaba de todo los quehaceres de
la casa y ahora con esta situacién yo no puedo hacer todas las cosas que hacia antes

Frente a lo mencionado anteriormente dando relevancia a estas experiencias que han
presentado los pacientes oncoldgicos en el proceso salud enfermedad se evidencian que existen
unos factores determinantes en el proceso de la enfermedad oncoldgica siendo una
categoria que engloba los factores psicosociales que han tenido unos cambios y unas
implicaciones que al final impactan en su calidad de vida, por lo tanto, se inicia mencionando
que uno de las subcategorias principales es el factor psicoldgico como determinante en la

recuperacion debido a que los pacientes oncologicos al vivir con constante preocupacion,
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incertidumbre y estrés en cuanto al futuro de su enfermedad y su recuperacién afecta en su salud
mental, también se evidencia que existen otros factores que generan un impacto en lo psicoldgico
como lo son lo econdmico, social y laboral haciendo que la salud mental genere un deterioro
manifestandose con una sintomatologia de cansancio fisico, estado depresivo.

Paciente 02 entrevista semi estructurada: Pues yo digo que el factor psicologico para mi
influyd mucho en eso, porque es que a mi me ha deteriorado muchisimo la enfermedad, o sea,
fisicamente no, eso es lo chistoso, porque fisicamente lo Gnico que se me ha hecho es caer en
el cabello y la cara demacrada, pero de resto, o sea, eh. Me deprimi muchisimo, pues intenté
atentar contra mi vida y son cosas que no volveria a hacer. Pero hay momentos en que uno se
siente tan desesperado que uno no sabe qué hacer, qué. Que no sé lo que podria pensar
bobadas Pero después de ahi empecé con un psicologo y con psiquiatra.

Paciente 02 grupo focal: En lo psicolégico yo creo qué ha sido bastante dificil como
aceptarlo todo porque yo siempre me pregunto ¢Porque a mi? que si no estuviera enferma
pudiera hacer mas cosas.

Paciente 03 grupo focal : En lo psicolégico pues uno se preocupa como le digo yo

Siempre me pregunto de donde voy a sacar para viajar y mantengo con esa preocupacion
todo esto afecta mi calidad de vida porque uno no esta con esa tranquilidad uno no puede
estar bien.

Como se ha podido observar el factor psicologico es un determinante en la enfermedad, pero
también es importante recalcar que otra subcategoria ligada a este es el cuestionamiento que los
pacientes tienen hacia la enfermedad debido a que muchos de los pacientes posiblemente no se
esperaban recibir un diagnostico oncoldgico, o se podrian preguntar por qué yo padezco de esto,

ese cuestionamiento de la enfermedad genera una emocionalidad como la rabia, el temor que



41
IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

conllevan hacia un estrés por saber en queé terminara su enfermedad y el cuestionarse ellos
mismos hacia el por qué padecen de la enfermedad. A continuacion se expone el relato de
algunos de los pacientes oncologicos.

Paciente 03 entrevista semi estructurada: Es como uno dice por qué si uno en la vida no ha
sido malo entonces no dice ay qué jartera prefiero morir cosas asi.

Paciente 04 entrevista semi estructurada: Claro si en eso si hay veces que no es constante
pero a veces me da tristeza yo digo ¢porque esto? y por eso yo estar sola yo también me
preocupo y me da nostalgia y en cuando primero yo dije yo no quisiera volver a ir porque me
daba muy duro, si yo hay veces me mantengo como con mucha tristeza pero pues hay que
soportar.

Como se ha podido observar el factor psicolégico es uno de los determinantes principales en
el proceso salud enfermedad, pero también existen otros factores determinantes como lo es la
subcategoria del factor laboral que afecta muchos pacientes en su desempefio y rol diario
debido a que su condicidn ha conllevado a que varios de los pacientes pierdan sus trabajos o
renuncien, al verse afectada la parte laboral otros factores como lo econémico también puede
tener unas afectaciones debido a que la ausencia de éste o0 su escasez impactan directamente en
sus necesidades personales, basicas y en algunos tratamientos, ya que muchos de ellos han
manifestado que el factor econdémico si es incidente en su proceso salud-enfermedad porque sin
este es dificil acceder a los medicamentos, por la falta de agilidad de los servicios de salud que
en muchas ocasiones son ausentes en la prestacion de servicios como la entrega de
medicamentos oportunos, por el hecho de que muchos pacientes requieren medicamentos que
deben de ser prioritarios diariamente. Por lo tanto, frente a lo expuesto anteriormente, la ausencia

de la subcategoria del factor laboral y el factor econdmico en algunos pacientes conlleva a la
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preocupacion y estrés constante a causa de estos recursos que dificultan su calidad de vida. A

Continuacion se exponen los relatos de algunos de los pacientes al respecto de ambos factores.
Paciente 04 entrevista semi estructurada: “Si claro desde la parte laboral ya que me

generaba estrés por mucha carga que la empresa ni siquiera de agradece, sin embargo he

tratado de ir superando poco a poco porque el estrés hay que saberlo dominar porque es otra

de las enfermedades qué le exponen a uno la vida pero he tratado de mejorar esa situacion” .

Paciente 01 entrevista semi estructurada : “Pues la parte economica porque tener esta
enfermedad es complicado porque se necesita de mucho dinero, dinero para transporte, para
tratamientos, para lo de la alimentacion y uno a veces no tiene y aparte de eso la atencién
hacia uno como paciente porque a mi se demoran para atenderme y uno enfermo y mas esa
demora para todo los exdmenes que le hacen y eso es mucho tiempo por eso a mi se me rego
esa enfermedad a otras partes”.

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente, otro de los factores determinantes en el
proceso salud enfermedad, es la subcategoria del factor social, esta presenta una incidencia
relevante en los pacientes oncol6gicos que participaron en la presente investigacion, ya que
manifiestan que muchas de sus relaciones sociales se han visto afectadas por los cambios que
han tenido que hacer en su vida, en su rol y desempefio diario, donde algunos pacientes

manifiestan una postura negativa debido a que en el transcurso de la enfermedad sus relaciones

42

sociales no fueron mayormente positivas, debido a que muchos manifestaron sentirse dolor o han

sentido que no han recibido el apoyo por sus amigos o allegados cercanos.
Paciente 03 entrevista semi estructurada: “También en la parte de las relaciones sociales
como lo son los amigos que uno piensa que son buenos amigos y en realidad no lo son

porque a veces se alegran de que a uno le haya pasado eso y no se da cuenta de quiénes son
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los amigos cuando uno se encuentra en las buenas y en las malas pero pues eso practicamente
afecto, yo pensé que era mi amiga y tal cosa, entonces se queda contando en la palma de sus
manos con cudntos amigos verdaderos se queda.”

Teniendo en cuenta lo anterior las diferentes categorias y subcategorias incidentes en la
experiencia de los pacientes oncoldgicos durante el proceso salud enfermedad, se evidencia que
lo expresado anteriormente se adjunta a la categoria de calidad de vida, donde que muchos
pacientes manifiestan no gozan de buena calidad de vida a causa de factores como lo son lo
psicoldgico, lo econdmico, lo laboral y social que llegan a volverse determinantes en la
enfermedad. Por otro lado, la calidad de vida de estas personas se rige con base en los multiples
cambios y alteraciones a comparacion de su vida anterior, por lo tanto, su vida cotidiana, su rol y
desempefio sufren unos cambios donde el proceso de adaptacion suele ser un poco complejo.
Como resultado, la calidad de vida de los pacientes oncolégicos mayormente se evidencia
deficiente, esclareciendo que cada experiencia es singular, donde algunos pacientes llegan a
comparar su calidad de vida como “mala” en comparacion de una persona que no padece de una
enfermedad oncoldgica.

Paciente 02 entrevista semi estructurada: “Pero pues una persona que pasa por una
situacion de estas no tiene una calidad de vida buena, porque la enfermedad de por si, es muy
dolorosa para cualquier tipo de persona, porque cualquier persona va a pasar por radio por
quimio, por cualquier cosa, entonces no se , siempre va a dejar la calidad de vida de uno mal
porque ya la persona que yo era antes ya no estd, ya esa persona ya no puede hacer la misma
actividad fisica. Esto no es vida para nadie”’.

Paciente 05 entrevista semi estructurada: “En mi calidad de vida pues me parece que algo

como pesado porque decir bueno esta mujer esta enferma que se le ofrece usted como se siente
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cierto pero pues como ellos sera por el trabajo que salen y dejan pues todo asi pues yo trato de
entenderlo de qué a veces llegan cansados y todo eso ellos dicen pues ahi es que me duele la
cintura tal cosa yo le digo que me duele eso y pues me siento cansada y pues pareciera que no
importara,

Paciente 01 grupo focal: la calidad de vida de uno baja
Experiencias negativas en cuidadores familiares

Una de las experiencias negativas de los cuidadores familiares en el proceso de la enfermedad
de los pacientes oncoldgicos estan relacionados con la categoria cambio de roles, ya que
cuando un familiar padece de una enfermedad oncoldgica, todos en el ntcleo familiar deben
asumir nuevas funciones y responsabilidades, considerando que la enfermedad es degenerativa
generando en el paciente oncol6gico una sensacion de cansancio incluso la imposibilidad de
realizar sus quehaceres de una manera normal en sus labores diarias, lo que conlleva a un cambio
de roles en su hogar, por lo tanto, el cuidador tendré que dedicar horas extra al cuidado de su
familiar oncoldgico, teniendo en cuenta que estas responsabilidades afiadidas pueden llegar a ser
abrumadoras, como lo mencionaba uno de los cuidadores familiares dentro de su discurso.

Cuidador 02 entrevista semiestructurada: “Cuando estaba diagnosticada nos cambio la
vida, como en la casa éramos puros hombres nos tocaba cocinar hacer aseo hacer de todas las
labores de la casa nos tocaba turnarnos y pues si ahi si nos cambio la vida bastante”.

De igual manera, cuando se presentan situaciones como la presencia de una enfermedad
oncoldgica uno de los pensamientos de los cuidadores familiares tiene que ver con la categoria
relacionada con la incertidumbre en cuanto a la enfermedad, ya que cuando la persona
enferma, los cuidadores familiares se sumergen en diversas preguntas sin respuesta, que surgen

respecto al diagndstico, a las consecuencias que pueden conllevar los tratamientos y muchas
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veces tienen temor a la muerte de este paciente oncoldgico, generando en los cuidadores cierto
malestar dado que al desconocer la enfermedad no saben que le pueda deparar en un futuro
cuando la enfermedad se encuentre en una etapa final inclusive hasta el propio temor a la muerte.

Por lo tanto, la situacion del cuidador familiar de una persona que padece de cancer, al
asumir el acompafiamiento del proceso de la enfermedad, se ve enfrentado a nuevos retos, y en
ocasiones, puede traer una disminucion en la calidad de vida de estos cuidadores familiares
porque no es la misma que gozaba anteriormente debido a las responsabilidades que tiene en
cuanto al cuidado durante el proceso de la enfermedad del paciente oncolégico. Como lo
mencionaba un cuidador.

Cuidador familiar 01 entrevista semiestructurada: ""En cuanto mi calidad de vida si lo
afectd un poco porque al estar muy pendiente de ella 0 no descuida la vida propia a veces
cuestiones de trabajo o de tiempo libre que no pudiera dedicar a otras cosas siempre se lo
absorbe el cuidado de ella pero uno siempre lo hace con todo gusto™.

Cuidador 02 entrevista semiestructurada: “La salud fisica por qué yo creia porque ha sido
mas constante porque una vez trasnocha le toca estar trabajando hasta 9:10 y madrugar para
levantarse a las 4 0 5 de la mafiana y pues todos los dias siempre es un poco complejo ese
sentido puede ser inclusive agotador y la salud mental también por el cansancio”.

También se evidencia la categoria de factores determinantes en el proceso de la salud-
enfermedad donde emerge la subcategoria del factor laboral, que se ha visto afectado ya que
el cuidador tendra que disponer de la mayor parte de su tiempo, dejando de lado sus propias
necesidades personales y demaés esferas sociales que hacen parte de su vida laboral. Como lo
mencionan algunos cuidadores haciendo referencia a los diversos cambios a los cuales se vieron

sometidos en el proceso del cuidado del paciente oncoldgico.
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Cuidador 04 entrevista semiestructurada: “Ha cambiado harto la situacion sobre todo en la
parte laboral porque siempre ha sido dificil porque casi no hay economia bien buena siempre
esté durito pues a mi siempre me toca salir a trabajar porque por aca siempre esta dificil
conseguir trabajo y ahora se complica porque a veces no puedo dejar sola mucho a mi
esposa”.

Teniendo en cuenta lo anterior, existe otra implicaciones que afecta en el cuidador familiar
como lo es la subcategoria del factor psicoldgico, ya que estos cuidadores pueden sentir
angustia, sobre todo en el momento del diagndstico de su familiar, pues no es facil adaptarse a
los cambios que generan las enfermedades oncoldgicas, inicialmente porque es considerada
como una enfermedad mortal y esto desencadena en los cuidadores emociones como el miedo y
el cuestionamiento de la enfermedad, cansancio fisico inclusive sentimientos de irritabilidad
frente al porqué su familiar padece de esta enfermedad oncoldgica. Algunos fragmentos de los
cuidadores frente a su estado psicolégico fueron.

Cuidador 02 entrevista semiestructurada: "¢ Sera que se cura? ¢sera curan¢ Cuanto va a
durar un tratamiento?"

Cuidador 04 entrevista semiestructurada: “Parte psicologica eso le cambia mucho a uno,a
veces uno tiene la sensacion de no saber qué hacer pues desde que surge lo de la pandemiay
la enfermedad de ella siempre todo se junta y es mas duro y hay momentos de tristeza no
hemos tenido casi tiempos de descanso la mente no para da duro eso la verdad bastante diria
Y0, Y pues esos cambios tan relacionados cansancio a uno le quitan el suefio y y pues eso es
dificil”.

Dentro de los factores psicosociales, también encontramos la subcategoria de factor

economico como determinante en la enfermedad ante las necesidades que presenta el paciente
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oncologico y que afecta en la calidad de vida de este y de su cuidador familiar, porque la
enfermedad genera unos altos costos médicos, en el cual los cuidadores familiares deben suplir
los costosos tratamientos, las intervenciones a las cuales deben asistir los pacientes como la
quimioterapia o radioterapia, y no siendo poco en ocasiones se presentan una pérdida de
ingresos que se deriva de la baja laboral de los cuidadores en el proceso de enfermedad de su
paciente oncoldgico. A continuacion cuidadores manifiestan.

Cuidador 01 entrevista semiestructurada : “Pues la parte econémica porque a veces hay
muchos gastos, no claro eso ha sido como el mayor obstaculo porque a veces uno no puede
disponer todo para lo de valentina pero yo la ayudo a ella en la mayoria de lo que ella necesita
y cuando no yo le digo a ella que pida prestado y yo después le devuelvo esa plata”.

Cuidador 04 entrevista semiestructurada: “Eso pues me preocupa por la situacion que a
veces es duro para uno porque a veces no hay Hay plata para sus medicamentos no tiene
trabajo uno hay para el diario y eso me preocupa mucho para el futuro de mi esposa para uno
siempre es duro claro y pues mas eso la jornada laboral siempre es dificil es complicado y
ahora pues me toca siempre duro porque me toca a veces ir por alla a trabajar se queda sola
acd, a veces le toca ir sola a las clinicas, para uno siempre ha sido a veces bastante complicada
la situacion”.

Por ultimo se evidencio la categoria de reaccion frente al diagndstico del paciente
oncologico, ya que es una situacion inesperada por los cuidadores familiares causando
preocupacion sobre la supervivencia frente a esta enfermedad y se ve en la subcategoria de
necesidad de una capacitacion acerca del manejo oncoldgico siendo este de vital importancia,
porque muchas veces una de las problematicas principales hacia el manejo de un paciente

oncologico es la poca 0 ninguna preparacion sobre el como ayudar en estas situaciones, por lo
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tanto, recibir un acompafiamiento y asesoramiento sobre estos temas se vuelve una necesidad
primordial para los cuidadores familiares y la comunidad, ya que, por el contrario, no existe este
asesoramiento de la enfermedad hacia el cuidador puede causar cierto grado desinterés hacia la
misma y a las posibles consecuencias, dando a entender que el mismo hecho de no conocer la
enfermedad, los cuidadores no se percatan de que los pacientes oncoldgicos pierden la mayoria
de las funciones. A continuacidn se evidencia un fragmento de un cuidador relacionado con la
importancia de la capacitacion de la enfermedad.

Cuidador 04 entrevista semiestructurada: “Si claro me parece que si es necesario una
capacitacion porque eso también yo lo pensaba pero pues no también se pone a ver como
aprende”.

Capitulo I1: Experiencias positivas en la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos y
cuidadores familiares en el proceso salud- enfermedad.

Experiencias positivas en pacientes oncoldgicos

Este capitulo hace referencia a las experiencias positivas que hicieron parte del proceso
salud-enfermedad de los pacientes oncoldgicos y sus cuidadores familiares, aquellos elementos
positivos que se atribuyen a unas categorias y subcategorias que impactan de manera subjetiva en
la calidad de vida de cada participante. Siendo el proceso de asimilacion de la enfermedad un
crecimiento para los pacientes oncolégicos en situaciones adversas le permiten generar cambios
profundos en la vision de si mismos, con los demas y el contexto en el cual se encuentran,
logrando encontrar un sentido a su vida. Siendo su enfermedad considerada como grave, los
pacientes tienen la capacidad para continuar disfrutando de su dia a dia a pesar de los altos
grados de dolor o cansancio causado por la enfermedad y esto es gracias a una subcategoria

relacionada con el factor religioso que hace parte de los factores determinantes en el
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proceso salud-enfermedad, el cual desempefia un rol importante como factor de proteccion
contra la morbilidad, ademés ayuda al paciente oncoldgico a aliviar el sufrimiento e incrementar
su calidad de vida, ya que la religion es una fuente de esperanza sobre la cura de su enfermedad,
es decir es vista como la medicina como lo refieren los pacientes.

Paciente oncoldgico 02 entrevista semi-estructurada: “Volvi a la iglesia y all& si conté, pues
todo lo que estaba pasando, porque también me da como mucha mas fuerza, como mucho mas
apoyo de personas de que de que algo puede pasar, algin avance va a ver, algun milagro, va a
haber alguna cosa, va a ver qué, que en realidad pueda no curarme, pero pues al menos
darme un poco mas de tiempo para lograr cosas que quiero”.

Paciente 03 entrevista semiestructurada “Otra emocion es la tranquilidad pues de esperar el
designio de Dios”.

La religion, como se lo mencionaba, aparentemente produce efectos positivos y una mejora
en los pacientes oncoldgicos a nivel psicolégico y fisico. Por otro lado, existen otras experiencias
positivas relacionadas con el apoyo que reciben los pacientes oncolégicos cémo las redes de
apoyo y recuperacion de su enfermedad, en este mismo sentido también hacen parte una
categoria denominada apoyo percibido del cuidador familiar, la cual hace referencia a que
gracias al acompaifiamiento y el apoyo incondicional de los cuidadores familiares ayudan a
mejorar la calidad de vida del paciente oncoldgico, siendo una experiencia significativa,
reconfortante y gratificante, ya que estos cuidadores brindan un importante apoyo fisico, y
emocional al paciente oncoldgico en el proceso de su enfermedad. Como lo manifiestan los

pacientes:
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Paciente 03 entrevista semiestructurada:”Ellas no se quedan con un solo diagn0stico de
un médico sino que buscan respuestas en otros entonces esto para mi es muy gratificante de
tener siempre ese apoyo incondicional de ellas ahi a la hora que sea siempre estan ahi**

Paciente 05 entrevista semiestructurada: “No me dieron reacciones cOMo raras qué me voy
a morir,que no voy a hacer nada mas, no porque gracias a mi Dios mi hijo qué siempre
permanece conmigo él era el &nimo mio, porque me decia que no me preocupara que yo iba a
seguir adelante, que por cualquier enfermedad usted no se ponga a pensar en nada que todo se
va a solucionar y gracias a Dios eso me ayudado a sobrellevar mi enfermedad”.

Por lo tanto gracias a ese apoyo que se le brinda al paciente oncoldgico se evidencia la
subcategoria de fortalecimiento de la relacién familiar e interpersonal, teniendo en cuenta que
frente esta situacion existen unos cambios en la calidad de vida, del mismo modo se evidencia un
mayor acercamiento y apoyo hacia las necesidades y el cuidado de un paciente oncolégico con el
fin de generar un acompafiamiento hacia las diferentes situaciones a las que se debe enfrentar,
brindando una estabilidad y un acompafiamiento continuo con el fin de ayudar que los pacientes

gocen de una buena calidad de vida.

Experiencias positivas de los cuidadores familiares

En el proceso de una enfermedad oncoldgica, se pueden presentar ciertos aspectos positivos
como la categoria de normalizacion de la enfermedad, teniendo en cuenta que para los
cuidadores familiares al llevar un proceso con el paciente oncoldgico, poco a poco se va
acoplando a los procesos y aceptando la enfermedad, donde se puede determinar cuéles son los
factores que efectivamente dificultan el proceso y aprenden a manejarlos generando al inicio

cierta preocupacion pero a medida del tiempo la van asumiendo con mayor tranquilidad, ya que
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el rol del cuidador es integral y son simplemente a nivel médico sino también en la parte fisica,
afectiva y social. Otros aspectos positivos en el proceso de la enfermedad se encuentran
relacionados con la categoria de mejoramiento en factores determinantes en la calidad de
vida y en la enfermedad oncoldgica, por el hecho de que al padecer una enfermedad
oncologica o estar al cuidado hacia la misma, deteriora algunos factores que influyen en la
calidad de vida como lo son en la parte social, econémico, laboral, psicologico y en lo personal,
y gracias a que los cuidadores logran identificar cuéles son los aspectos para la mejora en el
proceso de enfermedad de su familiar ayuda a que estos cuidadores familiares se cuiden a si
mismos para evitar posibles enfermedades mas adelante, iniciando una mejora en cuanto a
habitos de alimentacién y aumentando la actividad fisica proporcionando una estabilidad en la
calidad de vida en estos aspectos. A continuacion se evidencian fragmentos donde se evidencia
una mejora en la parte personal del cuidador familiar.

Cuidador 03 entrevista semiestructurada” si porque como te comentaba yo era antes una
persona que no se cuidaba pero en ese momento yo decidi cambiar los habitos de alimentacion
haciendo ejercicio para cuidar la salud”.

Por otra parte, se encontr6 otro aspecto positivo relacionado con la categoria de
acompafnamiento psicoldgico pues la importancia del rol del psicélogo dentro del ambito de la
salud mental de las personas que padecen una enfermedad y a sus cuidadores familiares se
vuelve en la mayoria de los casos algo imprescindible, teniendo en cuenta que la salud mental de
estos se ven afectados y es de caracter prioritario implementar programas de prevencion,
enfrentamiento hacia la enfermedad, por ende es vital que se cuente con los suficientes recursos

para saber como afrontarlo porque realmente nadie esta preparado para vivir algo asi, por eso
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algo fundamental es la solicitud de un acompafiamiento psicoldgico tanto a cuidadores como
pacientes como lo mencionaba uno de los participantes.

Grupo focal cuidador 02 “Yo considero que mds que manejo deberia haber como
capacitaciones psicoldgicas para que las personas familiares de las personas que padecen esta
enfermedad, es lo que pienso yo para que sean mas fuertes como persona y sentimentalmente
para poder ayudarlos y no que ambos se queden estancados en el problema”.

Grupo focal cuidador 03 “seria bueno que le expliquen a la gente qué hacer cuando se
presenta una enfermedad de este tipo porque normalmente a la mayoria de personas que
padecen cancer han sido repentinamente”.

Finalizando con otro aspecto positivo que se han ido fortaleciendo en los cuidadores
familiares ante la enfermedad de su paciente oncoldgico ha sido la categoria relacionado con el
control de las emociones teniendo en cuenta que al ser una enfermedad oncol6gica, muchas
emociones pueden surgir en cuanto a lo que depara la enfermedad y lo que se esta viviendo en la
actualidad, por tanto, el manejo de las emociones como un componente del factor psicolégico,
puede llegar a ser regulado con el fin de no perder el control ante las situaciones que se
manifieste en el proceso de la enfermedad del paciente oncolégico cdmo lo refiere un.

Cuidador 01 entrevista semiestructurada “No trato de pensar mucho en eso porque sé que
uno puede controlar un poco las emociones y los pensamientos, entonces siempre he sido de

caracter fuerte para poder dominar este tipo de situaciones"".

Discusion
La presente investigacidon buscé comprender la experiencia de cambios en la calidad de vida

de pacientes oncoldgicos y del cuidador familiar en el marco del proceso salud-enfermedad, por
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lo tanto, fue importante comprender de forma subjetiva el padecimiento de la enfermedad y los
diversos cambios que esto trae para la vida de los pacientes como cuidadores. La presente
investigacion logré evidenciar que la calidad de vida tiene unas implicaciones por parte de
diversas categorias y subcategorias que conjuntamente comparten algunos grupos de pacientes y
cuidadores, y asi mismo unos factores psicosociales que estan presentes en la enfermedad,
haciendo que la calidad de vida genera unos cambios en funcion de cada paciente y cuidador con
el fin de salvaguardar la misma aunque esta ya no sea igual que antes.

Al hablar de calidad de vida, en la presente investigacion se puede observar frente a los
resultados obtenidos, que evidentemente es una necesidad que los seres humanos necesitamos
proteger, ya que esta nos brinda la estabilidad en las distintas areas de nuestra vida, como lo son
los factores psicosociales, que al verse estas afectadas llegan a impactar directamente en la
calidad de vida, sin embargo, se recalca que cada paciente es diferente y por lo tanto, la calidad
de vida es percibida de distintas formas con base a la subjetividad y las experiencias
individuales, asi mismo la presente investigacién sostiene que al padecer una enfermedad
oncoldgica o estar hacia el cuidado de un paciente oncoldgico, deteriora la calidad de vida.

Frente a lo expuesto anteriormente, el llevar a cabo la presente investigacion de modo
cualitativa-fenomenoldgica, la cual permiti6 profundizar en aquellos aspectos particulares de la
experiencia de la enfermedad, se encontré que los factores psicosociales como lo son lo
economico, laboral, social, religioso y lo psicologico, tienen una gran incidencia en las
expectativas de mejora del proceso salud-enfermedad. Por otro lado, la escasez de recursos
economicos, genera unas afectaciones de caracter psicolégico como lo son el estrés, la ansiedad,
la preocupacion excesiva e indices de depresion, por lo tanto, la pregunta que nos llevo a plantear

esta investigacion la cual fue: ¢De qué manera se ve impactada la calidad en el proceso salud-
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enfermedad del paciente oncoldgico y de su cuidador familiar que residen en la ciudad de
Popayan?, con base a los resultados principales de la investigacion, se responde a que se ve
impactada con base en experiencias divididas en dos partes, tanto experiencias positivas como
experiencias negativas que hicieron parte del transcurso de la enfermedad del paciente
oncolégico y en el proceso de acompafiamiento brindado por parte del cuidador familiar, donde
esas experiencias aunque sean subjetivas para cada participante, llegan a un solo punto y es la
modificacion en la calidad de vida; sin embargo, se evidencia mayor implicacién en la calidad de
vida en las experiencias negativas, ya que en el proceso de la enfermedad oncoldgica se
evidenci6 que muchos pacientes manifiestan aspectos relacionados que nos permitié conformar
las categorias y subcategorias, aquellas como la falta de agilidad del personal de salud, la
incertidumbre de la enfermedad, cambio de roles y las demas categorias que se encuentran
adjuntas en los resultados que hacen que la calidad de vida tenga un impacto, tanto para
pacientes oncolégicos como para cuidadores familiares.

Frente a lo expuesto anteriormente, los hallazgos encontrados en la presente investigacion que
nos permiten responder a la pregunta problema y al objetivo, mediante la basqueda de conocer
los factores psicosociales, la descripcion de la percepcion de calidad de vida y el reconocer la
relacion del proceso salud-enfermedad, permitié comprender las experiencias de los cambios, lo
cual se expone mediante capitulos y subcapitulos que permitieron profundizar en las categorias
formadas tanto para pacientes como cuidadores.

En el primer capitulo conformado por las experiencias negativas que hicieron parte del
proceso salud-enfermedad de los pacientes oncologicos y sus cuidadores familiares, aquellos

elementos negativos que se atribuyen a unas categorias y subcategorias que impactan de manera
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subjetiva en la calidad de vida, donde cada grupo de poblacion estuvo dividido en dos
subcapitulos con el fin de lograr precisar en aquellos aspectos relacionados con las experiencias.

Por otro lado, también se conformé un segundo capitulo por parte de las experiencias
positivas, este capitulo hace referencia a las experiencias que hicieron parte del proceso salud-
enfermedad de los pacientes oncoldgicos y sus cuidadores familiares, aquellos elementos
positivos que se atribuyen a unas categorias y subcategorias que impactan de manera subjetiva en
la calidad de vida de cada poblacion.

Por otro lado, se encontrd que en los pacientes oncoldgicos los factores econémicos y
laborales generan una amplia sintomatologia de estrés, preocupacion y ansiedad, por la ausencia
0 escasez de estos factores, ya que muchos pacientes manifestaron llegar a perder sus empleos o
tener que retirarse, puesto que su condicion fisica habia ido deteriorando, por lo tanto, se
encuentra relacion con el estudio del autor Castafieda H, 2015 que manifiesta como principales
resultados, que “el bienestar psicologico es el mas afectado por la incidencia de la ansiedad y
depresién, mientras que el bienestar fisico es visto el menos afectado, sin embargo, el 50% de los
participantes manifiestan que los sintomas fisicos” Frente a lo expuesto anteriormente, existe
congruencia en la sintomatologia, sin embargo, no explica la causa de esta, por lo tanto, en la
presente investigacion si se da respuesta hacia este hallazgo, debido a que se encontré que
efectivamente los recursos laborales y econémicos si son componentes principales y que afectan
la parte psicoldgica generando esta sintomatologia que logra ser un determinante en el proceso
de la enfermedad de un paciente oncoldgico.

Por otro lado, se evidencia que la satisfaccion de los pacientes en los ambitos relacionados
con la calidad de vida va mas alla de datos sociodemograficos y clinicos, debido a que la calidad

de vida es un todo, todo aquello que se encuentra bien en nuestras vidas, por lo tanto, no se
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evidencia congruencia con lo planteado por parte de los autores Santos y Garcia, 2021, donde
manifiestan que los pacientes de cuidados paliativos gozan de buena calidad de vida, y que esta
esta relacionada con el &mbito clinico,como resultado en la presente investigacion se logré
profundizar en el &mbito clinico donde se encontr6 una estrecha relacion entre la insatisfaccion
de los servicios de salud y la calidad de vida, ademas de esto también se concierta que otros
factores como lo religioso y lo social son fundamentales para los pacientes, ya que para ellos el
apoyo por parte de sus cuidadores si es un determinante en su proceso de salud enfermedad vy,
por otro lado, el factor religioso es visto como otra fuente de sanacion y esperanza para los
pacientes.

De igual manera, existen en los cuidadores familiares experiencias negativas relacionadas con
la incertidumbre en cuanto a la enfermedad, ya que cuando la persona enferma los cuidadores
familiares se sumergen en diversas preguntas sin respuesta, que surgen respecto al diagndstico, a
las consecuencias que pueden conllevar los tratamientos y muchas veces tienen temor a la muerte
de este paciente oncoldgico, por lo tanto, la situacion del cuidador familiar de una persona que
padece de cancer, al asumir el acompafiamiento del proceso de la enfermedad se ve enfrentado a
nuevos retos, y, en ocasiones puede traer una disminucion en la calidad de vida de estos
cuidadores familiares porque no es la misma que gozaba anteriormente, debido a las
responsabilidades que tiene en cuanto al cuidado durante el proceso de la enfermedad del
paciente oncologico. Por lo tanto, se evidencia congruencia con la afirmacion del autor Amador
et al, 2020, “el 88% de cuidadores familiares presentan un predominante miedo al futuro,
ansiedad por factores econdmicos y depresion por falta de apoyo, en consecuencia concluye que
el exceso de responsabilidades, la falta de apoyo de las instituciones inciden en la salud mental y

la sobrecarga en el cuidador”. Por esta razon también existen afectaciones a nivel psicoldgico, ya
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que estos cuidadores pueden sentir angustia, sobre todo en el momento del diagndstico de su
familiar, pues no es fécil adaptarse a los cambios que generan las enfermedades oncoldgicas,
también afecta en el &mbito laboral, porque el cuidador tendra que disponer de la mayor parte de
su tiempo, dejando de lado sus propias necesidades personales y demas esferas sociales,
generando en este un cansancio fisico, como lo afirmaba Arias et al,2021, “En la parte fisica se
evidencian correlaciones débiles e inversas con el impacto del cuidado, debido a que el hecho de
que el cuidador dirija la mayor parte de su tiempo hacia actividades diarias del paciente puede
generar un cansancio y un impacto en el desempefio de otros roles, llevando a un aumento del
desgaste fisico” esto se lo puede evidenciar en un discurso de un cuidador el cual refiere “En
cuanto mi calidad de vida si lo afecté un poco porque al estar muy pendiente de ella 0 no
descuida la vida propia a veces cuestiones de trabajo o de tiempo libre que no pudiera dedicar
a otras cosas siempre se lo absorbe el cuidado de ella, pero uno siempre lo hace con todo
gusto”; al generarse un impacto en la calidad de vida de los cuidadores por parte de situaciones
propias del proceso salud-enfermedad de su paciente oncoldgico, se podrian evidenciar
afectaciones relacionadas con la salud del cuidador por ejercer un mayor esfuerzo y dedicacion.
Ademas, los cuidadores familiares presentan una fuerte necesidad de capacitacion en cuanto
al manejo y cuidado del proceso de la enfermedad del paciente oncoldgico, lo cual es uno de los
hallazgos relevantes encontrados en la presente investigacion, ya que estos cuidadores no
cuentan con la informacion suficiente para llevar a cabo el cuidado de su familiar, incluso estos
cuidadores han tenido que acudir a recursos digitales con el fin de obtener mayor informaciéon
acerca la enfermedad, tratamientos y sus posibles consecuencias que se pueden generar en el

transcurso del tiempo.
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Por otra parte, ademas de verse una incidencia en las experiencias negativas tanto de pacientes
como cuidadores familiares en el marco del proceso salud-enfermedad y las implicaciones que
tienen en la calidad de vida, en el segundo capitulo se evidencian aquellas experiencias positivas
que se presentaron en el proceso de la enfermedad.

Iniciando principalmente con los pacientes, aunque el proceso de adaptacion de la enfermedad
tuvo sus complicaciones, por medio de las malas experiencias previas que manifestaron, lograron
Ilegar a la normalizacion y asimilacion de la enfermedad, donde encontramos que muchos
pacientes llegaron a esto mediante el acogimiento del factor religioso, lo cual sirvi6 para mejorar
también el control de las emociones, la cual es otra experiencia que los pacientes tuvieron como
se menciond anteriormente, este era visto para los pacientes como una medida de seguridad y
fuerza para seguir con sus tratamientos, y ademas de esto también por el apoyo percibido por sus
cuidadores familiares, frente a esto en investigaciones previas como las que se han mencionado
anteriormente si manifiestan en sus resultados que los pacientes presentan una buena perspectiva
de calidad de vida, pero al estar basado en datos cuantificables no se conoce el motivo por el cual
los pacientes pueden presentar esto, por lo tanto, en la presente investigacién logramos responder
a estos hallazgos gracias a los relatos de los pacientes donde cuentan su experiencia y se logra
concretar que ademas de existir experiencias negativas en el proceso de la enfermedad que
deteriorar la calidad de vida y algunos manifiestan que inclusive padecer la enfermedad no es
calidad de vida, también se evidencian experiencias positivas que ayudan en su proceso salud-
enfermedad.

Entre otros hallazgos importantes se evidencia que al haber una experiencia negativa en los
factores psicosociales que son determinantes en la enfermedad, muchos pacientes evidencian

disposicion de mejorar estos aspectos con el fin de mejorar su calidad de vida, los aspectos méas
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relevantes que ellos les gustaria mejorar se centran en lo econdémico y laboral, lo cual en esta
investigacion al demostrarlo se podra generar un mayor apoyo a esta poblacion que padece de
esta enfermedad en la cual los recursos econémicos son fundamentales para los tratamientos, ya
que previamente se mostrd que en los resultados se evidencia que la experiencia en cuanto a los
servicios de salud fue deficiente.

Por otro lado, es fundamental mencionar que los cuidadores familiares también presentaron
unas experiencias positivas, en cuanto a la normalizacion de la enfermedad, cabe aclarar que
aunque tanto pacientes como cuidadores compartan esta categoria, es importante mencionar que
la forma en que actua cada participante es diferente, debido a que para los cuidadores se centrd
en aceptar que su familiar padece de una enfermedad oncoldgica, y que aunque el miedo y la
angustia por el futuro estuvo presente, lograron en su mayoria aceptar la enfermedad y brindar el
apoyo positivo hacia su familiar oncolégico, y esto a su vez también ayudo a que estos
cuidadores familiares llegaran a tener un control de las emociones ante la enfermedad
oncoldgica que presentaban sus familiares teniendo en cuenta que al recibir el diagndstico uno de
los sentimientos iniciales era la negacién, pues les costaba creer y aceptar la enfermedad de este
familiar, sin embargo, esta misma ayudd a que estos cuidadores tuvieran una esperanzay una
actitud mas positiva hacia el futuro de los pacientes oncolégicos.

Conclusion

Los pacientes oncoldgicos perciben su calidad de vida como “no tan buena”, debido a que
presentan emociones negativas sobre el cambio fisico, puesto que como se ven sometidos a unos
tratamientos que afectan a las células del cuerpo, traen como consecuencias la caida de cabello,
pérdida de su salud causando una deficiencia en las actividades cotidianas que normalmente lo

hacian sin ninguna complicacion lo cual ha conllevado a unos cambios de roles dentro de los
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hogares y esto afecta en las diferentes esferas relacionadas con factores psicosociales
relacionados con la parte econémica, laboral y social e interpersonal.

El cuidador familiar de un paciente oncolégico en el proceso de su enfermedad, se puede ver
afectada su calidad de vida, lo cual se puede ver reflejado en la alteracion de las dimensiones
relacionadas con los factores psicosociales como lo son los econdmicos, laborales, psicoldgicos,
puesto que el estar al cuidado de un familiar implica un conjunto de modificaciones en la vida
cotidiana de estos cuidadores, sin embargo, existen ciertas dimensiones que ayudan a fortalecer
la calidad de vida de los cuidadores relacionados con la parte personal.

Para terminar se hace necesario el desarrollo de investigaciones con disefios experimentales
con el fin de observar las intervenciones y la eficacia del personal de salud, con la intencién de
obtener evidencia cientifica que permita mejorar la calidad de vida de una persona con una
enfermedad oncoldgica y su cuidador familiar, ya que en los diferentes discursos de estos
participantes se evidencié que existe una mala atencion del personal de las IPS generando una
insatisfaccion en los pacientes oncoldgicos y cuidadores familiares que conllevan a una
disminucion de la calidad de vida, pues ambos necesitan suplir las diferentes necesidades que
genera esta enfermedad, teniendo en cuenta que el paciente oncoldgico debe vivir de una manera

dignay con el derecho a un buen servicio para el mejoramiento progresivo de su salud.

Recomendaciones
Institucionales
Se recomienda que las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud, implementen en sus
servicios hacia los ciudadanos, capacitaciones acerca de la enfermedad oncoldgica, sus

tratamientos, complicaciones, y uso de medicamentos para evitar de esta manera consecuencias
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en el proceso de la enfermedad, también que exista un acompafiamiento psicoldgico a cuidadores
familiares y pacientes oncologicos con la finalidad de que existan un buen manejo de
afrontamiento ante la enfermedad.
Académicas

Se recomienda que se siga investigando desde un enfoque cualitativo debido a que muchos
estudios se centran en generalizar mediante escalas, sin tener en cuenta que existen variables
singulares, haciendo que cada proceso en cuanto a la calidad de vida de los pacientes

oncolégicos y los cuidadores familiares en el marco de proceso salud enfermedad son distintos.
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Documento de identidad No. de

Firma

Anexo 2. Entrevista paciente oncoldgico y cuidador familiar
Guia de entrevista semiestructurada para paciente oncolégico
Sexo: Edad: Ocupacion Fecha
Objetivo: Conocer de manera individual cuél es el impacto en la calidad de vida del paciente

oncolégico en el marco del proceso salud-enfermedad.

1. ¢Puede explicarme de qué se trata 0 en qué consiste su enfermedad?

2. ¢Cdémo ha sido la evolucién de la enfermedad desde que conoci6 el diagndstico hasta
ahora?

3. sabes si tu enfermedad fue hereditaria.

4. Nos gustaria saber si puede comentarnos si actualmente se encuentra en algun tratamiento

y como lo describiria.
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5. Segun su experiencia durante el diagndstico y tratamiento ¢podria describir cuales fueron
los principales problemas que se presentaron durante todo el proceso de atencion?

6. ¢ Cudl de estos problemas ha sido el mas critico y como lo describiria? ¢Por qué?

7. Estos problemas descritos anteriormente segln su experiencia de recibir su diagnostico,
¢le ha desencadenado emociones que le afectan en su proceso de enfermedad?

8. ¢Podria describir qué emociones y sentimientos emergieron en usted en el momento de
recibir el diagnostico?

9. esas emociones que presentaste anteriormente aun siguen estando presentes.

10.  ¢Esas emociones y sentimientos dificultan la aceptacion de la enfermedad que esta
presentando? ¢Por qué?

11.  ¢Podria comentarnos de qué forma esas emociones alteran o transforman su vida
cotidiana?;De qué manera?

12.  ¢Teniendo en cuenta esto, segin su percepcion podria describir como evidencia su estado
de su salud mental?

13.  ¢Evidencia que su salud mental impacta en su calidad de vida?, si es asi ¢De qué forma?
y ¢Por qué?

14.  ;Para usted, qué es calidad de vida?

15.  ;Cdmo describiria su calidad de vida actualmente?

16.  ¢Ha habido algun cambio en su calidad de vida desde el momento del diagnostico?, y
¢como lo describiria?

17.  ¢Estos cambios estan relacionados con los factores psicosociales?

18.  ¢Parausted qué son los factores psicosociales?
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19.  Comprendo lo que me dice, ahora quisiera saber si ¢ha tenido dificultades en su calidad
de vida acerca de los factores sociales, econdmicos, psicoldgicos y como describirian estas en el
proceso de su enfermedad?

20.  ¢Respecto a su calidad de vida, mejoraria en algunos factores? ¢ Cuales?

21.  ¢De qué forma considera que los factores psicosociales determinan en los resultados de
su tratamiento?

22. De acuerdo a su percepcion acerca de su calidad de vida ¢ha tenido un acompafiamiento
en su proceso de enfermedad por parte de un familiar?

23.  ¢Como percibe usted el apoyo familiar en el proceso de la enfermedad?

24, Este familiar mencionado anteriormente ¢es el principal cuidador en su proceso de
enfermedad?

25. ¢Cual ha sido el rol del cuidador familiar dentro de su tratamiento?

26.  Comprendo, ahora quisiera saber si puede describir como es su relacién con su cuidador
familiar

27.  ¢Su cuidador familiar ayuda a mejorar su calidad de vida diariamente, si es asi podria
describir de qué forma?.

28.  Parausted, ¢el tiempo que dedica su familiar ante su cuidado, genera cambios en su vida

cotidiana y en su rol?.

Guia de entrevista semiestructurada para cuidador familiar
Sexo: Edad: Ocupacion Fecha
Objetivo: Conocer de manera individual cual es el impacto en la calidad de vida del cuidador

familiar de pacientes oncologicos en el marco del proceso salud-enfermedad.
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1. Podria comentarnos si usted se encontraba presente en el momento del diagnostico de su
familiar

2. Al recibir el diagnostico de su familiar, podria describirnos, ¢cual fue su primera
impresion?

3. Frente a esta impresion, podria describir si ¢genera en usted incertidumbre sobre lo que le

pueda deparar en el futuro de su familiar oncol6gico?

4. ¢Cdémo describe su rol de cuidador dentro del proceso de enfermedad de su familiar
oncologico?
5. ¢Qué es lo que més le preocupa al abordar el cuidado sobre su familiar que presenta una

enfermedad oncoldgica?

6. Referente a esto, podria mencionar si se encuentra capacitado para brindar los cuidados
necesarios para su familiar oncoldgico?, si responde no, se le pregunta:

7. ¢Considera usted que es importante recibir una capacitacion para el manejo de una
enfermedad como la que presenta su familiar?, y ¢por qué?

8. ¢En el proceso de enfermedad de su familiar, ha desencadenado en usted emociones que
influyen en su salud mental?, si es asi se preguntaria

9. ¢Podria comentarnos en qué situaciones se desencadenan esas emociones y de qué
manera las ha manejado?

10.  ¢Podria describirnos si esas emociones que influyen en su salud mental, impacta en su
calidad de vida?

11.  ¢Parausted, queé es calidad de vida?

12 ¢ Como describiria su calidad de vida actualmente?
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13. ¢Podria comentarnos si ha habido algin cambio en su calidad de vida desde el momento
de iniciar el acompafiamiento hacia su familiar oncol6gico?

14.  ¢Podria comentarnos cuales cambios considera usted que han sido los mas criticos? ¢Por
que?

15.  ¢Estos cambios para usted estan relacionados con los factores psicosociales de su
cotidianidad?

16.  ¢Para usted qué son los factores psicosociales?

17. Comprendo lo que me dice, ahora quisiera saber si ¢ha tenido dificultades en su calidad
de vida relacionado con los factores sociales, econdmicos y psicolégicos desde el proceso de
cuidado de su familiar oncolégico?

18. Podria comentarnos si estas dificultades que me menciona, deterioran su calidad de vida
en los demas roles que desempefia dentro de su cotidianidad?, ;de qué formay por qué?

19.  ¢Podria describirnos si al haber una mejora en estos factores, desempefiaria ain mejor su
rol como cuidador?

20.  ¢Qué es lo més dificil para usted de enfrentar en el proceso de la enfermedad de su
familiar oncologico?

21.  ¢Como considera usted, que se desenvuelve en sus relaciones sociales, mientras esta al
cuidado de su familiar que padece una enfermedad oncolégica?

22.  ¢Cbmo asume usted sus responsabilidades cuando al mismo tiempo brinda atencion y
cuidado a su familiar oncologico?

23.  ¢Podria comentarnos si en algin momento se ha sentido incbmodo por desatender sus
demas responsabilidades por brindar mayor tiempo debido al estar al cuidado de su familiar, y

coémo lo describiria?
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24, ¢Podria comentarnos si evidencia una afectacion en su estado de salud fisico y mental al
brindar parte de su tiempo al cuidado de su familiar oncoldgico se ve afectado?

Anexo 3. Preguntas grupos focales para paciente oncolédgico y cuidador familiar
Guia de preguntas grupo focal para pacientes oncologicos
El grupo focal es una técnica de entrevista libre y no estructurada que se realiza a un pequefio
grupo de personas
1. Segun su experiencia durante el diagndstico y tratamiento ¢ Cuales fueron los principales

problemas que se presentaron?

2. ¢ Cudl de estos problemas consideran que han sido los més criticos? ¢Por qué?

3. ¢Como perciben su calidad de vida desde el momento de recibir el diagndstico hasta
ahora?

4. ¢Podrian describirnos si han tenido dificultades en su calidad de vida relacionado con los

factores sociales, econdémicos y psicoldgicos desde el comienzo del diagnéstico o durante en
proceso del mismo?

5. ¢Consideran que los factores psicosociales son determinantes en el estado de calidad de
vida?, y de qué manera

Guia de preguntas grupo focal para cuidadores familiares

1. Desde el momento de conocer el diagnéstico de su familiar, ;Cual fue la primera
impresion que tuvieron?

2. ¢ Cbémo describirian su rol de cuidador familiar?

3. ¢Consideran importante una educacion acerca del manejo y cuidado de una enfermedad

oncoldgica ? ¢ Por qué?
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4, ¢ Como describirian su vida actualmente desde el momento del diagndstico de su
familiar?

5. ¢Podrian describirnos si evidencian que su calidad de vida se ha visto impactada por esta
situacion?

6. ¢Consideran que los factores psicosociales son determinantes en el estado de calidad de
vida?

Anexo 4. Red semantica
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