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Resumen

Introduccién: El cancer es una enfermedad que tiene gran impacto emocional
y psicoldgico, tanto en las personas diagnosticadas como en su entorno mas
cercano. Objetivo: Explorar las emociones experimentadas por la familia de un
enfermo de cancer de prostata y del personal sanitario del servicio de oncologia
en su acompanamiento de pacientes oncolégicos. Metodologia: Se ha realiza-
do un estudio cualitativo, descriptivo y transversal con enfoque desde la feno-
menologia para explorar vivencias y experiencias de la vida interior de las per-
sonas. En él participaron cuatro familiares de un paciente fallecido por cancer,
dos enfermeras oncolégicas y dos psicooncélogas. Resultados: Las personas
mas proximas al paciente viven la enfermedad intensamente y pueden presentar
diversas alteraciones en su estado de salud, especialmente comunes las rela-
cionadas con el malestar emocional. La fatiga por compasiéon que sufren los
acompafnantes parece estar asociada con el sindrome burnout que padece gran
parte del personal sanitario y relacionada negativamente con la satisfaccién por
compasion. Conclusiones: Es fundamental incorporar en la valoracion integral
del paciente oncoldgico a sus acompanantes y al equipo que lo trata a nivel
sanitario para conocer las areas psicosociales de influencia y desarrollar ciertos
recursos personales como la empatia o la inteligencia emocional.

Palabras clave: cancer, fatiga por compasién, satisfaccion por compasioén, pro-
fesionales sanitarios, oncologia.
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Abstract

Introduction: Cancer is a disease that has a great emotional and psychological
impact both on the people diagnosed and on the people around them. Objecti-
ve: To explore the emotions experienced by the family of a prostate cancer pa-
tient and the health personnel of the oncology service in their care of cancer
patients. Methodology: a qualitative, descriptive, and cross-sectional study was
conducted on the basis of a phenomenological approach to explore the expe-
riences of people’s inner lives. Four relatives of a patient who died of cancer, two
oncology nurses and two psycho-oncologists participated. Results: Individuals
in close connection with patients could suffer several consequences because of
the disease and they may present varied alterations in their health condition,
highly associated to emotional issues. Compassion fatigue suffered by the com-
panions has been related to the burnout syndrome faced by a large segment of
healthcare personnel and negatively correlated with compassion satisfaction.
Conclusions: It is imperative to incorporate companions and the staff at the
health care level into the comprehensive assessment of the oncology patient in
order to explore the psychosocial dimensions and to develop some personal
resources as empathy and emotional intelligence.

Key Words: cancer, fatigue satisfaction, compassion satisfaction, health profes-
sionals, oncology.

Introduccién

Atendiendo al criterio de la oms (Organizacion Mundial de la Salud), el cancer
puede ser definido como un proceso de crecimiento y diseminacién de células incontro-
lado, el cual puede aparecer en practicamente cualquier lugar del cuerpo (oms 2020).
En su informe anual, la seom (Sociedad Espanola de Oncologia Médica) destaca que
el numero de casos diagnosticados en Espafia ha continuado creciendo desde hace
décadas, alcanzando en 2020 los 277.394. De estos, los mas frecuentes fueron los de
colon y recto, prostata, mama, pulmén y vejiga urinaria (seom 2020). Este continuo as-
censo se debe, en parte, a la exposicion a factores de riesgo como el tabaco, el alcohol,
la obesidad y el sedentarismo, entre otros, asi como el aumento de la poblacion y el
envejecimiento de la misma.

Los efectos secundarios de tratamientos como la quimioterapia hacen que el dolor
afecte de forma muy negativa sobre las funciones corporales, produciendo insomnio,
disminucién del apetito y limitacién de la actividad fisica, deteriorando asi la calidad de
vida (Ahles y Root 2018). No obstante, esta enfermedad no solo afecta al plano fisico,
ya que se manifiesta también a través de cambios psicoldgicos y sociales. Un ejemplo
de ello son la ansiedad y la depresion, muy frecuentes en estas enfermedades, las
cuales aumentan la sensibilidad y la sensacion de dolor (Caraceni y Shkodra 2019).
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Ademas, el cancer ha sido asociado con la vivencia recurrente de emociones como la
frustracion, la angustia y el aislamiento, en gran medida por la dependencia que puede
llegar a tener la persona afectada (Gray, Azizoddin y Nersesian 2020).

El Consejo de Europa define la dependencia como la necesidad de ayuda o asis-
tencia para las actividades de la vida cotidiana o, de manera mas precisa, un estado en
el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o a la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas im-
portantes a fin de realizar actos corrientes (Salvador-Carulla, Gilbert y Ochoa 2010). La
dependencia es muchas veces el resultado de un proceso que se inicia con la aparicién
de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de una enfermedad.
Cuando esta limitacién no se puede solucionar con la adaptacion del entorno, provoca
una serie de restricciones que derivan en la dependencia (Ubeda Bonet 2009).

Viendo la posible dependencia del paciente de cancer, una de las situaciones mas
complejas que puede vivir es la falta de apoyo y la ausencia de cuidadores (Moreira
de Souza y Turrini 2011). La labor de acompafiamiento es compleja; las personas que
se encargan del paciente transitan este proceso en muchas ocasiones en silencio, per-
didas y tratando de gestionar emociones muy intensas, aunque desde una situacion
social y sanitaria habitualmente mejor que la del paciente (Teixeira, Applebaum, Bhatia
y Brandao 2018). Las personas implicadas en el cuidado del paciente intentan propor-
cionar apoyo psicoldgico para, al menos en parte, cubrir las necesidades emocionales
del paciente. No obstante, afrontan una ardua tarea, ya que desde el momento del diag-
nostico deben familiarizarse con la enfermedad y hacer frente a emociones como la ira,
la frustracién o la pena, las cuales se presentan también de forma frecuente durante el
transcurso de la enfermedad, tanto en el paciente como en el acompanante (Hebdon
et al. 2021). De hecho, en algunos casos el estrés experimentado por algunos familia-
res puede llegar a ser tan severo como el del paciente (Geng et al. 2018). Por ello, es
de vital importancia incluir a los acompanantes en el tratamiento integral del paciente
oncologico.

Una vez realizada la pertinente revision literaria, esta investigacion tiene como ob-
jetivo principal explorar las emociones experimentadas por la familia de un enfermo de
cancer de prostata y del personal sanitario del servicio de Oncologia del Hospital Virgen
de la Arrixaca de Murcia en su acompafamiento de pacientes oncoldgicos.

Método
Participantes y disefio

Fue realizado un estudio cualitativo, descriptivo y transversal basado en la explo-
racion de las experiencias y vivencias de los pacientes oncoldgicos, sus acompafantes
y del personal sanitario a su cargo. Para ello, se llevo a cabo un muestreo intencional a
partir del cual fueron seleccionadas y entrevistadas ocho personas en contacto directo
con la enfermedad. Por un lado, cuatro familiares de un paciente oncolégico fallecido
en 2015: la esposa, sus dos hijas y el yerno. Por otro, dos enfermeras en activo del
Servicio de Oncologia del Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia, asi como dos psico-
oncologas en activo del Hospital de Dia.
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Instrumentos y procedimiento

Para la recogida de datos se utilizdé una entrevista semiestructurada previamente
elaborada. Dicha entrevista favorecio un estilo abierto para la obtencion de informacion
sobre las emociones (tristeza, miedo, amor, compasion, etc.) y las situaciones experi-
mentadas que afectan a estas personas, tanto a nivel personal como laboral. Ademas,
cualquier duda que pudo surgir en el proceso se solucioné de forma sencilla y empatica
con el interlocutor.

Las entrevistas fueron realizadas en el mes de febrero de 2021 en el domicilio de
los familiares y en el lugar de trabajo habitual del personal sanitario, siendo la duracién
media de 45 minutos. Se realizé un diario de sesiones en el que se recogieron datos
referentes a comunicacion no verbal, sensaciones y percepciones entre otros aspectos.
Todos los participantes firmaron un consentimiento escrito donde entendian la finalidad
y objeto de la investigacion, su participacion voluntaria y no remunerada, asi como la
posibilidad de abandonar el estudio en cualquier momento.

Validez y fiabilidad/rigor

El protocolo de investigacion fue valorado por una investigadora externa. La trans-
feribilidad del proceso se apoya en la descripcidn clara del contexto, de la seleccion de
participantes, de la recogida de datos y del proceso de analisis, el cual consiste en la
neutralidad de la interpretacion o analisis de la informacién y en el criterio de credibili-
dad, que se sustenta en el uso de recursos técnicos como la triangulacion con literatura
cientifica preexistente, la triangulacién por dos investigadores y por la validacion de las
participantes de la entrevista obtenida.

Resultados

En primer lugar, los participantes fueron divididos en tres grupos (familiares, en-
fermeras oncoldgicas y psicologas oncologicas). A partir de la extraccion y el analisis
de los datos, fueron establecidas diferentes categorias, las cuales albergan diversos
codigos. En el grupo de familiares la categoria resultante fue: «fatiga y satisfaccion por
compasiény». Con respecto a las enfermeras oncoldgicas las dos categorias fueron:
«desgaste y conexién personal» y «recursos profesionales». Por ultimo, las entrevistas
con las psicologas dieron lugar a la categoria «guia de consejos». En la Tabla 1 se re-
sume graficamente la organizacion de las categorias y cédigos. A continuacion, mante-
niendo el orden expuesto, se detallan y discuten los resultados obtenidos en cada una
de las categorias.

Fatiga y satisfaccion por compasion

Esta categoria se asocia con la familia del paciente e incluye los cédigos: «miedo,
vida familiar, dolor emocional y realizacion». Los familiares describen aquello que por
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su condicién de acompanantes experimentaron emocionalmente durante el proceso de
la enfermedad del paciente y que hoy recuerdan con intensidad.

El codigo «miedo» hace referencia tanto al presente como al futuro dentro del de-
sarrollo de la enfermedad. Atendiendo a las respuestas ofrecidas, el desconocimiento
de la enfermedad, asi como de los efectos secundarios y de las reacciones y situacio-
nes que conlleva el proceso provocan en el acompafnante un sentimiento de vulnerabi-
lidad y una sensacion de pérdida de control muy intensa:

El miedo a los efectos secundarios, a la evolucién de la enfermedad o a los posibles
contratiempos nos llevaron al limite emocional en muchas ocasiones.

El segundo cédigo, «vida familiar», recoge los cambios que se producen en el
seno familiar después del diagnodstico. Parece que la enfermedad altera las rutinas,
genera tensiones e incluso se facilita el intercambio de roles familiares:

Nuestro dia a dia depende de su estado animico y de su bienestar fisico. Los acompa-
fAantes nos adaptamos a las circunstancias de la mejor manera posible.

El tercer cddigo es el «dolor emocional». Los familiares expresan que la enfer-
medad de cancer genera un constante sufrimiento psicoldgico, tanto en los pacientes
como en sus acompafantes, o que se asocia con altos niveles de malestar. Ademas,
parece ser un factor de riesgo de trastornos psicopatolégicos y del estado de animo:

Los dias en los que los dolores se agudizaban, se hacian insoportables y muy duros
de gestionar emocionalmente.

En cuanto a la fatiga por compasién, el entorno familiar sefiala la importancia de
las consecuencias psicologicas y emocionales que puede conllevar la exposicion conti-
nuada al sufrimiento y al dolor de las personas a las que se les facilita ayuda y cuidados
durante la enfermedad oncolégica. Esto puede entenderse como una traumatizacion
vicaria, es decir, que la exposicion continuada al sufrimiento de otra persona genera un
eco cognitivo en quien la percibe, o que también se conoce como estrés y ansiedad
postraumatica secundaria.

En el lado contrario, encontramos la satisfaccion por compasion, la cual integra el
cuarto y ultimo codigo de esta categoria: «realizacion». Esta satisfacciéon depende en
gran medida de la consecucion de los objetivos que los acompafantes se marcan a la
hora de ayudar al paciente. Vivir estas sensaciones agradables depende de la habilidad
de la persona acompanante de conocer sus limites y responsabilidades, gestionando
las expectativas de ayuda logro. Segun palabras de los familiares:

Realmente creo que lo que hago es importante y significativo.
Un gesto amable, una palabra o una mirada, bastan para llenar el corazén del
acompafante.
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Desgaste y conexion personal

Esta categoria hace referencia al personal sanitario y desarrolla los siguientes
codigos: «incertidumbre y empatia».

La «incertidumbre» tiene que ver con el desarrollo incierto de la enfermedad y el
malestar emocional que de ello se desprende. El trabajo del personal sanitario con pa-
cientes y acompafantes es casi diario y muy cercano. Se establece una relacion muy
estrecha en la que la prudencia, el respeto y la comprensioén resultan fundamentales.
De hecho, los pacientes manifiestan con frecuencia el deseo de tener los menos cam-
bios posibles en su equipo asistencial:

El conocimiento del proceso evolutivo de la enfermedad hace que vivamos en una
continua espiral de emociones como la incertidumbre.
Dada su vulnerabilidad, rechazan los cambios, cualquier cambio de enfermera.

El segundo cédigo, «empatia», hace referencia a la conexion emocional creada
entre paciente, familia y profesionales. La situacién que mas influencia tiene en el per-
sonal sanitario es la de perder a un paciente. Las enfermeras manifiestan que afrontar
diariamente el sufrimiento ajeno, el deterioro fisico y psiquico, la necesidad de tomar
decisiones cada vez mas complejas y las crecientes dificultades de la comunicacion con
la persona enferma, afiaden presion adicional a la carga asistencial. La cronificacion
de la enfermedad produce relaciones prolongadas en el tiempo con el paciente y sus
acompanfantes, conduciendo a compartir momentos de gran intensidad emocional:

Nunca te acostumbras a ver morir a un paciente. No podemos hacer duelo, tenemos
que seguir adelante, aunque a veces, sea muy complicado.

Recursos profesionales

Esta categoria hace hincapié en los recursos o herramientas de los que dispo-
nen para afrontar su labor. En ella encontramos los siguientes cddigos: «formacion y
vocaciony.

En lo relativo a la «formacién», consideran indispensable disponer de acciones
formativas centradas en habilidades emocionales como la empatia. Esto ayudaria a
reducir el impacto que el trabajo diario genera sobre el profesional, ademas de permitir
que las propias reacciones no influyan sobre la actividad profesional de forma adversa.
Pese a ello, consideran que la formacion en personal sanitario es escasa y raramente
relacionada con aspectos socioemocionales y/o comunicativos.

Para cuidar hay que conocer la enfermedad y conocer a la persona.
La formacién es muy escasa y limitada. Necesitamos actualizar conceptos basicos en
comunicacioén, aceptacion y autocuidado.

El cuanto al cédigo «vocacion», las entrevistadas sefialan que la enfermeria se
caracteriza por ser una profesion con orientacién al servicio hacia los demas, buscando
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el mejor cuidado posible y la calidad en la atencion al paciente. Manifiestan que cuidar
es ante todo un acto vital, desde el sentimiento y necesidad de dar prioridad a la vida de
las personas. De la vocacion se desprende que el profesional realiza lo mejor posible
sus actividades, facilita el desarrollo del potencial humano, suele sentirse satisfecho
con el trabajo realizado y encuentra el sentido a su vida.

Ser enfermera en oncologia es curar, aliviar, cuidar y acompafar. Es también dar amor,
sonrisas y carifio [...].

Para las enfermeras oncoldgicas las funciones prioritarias dentro de la enfermeria
son la proteccion, el fomento de un ambiente seguro, la investigacion, la formacién, la
colaboracion en las politicas de salud, la gestion de los pacientes y la promocion de la
salud. Esto abarca los cuidados individuales, de familias, grupos y comunidades, no
solo en personas enfermas, sino también en aquellas sanas.

En la enfermeria en general y en el servicio de oncologia en particular, si no tienes
una vocacion clara y definida, es imposible que puedas trabajar.

Tabla 1
Categorias extraidas de las entrevistas a acompafantes oncoldgicos

Acompafantes Categorias Cadigos
Familiares Fatiga y Satisfaccion por compasion Miedo
Vida familiar
Dolor emocional
Realizacion
Enfermeras oncoldgicas Desgaste y conexion personal Incertidumbre
Empatia
Recursos profesionales Formacion
Vocacion
Psicologas oncologicas Guia de consejos Aceptacién
Paciencia

Vida personal

Guia de consejos

Esta categoria, formada a partir de las entrevistas con psicooncélogas, alberga los
codigos «aceptacion, paciencia y vida personal».

El cédigo «aceptaciony, surge en respuesta al sindrome de burnout experimenta-
do con gran frecuencia por el personal sanitario, el cual surge como respuesta frente
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al estrés laboral crénico, siendo habituales actitudes y sentimientos negativos hacia el
personal con el que trabaja y hacia el propio rol profesional. Empatizar con el paciente
y acompafante significa sentir y entender en profundidad el significado que le dan a su
enfermedad, cdmo la comprenden, la sienten y la gestionan emocionalmente o incluso
el proceso de comprension y aceptacion de la misma. Una relacidén digna y respetuosa
con el paciente y acompafnante se basa en la aceptacion.

Empatizar me parece muy importante en el desempefio de cualquier labor que se de-
sarrolle en contacto con personas, no solo en el ambito sanitario.

En cuanto a la «paciencia», supone en el trabajo diario del personal encargado
del tratamiento psicoldgico aceptar, comprender y sobrellevar los problemas y los con-
tratiempos con entereza. En ocasiones, los acompafiantes manifiestan su frustracién
con el personal sanitario, llegando incluso a culpabilizarlo de la situacion. Por contra, en
otros momentos, pueden llegar a mostrar una evidente dependencia y carifio hacia la
persona cuidadora. Por todo ello, la paciencia ayuda a pensar con claridad y a meditar
mas las decisiones minimizando la impulsividad y el error.

Cada paciente y acompanante es un mundo. Lo que es valido para unos, no lo es para
otros. Hay que tener mucha «mano izquierda».

Por ultimo, en cuanto a la «influencia del trabajo en la vida personal», es cla-
ve intentar no llevar a casa preocupaciones relacionadas con el trabajo. No alcanzar
un equilibrio ecolégico entre el trabajo y las necesidades personales puede suponer un
problema importante tanto para el profesional sanitario como para el servicio en el que
desarrolla su trabajo, ya que afecta considerablemente a la salud fisica y mental, asi
como al mantenimiento de las relaciones personales.

Es imprescindible el crecimiento personal mediante cursos, libros y una constante bus-
queda de recursos para estar siempre preparadas ante las exigencias.

Discusion y conclusiones

Los resultados obtenidos, en linea con los de otras investigaciones, parecen sefa-
lar que la vivencia del dolor y la enfermedad de cancer varia considerablemente de una
persona a otra (Payer 1990). El cancer, pese a la variedad de tipologias y manifesta-
ciones, tiene importantes efectos psicolégicos sobre la persona que lo sufre, asi como
sobre su entorno mas préximo (Geng et al. 2018; Gray, Azizoddin y Nersesian 2020;
Rodriguez y Rihuete 2011). En dicho proceso, el papel de cuidador principal, habitual-
mente ejercido por mujeres pertenecientes al entorno familiar, resulta fundamental a la
par que exigente. Este rol supone tomar ciertas decisiones meédicas y gestionar multitud
de aspectos altamente demandantes durante la enfermedad, entre ellos los sociales y
emocionales.

Una de las consecuencias mas frecuentes para el acompafante es la fatiga
por compasion. Esta ha puesto de relieve las posibles consecuencias psicoldgicas,
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emocionales y de comportamiento que puede conllevar la exposicién continuada al
sufrimiento y dolor de las personas enfermas a las que se proporciona ayuda y acom-
pafiamiento (Hernandez Garcia 2017). Para describir esta experiencia, se suelen re-
presentar tres grupos de sintomas. Por un lado, una experimentacién del drama ajeno,
con una gran carga emocional y de responsabilidad. Por otro, una cierta negacion o
sobrecarga psiquica, asociada al distanciamiento fisico y afectivo de las personas, no
solo de las destinatarias de la ayuda. Por ultimo, un incremento de la activacion, tensién
y alerta, mas o menos controlada, que sufre el acompafante a diario.

Pese a ello, también se dan casos en los que la persona acompafante vive sen-
saciones agradables asociadas a la realizacion experimentada por ayuda, la conocida
como satisfaccion por compasiéon. Esta parece depender en parte de la habilidad de
la persona acompafnante de conocer sus limites y responsabilidades, gestionando las
expectativas de ayuda y los logros (Wells-English, Giese y Price 2019); asi como de
la vocacién en el caso de los profesionales, la cual facilita el desarrollo del trabajo, asi
como la satisfaccion con el mismo y con la vida (Bilbao, Paez, da Costa y Martinez-
Zelaya 2013).

Entre las variables que resultan especialmente utiles para los acompafiantes des-
tacan recibir formacién, la capacidad de hacer bien el propio desempefio y mantener la
vida social. Con la finalidad de proporcionar recursos y mejorar la experiencia de acom-
pafnamiento, son cada vez mas frecuentes las asociaciones de pacientes que ponen en
contacto a personas que estan viviendo y transitando situaciones similares, reduciendo
los sentimientos de soledad y aislamiento (Johansen, Cvancarova y Ruland 2018). De
hecho, estudios previos demuestran la eficacia de las acciones de apoyo para reducir
los sintomas de ansiedad, depresion y sobrecarga de los acompafiantes (Ullgren, Tsitsi,
Papastavrou y Charalambous 2018). Para la gestion emocional se recomiendan téc-
nicas como el control de la respiracion, la relajacion, la autoconversacion, el ejercicio
fisico, el mindfulness, la visualizacion, la arte-terapia, la musicoterapia, llevar un diario
emocional, crear o mantener un hobby, etc. (Bermejo 2016). De forma especifica, pa-
rece necesario educar en la concienciacién al personal sanitario sobre los problemas
psicologicos que pueden derivarse como consecuencia de la atencion a personas en
situacion paliativa, asi como fomentar su prevencién y control a través de la creacién
de intervenciones grupales, soporte psicologico externo e interno al equipo de trabajo
sanitario y talleres de autocuidado (Vega, Mendoza, Urena y Villamil 2008).

En cuanto a las limitaciones del estudio, cabe sefalar el reducido numero de per-
sonas entrevistadas, en parte debido a las dificultades para encontrar trabajadores es-
pecializados en el ambito oncoldgico. En esta linea, seria recomendable también que
investigaciones futuras contemplen la realizacién de entrevistas en mayor profundidad
y de caracter abierto. Otro aspecto que considerar seria contar con participantes que
viven el proceso en ese preciso periodo y no con varios afios de desajuste, tal y como
sucede en la presente investigacion. De esta forma se podria llevar a cabo un segui-
miento para explorar mejor el proceso de acompafiamiento desde el diagndstico hasta
el fin de la enfermedad. En ultimo lugar, remarcar que, no haber triangulado la informa-
cion con entrevistas grupales de discusion ni con observacion participante podria ser
otra limitacion a considerar del presente trabajo.

En definitiva, los resultados parecen sefalar que durante el desarrollo de una
enfermedad por cancer se producen alteraciones psicoldgicas y sociales que afectan
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a la calidad de vida del paciente y de su nucleo social mas cercano. Por un lado, los
acompanantes familiares suelen manifestar sobrecarga fisica y mental, ademas de una
escasa preparacion y falta de recursos para desarrollar su rol y las necesidades sobre-
venidas. Por el otro, los trabajadores sanitarios encargados de cuidar de un paciente
con cancer tienen la funcion de ayudar a gestionar el trabajo a desarrollar por el acom-
pafante, lo cual se percibe como una obligacion constante por integrar, ademas de los
aspectos clinicos caracteristicos de la enfermedad, la parte emocional y psicoldgica.
Sin embargo, la formacion en personal sanitario actualmente sigue siendo escasa, es-
pecialmente, en temas tan importantes como la comunicacion y escucha activa con
pacientes y acompanantes (Barrué y Sanchez-Gémez 2021). Por eso, es necesario
fomentar la concienciacion sobre las consecuencias psicosociales que pueden vivirse
como consecuencia de la atencion a personas enfermas con cancer, asi como poten-
ciar su gestion emocional a través de la creacion de recursos cientificamente probados,
como terapias grupales o talleres de autocuidado impartidos por expertos. De esta
manera, se espera conseguir fomentar la colaboracién y comunicacién con el personal
sanitario; reducir el aislamiento; facilitar la realizacion de actividades familiares; apoyar
la transicion familiar de una etapa de la enfermedad a otra; y colaborar en la flexibilidad
y entendimiento de las diferentes etapas del proceso oncoldgico, tal y como numerosas
investigaciones previas sustentan.
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