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Resumen

Con el propdsito de aportar elementos para tener en cuenta en los programas y acciones educativas que la Liga Colombiana contra el Cdncer
realiza con los pacientes que acuden a tratamiento de quimioterapia, el presente estudio indagé los conocimientos previos que sobre el
cancer, su tratamiento, los efectos secundarios y su manejo en casa, tenian los pacientes que llegaban a recibir por primera vez el trata-
miento de Quimioterapia. Ocho pacientes fueron entrevistados antes de que recibieran su primera dosis de tratamiento y antes de recibir
informacion por parte de las enfermeras oncdlogas de la Unidad de Quimioterapia. Los datos se recolectaron a partir de una entrevista
semi-estructurada a los pacientes y a sus acompanantes y posteriormente se analizaron y se compararon con otros estudios existentes sobre
el tema. Las conclusiones mostraron que todos los pacientes tenfan informacion previa aportada por su médico tratante; ninguno recibié
informacion de la EPS o aseguradora y todos coincidieron en necesitar y desear mayor informacion. También se indag6 sobre la manera
como los pacientes preferian recibir la educacion y los temas mads relevantes para ellos. Posteriormente, se establecieron recomendaciones
para la Liga contra el Céncer y otras Unidades de Quimioterapia, que pueden aportar elementos valiosos para el disefio de programas
educativos, para pacientes en tratamiento y sus familias. Las recomendaciones se enfocaron en la humanizacién de la atencién y en propor-
cionar seguridad al paciente, a través del disefio de procesos educativos centrados en las necesidades y condiciones individuales de cada
paciente y su familia. El emprendimiento de acciones de mejora en busca de la excelencia, acercara a la Liga Colombiana contra el Céncer
al cumplimiento de estindares superiores de calidad, aumentard la satisfaccion de los usuarios y posiblemente le permitira prepararse para
un proceso de Acreditacién en Salud.

Palabras claves: cancer, quimioterapia, educacién, humanizacién, seguridad, Liga Colombiana contra el Cancer.

Abstract Resumo

In order to provide elements to take into account in the educa- Com o propdsito de contribuir com elementos para serem levados em

tional activities and programs that the Colombian League
against Cancer (La Liga Colombiana contra el Cancer) performs
to patients receiving chemotherapy, this study investigated the
previous knowledge that patients, coming to receive chemothe-
rapy treatment for the first time, had about cancer, treatment,
side effects and their management at home. Eight patients were
interviewed before they received their first chemotherapy cycle
and before they received any information from the nurse onco-
logist of the Chemotherapy Unit. The data was collected from
an interview with script to patients and relatives and was then
compared with related studies published on this topic. The
conclusions showed that all the patients had been given some

conta nos programas e agoes educativas que a Liga Colombiana contra
o Cancer realiza com os pacientes que buscam tratamento de quimio-
terapia, o presente estudo investigou os conhecimentos prévios que os
pacientes, que chegavam para receber por primeira vez o tratamento de
Quimioterapia, tinham sobre o cancer, seu tratamento, os efeitos secun-
dérios e seu manejo em casa. Oito pacientes foram entrevistados antes
de receberem sua primeira dose de tratamento e antes de receber infor-
magao das enfermeiras oncologistas da Unidade de Quimioterapia. Os
dados foram coletados a partir de uma entrevista semi-estruturada
feita aos pacientes e a seus acompanhantes e, posteriormente, foram
analisados e comparados com outros estudos existentes sobre o tema.
As conclusdes mostraram que todos os pacientes tinham informacao
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information from their personal physician and had previous
knowledge about cancer treatment and its side effects, but
none of them had any information from his or her health
insurance provider. All agreed that there was a need to obtain
more information. The results showed the way patients would
rather receive that information and the most interesting and
relevant topics to them. Recommendations were later issued
to (Liga contra el Cancer) the League against Cancer and any
other Chemotherapy Units, which could provide valuable tools
for the design of educational programs for patients undergoing
chemotherapy and their families. These were focused on huma-
nizing healthcare and giving patient safety, those were through
the design of educational processes centered on needs and the
individual situation of each patient and his/her family. The
compromise to look for actions in the quest for excellence will
help the League (la Liga) to achieve higher quality standards, to
increase the patient’s satisfaction and possibly, to embark in the
process towards the Accreditation in Health.

Keywords: Cancer, Chemotherapy, Education, Humanization
of Services, Security

Introduccion

El cancer es considerado una enfermedad que puede
tener consecuencias nefastas y que a lo largo de los
anos ha cobrado vidas tanto de niflos como de adultos.
A pesar de los grandes esfuerzos econémicos y cienti-
ficos y del gran niimero de programas de educacién y
prevencion contra el cancer, a nivel mundial, cada afio
se siguen presentando millones de casos nuevos y de
muertes por esta causa.

Los avances tecnologicos y cientificos han facilitado
el desarrollo de medicamentos anti cancerigenos de
altisima potencia, lo que ha permitido mejorar la
expectativa de vida de los pacientes con cancer. La
accién de estos medicamentos antineoplasicos puede
producir efectos colaterales generalmente muy fuertes
y dependiendo del esquema de tratamiento escogido,
algunos de estos efectos pueden permanecer aun
después de terminado el tratamiento.

Estudios sobre el tema han demostrado que el diag-
noéstico de cancer produce en el paciente y su familia
una situacion de estrés, de angustia y miedo, gene-
rando en ocasiones depresion, rechazo al tratamiento,
o no adhesion a éste.

Algunos pacientes con pobre informaciéon sobre la
forma como los efectos colaterales pueden ser mane-
jados en casa, acuden a los servicios de urgencias
innecesariamente o buscan informacion proveniente
de amigos o familiares llegando a veces a considerar
que el tratamiento es peor que la misma enfermedad.
En ocasiones, utilizan tratamientos sin evidencia cien-
tifica que provienen del saber popular, que prohiben

prévia fornecida por seu médico responsavel; nenhum deles
recebeu informagdo da EPS (Orgio Promotor de Satde) ou
seguro médico e todos coincidiram em que ndo precisavam
nem desejavam mais informagdo. Também se averiguou sobre
a maneira como os pacientes preferiam receber a educagio e
quais eram os temas mais relevantes para eles. Posteriormente,
estabeleceram-se recomendagdes para a Liga contra o Cancer e
outras Unidades de Quimioterapia que podem contribuir com
elementos valiosos para o desenho de programas educativos
para pacientes em tratamento e suas familias. As recomen-
dagdes se enfocaram na humanizagdo da atengdo e em oferecer
seguranca ao paciente, por meio do desenho de processos
educativos centrados nas necessidades e condi¢oes individuais
de cada paciente e sua familia. A realizagdo de agdes de melhoria
para buscar a exceléncia, aproximard a Liga Colombiana contra
o Céncer ao cumprimento de padrées superiores de qualidade,
aumentara a satisfagao dos usudrios e, possivelmente, permitira
que ela se prepare para um processo de Acreditagao em Saude.

Palavras-chave: cancer, quimioterapia, educa¢do, humani-
zagdo, seguranga, Liga Colombiana contra o Cancer.

la quimioterapia, que van en contra de la efectividad
de ésta o que deterioran el estado de salud del paciente.

Por todo lo anterior, es necesario que las instituciones
de salud realicen programas educativos enfocados al
paciente y a su familia, que promuevan la seguridad y
la cultura de humanizacién de la atencién al usuario.

Bajo este contexto, el presente estudio buscé identificar
los conocimientos previos y actitudes de los pacientes
con diagndstico de cancer que fueron enviados a la
Liga Colombiana contra el Cancer para quimiote-
rapia, acerca del tratamiento, los efectos colaterales
que puede tener, los cuidados especiales y la forma
como este tratamiento puede modificar su vida. Esto
con el fin de establecer parametros para el disefio y
desarrollo de un programa educativo individualizado
con base en las necesidades de conocimiento de cada
paciente y su familia sobre estos aspectos, que logre
disminuir el impacto negativo en su vida, minimice la
posibilidad de equivocaciones por parte del paciente
relacionadas con el manejo de su enfermedad y dismi-
nuya situaciones no deseables o que entorpezcan el
resultado del tratamiento instaurado.

Una informacién completa a los pacientes que reciben
quimioterapia es esencial para mantener la seguridad
del paciente y la calidad en la atencién (Boston, 1999,
citado por Smith, 2004).*

4. Smith JA, Kindo CC, Kurian S, Whitaker LM, Burke C, Wachel B,
et al. Evaluation of patient chemotherapy education in a gyneco-
logy oncology center. Support Care Cancer 2004. p. 578.



Metodologia

Este es un estudio descriptivo, que buscd determinar
los conocimientos y actitudes previas que tienen los
pacientes remitidos a la Liga Colombiana contra el
Cancer, sobre la quimioterapia.

La muestra estuvo constituida por ocho (8) pacientes
que respondieron al siguiente criterio de inclusion:
todos los pacientes con diagnéstico de céncer que
ingresaron a la Liga Colombiana contra el Cancer a
recibir tratamiento de quimioterapia entre los meses
de Agosto a Octubre de 2012, sin importar que
hubieran recibido quimioterapia previamente en otra
institucion y que aceptaron participar en el proyecto.

Los criterios de exclusién fueron: pacientes que
recibieron informaciéon por parte del personal de
enfermeria de la Unidad de Quimioterapia sobre el
tratamiento de quimioterapia, efectos secundarios y
manejo en casa, durante el ultimo afio (Agosto 2011
- Agosto 2012).

Para la recoleccion de la informacion y teniendo en
cuenta la posible ansiedad de los pacientes, se diseii6
un instrumento guia para la realizacion de una entre-
vista semiestructurada y se utiliz6 un formato para
el registro de los datos, con el fin de facilitar el dili-
genciamiento de la informacién obtenida para su
posterior andlisis. El instrumento incluyé preguntas
para ser respondidas por la persona que acompafiaba
al paciente en el momento de la entrevista.

Para asegurar el orden de las preguntas, la forma de
plantearlas y evitar sesgos en las respuestas obtenidas,
se diseid una guia orientadora que sirvio a las autoras
para realizar una calibracion, previa a la realizacion
de las entrevistas.

Especializacion

Enfermera de un centro de

La entrevista se realizé al momento en el que el paciente
ingresaba a la Unidad de Quimioterapia a recibir su
primer ciclo y antes de recibir cualquier informacion
por parte del personal de enfermeria de la unidad,
acerca del tratamiento. Previo a esto, se solicit6 a los
pacientes y acomparfiantes, a través de un formato de
consentimiento informado, dar su autorizacion para la
realizacion de la entrevista y su grabacién. Cada entre-
vista fue transcrita para facilitar su analisis.

Con la informacién recolectada se obtuvieron datos
sobre los siguientes aspectos: socio-demograficos,
conocimiento previo de los pacientes y acompafiantes
sobre la quimioterapia, efectos colaterales y su manejo,
signos de alarma ante los cuales deberian ponerse en
contacto con el profesional tratante, conocimiento de
tratamientos alternativos, necesidad e interés en recibir
apoyo psicoldgico e interés en profundizar en los temas
relacionados con el cancer. Los datos obtenidos se plas-
maron en una tabla previamente disefiada para ese fin.

Con base en estos datos se obtuvieron los resultados
que fueron analizados para establecer conclusiones
quesirvieron debase paraaportaralaLiga Colombiana
contra el Cancer y a las unidades de Quimioterapia en
general, elementos valiosos para el desarrollo e imple-
mentacioén de programas educativos para los pacientes
que inician el tratamiento de quimioterapia.

Resultados

A continuacién se presentan los resultados obte-
nidos a partir de las entrevistas realizadas a los
ocho (8) pacientes, abordando en primer lugar la
caracterizacion socio-demogréfica de los mismos y
posteriormente su conocimiento previo frente a la
quimioterapia y otros aspectos relacionados.

Sola (actualmente con su

SR ] F 36 en Oncologia Oncologia 4 Soltera madre)
Paciente 2 F 72 _Secundana Ama de casa 3 Soltera Hijo
incompleta
Paciente 3 M 56 | Secundaria quependlente (Fabricante de 3 Casado Esposarhija
pinturas)
Paciente 4 F 36 | Secundaria Independiente (vendedora) 2 Casada Esposo

Paciente 5 (Pertenece a

Estudiante Medicina 8 se-

una Etnia de la Sierra Neva- | M 24 Universitario mestre 4 Soltero Solo
da de Santa Marta)
Paciente 6 F 50 Secundaria Independiente (Estilista) 2 Casada Esposo
completa
Paciente 7 M 70 Secundaria Pensionado 4 Casado Esposa
completa
Paciente 8 M 58 | Profesional Independiente 3 Union libre ' Compafiera permanente

Tabla 1. Caracterizacion socio-demogréfica - Fuente: Las autoras, a partir de los datos obtenidos en la entrevista semiestructurada,

Octubre 2012
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Seis (6) de los ocho (8) pacientes estan siendo atendidos por su medicina prepagada y dos (2) por su EPS.

D
=
e
QL
o
©
o

Tiene conoci-
miento sobre su

Conocimiento especifico sobre su
enfermedad

enfermedad

Debido a su especializacion y expe-

Tratamientos

Tiene conoci-
miento sobre la

quimioterapia

Conocimiento sobre efectos secundarios
que puede causar la quimioterapia y
manejo de estos

Menciona: Nauseas, vomito, alopecia,
decaimiento, fatiga, cansancio, orina
roja. Sabe como manejar todos los
aspectos que menciond: Para nduseas,
comer frutas frias, tomar abundante

Casos en los que debe ponerse en
contacto con el personal médico

Conoce en qué casos debe poner-
se en contacto con el médico: Fie-

sexual, usar preservativo y comer bien.

@ e p S o liquido, no ingerir &cidos ni grasas y no . )
= , riencia en oncologia, se evidencia un =) , : bre Vémito que no cede después
@ Si . L . E] Si comer en gran cantidad. Para el cansan- ; .
S amplio conocimiento sobre el cancer, 5 . de dos o tres dias de aplicada la
& . . . cio, no excederse, esperar el ascensor y S N
tipo de cancer y tratamiento ) f . quimioterapia Vigilar signos de
caminar despacio. Estar atenta del dia . )
) o o deshidratacion.
10 al 15 después de recibir la quimiotera-
pia, porque son los dias en que se pue-
den bajar las defensas Es muy concreta
en sus respuestas.
Manifiesta tener conocimiento sobre s
~ ] . ) = . . No sabe. Manifiesta que debe
@ qué es el cancer y sobre el tipo de ® No conoce qué efectos secundarios S
= . . . . 5 - : ponerse en contacto si se siente
3 Si cancer que tiene. Sin embargo, se 2 No puede generar la quimioterapia y por P
S I : S 2 2 i mal, pero no conoce especifica-
& evidencia una interpretacion erronea ] consiguiente no los sabe manejar ,
L S mente en qué casos.
sobre el conocimiento
Conoce qué es el cancer, tipo de can-
cer que tiene y el tratamiento, pero 2 Conoce algunos efectos secundarios:
- manifiesta no tener informacion adi- & .2 nauseas, baja de defensas. El conoci- Sabe que debe consultar ante
@ cional a pesar de haber recibido varios | 5 & miento sobre su manejo es minimo: Sabe | cualquier inconveniente. Sin
k= Si tratamientos como se evidencia mas E 5 Si que en caso de nauseas puede tomar embargo, no sabe puntualmente
8 adelante. A lo largo de la entreviste « £ medicamentos que le dieron pero no en qué casos debe ponerse en
se puede ver que el paciente tieneun = 'S conoce otro manejo que él podria hacer | contacto
conocimiento basico adquirido por su | O en la casa
experiencia previa
Sabe que ante alguna situacién
<t o , . . .
@ - ) . 2 Conoce: caida del cabello, cejas y pesta- | de urgencia o diferente, debe
= . Conocimiento sobre qué es el cancer, S . - . 3 ;
5 Si - . ) =) Si na, fatiga y debilidad. No sabe como se | consultar. Sin embargo, no sabe
S tipo de cancer y tratamiento £ . 2
S = deben manejar en casa puntualmente en qué casos debe
ponerse en contacto
gl s
@ - ) . © Sabe que puede presentar nduseas y
= . Conocimiento sobre qué es el cancer, = . J . :
o : : : 2 ) .
Si > Si vomito, mareos, fatiga y cansancio pero | No sabe
S tipo de cancer y tratamiento 5 ) :
& no sabe como manejarlos
- Sabe que puede presentar: pérdida del
=3 cabello, debilidad, infecciones. Para Tiene un conocimiento parcial
© o evitar infecciones, no estar en sitios sobre el caso en el que debe po-
P . . o N .
£ i Conocimiento sobre qué es el cancer, S i publicos, comer todo muy cocido, no nerse en contacto con el personal
P . z . © . YT Nl
5= tipo de cancer y tratamiento o alimentos crudos como ensaladas. No médico: Unicamente sabe que
o 2 tiene conocimiento sobre el manejo de debe contactar al médico en caso
g los otros efectos secundarios que ella de fiebre mayor de 38 grados
menciona.
Sabe que puede presentar: pérdida del
cabello, vomito, diarrea, fiebre. Sabe que
s ° puede tomar droga para el vomito. Para
= . ) . ) 5 , evitar infecciones, lavarse las manos, ) - )
o Si Qué es el cancer y tratamiento =2 Si Por fiebre, vémito o diarrea
o £ usar tapabocas. Sabe que no debe comer
5 |acteos ni cidos pero no sabe para qué.
No tiene conocimiento sobre el manejo
de los otros efectos secundarios.
Posiblemente nauseas, vomito, caida del
(o) o . .
) ) . . . = pelo, y ha leido que puede tener diarrea,
= . Qué es el cancer ,tipo de cancer, S . ; P }
5 Si ! . =) Si problemas de memoria, problemas de Cree que vomito, fiebre o diarrea
S efectos secundarios del tratamiento £ ' . .
& = infecciones y debe cuidarse en la parte

Tabla 2. Conocimientos previos acerca del cancer y la quimioterapia - Fuente: Las autoras, a partir de los datos obtenidos en la entre-
vista semiestructurada, Octubre 2012




Forma cémo
Como obtuvo le fue

Momento en el cual le fue
suministrada la informacion
sobre la quimioterapia

Utilidad de la informacion

Paciente sobre quimioterapia y porqué

la informacion suministrada la
informacion

Fue util para ella oirlo de otro profesional y fue

Paciente 1 | Del médico tratante Conversacion | Dias antes de iniciar el tratamiento .
importante que su madre se enterara

No se indaga porque solo recibi¢ infor- | No se indaga porque no recibié informacion sobre
macién sobre su tipo de cancer la quimioterapia

En el momento de iniciar el tratamiento.
Debido a que ya recibié quimioterapia
Paciente 3 | Del médico tratante Conversacion | previamente se estd refiriendo al trata-
miento anterior el cual fue recibido en
otra institucion

Paciente 2 | Del médico tratante Conversacion

No fue dtil. Refiere que le habria gustado saber
mucho més

Si fue util y refiere haberse sentido mas tranquila
Conversacion | Al momento de conocer el diagnéstico | después de recibir la informacion por parte del
médico

Del médico tratante, de

Paciente 4 | . .
internet y amigos

Del médico tratante,

. 5 ; o NN Si fue dtil. No especifica para que le sirvio esta
Paciente 5 | médicos amigos y por las | Conversacion | Al momento de conocer el diagndstico P paraq

informacion
clases de la U
) - i NN Fue Util para poderse preparar psicoldgicamente
Paciente 6 | Del médico tratante Conversacion | Al momento de conocer el diagndstico parap prepararp 9
para lo que le espera
Del médico tratante y Dice que confia en los médicos y cree que todo lo
Paciente 7 | de sus hijos que son Conversacion | Al momento de conocer el diagndstico | que me digan es atil “Cémo no voy a confiar si mis
médicos hijos son médicos”

Para conocer un poquito la realidad, a qué se
enfrenta y cuales son las consecuencias que puede
tener para estar preparado y que no lo coja de
sorpresa

Del médico tratante y

. : Conversacion  Dias antes de iniciar el tratamiento
mas por internet

Paciente 8

Tabla 3. Aspectos relacionados con la forma como la informacién fue suministrada y su utilidad - Fuente: Las autoras, a partir de los
datos obtenidos en la entrevista semiestructurada, Octubre 2012

¢Le gustarfa recibir informacion o
Paciente | mas informacion sobre el tratamiento
de quimioterapia?

{Cémo preferiria que le fuera
dada la informacién?

Que temas le gustaria conocer sobre la quimioterapia

Si le gustarfa recibir mas informacion.
Considera que es importante que

la informacion sea dada a partir de
experiencias de otros pacientes.

Le gustaria conocer sobre los efectos secundarios de una manera
personalizada de acuerdo al protocolo que se le va a administrar.
También hace referencia al trabajo que se debe realizar para mejo-
rar la autoestima en las mujeres que reciben tratamiento

En charla con el personal de
enfermeria ya que refiere que el
médico explica poco

Paciente 1

Charla con el profesional de la
salud. Considera que no deben | Le gustaria conocer sobre la enfermedad, sobre el tratamiento y
ser entregados folletos sin las precauciones para poderse ayudar

Si le gustarfa. Ademés considera que
Paciente 2 la informacion deberia ser dada 8

dias antes s .
explicacion del contenido
) . . Charla con profesional de la Le interesa saber para qué sirve cada uno de los medicamentos,
Paciente 3 | Sile gustaria . - . - . :
salud y material audiovisual los efectos negativos secundarios y cual es el riesgo de no usarlos

Le gustarfa saber sobre la quimioterapia, la clase de quimioterapia

Charla con profesional de la e . .
que se le va a administrar y qué tan fuertes son los medicamentos

Paciente 4 | Sile gustaria

salud ;
que le van a aplicar
) . . Charla con profesional de la Le interesa saber qué efectos negativos a largo plazo puede gene-
Paciente 5 | Sile gustaria . - )
salud y material audiovisual rar el tratamiento

Le gustarfa saber como el cancer y el tratamiento pueden afectar
su vida laboral, efectos secundarios, como la puede incapacitar la
enfermedad

Charla con profesional de la

Paciente 6 ) Sile gustaria salud y folletos con graficos

Charla con profesional de la
salud. No le gustan los folletos | Le gustaria saber sobre la quimioterapia y le gustaria saber si se va
ni los audiovisuales porque le | a morir 0 no, qué le va a pasar.

dan pereza

Paciente 7 | Sile gustaria

Le gustarfa saber un poquito mas sobre la quimioterapia, los efec-
tos secundarios, cdmo evitarlos, cémo controlarlos, qué cuidados
hay que tener

Charla con profesional de la

HEE R S le qustaria salud y en folleto si es completa

Tabla 4. Interés en recibir informacion sobre la quimioterapia y forma como le gustaria que le fuera dada la informacion - Fuente: Las
autoras, a partir de los datos obtenidos en la entrevista semiestructurada, Octubre 2012
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No

Paciente 1

Paciente 2

Paciente 3

Paciente 4

Paciente 5

Paciente 6

Paciente 7

Paciente 8

Madre

Sobrino

Esposa

Esposo

Sin

acompanante

Esposo

Esposa

Esposa

Sobre el diagndstico, el tratamiento
y los efectos secundarios pero mani-
fiesta que su hija ya no tiene cancer
porque ya fue sometida a cirugia

Unicamente sabe que su tia tiene
cancer. En ese momento la esta
acompafiando porque era el Unico
disponible. No vive con la paciente y
su relacion es muy lejana

Conoce sobre el diagnostico, el trata-
miento y los efectos secundarios

Conoce sobre el diagnostico, el trata-
miento y los efectos secundarios

Sin acompafiante

Conoce sobre el diagnostico, el trata-
miento y los efectos secundarios

Conoce sobre el diagnostico, el tra-
tamiento y los efectos porque recibio
de sus hijos la misma informacion
que le dieron a su esposo

Responde que sabe lo mismo que su
esposo. Su conocimiento se limita a
saber qué: “Es una enfermedad como
medio mortal pero de pronto las
cosas a tiempo tienen remedio”

Manifiesta que no porque
no se quiere enredar en eso

Si le gustaria aprender mas
sobre la enfermedad

Manifiesta que no necesita
saber mas porque tiene la
informacion necesaria

Le gustarfa aprender como

se puede preparar el orga-

nismo para el tratamiento y
para tener mas defensas

Sin acompafante

Le gustarfa conocer sobre
los medicamentos que se
van a administrar, como
acttian en el organismo, qué
cuidados y precauciones
debe tener

Manifiesta que no necesita
saber mas porque esta tran-
quila con lo que le dijeron
sus hijos médicos

Quiere saber qué cuidados
debe tener en casa, siva a
tener otros efectos que otras
personas le han contado.
Quiere saber qué puede
hacer con el habito de fumar
de su esposo y si le puede
dar jugos de frutas que le
han recomendado terceras
personas que ya han pasado
por el proceso

Antes de iniciar el trata-
miento

No responde

Al momento de conocer el
diagnostico

Antes de iniciar el trata-
miento

Sin acompafante

En el momento de conocer
el diagndstico y de saber
que hay que hacer quimio-
terapia. Ademéas considera
que ésta informacion no
debe retrasar el inicio del
tratamiento porque esto
aumenta el estrés del
paciente

Al momento de conocer el
diagndstico

No responde la pregunta
pero dice que la forma
como le dieron la informa-
cion fue muy inhumana

Si

No responde

S porque ayuda a tener
mayor fortaleza. Sin em-
bargo, considera que ellos
no lo necesitan porque su
esposo es muy fuerte

Si

Sin acompafante

Si considera importante
recibir apoyo de un psico-
logo en el momento que
se conoce el diagndstico.
Dice que aunque el psico-
logo no siente lo mismo
que el paciente, puede ser
de gran ayuda

Por ahora no lo necesita,
pero si esta de acuerdo en
caso de ser necesario

Por ahora le parece que
no lo necesita

Tabla 5. Conocimientos y actitudes del acompafiante o familiar sobre el cancer y la quimioterapia - Fuente: Las autoras, a partir de los
datos obtenidos en la entrevista semiestructurada, Octubre 2012

Discusion

De acuerdo con los resultados obtenidos en el estudio
realizado a pacientes nuevos que ingresaron a la Liga
Colombiana contra el Céancer a recibir su primer
ciclo de quimioterapia durante los meses de Agosto,
Septiembre y Octubre de 2012, se observo que a la
Liga asisten hombres y mujeres desde los 18 afios de
edad, con diferentes niveles de escolaridad, diferentes
estratos socio-econémicos y ocupaciones variadas.

La evidencia de la diversidad de caracteristicas de la
poblacion que se atiende en la Liga, lleva a considerar

que es indispensable en el disefio de programas educa-
tivos abordar las necesidades individuales de cada
uno de los pacientes, teniendo en cuenta sus particu-
laridades socio-demograficas.

Todos los pacientes manifestaron tener informacion
sobre el cancer. Sin embargo, al indagar en el tema
especifico, se puede ver que su conocimiento sobre qué
es el cancer, el tipo de cancer y como es el tratamiento
con quimioterapia, es muy variado, en general super-
ficial e incompleto y en algunos casos, erréneo. Esto



se corrobora con las siguientes afirmaciones: “Pues del
cancer, sé que afecta la parte psicoldgica; todo eso lo va
agotando a uno porque los unos se comen a los otros,
los globulos rojos se comen a los...mmm...o slos blancos
se comen a los rojos?” y “Yo no sé qué clase de Quimio-
terapia me van a aplicar. No sé si es muy fuerte. Quiero
saber qué grado es la que me van a aplicar porque yo no
sé eso, no sé nada de eso”.

Se puede apreciar que la mayoria de los pacientes y
familiares han recibido informacién sobre los efectos
secundarios mas comunes que pueden generar los
medicamentos que van a recibir, pero es claro que casi
ninguno sabe que estos efectos pueden ser manejados
en casa, e incluso que algunos de ellos, pueden ser
evitados o atenuados con medidas sencillas, lo cual
se evidencia en las expresiones “Si me gustaria saber
un poquito mds sobre los efectos secundarios, como
evitarlos, como controlarlos, que cuidados debo tener
con la quimioterapia” y “Me imagino que hay precau-
ciones que se tienen que tener, como dijera yo, para uno
ayudarse, porque uno es ahi como ciego, ahi a lo bruto
digo yo. Si uno estd a ciegas, uno queda como llevado
del que lo trajo”.

En todos los casos la informacién fue impartida por el
médico tratante en conversacion con el paciente y el
familiar. Dos (2) de los ocho (8) pacientes informaron
haber obtenido una amplia informacién a través de
internet “La informacion ha sido mds por internet que
por el médico”.

La mayoria de los pacientes no sabe cuales son los
signos de alarma ante los cuales deben consultar con
un servicio de urgencias o ponerse en contacto con su
médico tratante “A urgencias si me siento mal pero no
sé en qué casos”.

Estos datos que evidencian el poco conocimiento
sobre aspectos tan importantes en los pacientes que
van a iniciar su tratamiento de quimioterapia son
muy utiles en el momento de disefiar y desarrollar un
programa educativo, cuyo contenido incluya aspectos
que le permitan al paciente y a su familia, conocer las
situaciones de riesgo y tomar las decisiones correctas,
asi como evitarles la necesidad de acudir innece-
sariamente a los servicios de urgencias, o en el caso
contrario, tomar medidas que puedan causar danos
en su salud.

Todos los pacientes manifestaron que les gustaria
ampliar sus conocimientos sobre la quimioterapia y
preferiblemente en conversacién con los profesionales
de la salud que los atienden “Una terapia pero hablada,
porque uno asi con una persona le entiende lo que
quiere decir el folleto de esa enfermedad”.

Algunos manifestaron interés por recibir informacién
complementada con folletos y materiales audiovisuales.

Ningtn paciente manifesté haber recibido informa-
cion por parte de la entidad de salud (EPS o entidad
de medicina prepagada) por la cual estaban siendo
atendidos, ni haber sido llamado para recibir infor-
macion o ingresar a un programa de educacion sobre
el cancer, junto con su familia “En cuanto a informa-
cion sobre la quimioterapia, tampoco le dicen a uno
nada en la prepagada’.

En el marco del Sistema Obligatorio de Garantia de la
Calidad en Salud seria deseable que existiera una arti-
culacion entre los diferentes actores del sistema con
el fin de proteger al paciente y grupo familiar a través
de la educacion y el seguimiento en un programa de
manejo integral del cancer.

Es importante resaltar, que aunque siete (7) de los
ocho (8) pacientes, consideraron que la informacion
recibida fue util, los ocho (8), manifestaron querer
recibir mas informacion o profundizar la informacién
yarecibida. La paciente 1 (enfermera oncéloga) afirma
“Si me gustaria recibir mds informacion, pues sé que
no todos los cuerpos son iguales, todos reaccionamos
diferente, todos tenemos experiencias diferentes”. El
paciente 2 (estudiante de Medicina) dice “Si necesito
mds informacién. Muchas veces el paciente por pena
no pregunta pero siempre tiene la curiosidad como
todo humano de qué le puede pasar, qué se puede hacer
y como va a quedar uno, ciertas cosas que a futuro le
pueden traer a uno como consecuencias. Los médicos
muchas veces le explican a uno muy por encima lo
que uno tiene y si uno no pregunta, creo que no tiene
la respuesta deseada”. Llama la atencién que estos
dos pacientes, al igual que los demas, a pesar de su
perfil académico y de la representacion de la salud y
la enfermedad que especialmente tiene el paciente 5
por pertenecer a una etnia indigena, manifiestan su
necesidad de recibir informacién adicional.

En general se vio una gran necesidad de conocer los
detalles de la quimioterapia, la forma en que actua
en el cuerpo, los efectos secundarios, el manejo en la
casa, la necesidad de cambiar los hébitos alimenticios,
precauciones que se deben tomar y la forma como la
enfermedad y el tratamiento pueden afectar la vida.

Catherine M, et al, en su estudio Information needs of
cancer patients in West Scotland: cross sectional survey
of patients, concluye que la mayoria de pacientes nece-
sita saber sobre su diagndstico, pronostico y opciones
de tratamiento, el 94% quiere informacién sobre los
efectos colaterales y el 60% prefiere que la informa-
cién sea suministrada por un médico especialista’, lo

5. Catherine M, Paul S, Lorraine W, Douglas L, Elspeth P, Charles
G, et al. Information needs of cancer patients in west Scotland:
cross sectional survey of patients’ views. The British Medi-
cal Journal. 1996. p. 725.
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cual es coherente con los resultados obtenidos en el
presente estudio.

Cuatro (4) de los ocho (8) pacientes no recibieron
informacién sobre los cambios que habra en su vida
ni sobre las modificaciones que deben establecer
en sus hdbitos, los cambios en la dindmica familiar,
el trabajo, el rendimiento intelectual, etc. “Uno va
quedando imposibilitado de hacer cosas que uno hacia
antes y todo eso ya no es fdcil; ahora, si voy para la calle
tengo que decir para donde voy”.

El hecho de que los pacientes que van a recibir este
tipo de tratamiento no cuenten con una informacién
completa y detallada sobre qué es la quimioterapia y la
forma como va a ser aplicada, la manera como actia
en su organismo, los posibles efectos secundarios y
como manejarlos, los cambios que este tratamiento
necesariamente va a generar en su vida y el hecho de
no tener claridad sobre los signos de alarma ante los
cuales debe informar inmediatamente al personal
médico, vulnera su derecho a la informacién y afecta
directamente su seguridad ya que se esta sometiendo
ariesgos innecesarios, teniendo en cuenta ademads que
la Acreditacion en Salud insiste en la necesidad de dar
educacion al paciente basada en sus necesidades indi-
viduales, sus conocimientos previos y sus intereses.

Los resultados de las entrevistas a los acompafiantes
mostraron que algunos de ellos consideraban haber
recibido informacién general suficiente sobre la enfer-
medad y el tratamiento y que no estaban interesados
en recibir informacion adicional “No y no me quiero
enredar en eso”.

Llama la atencion la diferencia en cuanto a la percep-
ciéon que tienen algunos pacientes respecto a la
informacion recibida en comparacién con la percep-
cién que tiene el familiar. Por ejemplo, el paciente 3
dice que no le dieron informacién y por el contrario
su esposa comenta “La informacion que recibimos fue
completa y suficiente”.

Por otro lado, la mayoria de los familiares manifest6
la necesidad de conocer més a fondo sobre la enfer-
medad, el tratamiento y los cuidados “Si uno no tiene
informacion se va llenando de muchas inseguridades
la persona. Uno no sabe que es bueno y que es malo”.

Fue muy importante para este trabajo contar con
una enfermera oncéloga y un estudiante de octavo
semestre de Medicina, ya que esto permitié ver que a
pesar de sus conocimientos y su preparacion sobre el
tema, en el momento de ser pacientes expresan senti-
mientos de preocupacion por los cambios generados
por la enfermedad y el tratamiento. La enfermera por
ejemplo manifestd: “Yo creo que lo mds duro que me
ha dado es que me cambié la vida en un mes; y un

mes no es nada. Entonces yo vivia sola y de la noche
a la maniana mi mamd estar viviendo aqui conmigo y
bueno; no es que esté violando mi espacio sino por la
independencia que tenia”.

Al mismo, tiempo con su experiencia y conocimiento,
la enfermera oncdloga da aportes valiosos que pueden
ser utilizados en el disefio de programas educativos:
“Hay que personalizar la informacién. La autoestima,
también he visto que les afecta y casi nadie lo toca,
entonces como motivarlas a las mujeres, maquillarse,
que el pelo”. “También que el personal de enfermeria
explique con base en los medicamentos que se van a
aplicar; es eso, no las generalidades. Muchas veces los
folletos son muy generalizados, entonces si es mejor
personalizados”.

Por otro lado, haber contado con las opiniones de un
miembro de la etnia Arhuaca aporté a la investigacion
elementos muy interesantes sobre la forma como desde
su cultura y su medicina milenaria, debe ser visto el
tratamiento: “Nosotros tenemos una forma de medicina
diferente, pero no podemos excluir el conocimiento que
hay de esta parte ni menoscabar el conocimiento de otras
culturas. No solamente hay que curar el cuerpo sino el
alma, los pensamientos, las emociones porque hay un
manejo de su pensamiento, sus angustias, sus tristezas.
En algunos casos hay cura y también hay una calidad
de vida mucho mejor. Aqui en este medio las cosas son
tan prdcticas que no hay espacio para el contacto con la
naturaleza y entonces nosotros nos ayudamos de nuestro
entorno, utilizamos la naturaleza, los animales, los
sonidos y todo eso. Eso ayuda a que la persona reflexione,
piense y quiera estar en buenas condiciones, y si no se
puede curar, por lo menos el espacio o el tiempo de vida
se prolonga mucho mds”.

Conclusiones

Aunque la informacién general sobre la enfermedad, el
tratamiento y todos los efectos fisicos, emocionales e
implicaciones en la vida de las personas sea una sola,
cada uno tiene necesidades diferentes dependiendo de
su cultura, sus creencias, sus costumbres, su situacion
familiar y sus relaciones con el entorno social y laboral.

Todos los pacientes y familiares reciben una informa-
cion inicial de parte del médico tratante; en algunos
pacientes es complementada con informaciéon de
amigos o de internet que en algunas ocasiones puede
no ser confiable.

Todos los pacientes y sus familias dan gran valor a la
relaciéon que se instaura con el médico tratante desde
el momento del diagnostico de cancer y prefieren que
la informacién sea impartida por él o por otro profe-
sional de la salud.



Se evidencia por parte de los pacientes, una gran
necesidad de ampliar los conocimientos sobre los
medicamentos que van a recibir en la quimioterapia
y sobre el manejo de los efectos secundarios que estos
produciran, asi como sobre los cambios que el cancer
y el tratamiento ocasionardn en sus vidas y en la de
sus familias.

Se puede apreciar también la necesidad de que esta
informacion sea acompaiada de apoyo psicoldgico,
durante todo el proceso de tratamiento.

Ningun paciente o familiar estd recibiendo informa-
cién o educacion sobre el cancer por parte de su EPS
o aseguradora. Estas entidades generan las drdenes
solicitadas o autorizan los procedimientos necesa-
rios si estan cubiertos por el plan, pero no hacen
seguimiento ni se coordinan con las IPS u otros parti-
cipantes del sistema de salud, lo cual puede vulnerar
los derechos de los pacientes y algunos de los atributos
de la calidad del servicio de salud como continuidad
en el tratamiento y posibilidad de escoger la IPS en
donde el paciente quiere ser atendido.

Recomendaciones

En la busqueda de la humanizacion de la atencién en
los servicios de salud y con el fin de aportar herra-
mientas que apunten al mejoramiento continuo de
la politica de seguridad del paciente, se plantean las
siguientes recomendaciones que pueden aportar a la
Liga contra el Cancer y a las unidades de Quimio-
terapia, elementos para el diseio de un programa
educativo integral que tenga en cuenta las necesidades
individuales del paciente.

1. La educacion en salud no debe ser asimilada
a la sola informacion; ésta es solo un apoyo
del proceso educativo. La educacion en salud
permite adoptar, fortalecer, enriquecer o
modificar positivamente, en forma cons-
ciente e informada, conocimientos, actitudes
y/o comportamientos con el proposito de
establecer estilos de vida saludable.® Se trata
entonces de identificar, cudles son los cono-
cimientos, las creencias y los habitos que los
individuos tienen para poder trabajar sobre
ellos e intentar generar una transformacion de
los mismos en saberes nuevos, creencias modi-
ficadas y cambio de habitos.”

6. Chogue R. Comunicacién y educacion para la promocion de la
salud. Lima-Perd, 2005. Disponible en URL: http://www.razon-
ypalabra.org.mx/libros/libros/ comyedusalud.pdf

7. Bricefio R. Siete tesis sobre la educacion sanitaria para la partici-
pacion comunitaria. Educacion sanitaria Cad. Saude Pabl 1996.
p. 12.

2. En el proceso de establecer convenios entre
los prestadores y aseguradores, seria reco-
mendable, teniendo en cuenta el derecho a
la informacién de los pacientes y la huma-
nizacion del servicio, que se garantizara la
existencia de programas educativos en las
unidades de Quimioterapia. Es importante
que los médicos tratantes sensibilicen a los
pacientes y a sus familiares, en la importancia
de asistir a los programas educativos ofrecidos
por las unidades de Quimioterapia en donde
los pacientes van a recibir su tratamiento.

3. Debido a que los pacientes con diagndstico de
cancer y sus familias ingresan a las unidades
de Quimioterapia, remitidos de diferentes
médicos especialistas y entidades de salud
y de acuerdo con el Estandar 19 del Manual
de Acreditaciéon (Evaluacién de necesidades
al ingreso), la educacion debe partir de la
evaluacion previa de los conocimientos del
paciente (enfermedad, tratamiento, efectos
colaterales y manejo), sin olvidar que cada
comunidad tiene su propia cultura de la salud
que debe ser respetada aclarando dudas y
revisando creencias sobre el tema para evitar
que interfieran en el tratamiento y generen
algtn dafio en la salud.

4. Es importante indagar sobre la informacion
encontrada por los pacientes en internet o
recibida por parte de terceros, para asegurar
que sea correcta.

5. Las funciones de la familia, como sostén y
apoyo en esta situacion, son vitales durante
todo el proceso de tratamiento del paciente.® Es
indispensable que la familia esté involucrada
en los programas educativos para ayudar
al paciente a desarrollar competencias en el
autocuidado de su salud durante el proceso de
atencidon (Estandar 30 Planeacién de la aten-
cion - Manual de Acreditacion).

6. Un programa educativo debe tener en cuenta
que a los pacientes les interesa conocer
aspectos sobre como mantener su calidad de
vida y qué cambios van a ser generados por
la enfermedad y el tratamiento. El programa
educativo al ensefiar acciones de autocui-
dado, debe tratar de adaptar éstas al estilo
de vida del paciente para que éste pueda

8. Portillo MH, Portillo RM, Ruano FR. Promocién de la Salud y Apoyo
Psicoldgico al Paciente. Revista Sanitaria. Ed. Macmillan, 2008
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10.

incluirlas en su cotidianidad® y participe en
su propia seguridad.'

Es importante incluir en los programas
educativos aspectos dirigidos a motivar a las
personas a realizar actividades para mejorar
su aspecto personal con el fin de recuperar
la autoestima afectada con los cambios en la
apariencia fisica.

Puesto que los pacientes necesitan aclarar
dudas o informar situaciones para ellos
importantes, es indispensable que el
programa educativo garantice que el paciente
y su familia tengan informacién sobre la
disponibilidad de los expertos en Onco-
logia de la unidad en donde son tratados, a
los que pueden contactar en caso necesario
(nombres, teléfonos y horarios) (Estandar 17 -
Registro e ingreso - Manual de Acreditacion).

Debido a las condiciones individuales de cada
paciente para el aprendizaje y a los diferentes
factores como el miedo y la inseguridad gene-
rados por el diagnéstico y el tratamiento, es
indispensable en el disefio de los programas
educativos, tener en cuenta:

Un programa educativo debe iniciarse desde
el momento en que el paciente se presenta por
primera vez a la institucién para tratamiento y
debe estructurarse de tal forma que le permita
ser adaptado a las necesidades de cada paciente
en cuanto a contenidos, ayudas didacticas y
horarios teniendo en cuenta aspectos como
la edad, nivel de escolaridad, dificultades
individuales de comprension, necesidades de
informacion e intereses. Se podria sugerir que
son el paciente y su familia quienes marcan su
propio ritmo de aprendizaje.

Durante todo el proceso del tratamiento es
indispensable reforzar el conocimiento impar-
tido en diferentes momentos para verificar el
aprendizaje por parte del paciente y el familiar.

La informacién general inicial debe ser dada
por el médico y debe ser ampliada y comple-
mentada a través de los programas educativos
de la Unidad de Quimioterapia, de acuerdo con
lo establecido en cada institucion. Es deseable
que los programas educativos sean liderados
por las enfermeras especialistas en Oncologia
de la Unidad de Quimioterapia y las organiza-

9. Garcia C. Algunas reflexiones sobre la educacion para la salud,

Ensayo. Hacia Promoc. Salud 2001. p. 14.

10. Manual de Acreditacién en salud Ambulatorio y Hospitalario Co-

lombia. Ministerio de la Proteccion Social. Bogotd, Colombia. 2011

ciones que cuenten con estas unidades, deben
facilitar el espacio de tiempo para las activi-
dades educativas y garantizar la preparacion de
estos profesionales para impartir la educacion.

También deben participar en estos programas
profesionales de las distintas especialidades
como Nutricién, Psicologia, Fisioterapia,
Odontologia, para dar una educacién integral
que cubra todos los aspectos de importancia
para el paciente en quimioterapia.

11. El programa de educacién puede ir acompa-
fiado de material grafico facil de leer, agradable
a la vista y de facil comprension para todas
las personas. Este debe ser considerado solo
material de ayuda y requiere ser explicado
hasta asegurar el entendimiento por parte de
los usuarios. Ningiin material audiovisual o
escrito reemplaza a los profesionales en su labor
de ensefianza con los pacientes y familiares.

12. El programa educativo debe incluir una
evaluacion posterior a cada una de las
sesiones educativas o informativas con el
objeto de comprobar la comprension por
parte del paciente y su familia de los temas
tratados. La evaluacion del aprendizaje
aporta elementos valiosos para el mejo-
ramiento permanente de los programas
educativos (Estandar 41 - Ejecucion del trata-
miento — Manual de Acreditacién).

13. La gerencia debe considerar la necesidad de
aumentar el numero de personas que trabajan
en las unidades de oncologia para lograr el
desarrollo de un programa integral y efectivo
de educacion a los pacientes y a sus familias.
Esto podria ocasionar gastos adicionales en
las instituciones, pero logrard un resultado de
mayor calidad en el servicio ofrecido, aumen-
tard la satisfaccion de los usuarios, y proveera
mayor seguridad a los pacientes y sus familias.

14. La humanizacion debe ser un elemento indis-
pensable de la calidad de la atencién en los
servicios de salud y todos los actores del
sistema y los profesionales de la salud deben
participar en ella.

“Ninguna mdquina puede reemplazar el efecto sanador
de una mirada, de unas manos, de la palabra adecuada

o el silencio oportuno”. "

11. Centro de Gestion Hospitalaria. Seminario: Humanizacion en la
Atencidn en Salud, Introduccién. Disponible en URL: http://www.
cgh.org.co/productos/ capacitacion/ portafolio/cursos/humani-
zacion.php
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