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Resumen: Objetivo: Comprender los significados que las personas que sobreviven al cancer
le dan a su vida después de este suceso. Método: Estudio realizado desde el paradigma
naturalista con enfoque cualitativo; se aplico el método biografico de historia de vida,
mediante entrevistas en profundidad a cinco sobrevivientes al cancer. Se realiz6 analisis de
contenido. Resultados: Emergieron cuatro categorias: el estigma del cancer en la sobrevida;
redes de apoyo para la sobrevida; cuidado de si en la sobrevida, y trascendencia. Los datos
permitieron alcanzar un mayor nivel de comprension de sus necesidades y como estan siendo
atendidas por los prestadores de servicios de salud en Colombia. Conclusiones: Los
sobrevivientes transforman sus cuidados hacia una perspectiva mas integral y reinterpretan
su nueva vida a partir de la reflexion y la creencia en Dios. En enfermeria, los cuidados son
orientados a acompafiar los principales cambios en el continuo de la sobrevida que se dan
desde el momento de la curacion.
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Abstract: Objective: Our aim was to understand cancer survivors’ meanings of life after their
cancer experience. Method: This was a biographical and qualitative study carried out from a
naturalistic approach. We conducted in-depth interviews with five cancer survivors and
analyzed the resulting content. Results: We found four categories: the stigma of cancer in
survivorship; survivorship support networks; self-care in survivorship; and transcendence.
The results gave us a greater understanding of survivors’ needs and how they are being
addressed by healthcare providers in Colombia. Conclusions: Cancer survivors shift towards
a more holistic view of their health and transform the meaning of their life based on reflection
and belief in God. Therefore, the nursing practice should focus on assisting them in these
changes since healing.
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Resumo: Objetivo: Entender os significados que as pessoas que sobrevivem ao cancer dao
as suas vidas apds esse evento. Método: Um estudo baseado no paradigma naturalista com
uma abordagem qualitativa, 0 método de historia de vida biogréafica foi aplicado através de
entrevistas em profundidade com cinco sobreviventes de cancer. Foi realizada uma analise
de conteldo. Resultados: Quatro categorias emergiram: o estigma do cancer sobre a
sobrevivéncia; redes de apoio & sobrevivéncia; autocuidado sobre a sobrevivéncia; e
transcendéncia. Os dados permitiram um maior nivel de compreensao de suas necessidades
e de como eles estdo sendo tratados pelos prestadores de servicos de saude na Colémbia.
Conclus6es: Os sobreviventes transformam seus cuidados em uma perspectiva mais holistica
e reinterpretam sua nova vida com base na reflexdo e na crenca em Deus. Na enfermagem, o
cuidado é orientado para acompanhar as principais mudancas na continuidade da
sobrevivéncia que ocorrem a partir do momento da cura.

Palavras-chave: sobreviventes; neoplasmas; estigma social; apoio social.
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Introduccion

El céncer es un problema de salud en aumento a nivel mundial, @ con més de 18
millones de nuevos casos reportados en el afio 2018 e incidencia elevada en cancer de
pulmon, cancer de mama y cancer colorrectal. ? Asi mismo, las tasas de mortalidad son altas,
aungue se continta evidenciando su desaceleracion para algunos canceres susceptibles de
deteccidn temprana, o con mejoras de tratamiento oncolégico, con lo que se ha logrado
aumentar la supervivencia de las personas con esta enfermedad. ¥

El concepto de supervivencia de acuerdo al Instituto Nacional de Cancer de Estados
Unidos se define como el tiempo que transcurre desde que termina el tratamiento, cualquiera
que sea, hasta el final de la vida, e involucra aspectos relacionados con las esferas fisica,
psicologica, social y econdmica asociadas a la enfermedad experimentada, ademas de la
capacidad para obtener atencién de salud y el seguimiento requerido, incluyendo el
tratamiento farmacologico para algunos tipos de cancer, manejo de los efectos tardios del
tratamiento, de la posibilidad de un segundo cancer y mantenimiento de la calidad de vida.

Diferentes estudios han evidenciado que desde la etapa de diagndstico de una
enfermedad oncoldgica se marca el inicio de la reestructuracién de la vida cotidiana, la
transicion y la aparicion de incertidumbre y diferentes formas de afrontamiento. ©® Ademas,
surgen signos como trastornos del suefio, fatiga, dolor, aislamiento social, desesperanza,
frustracion e incapacidad, las cuales se consideran consecuencias de la enfermedad en si o
del tratamiento. Estas se convierten en limitantes en la vida diaria de las personas, que
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adicionalmente las lleva a abandonar su rol, o sentir que su desempefio es inferior a los
requerimientos en el trabajo, en el estudio o en su rol familiar. Son aspectos que impactan en
la calidad de vida y producen cambios en el autoconcepto y autoimagen que se mantienen
incluso en la sobrevivencia. +®

En la actualidad se encuentra un creciente nimero de personas que finalizaron su
tratamiento oncoldgico y transitan en un momento de su vida con una enfermedad resuelta,
pero en un estado que exige ajustes y adaptaciones. ® Se trata de un fendémeno adn
desconocido por los profesionales de la salud y que debe ser explorado para lograr
comprender las vivencias de estas personas a nivel fisico, psicologico y social a lo largo del
tiempo. @9 Por ello, el objetivo general de este estudio fue comprender los significados que
las personas que sobreviven al cancer le dan a su vida después de este suceso. Como objetivos
especificos se plantearon comprender los cambios en el diario vivir, develar las dinamicas
relacionales e interpretar los cambios en las practicas de cuidado de la salud.

Metodologia

Investigacion realizada desde el paradigma naturalista o interpretativo donde la
construccion de la realidad se da en las intersubjetividades, dando cabida a la comprension
del mundo desde la apropiacién que de €l hacen los individuos. Dentro de este paradigma se
toman en cuenta las experiencias para el entendimiento del mundo y el reconocimiento de
las subjetividades y las influencias histdricas, culturales y sociales sobre este. @) En
coherencia con este paradigma, el enfoque elegido fue el cualitativo y dentro de las
tradiciones cualitativas se eligio el método biografico de historia de vida, donde es posible
encontrar experiencias en relatos centrados en un periodo de la existencia de la persona o en
un aspecto de esta. @ La poblacion de referencia fueron las personas que finalizaron su
tratamiento oncoldgico y que habian sobrevivido por cuatro afios 0 mas.

Participantes

El tamafio de la muestra se determiné por saturacién tedrica. La saturacion de los
datos se da cuando las personas adicionales no proporcionan informacion nueva, solo se
repiten los datos recogidos con anterioridad; 3 para esto se puso especial énfasis en
seleccionar personas que hubieran vivido esta experiencia y estuvieran dispuestas a
compartirla en profundidad con el fin de lograr comprender su evolucién, los cambios
experimentados en su diario vivir, en el cuidado de su salud y en sus relaciones, asi como las
condiciones en las que estos cambios se producen.

En el muestreo se aplicaron las técnicas de criterio y bola de nieve ) que permitieron
identificar los casos de interés a partir de personas que cumplieran los criterios de elegibilidad
referidas como posibles participantes. No habia relacién previa entre investigadores y
participantes. Los cinco participantes fueron referidos por otras personas conocidas por los
investigadores y contactados progresivamente a medida que se avanzaba en el analisis hasta
lograr la saturacion teorica. En la seleccion de los participantes se tuvo en cuenta el
cumplimiento de los criterios de inclusion: edad mayor a 18 afios, periodo de 4 afios 0 mas
de sobrevivencia al cancer libre de recurrencia, y conservacion de las funciones cognitivas
gue permitan la realizacion de las entrevistas.

Una vez seleccionado cada participante, se le explicaban los objetivos de la
investigacion, la participacion que tendrian, el interés investigativo por comprender la
sobrevivencia al cancer en su historia de vida, la cual se intentaria reconstruir con él.
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Igualmente se explicd en qué consisten las entrevistas, los encuentros, su duracion y el sitio
a donde se llevarian a cabo. En este proceso se contactaron telefonicamente a siete personas,
de los cuales dos no aceptaron participar en el estudio por cuestiones de disponibilidad de
tiempo para los encuentros.

Recoleccion de la informacion

La informacion se recolecto a través de entrevistas en profundidad. Se requirieron dos
encuentros con cada participante, en el primer encuentro se dio apertura a la narracién a
través de la pregunta: ;Como ha sido su vida después de que le dijeron gque ya no tenia
cancer?; y en el segundo encuentro se profundizé en areas tematicas de interés identificadas
en los relatos de la primera entrevista. El sitio y hora de cada encuentro se acordo con el
participante, generalmente fue en su residencia; la duracion méxima de los encuentros fue de
dos horas. Se aplicaron los criterios de no directividad, empatia (rapport) y reflexividad. <%

Las entrevistas se grabaron en su totalidad para asegurar la fidelidad de los datos
obtenidos, empleando una grabadora digital con capacidad de almacenamiento de 32GB.
Adicionalmente, se empleé una libreta para registrar anotaciones especificas sobre
expresiones, facies, posturas de los participantes durante la entrevista. Los relatos fueron
transcritos en su totalidad, conservando todos los detalles como las faltas de lenguaje, lapsus,
titubeos, modismaos, asi como los silencios o pausas de los narradores en ciertos pasajes del
relato, manteniendo la mayor fidelidad posible; solo se editaron los nombres para garantizar
la proteccion de identidad de los participantes.

Plan de analisis

A partir de la primera entrevista, se realizé transcripcion y se inicio el proceso de
anélisis de contenido a través de sus tres etapas:*® la primera, de preanalisis, permitio
seleccionar los elementos teoricos a utilizar; la segunda, denominada de exploracion, fue
realizada a través de lectura exhaustiva de los elementos elegidos en la primera etapa, para
establecer unidades de analisis y posibles codigos, y la tercera etapa, de tratamiento de los
resultados, consistié en la categorizacién a partir de los conceptos tedricos y criterios
semanticos, asi como un ejercicio de agrupacion y reagrupacion en funcion de las
caracteristicas comunes. En este proceso de categorizacion y analisis se conservaron los
criterios de objetividad, validez y confiabilidad, a través de la claridad del registro de todo el
proceso investigativo en memos analiticos registrando reflexiones, cuestiones teoricas y
preguntas.

Consideraciones éticas

Esta investigacion fue aprobada por el Comité de Etica de Investigacion en Salud de
la Universidad Pontificia Bolivariana y cumplio con la aplicacion de los principios éticos de
beneficencia, no maleficencia, autonomia, privacidad y justicia. Fue clasificada en la
categoria de riesgo minimo, segun la resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud del
pais; todos los participantes recibieron informacion sobre el estudio, los procedimientos,
beneficios y riesgos derivados de la investigacion, y firmaron el consentimiento informado.

Criterios de rigor

Los criterios de rigor aplicados en la realizacion de este estudio fueron la credibilidad
a partir de la evidencia de la experiencia de la sobrevida tal cual es experimentada por los
participantes en sus relatos; transferibilidad que se da a traves de la informacion relacionada
con las caracteristicas clinicas y sociodemogréaficas de los sujetos que participaron del
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estudio; la confirmabilidad, que se logro con el contraste entre los hallazgos y la literatura
existente sobre el tema; la reflexividad y neutralidad de los investigadores alrededor del
fendmeno de estudio, y la auditabilidad por medio de las distintas revisiones del estudio desde
la aprobacion del Comité de Etica, hasta las diversas revisiones realizadas por jurados en el
proceso de publicacion. 7

Resultados

Se entrevistaron a 5 participantes, cuyas caracteristicas sociodemograficas y clinicas
se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los participantes

Persona  Género Edad Diagnéstico Tratamiento Tiempo Estado Ocupacién
oncoldgico recibido sobrevida civil
Leucemia Administrador
E1-PACO M 40 linfocitica Quimioterapia 4 afios Casado de empresas —
aguda docente
Tiroidectomia Auxiliar de
E2-CIMA F 31  Ca. de tiroides total y - 4 afios Soltera enfermeria —
yodoterapia universitaria
Quimioterapia,
reseccion
quirdrgica, y . .-
E3-FEZU M 68 Ca. de recto quimioterapia y 5 afios Casado Médico
radioterapia
concomitante
Quimioterapia o
E4-ERR M 74 Cadelengua  Yradioterapia 4 af0s Soltero Dirigente
concomitante deportivo
] Quirdirgico: N Unién Comerciante
E5-AMU F 67  Ca deestdmago  gastrectomia 4 afos libre _ ama de casa

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Del analisis de las entrevistas emergieron cuatro categorias: 1. El estigma del cancer
en la sobrevida, con las subcategorias: la marca que deja el cancer, y los otros sefialan. 2.
Redes de apoyo para la sobrevida, con las subcategorias: apoyo familiar y otras redes de
apoyo. 3. Cuidado de si en la sobrevida, con tres subcategorias: cambios en el estilo de vida,
servicios de salud y préacticas que favorecen la salud emocional. 4. Trascendencia, con cuatro
subcategorias: creencia en Dios como mediador de la sobrevida, la sobrevida como una
experiencia reflexiva, nuevos valores en la sobrevida y cambio en la percepcion de la vida.
Estas se describen a continuacion.

El estigma del cancer en la sobrevida

El cancer es una experiencia que deja una marca en la persona que la padece y en su
circulo familiar y social mas cercano. Esta marca genera el recuerdo de lo vivido y un
reconocimiento social que no es percibido de manera positiva, dado que logra convertirse en
un estigma, que surge a partir de las apreciaciones de los deméas en relacion con los
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imaginarios que existen del cancer y que inevitablemente los participantes asimilan en su
diario vivir durante la sobrevida haciéndolos sentir sefialados por haber experimentado una
condicion para la cual no estaban preparados.

Este estigma no es negativo porque su finalidad no es rechazar o no aceptar a la
persona, los otros no desean estigmatizar, por el contrario, es una manifestacion del deseo de
otros por cuidar al que tiene o tuvo cancer, pero termina siendo una molestia para el
sobreviviente porque lo limita y lo rotula con la creencia de que no puede realizar ciertas
actividades, ademas le recuerda permanentemente la enfermedad y la posibilidad de recidiva
0 metéstasis.

La marca que deja el cancer

Los participantes utilizaron las palabras marca, etiqueta o rotulo para referirse al
efecto del cancer sobre sus vidas, dejando una huella profunda en sus cuerpos, emociones y
pensamientos. La marca del cancer en el cuerpo es causada por los cambios fisicos y
fisioldgicos que se derivan de los efectos producidos por la enfermedad y los tratamientos
recibidos. La marca emocional se genera por el dolor y sufrimiento que sobreviene tras haber
experimentado una enfermedad con tal magnitud social y médica; haber sometido su cuerpo
a diferentes tratamientos que causaron modificaciones afecta la percepcion que ellos tienen
de si mismos y a su vez se convierte en fuente de malestar, inconformidad y tristeza.

Es que uno es iluso, hasta yo siendo médico llegué a creer que terminaba el
tratamiento oncologico y ya, que iba a cerrar ese capitulo, volveria al trabajo y a
mi vida de antes... N0, €s0 no es asi, no. El cancer te deja una marca impresionante
en tu vida (E3-FEZU).

El proceso de uno con cancer, pues, para todo el mundo es igual [silencio], siempre
que le mencionan cancer es que se va a morir, que, si no se va a morir, si entonces
sobrevive, pero con muchas condiciones porque la vida no vuelve a ser la misma,
queda una marca, asi sea usted igualita a la persona que era (E2-CIMA).

Los otros sefialan

Los participantes describieron que son objeto de sefialamientos por haber tenido
cancer, sefialamientos que realizan algunos miembros de su familia, compafieros de trabajo,
amigos, vecinos y personal del equipo de salud que lo atiende. Los sefialamientos se dan por
la presencia de cambios fisicos como una cicatriz visible, estar delgado, necesitar tratamiento
a consecuencia del cancer, o simplemente por el antecedente de esta enfermedad, es decir lo
que para el sobreviviente ha sido una marca, es ahora percibido como la causa de imposicion
de un rétulo de enfermo, que implica que los otros piensen que no puede realizar esfuerzo
fisico, ni exponerse a situaciones nocivas como el estrés, cambios de clima, trabajo
prolongado o fisico y salidas nocturnas.

Y pues en la familia, no le falta la consideracion hacia uno, pero uno lo tiene que
saber llevar. Hay que empezar a decir no [silencio], yo ya soy capaz, yo ya puedo,
yo... pues es como uno abrir ese espacio (E1- PACO).

Entonces, ya en diciembre logramos ya independizarnos, nos tuvimos que ir para
otra parte, también buscando eso, buscando un poquito de anonimato... a pesar de
que nos fuimos... mas atras de donde viviamos antes, nadie nos conocia, entonces
jyal, es que uno sentirse anonimo, al menos a mi me gusta, porque es que no lo
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sefialen, pues como que no conocen la historia de uno, una historia tan cargada
[silencio], como tan fuerte en cierta forma (E1-PACO).

Redes de apoyo para la sobrevida

Sin una red de apoyo no es posible recuperarse de la experiencia del cancer y
sobrevivir a pesar de las consecuencias y de las etiquetas. Las redes de apoyo son estructuras
constituidas por miembros de la familia, amigos, comparieros de trabajo y otras personas
conocidas. Son pequefias en numero de miembros, debido a que para su consolidacion se
requieren vinculos fuertes preexistentes o construidos en la adversidad, con relaciones
resistentes al tiempo de duracion de la enfermedad, el tratamiento y cambios en el estado de
animo que se experimenta.

Las redes proveen apoyo de tipo emocional y econémico, respondiendo a situaciones
especiales relacionadas con los cambios en la salud, altibajos emocionales, reflexiones
personales, problemas econdmicos, reinicio de labores ocupacionales o cambio de rol y
dificultades para acceder a los servicios de salud.

Apoyo familiar

El principal apoyo para el sobreviviente es el que provee la red de apoyo familiar,
conformada por padres, hermanos, pareja e hijos o algunos de ellos, con quienes se tenia un
vinculo desde antes de la enfermedad, y que permanecieron junto a la persona durante las
fases de diagndstico y tratamiento. Esta red requiri6 para su funcionamiento la reorganizacion
de las ocupaciones de sus miembros, para tener tiempo de acompafiar al sobreviviente a
actividades de esparcimiento, citas médicas o diligencias en servicios de salud.

Y con una familia que me apoy6 siempre y que nunca, nunca me abandon6, nunca
me descuidaron, siempre me soportaron (E4-ERR).

La gente trata, pero al finalizar no hay nadie. Nada méas tuve tres personas que
quedan en el tiempo, que es mi mama, mi hermana y mi esposa (E1-PACO).

Otras redes de apoyo

Existen otras redes de apoyo en la sobrevivencia, conformadas por amigos,
compafieros de trabajo y otras personas conocidas. Estas redes son pequefias en numero de
miembros, debido a que durante la enfermedad las relaciones sociales disminuyen, los
sobrevivientes son mas selectivos al establecer nuevas amistades y solo comparten su
experiencia de enfermedad y sobrevivencia a un limitado nimero de personas.

Los participantes describen que la red de amigos provee apoyo de tipo emocional a
través de escucha, apoyo a la reflexion, fortalecimiento de la confianza, y acompafiamiento
en espacios recreativos; mientras que la red de comparieros de trabajo brinda apoyo
especifico para afrontar el reinicio de labores y los cambios ocupacionales que suelen surgir
en la sobrevivencia.

Entonces cuando volvi, pues obviamente habia como mucha contemplacion, pero
fue un grupo de trabajo maravilloso, [...] son mds amigos que compaieros, |...]
no es encontrarse con alguien que busque otra cosa que estar con uno... el apoyo
es compartir experiencias laborales (E1-PACO).

Pero, entonces me cambiaron de puesto... el doctor habia dado indicaciones de que
yo no podia, cuando tuve el problema con el cortisol y todo eso, que yo no podia



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;11(2), e2792 Bermudez Nifio, Osorio Castafio

tener mucho estrés, entonces me cambiaron, fue dificil de afrontar, yo no queria
cambiar... mis compafieros me apoyaron... pero, solo cuando empeceé a salir mas
temprano comprendi, no podia creer que yo salia a las 5 de la tarde del trabajo,
[...] entonces yo ya empecé a ver que ese apoyo fue benéfico para mi (E2-CIMA).

Cuidado de si en la sobrevida

El cuidado de si se refiere a la actitud responsable y consciente de la persona que
sobrevivid al cancer para realizar actividades que favorecen su salud y bienestar, lo cual se
asume desde la nueva concepcidon de la salud que le asigna el valor de maxima importancia.
Bajo la premisa de cuidar de si mismo, el sobreviviente implementa conductas saludables
relacionadas con su alimentacion, actividad fisica y abandono de sustancias nocivas para la
salud. Ademas, reconocen que se requieren servicios de salud para atender las consecuencias
del cancer y mantener seguimiento médico especializado en sobrevivencia.

Cambios en el estilo de vida

Los participantes relataron cambios en sus conductas de salud, con el objetivo de
llevar una vida sana y mejorar su bienestar, controlar y adaptarse a las consecuencias
derivadas del cancer o sus tratamientos y conservar una optima calidad de vida. Para los
sobrevivientes al cancer es relevante asumir conductas saludables porque en la sobrevida
cambia el concepto de salud, adquiriendo mayor valor su conservacion.

La enfermedad demanda de muchos cuidados, la alimentacion tiene que ser muy
especial, uno empieza a darse cuenta que las grasas, por ejemplo, los azUcares, que
todo ese tipo de cosas los tiene uno que eliminar para tener mejor calidad de vida
(E1-PACO).

Yo empaco siempre mi lonchera, porque las comidas de la calle yo no sé como
estard eso cocinado y el aceite mio es de oliva, que fue el que me mandé la
nutricionista, por eso mejor llevo mi lonchera (E5-AMU).

Servicios de salud

Los sobrevivientes desarrollaron un fuerte vinculo con las instituciones prestadoras
de servicios de salud, debido a que requieren seguimiento oncol6gico, atencion médica
especializada y medicamentos. Ellos consideran que estos servicios son esenciales para el
cuidado de su salud y para acceder a asesoria sobre el manejo de las consecuencias, por lo
que asisten a todos los controles y cumplen al maximo las recomendaciones terapéuticas. El
diagnostico, tratamiento del cancer y la actual sobrevivencia han enfrentado a los
participantes a diversas dificultades con los servicios de salud, como problemas de acceso a
consultas, demora en la entrega de medicamentos y falta de seguimiento diagnostico, algunas
veces por estas dificultades han recurrido a procesos legales para exigir su atencion.

Cada mes, el paseo de cada mes (risa), tengo que ir a que me autoricen los
medicamentos, no, pos, y pues, ahora la cita con el hepatélogo (E3-FEZU).

No hago nada relacionado con tratamientos como el de los dientes, sin consultar
con el oncélogo, yo recibi esa radioterapia y quimioterapia que me dejaron casi sin
maxilar, también me tengo que cuidar (E4-ERR).
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Tambien la nutricionista me va dando recomendaciones sobre alimentos que puedo
ir tratando de incluir en la dieta, ella dice: prueba esto a ver como te cae (E5-
AMU).

Practicas que favorecen la salud emocional

En la sobrevivencia se necesita tiempo para “sanar” a nivel emocional, debido a que
durante la enfermedad quedaron aspectos sin resolver. Adicionalmente, la sobrevivencia
exige fortaleza emocional para enfrentar las situaciones de angustia e incertidumbre que
surgen al regresar a sus roles, afrontar cambios a nivel laboral, reorganizar la cotidianidad y
asistir a controles médicos con temor a sus resultados, por lo que los sobrevivientes tratan de
proteger su salud emocional a traves de practicas que los ayudan a facilitar la expresion de
sus emociones y a regular el estrés.

Yo creo que uno necesita [...] estar uno tranquilo, relajado, que no lo estresen a
uno porque eso lo enferma a uno, lo agobia a uno (E5-AMU).

Uno necesita tiempo para sanarse, porque ya super0 el proceso fisiologico, pero
falta la parte interna, la mental (E2-CIMA).

Y soy secretario de un club de magia (risa) y pues leo, siempre mantengo un libro
al lado mio (E3-FEZU).

Transcendencia

La trascendencia es el resultado de la experiencia personal de quienes sobreviven al
cancer a partir de la sensacion de vulnerabilidad y la cercana posibilidad de morir. Esta
experiencia genera en la persona maltiples cambios que hacen que modifique conceptos e
interpretaciones de si mismo y de su entorno.

La transcendencia esta mediada por el acercamiento a las creencias religiosas y la fe
en Dios como respaldo para mantener la esperanza durante la enfermedad, y que luego se
mantiene en la sobrevida como soporte ante la incertidumbre y los retos de reorganizar la
vida. Al mismo tiempo se dan procesos reflexivos que aumentan la conciencia sobre si
mismo, elevan el valor de la vida y la salud, y cambian la percepcion de la vida
reconociéndole la maxima importancia.

Creencia en Dios como mediador de la sobrevida

Enfrentar el cancer fue descrito por algunos participantes como la experiencia critica
y decisiva gque los condujo a reconocer el valor de la vida y a sentir la inminencia del fin, por
lo que buscaron fortaleza en sus creencias en Dios y le entregaron su vida para que él
decidiera el desenlace final; es por esto que, al sobrevivir, los participantes consideran que la
fe en Dios les ayudo a vencer la enfermedad, aumento su confianza en los tratamientos y
aumento la esperanza en su recuperacion.

La enfermedad le ensefia que usted esta méas cerca de la muerte que de la vida y
hace grandes cambios (E1-PACO).

Y aceptar esto, poner todo en las manos de Dios, finalmente él es quien decide
nuestra suerte (E4-ERR).

La fortaleza para esperar la recuperacion fue gracias al sefior, solo él sabe como
va a seguir y a terminar uno (E5-AMU).
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La sobrevida como una experiencia reflexiva

Al lograr cierta estabilidad durante la sobrevivencia, los participantes contindian
teniendo una experiencia reflexiva incesable, y reconocen que esto se debe a la
transformacion que ha tenido su forma de pensar frente a diversas situaciones de la vida. Los
participantes han reflexionado sobre el cancer y el porqué de su enfermedad, no tratando de
encontrar explicaciones a los sucesos, sino analizando reacciones, aceptando y creando
conciencia del pasado. Esto lleva al sobreviviente a reflexionar sobre si mismo y las
transformaciones que percibe en su pensamiento derivadas del fortalecimiento en aspectos
espirituales y emocionales, el reconocimiento de la vulnerabilidad del ser humano que lleva
a dar més valor a la salud, a la vida y la priorizacion de la familia y de si mismo, por encima
de otros aspectos.

Entonces bueno, uno dice las preguntas: ¢quién soy yo?, ;por qué estoy aqui?, ;qué
es lavida? (E3- FEZU).

Comprendi que no soy el Unico que tiene la razon, que no soy el mas importante,
que existen los otros (E3-FEZU).

Yaen este momento considero que hay mucho que decir que no se ha dicho, porque
la mayoria que tenemos algo que decir no estamos, porque sobrevivimos apenas
un 5 % con calidad de vida (E1-PACO).

Nuevos valores en la sobrevida

En la transformacion del pensamiento que describieron los participantes, expresaron
que el haber enfrentado la enfermedad, y a la posibilidad de no contar con mas tiempo para
disfrutar de la vida y la familia, los llevé a reflexionar sobre el valor que se asigna a las cosas
tangibles e intangibles. Esto hace que en la sobrevida se reorganicen prioridades y se asigne
mas valor a la vida, la salud y el tiempo para compartir con la familia y los seres queridos, al
considerar que su pérdida los dejaria sin nada, es decir constituyen el todo, lo mas valioso,
lo realmente importante.

Uno aprende a valorar mucho la vida, lo que tiene, a cuidarse (E2-CIMA).

Mis pensamientos han cambiado, uno le da méas valor a todo, no a lo material,
valoro més la salud, la misma vida y a la familia (E3-FEZU).

Vea, si usted se queda sin trabajo, usted se puede conseguir otro trabajo. Si a usted
lo deja el novio, usted se consigue otro, pero usted se enfermay es mas [silencio]
[...], esas son las cosas realmente importantes (E2-CIMA).

Cambio en la percepcién de la vida

Los sobrevivientes experimentaron cambios en su percepcion de la vida, como
resultado de haber sufrido una enfermedad que hace sentir la fragilidad del cuerpo y la
probabilidad de la muerte cercana, haciendo reconocer que lo mas valioso que se posee es la
vida. Para los participantes, el haber sobrevivido al cancer les dio la posibilidad de un
segundo nacimiento, una oportunidad para hacer cambios y mejorar aspectos que consideran
negativos o poco acertados para la sobrevida.

Yo tuve una oportunidad de renacer, yo lo digo... yo soy un renacido y entonces
cuando uno renace uno cambia, uno no puede seguir siendo el mismo, pues seria
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absurdo, juno cambia!, cambia la forma en que ve la vida. [...] fui paciente, me
dio muy duro, me compliqué, pues no vi la luz, pero si vi destellitos, pero gracias
a Dios, a mi esposa, a mi optimismo tambien y a mi fe, y a mis colegas, que el
tratamiento que recibi pese a todos esos altibajos, pues yo sali adelante. Y ya la
vida a uno le cambia, pero uno también ve ahora la vida diferente (E3-FEZU).

Todo para llegar a este momento, donde me veo un poco recuperada y me siento
tranquila (E5-AMU).

Discusién

Sobrevivir al cancer implica que ha transcurrido un tiempo a partir de la etapa de
diagnostico y tratamiento oncologico, que se encuentra en remision y se considera libre de la
enfermedad, pero ademas implica transformaciones que van mas alla de los ajustes en las
secuelas fisicas o psicoldgicas que pueda dejar la experiencia del cancer. Sobrevivir al cancer
no es sinénimo de una vida libre de problemas, por el contrario, es una vida con multiples
preocupaciones relacionadas con los cambios y efectos generados por la enfermedad vy el
tratamiento recibido. 8

El estigma del cancer en la sobrevida

Se resalta como el estigma se configurd a través de las marcas fisicas y emocionales
que dejé la enfermedad y el tratamiento, y las etiquetas asignadas por personas cercanas que
reflejan sentimientos y practicas estigmatizantes dificiles de eliminar. El estigma ha sido una
situacion estudiada principalmente en la experiencia del cancer asociada a los cambios en la
apariencia fisica derivados de la misma enfermedad y de los efectos secundarios del
tratamiento. %21 En relacion con el estigma en la sobrevida, Ander et al. ©® indican en su
estudio con adolescentes sobrevivientes al cancer que esta enfermedad marca, pero ademas
se esconde, y plantea que los participantes reconocen que medicamente estan libres de cancer,
pero ellos no se perciben libres; por el contrario, expresan frustracion por no poder escapar
o0 borrar el impacto del cancer en sus vidas.

Uno de los mecanismos de afrontamiento para lidiar con el estigma relatado por los
participantes de este estudio fue empezar el proceso de quitarse las marcas, haciendo que los
otros reconozcan que conservan capacidades a pesar de haber sufrido céancer. Otros
estudios ?2*) mencionan, como estrategias de afrontamiento, evitar hablar de la experiencia,
reusarse a aceptar cuidados por parte de familiares, asegurar que ellos estan bien, intentar
mantener una vida normal y evitar a ciertas personas o situaciones que los exponga a la
reaccion de los demaés.

Redes de apoyo para la sobrevida

Esta categoria mostro la conformacion de redes de apoyo con miembros de la familia
y otras personas significativas, cuya importancia se relaciona con lo que pueden brindar a los
sobrevivientes y su influencia sobre procesos de adaptacion y calidad de vida de las personas
que sobreviven al cancer. ®® Los sobrevivientes al cancer enfrentan diferentes estresores y
utilizan recursos disponibles o que desarrollan para hacer frente al estrés, siendo el apoyo
social un recurso interpersonal que se relaciona con una mejor respuesta psicologica. %

Los relatos de los participantes en esta investigacion permitieron configurar dos tipos
de apoyo, el emocional y el econémico. El apoyo de tipo emocional ha sido identificado
como un facilitador para la expresion de sentimientos y temores, un medio para superar la
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ansiedad e incrementar la confianza y la autoestima, ademas es una ayuda eficiente para
enfrentar situaciones de estrés en la sobrevida. "

El apoyo de tipo econémico comprende el aporte de recursos monetarios y elementos
requeridos por el sobreviviente. Este tipo de apoyo ha sido descrito en como apoyo material
o financiero, indispensable para disminuir la carga econémica que se experimenta después
de la enfermedad por deudas que se asumieron durante el tratamiento, pérdida del trabajo o
anticipacion de la jubilacion, entre otras necesidades econdmicas. %)

Cuidado de si en la sobrevida

La actitud responsable y consciente de los sobrevivientes favorecen su salud y
bienestar a través de conductas saludables relacionadas con la alimentacion, la actividad
fisica y el abandono de sustancias nocivas para la salud. La preocupacion por seguir habitos
saludables se inicia durante la fase de tratamiento en busca de lograr una supervivencia mas
alla del céncer, y al sobrevivir se desea mantener estas conductas saludables, sin embargo, se
descubren dificultades, por ejemplo, para mantener la actividad fisica recomendada debido a
las consecuencias fisicas de la misma enfermedad o de los tratamientos recibidos. % 30

En el cuidado de si, también se incluyen préacticas que favorecen la salud emocional
como perdonarse, sanarse, utilizar el tiempo libre para si mismo y mantener una actitud
optimista, lo cual también ha sido referido como un recurso intrapersonal necesario para
mantener la salud mental. ¢V

La trascendencia

Emergié como la categoria final de la sobrevivencia al cancer, describiéndose como
el resultado de la experiencia personal vivida frente a una enfermedad que los llevo a sentirse
vulnerables y cercanos a la posibilidad de perder la vida, haciendolos reconocer gque la vida
es lo mas valioso que poseen los seres humanos. Sobre la vulnerabilidad experimentada por
sobrevivientes, el cancer implica vivir con el manto de la muerte, e inevitablemente esto
genera reflexiones de tipo existencial que transforman a quien las experimenta. ¢?
Asimismo, ese estado de vulnerabilidad da origen a una transformacién basada en la
renovacion del valor de la vida, debido a que se confronta la finitud y la fragilidad natural
con la apreciacion asignada. %

En la teoria de enfermeria de la autotrascendencia se propone que enfrentar un estado
de vulnerabilidad desarrolla la capacidad de expandir los propios limites frente a la relacion
con los demas, consigo mismo y con una dimension espiritual y temporal. Todos estos
aspectos son compatibles con las transformaciones descritas por los participantes de esta
investigacion. ¢4

Asimismo, en la sobrevivencia se reflexiona sobre lo experimentado y aprendido, lo
que lleva a dar mayor valor a la vida y a la salud, por lo cual se reorganizan actividades, se
aprecian espacios familiares que antes pasaban desapercibidos y se dedica mas tiempo al
cuidado de si mismo. ®® Esta valoracion hace parte del proceso de afrontamiento y provoca
ganancias, en lo que Drury et al. @ consideran es la identidad del individuo que trasciende
a la del paciente, para darle un significado Gnico y atribuido solamente por él y para él.

La enfermedad proporcion6 momentos de profunda relacion con Dios y esperanza en
él y en su actuacion para que al final todo esté bien. ©®® En la presente investigacion se
evidencio que los sobrevivientes también encontraron fortaleza en sus creencias durante la
enfermedad, y decidieron mantener sus creencias en la sobrevida para afrontar los nuevos
desafios y lograr el equilibrio que desean para sus vidas.

12



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;11(2), 2792 Sobrevivir al cancer: Narrativas de un grupo de personas

Por otra parte, es necesario comentar que los relatos de los participantes describen
que sus reflexiones como sobrevivientes les permite hacer un balance de la influencia de esto
en sus vidas, reconociendo aspectos negativos y positivos. Como se comentd en la
descripcion de las categorias, los aspectos positivos se perciben como benéficos porque
contribuyeron en su crecimiento personal. Este aspecto en la sobrevivencia al cancer genera
crecimiento postraumatico, como una forma de encontrar elementos positivos en diferentes
aspectos de la vida, incluso en medio de la adversidad y la vulnerabilidad del ser humano,
que ha sido relacionada con la busqueda de significado para si mismo de los eventos del
pasado, el logro del afrontamiento y el encuentro con la trascendencia. 237

Conclusiones

Sobrevivir al cancer implica lidiar con un estigma no solo por el hecho del diagnostico
mismo, sino también por el hecho de haber sobrevivido. Afrontar esta situacion requiere de
la construccion de redes de apoyo tanto dentro del ndcleo familiar como con otros
significativos. Las personas que sobreviven al cancer transforman sus cuidados de salud hacia
una perspectiva mas integral que incluye la dimension emocional, pues representa otra forma
de bienestar y de conexidn con su cuerpo Yy la experiencia vivida. Reinterpretar la nueva vida
a partir de la reflexién y la creencia en Dios es una tarea inherente en la historia de la
sobrevida, pues nada vuelve a ser igual y todo se torna mas significativo y esencial.

Se resalta para la practica de enfermeria que los resultados de la presente
investigacion permitieron identificar diferentes necesidades que subyacen en la
sobrevivencia al cancer, y que en la actualidad estan desatendidos. Estos resultados ayudan
a sustentar la creacion de programas de sobrevivencia configurados bajo el concepto de
cronicidad, y que permitan acompafar al sobreviviente por el resto de su vida, respondiendo
a necesidades derivadas de las consecuencias del cancer y sus tratamientos, y a los desafios
caracteristicos de la sobrevida. De igual forma, estos resultados contribuyen a la
conceptualizacion y comprensién de la sobrevivencia al cancer, al develar desde la vivencia
del propio sujeto las caracteristicas de su situacion, los cambios en diferentes esferas y los
significados que le dan a su vida después de este suceso.

Se indican como limitaciones de esta investigacion los pocos estudios existentes en
Latinoamérica'y Colombia sobre el tema de sobrevida que permitieran tener una comprension
mas contextualizada sobre el fendmeno de estudio. De igual forma se considera como
limitacion la experiencia reducida de los autores en el cuidado de personas sobrevivientes,
gue pudo haber influenciado la interpretacion de los relatos de los participantes.
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