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RESUMEN

Introduccioén: El perfil de la poblacién brasilefia ha ido cambiando con el aumento de enfermedades crénicas.
Entre ellos, esta el cancer que ocupa la segunda causa de muerte por enfermedad en Brasil, siendo
considerado un grave problema de salud publica.

Objetivos: Conocer a los bonos que los clientes y sus familias establecen en la vivencia con el cancer.
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Metodologia: La investigacion cualitativa, exploratoria y descriptiva. Dieciocho clientes y dos familiares
participaron en el estudio. Fue usada la entrevista semi-estructurada, con la redaccion de genograma y
ecomapa.

Resultados: En el discurso de los sujetos, surgieron dos grupos tematicos: el fortalecimiento de los vinculos y
lazos rotos por la enfermedad y tratamiento.

Conclusion: Los resultados ayudaron a reflexionar sobre el cuidado de enfermeria en el tratamiento con
radioterapia del cancer y, en colaboracion con los posibles cambios en la practica de la enfermera en oncologia
cerca de estos clientes.

RESUMO

Objetivos: Conhecer os vinculos que os clientes oncolégicos e seus familiares estabelecem ao vivenciar o
céancer.

Metodologia: Pesquisa qualitativa, exploratéria e descritiva. Participaram dezoito clientes em tratamento
radioterapico e dois familiares. Utilizou-se a entrevista semi-estruturada, com elaboracdo de genograma e
ecomapa.

Resultados: No discurso dos sujeitos, emergiram dois nacleos teméticos: vinculos fortalecidos e vinculos
rompidos pela doencga e tratamento.

Conclusdes: Os resultados contribuiram para refletir sobre cuidado de enfermagem no &mbito do cancer e do
tratamento radioterdpico, colaborando com possiveis mudancas na pratica de cuidar da enfermeira em
oncologia junto a esses clientes.

ABSTRACT

Aims: To ascertain the bonds that the oncologic clients and their relatives establish when living with cancer.

Methodology: a qualitative, exploratory and descriptive research. Eighteen clients in radiotherapy treatment
and two relatives participated in the research. The semi-structured interview was used, with the elaboration of
genogram and ecomap.

Results: In the speech of the subjects, two thematic nuclei emerged: strengthened bonds and bonds broken by
the disease and treatment.

Conclusions: The results contributed to considerations on nursing care inthe radiothreapytreatment of cancer,
and in collaboration with possible changes in the nurse in care oncology close to these clients.

INTRODUCCION

A lo largo de los afios, el perfil de la poblacion brasilefia, con el aumento de las condiciones
cronicas, viene modificAndose y presentando un serio desafio para el sistema de salud.
Entre ellos esta el cancer, que ocupa la segunda causa de muerte por enfermedad en Brasil,
siendo considerado un grave problema de salud ptblica”. Esta es una de las enfermedades
mas temidas por las personas, y mucho mas que una afeccion biolégica, se caracteriza
como un conjunto de sentimientos ambivalentes cargados de significados.

En ese sentido, el cancer es considerado una enfermedad simbdlica, en la medida en que
trae consigo significaciones diversas tales como: desorden, castigo, siendo relacionado con
la muerte®2?. Al tener un diagnéstico de cancer, enfermedad que evoca sufrimiento y
preocupaciones, ocurre una desestructuracion no soélo del paciente sino también de su
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familia que es sorprendida por un momento de estrés, el cual conlleva cambios en la
dinamica familiar®.

De ese modo, el equipo de salud precisa conocer los vinculos que se establecen en
respuesta de la enfermedad y su tratamiento y, de esta manera, tener condiciones de
evaluar, planear e intervenir, para cuidar de la persona portadora de cancer y de su unidad
familiar. Con esto, proporcionara cuidados que mejoren su calidad de vida y promuevan el
fortalecimiento de las relaciones y potencialidades de la familia.

Las interrelaciones que la familia establece con sus diversos ambientes, microsistema,
mesosistema, exosistema e macrosistema, son fundamentales para que ocurra el
desenvolvimiento humano®®. Es a partir de la red de relaciones que los vinculos con
vecinos, comunidad, trabajo, escuela y Servicio de Salud, podran, o no, potencializar el
proceso de desenvolvimiento de la persona con cancer y su familia en la realizacién y
busqueda de préacticas de cuidados.

El vinculo se constituye en una importante estrategia para adhesion y calidad de cuidados
prestados al cliente y familia. Se entiende por vinculo de apoyo, aquella persona que puede
participar de dos o mas sistemas, formando un engranaje, lo que facilita el proceso de
resolucion de crisis desarrolladas generadas por la familia®®. A partir de lo expuesto, este
estudio tiene como objetivo conocer los vinculos que los clientes oncolégicos y sus
familiares establecen al vivir el cancer y el tratamiento radioterapéutico.

METODOLOGIA

Se trata de un estudio descriptivo, con enfoque cualitativo y con un abordaje ecolégico,
realizado con pacientes portadores de cancer y sus familiares, atendidos en el Ambulatorio
de Radioterapia de una Universidad Publica de la regidn sur de Brasil, que es referencia en
tratamiento contra el cancer. Participaron de la investigacion dieciocho pacientes que
estaban en tratamiento radioterapéutico y dos familiares. La colecta de los datos ocurrié en
el periodo de Marzo del 2006 a Diciembre del 2008, en la sala de espera del referido
servicio. Como instrumentos de recolecta de datos, fueron utilizados la entrevista semi-
estructurada o genograma y el ecomapa.

El genograma es un arbol familiar, representando la estructura familiar interna y el ecomapa
es la representacion visual de las relaciones entre los miembros de la familia y los sistemas
mas amplios. Estos posibilitan la percepcion de toda la familia, delineando su naturaleza, las
interrelaciones y puntos intermedios, puentes para construir y recursos para ser buscados y
movilizados para conflictos(”.

Los datos fueron colectados entre los meses de Marzo de 2006 a Diciembre de 2008, por
medio de una entrevista semiestructurada. Las entrevistas fueron grabadas y realizadas en
el Ambulatorio de Radioterapia. Los datos de las grabaciones fueron transcritos y agrupados
por semejanza® formando ntcleos tematicos.

El proyecto fue encaminado y aprobado con el nimero 028/86 por el Comité de Etica en
Pesquisa de la Faculdade de Medicina de la Universidade Federal de Pelotas, segun los
principios y la resolucién del Conselho Nacional de Saude n° 196/96. Al acordar el participar
del estudio, los sujetos de la investigacion firmaron el acuerdo de consentimiento libre y
claro. Para mantener el secreto y el anonimato, los clientes y familiares fueron nombrados
por namero arabigo, obedeciendo a la secuencia de las entrevistas, sumada la edad del
cliente, teniendo su familiar el mismo numero.
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RESULTADO Y DISCUSION

Participaron de este estudio clientes y familiares que frecuentaban un Ambulatorio de
Radioterapia. Las declaraciones de los entrevistados fueron agrupadas en nucleos
tematicos, teniendo en cuenta el objetivo de este estudio. De ese modo, emergieron dos
nacleos, sumadores de significados, que sirvieron de base para orientar la discusion: Los
vinculos fortalecidos y los vinculos rotos por la enfermedad.

Los vinculos fortalecidos

Algunos de los clientes expresan en sus declaraciones el fortalecimiento de los vinculos,
principalmente, en el microsistema familiar, por parte de los hijos, conyuge y padres. La
enfermedad no involucra solamente a la persona enferma si no a todo el grupo familiar y
puede servir como unificadora de la familia. La familia, ante la enfermedad, parece extender
la mano en direccién al enfermo y se articula para ayudarlo®.

Los vinculos con la familia se solidificaron constituyendo una fuente esencial de apoyo, para
la mayoria de los clientes en tratamiento radioterapéutico. En la mayoria de las veces, todo
sistema familiar se moviliza para cuidar del proceso de tratamiento del cancer. Otro aspecto
importante es que, aun estando la familia lejos, esta se hace presente, usando diversas
maneras de comunicacion para estar mas proximo de su familiar. Esto se hizo evidente en
otro estudio con mujeres diagnosticadas con cancer®. Las declaraciones siguientes
expresan la complicidad familiar:

[...] los padres se preocupan ...] llaman y cuando pueden vienen y se quedan
conmigo ...] (004, 28 afos — cliente)

]...] mi familia siempre estuvo muy unida ]] hijos, hermanos, todos unidos ]] y
ahora cada vez mas, porque cada uno quiere dar un apoyo a su manera, entonces,
gueda mas unida todavia (094, 48 afios-cliente)

La familia es una importante fuente de apoyo, ya que ella es quien va a convivir con el
familiar enfermo, compartiendo sus limitaciones y pérdidas, buscando confortar en las horas
dificiles™®. Evidenciamos en este estudio que la familia realiza cuidados relacionados con la
higiene, la alimentacién, estar presente para ir al médico y al Ambulatorio de Radioterapia,
proporcionando seguridad, cuidados y solidaridad en el discurrir del tratamiento.

[...] mis cuidados se multiplicaron con la higiene, limpieza y agotadora para mi,
pero yo estoy sintiéndome muy bien porque estoy consiguiendo hacer lo que yo
siempre quise, y él estd dejandose ayudar, eso es muy importante, porque él nunca
quiso [...] (003 65 afios-hija);

[...] ellos (familia) me cuidan mucho, mis remedios, mi alimentacion [...](002, 74
afos-cliente)

En el estudio con familiares de mujeres con cancer de mama, se identificO que el cancer
tiene la capacidad de provocar alteraciones en la funcionalidad familiar y que la familia, ante
las situaciones que precisan vivir, se sirven de los potenciales de cada miembro para
alcanzar la estabilidad del contexto familiar Y. El querer estar mas cerca de su familiar y
dedicarse a él mas tiempo es una de las prioridades establecidas de la familia, cuando se
depara con una enfermedad como el cancer.
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Se puede constatar una menor referencia a los vinculos fortalecidos con relacion a la red
social. Algunos de los clientes relataron que encontraron animo y amparo en la religion, en la
iglesia y en amigos, como personas con quienes comparten sus anhelos y dudas. En
relacién a los amigos, percibimos que, en aquellos que son verdaderamente amigos, las
relaciones permanecen y se fortalecen con el surgimiento del cancer, proporcionando animo
al familiar enfermo y a su familia.

[...] converso bastante con una amiga mia [...] (004, 28 afios-cliente)

[...] tengo dos hijos, conversamos sobre la enfermedad, me dan apoyo,
converso con ellos y con mis amigas cuando las encuentro (120-72 afios-cliente)

[...] hablo sobre eso (cancer) con una amiga (002- 74 afos-cliente)

El cuidado prestado por la familia es fortalecido también por la red social, formada por
parientes, amigos y vecinos®*!®. Compartir angustias, dudas y posibilidades con personas
proximas, hace que familiares y clientes se sientan acogidos y aliviados. Tener con quien
contar en una hora de dificultades trae un sentimiento de seguridad, pues saben que tienen
un soporte y pueden recurrir a €él, constituyéndose en un vinculo de apoyo. Resaltamos que
la familia, que posee una red social, afronta mejor las adversidades impuestas por la
enfermedad y el tratamiento.

[...] me gusta frecuentar mi religion[...] con la esperanza grande, si Dios
quiere]...] (003,65 afios — cliente);

La convivencia con sentimientos de desesperanza lleva muchas veces a la reflexion sobre la
actual situacién y las posibilidades de futuras™®. En este contexto, la espiritualidad ocupa un
espacio importante en la vida de las personas y es co-participante en el lidiar con la
enfermedad. Creer en algo superior vuelve el tratamiento menos penoso y renueva las
fuerzas de quien esta en una lucha diaria por sobrevivir.

La fe es muchas veces vista como un “medicamento” muy poderoso para los clientes con
cancer, pues estos mantienen la esperanza en busca de un significado y es de confianza en
un ser superior. Esto genera fortaleza y serenidad para aceptar la enfermedad™®. Por eso,
se puede decir que la espiritualidad, la fe, es una herramienta fundamental para luchar
contra la enfermedad y tener una mejor calidad de vida, tanto para el cliente oncolégico
como para la familia.

Los vinculos rotos por la enfermedad

Cuando el cliente portador de cancer y su familia no poseen una red de apoyo, con la
llegada de la enfermedad las dificultades se suman a las diarias“®. Una enfermedad como el
cancer puede interferir y fragilizar los vinculos anteriormente establecidos. Fue observado,
en este estudio, que con la enfermedad surgieron fragilidades sociales, tales como: de
trabajo, tiempo libre y de amistades.

[...] dejar la casa, marido e hijo para venir y hacer el tratamiento [...] salgo el
domingo y vuelvo el sdbado (004,28 afos-cliente)

[...] antes yo y mi familia teniamos muchos amigos [...] y ahora ellos ya no lo
son [...] (005,38 afios-cliente);
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El tratamiento no siempre esta disponible en la localidad en la que vive la persona
acometida, como en este caso, en el que la cliente necesita trasladarse de una regién a otra.
Ademas de esto, hay dificultades financieras, de locomocion y de dejar hijos, marido y la
rutina doméstica en busca de una supervivencia mayor.

La enfermedad grave, por si misma, genera una serie de sentimientos y situaciones que
pueden desestabilizar una familia, intensificandose con la separacion de sus miembros.
Permanecer lejos de la familia en un momento tan dificil genera sufrimiento y ansiedad para
el cliente, y la familia se siente impotente, por no poder acompafiar su familiar o por no poder
estar a su lado en ese momento.

[...] el trabajo es lo que mas mudo [...] y nosotros viajabamos, pero ahora no lo
hacemos mas. (006, 66 afos-cliente)

Cuando ocurre un cambio en la familia después de la interferencia de la enfermedad, hay
una alteracién para una nueva posicién de equilibrio!”, como la convivencia con los amigos,
vecinos, fiestas y tiempo libre. Puntualizamos que, muchas veces, ocurre la ruptura de las
comodidades cotidianas y se buscan nuevas formas de adaptacion. Asi, la familia busca
encontrar la mejor manera de equilibrarse en una situacion de desequilibrio®.

Algunos de los clientes y familiares expresaron que no pueden trabajar mas, realizar
actividades de tiempo libre y pasan a aislarse de la convivencia social. Las declaraciones
muestran cdmo la enfermedad interfirié en la vida de los clientes portadores de cancer y su
familia. Muchos vinculos fueron rotos, por imposicién de la enfermedad y por falta de
esclarecimientos respecto del diagndstico. Esto puede ser debido a la fragilidad de una red
social de apoyo.

[...] paré de ir al Centro de Tradiciobn Gaucha, trabajo de cesteria y de cachepd
de periédicos, por causa de eso (cancer) [...] (007, 76 afios-cliente)

Perdi el vinculo con las personas de la vecindad [...] algunos quedaron
distantes después de que quedaron sabiendo que era cancer, creo que ellos tienen
miedo de contraerla [...] dejé de trabajar, de ir a fiestas (004, 28 afios-cliente)

El rechazo social esta intimamente ligado al medio, los estigmas y los preconceptos”. La
enfermedad cronica provoca, por momentos, relaciones de aislamiento que llevan al cliente
muchas veces a la soledad y a la depresion, ocasionando rupturas de relaciones duraderas
y significativas para este®. Un ejemplo es la imagen corporal que induce a las personas a
guedarse con miedo, principalmente de enfermedades infectocontagiosas, lo que en este
caso no corresponde a la realidad, haciendo con que el cliente quede cada vez mas excluido
de la sociedad.

[...] Ahora el no va mas a fiestas, no va al futbol [...] antes él iba (003,65 afios-
hija)

El cancer todavia es una enfermedad muy estigmatizada y, frecuentemente,
asociada a la “terminalidad”. Por muchos, es visto como algo que se debe esconder, por lo
gue estar enfermo puede llevar a la discriminacién y al rechazo social, desde el ambito
familiar hasta en el trabajo del individuo, que, ademas de tener que enfrentar la enfermedad,
necesita enfrentar el descrédito social®®. En la sociedad contemporanea, en la cual el
individuo es explotado de forma mercantil, la pérdida de capacidad productiva en razén de
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una enfermedad, hace que el desamparo social sea acusado con mas intensidad por el
paciente*?.

[...] mudé bastante, el negocio del servicio, que ella siempre me ayudaba, hay
yo tuve que parar con las cosas para atenderla a ella [...] (006-66 afios-esposo)

Enfatizamos que el cancer es una enfermedad envuelta en muchas mitificaciones y miedos,
gue no ocasionan apenas consecuencias fisicas y psiquicas a su portador. Estos acarrean
numerosos cambios en su vida social, llevando, muchas veces, al cliente a quedar aislado,
distante de las actividades que antes le daban placer, y hasta abandonar el trabajo. Ademas
de enfrentar el preconcepto de la sociedad, clientes y familiares, muchas veces, tienen que
luchar contra sus propios preconceptos y valores que fragilizan las relaciones y vinculos en
el proceso de rehabilitacion y cuidado.

CONSIDERACIONES FINALES

El cliente portador de cancer en tratamiento radioterapéutico rompe las estructuras y las
relaciones sociales de lo cotidiano, ademas abre “nuevas ventanas”, como nuevas
amistades, readaptaciones familiares. Aungue la enfermedad sea una vivencia individual, los
gue la comparten mantienen los lazos que son fortalecidos.

De esa manera, una enfermedad grave puede interferir y fragilizar los vinculos anteriormente
establecidos, pero también puede intensificar los vinculos ya existentes y traer nuevos
vinculos a la familia y al cliente. Sobre este enfoque, el mirar sobre esta poblacion debe de
estar anclado en el conocimiento de la dinAmica de las relaciones dando a los profesionales
de la salud, especialmente los de enfermeria, un importante papel que desarrollar.

Por tanto, es fundamental que los profesionales de salud conozcan la naturaleza de los
vinculos, la red de apoyo utilizada, fragilizada o rota, siendo también de su responsabilidad
emprender fuerzas para ayudar en el establecimiento de estrategias de manejo con el
cancer y el tratamiento, garantizando una mejor calidad de vida para los clientes y sus
familias.
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