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Resumen

Las peculiaridades del diagndstico de cancer imponen al médico abordajes diferenciados, tornando necesario
el estudio de los aspectos psicosociales del enfermo y de las técnicas de comunicacién, con el fin de no generar
iatrogenias. El objetivo del trabajo fue estudiar la relacidn médico-paciente con cancer en un centro de referencia
en Oncologia del servicio publico. Se trata de un estudio exploratorio cualitativo y descriptivo, con 17 pacientes
con diagndstico de cancer en la Fundacion Centro de Control de Oncologia del Estado de Amazonas, Brasil. Los en-
trevistados mostraron diversos sentimientos: desearon mayor sinceridad y claridad de parte de los médicos en el
diagnéstico; cuestionaron la dificultad en el acceso al sistema de salud; se quejaron de los efectos del tratamiento
y de las limitaciones emocionales y fisicas experimentadas; y, finalmente, destacaron la importancia de la relacion
médico-paciente. Por lo tanto, se reconocieron aspectos importantes del diagndstico y del tratamiento del cdncer,
debidamente contextualizados, de modo tal de poder repensar la practica médica y la relacién médico-paciente.
Palabras clave: Relaciones médico-paciente. Neoplasias. Oncologia médica.

Resumo
Rela¢dao médico-paciente na oncologia: estudo a partir da perspectiva do paciente

As peculiaridades do diagndstico de cancer impdem ao médico abordagem diferenciada, tornando necessario
o estudo dos aspectos psicossociais do doente e de técnicas comunicacionais, de modo a ndo gerar iatroge-
nias. O objetivo do trabalho foi estudar a relagdo médico-paciente com cancer em um centro de referéncia em
oncologia do servigo publico. Trata-se de estudo exploratério qualitativo e descritivo, envolvendo 17 pacientes
diagnosticados com cancer na Fundacdo Centro de Controle de Oncologia do Estado do Amazonas. Os entrevis-
tados demonstraram diversos sentimentos: desejaram mais sinceridade e clareza dos médicos no diagndstico;
guestionaram a dificuldade do acesso ao sistema de saude; queixaram-se dos efeitos do tratamento e das
limitagGes emocionais e fisicas vivenciadas; e, por fim, destacaram a importancia da relagdo médico-paciente.
Portanto, foram reconhecidos aspectos importantes do diagndstico e tratamento de cancer, devidamente
contextualizados, de modo a se repensar a pratica médica e a relacdo médico-paciente.

Palavras-chave: Rela¢gdes médico-paciente. Neoplasias. Oncologia.

Abstract
The doctor-patient relationship in oncology: a study from the patient’s perspective

The peculiarities of cancer diagnosis require the doctor to adopt a different approach and make the study of the
psychosocial aspects of the patient and communication techniques necessary to avoid iatrogenesis. This paper
aims to study the relationship between the doctor and the cancer patient in a public oncology reference center.
A qualitative and descriptive exploratory study was performed involving 17 patients diagnosed with cancer at
Fundacdo Centro de Controle de Oncologia do Estado do Amazonas (Amazonas State Oncology Control Center
Foundation), Brazil. The patients interviewed expressed a wide variation of feelings; they wanted greater
sincerity and clarity from doctors during diagnosis; they questioned the difficulty of access to health care; they
complained about the effects of treatment and the emotional and physical limitations experienced during the
process; and finally they emphasized the importance of the doctor-patient relationship. In conclusion, it was
noted that patients recognized important aspects of the diagnostic process and the treatment of cancer, which,
when duly contextualized, serve as a basis for rethinking medical practice and the doctor-patient relationship.
Keywords: Physician-patient relations. Neoplasms. Medical oncology.
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Relacion médico-paciente en oncologia: un estudio desde la perspectiva del paciente

Las investigaciones en el area de la relacion
médico-paciente han revelado la importancia de
estudiar el tema, no sélo por la posibilidad de la narra-
tiva del paciente como instrumento terapéutico'?,
sino también para mejorar las técnicas de comuni-
cacion que proporcionan mayor calidad en esta rela-
cion 3. En la concepcidn holistica e integrada de la
salud, hay una creciente preocupacion de parte de
los profesionales y de las instituciones por mejorar
la calidad de la asistencia médica brindada, estando
directamente asociada a la relacion interpersonal
que tiene lugar entre clientes y quienes brindan la
atencion — ya sean médicos, enfermeros, nutricio-
nistas, fonoaudidlogos, etc.*.

A partir de los estudios sobre el asunto, en las
décadas de 1970 y 1980, se sabe que la calidad de
estos servicios, de acuerdo a la percepcion de los
pacientes, depende del 30% al 40% de la capacidad
diagndstica y terapéutica del médico, y del 40% al
50% de la relacién que se establece entre profesio-
nales y usuarios>®. Asi, no corresponde ya organizar
la atenciéon médica considerando sélo la efectividad
para curar la enfermedad, sino tener en cuenta el
respeto a los valores subjetivos del paciente, la
promocion de su autonomia, la tutela de las diver-
sidades culturales (traduccion de los autores)’. La
Psicologia Médica se ha desarrollado debido a las
nuevas perspectivas de la atencidn brindada al indi-
viduo enfermo que busca asistencia en salud. Para
utilizar las técnicas de abordaje del paciente de
modo mas adecuado, es necesario entender aspec-
tos relacionados con los sentimientos y las tensio-
nes que rigen la relacion médico-paciente, ya que se
trata de una relacién dual.

En el dmbito de la clinica oncoldgica, la situa-
cion es aun mas delicada, dado que el cancer esta
cargado de un estigma social y es, frecuentemente,
uno de los diagndsticos que provocan mayor temor
en el individuo que busca asistencia médica. La
enfermedad representa una triple amenaza para el
enfermo: dolor fisico, mutilacién y muerte?.

Estudiar los aspectos que permean la relacidn
entre profesionales de salud y enfermos oncolégi-
cos es, por lo tanto, de suma importancia para que
se pueda repensar la practica médica y la formacion
académica del profesional al lidiar con el enfermo
que vislumbra la finitud de la vida.

Referencias tedricas

Medicina de la persona
Segun Eksterman?, se atribuye al Psicoandlisis
la introduccidn de la nocion de persona enferma en
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la preocupacién médica —y no sélo el sujeto con una
enfermedad, suponiendo que el “descubrimiento”
del enfermo ademas ha de ser considerada una de
las mds notables innovaciones médicas del siglo XX.
Perestrello®, al estudiar lo que denomind “Medicina
de la persona”, es decir, la Medicina abocada al
enfermo en su singularidad, considera la dimension
histérica como una perspectiva esencial para com-
prender el fenédmeno de enfermar. La enfermedad, al
decir de Abdo, pasa a ser presentada como producto
de una estructura histérica del paciente, ligazon de
acontecimientos sucesivos integrantes de la biografia
del hombre, trascendiendo los limites de las Ciencias
Naturales e introduciéndola en las Ciencias Sociales **.

También segun este autor, cuando médico y
paciente establecen un vinculo terapéutico, constru-
yen en realidad un tercer personaje, producto de la
interaccidon de ambos, una relacién “transpersonal”.
Es este nuevo personaje el que recibira atencion,
enfatizandose la historicidad del paciente, pasible de
cierto influjo terapéutico. Siendo esta relacién una
“relacion viva”, todo acto médico repercutira sobre
la persona enferma y tendra un significado terapéu-
tico o antiterapéutico*°.

Es también dentro de un contexto histdrico
que son determinados los papeles y funciones de los
participantes. Esa relacidn estd sujeta a la ocurren-
cia de triangulaciones que, segun Andolfi apud Soar
Filho*?, seria la unidad minima de observacion de
las relaciones interpersonales. Esto es, interfiriendo
entre médico y paciente estarian la enfermedad, la
familia del enfermo o la institucidn de salud.

Cuando la enfermedad afecta de forma signi-
ficativa la dindmica de la familia, el médico — o su
intervencion terapéutica — seria considerado una
amenaza para la homeostasis de ese sistema familiar.
No obstante, la familia puede ser también, en otros
casos, una importante herramienta para dar soporte
y colaborar con el tratamiento 2. Dependiendo de
la institucién en la que el enfermo busca atencidn,
también se ve perjudicada su relacion con el profe-
sional. Al buscar un servicio prestigioso, por ejem-
plo, genera mayores expectativas sobre el médico en
cuanto a su competencia, o puede tornar al médico
el depositario de las frustraciones y la rabia cuando
el servicio es de mala calidad o el sistema de salud
es ineficiente y deshumano 2.

Psico-oncologia

Desde la perspectiva de la Oncologia, la rela-
cion médico-paciente tiene peculiaridades propias
relacionadas con la enfermedad maligna. Los pro-
pios pacientes parecen crear mas expectativas en
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la relacidon con el oncdlogo que con otros profesio-
nales de salud 34,

La gravedad del diagndstico, potenciada por
la incertidumbre, las inseguridades y los mitos que
cercan la enfermedad, torna su abordaje especial-
mente dificil. Se percibe, entonces, durante la con-
sulta, una gran ansiedad por parte del enfermo y
del médico*®. El propio tratamiento — mutilante,
por largos periosion adicional 6.

Entender a cada paciente como Unico en su
individualidad es fundamental durante el abordaje
y la identificacion del cancer, independientemente
de cuantos diagndsticos similares el profesional de
salud haya realizado. No siempre el paciente esta
apto para discutir técnicamente sobre las probabi-
lidades y las consecuencias de este diagndstico. El
médico debe buscar informaciones sobre la percep-
cién que el paciente tiene de la enfermedad y cémo
esta posibilidad va a repercutir en su equilibrio 4.

Segln el Cédigo de Etica Médica, Art. 34, estd
vedado al médico dejar de informar al paciente el
diagndstico, el prondstico, los riesgos y los objeti-
vos del tratamiento, salvo cuando la comunicacion
directa pueda provocarle dafio, debiendo, en ese
caso, realizar la comunicacion a su representante
legal. Y, ademads, en su Art. 35, estd vedado al
meédico exagerar la gravedad del diagndstico o del
prondstico, complicar el tratamiento, o excederse en
el numero de visitas, consultas o cualquier otro pro-
cedimiento médico".

Segun Silva y colaboradores 8, el estatus emo-
cional alterado de los pacientes y familiares, el abor-
daje diferenciado para transmitir el diagndstico, una
mala noticia y los tratamientos que, a corto plazo,
son mds dificiles que la propia enfermedad son fac-
tores que limitan la construccion de un adecuado
vinculo, la satisfaccion del usuario o la adhesion al
tratamiento. Esto impone dificultades particulares
en la relacion médico-paciente en Oncologia, lo que
por su parte requiere un perfeccionamiento de la
humanizacién y técnicas de comunicacion para con
el paciente con cancer.

Objetivos y método

Esta investigacion procura estudiar la rela-
cion médico-paciente y el enfermar del enfermo
con cancer en un centro de referencia en Oncologia
del servicio publico, con el fin de entender mejor
el proceso de enfermedad desde la perspectiva del
propio paciente. Se trata de un estudio exploratorio
cualitativo, cuantitativo y descriptivo, basado en el
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discurso de pacientes con cancer, desarrollado en la
Fundacion Centro de Control de Oncologia del Estado
de Amazonas (FCECON/AM), en la ciudad de Manaus.

Se abordaron al azar— sin dispositivo y/o
método aleatorio confiable — 74 transelntes durante
el mes de febrero de 2013 en las adyacencias del
ambulatorio, la recepcidn y el servicio social de la
institucién. De estos 74 individuos, 56 eran pacien-
tes diagnosticados con cancer y en tratamiento y/o
acompafiamiento médico en la institucién. De los 56,
21 aceptaron participar de la entrevista y sélo 17 de
las entrevistas fueron consideradas adecuadas para el
andlisis del discurso. Los pacientes que se rehusaron a
participar lo hicieron, principalmente, por no querer
exponer su enfermedad y la situacion por la cual esta-
ban pasando. Todos los participantes eran portadores
de cancer, en tratamiento en aquel hospital, capaces
de comunicarse verbalmente y mayores de 18 afios.

Recopilacion del tratamiento de los datos

Las entrevistas semiestructuradas fueron
aplicadas y grabadas en un audio, siendo poste-
riormente transcritas de forma completa segun las
orientaciones de Preti y Rodrigues . El andlisis de
contenido se dio mediante el método de Bardin?,
aplicandose el proceso de categorizacion de las res-
puestas, y comprendid tres fases: pre-analisis; explo-
racién del material y tratamiento de los resultados;
inferencia e interpretacion.

En el pre-andlisis, se realizé una lectura fluc-
tuante, esto es, las primeras lecturas de contacto
con los textos. Seguidamente, se trabajo en la refe-
renciacién de los indices y en la elaboracidon de los
indicadores — categorizacidén, a partir de unidades
de significado, es decir, fragmentos del discurso
que responden a la pregunta del entrevistador, y la
preparacion del material relacionado con la orga-
nizacién de las categorias. Posteriormente, se rea-
lizd la exploracidon del material, que se basé en la
aplicacion de las decisiones sistematicas tomadas
en el pre-analisis y, finalmente, se cuantificaron los
resultados. Para el analisis cuantitativo se utilizo el
programa Microsoft Office Excel 2010.

Resultados

Andlisis cuantitativo

De los 17 pacientes entrevistados, 11 eran
de sexo femenino (64,7%) y 6 (35,3%) de sexo
masculino. Estaban en la franja etaria de 30 a 66
anos, siendo el promedio de las edades 49,9 aios
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y la mediana 50 afios. De los entrevistados, 10 se
declararon casados, cuatro solteros y 3 separados.
Respecto de la vivienda, 3 (17,7%) viven solos y 14
(82,3%) con otra persona.

Con relacion a la escolaridad, tres afirmaron
tener una formacién académica de ensefianza superior
completa y dos, superior incompleta; uno, educacion
media completa; tres, educacién basica completa,
y siete, educacion basica incompleta. Un paciente
afirmd sélo saber leer y escribir el propio nombre.

En relacién con los motivos que los llevaron
a buscar un médico, 12 (70,6%) relataron haber
sentido sintomas y 5 (29,4%), que descubrieron el
problema en exdmenes de rutina, pues no tenian
sintomas. Respecto de cuando fue efectuado el
diagndstico el tiempo varié de 5 meses hasta 15
afnos atrds, con un tiempo promedio de 3,3 afios
y una mediana de 3 afios del diagndstico de la
enfermedad. Los 17 entrevistados afirmaron tener
alguna religién.

Andlisis cualitativo

Todos los discursos de los sujetos fueron iden-
tificados por las iniciales del paciente, sexo (f=feme-
nino, m=masculino) y edad en afios, y estan resu-
midas en el Cuadro 1 del anexo. A continuacion, se
presentan algunas manifestaciones de los pacientes.

Reaccion al diagndstico

Cuando fueron interrogados por la pregunta
“éCual fue su reaccién cuando recibié el diagnds-
tico de cancer?”, los estados emocionales relatados
fueron de calma 8 (47%); miedo 7 (41,1%); tristeza
5 (29,4%); incredulidad 2 (11,7%); resignacién 2
(11,7%); cuestionamiento 1 (5,9%) y conformidad
1 (5,9%). Se debe percibir que la suma de la fre-
cuencia de las reacciones no corresponde con el
numero total (17) de personas de la investigacion,
debido a que un mismo paciente relaté mas de un
sentimiento, lo que muestra la complejidad y la
ambigledad de las reacciones durante la consulta
médica o la alternancia en la elaboracién de su per-
cepcion del diagndstico de cancer.

e Calma

“Ahi yo lloré [cuando el médico dijo el diagndstico].
Y él dijo: no llore. No llore que yo la voy a transferir
ahora al CECON, que soy de alld, yo trabajo aqui' y
trabajo alld. Yo voy a hacer su tratamiento, y usted
va a estar bien. Va a volver a su casa. Ahi yo me ale-
gré de nuevo. (PAC.1, f, 45 a).
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e Miedo

“Porque una sabe que hoy lo diagnostican de cdncer
y una ya se ve muerta, prdcticamente. Y yo me quedé
muy abatida”, (PAC.2, f, 50 a).

e Tristeza

“Ah, yo me puse triste [risas]. Una siente aquel
golpe” (PAC.3, f, 38 a);

“Ah, iDios mio, yo me fuil Subi y bajé de nuevo en el
mismo momento. Ahi lloré” (PAC.1, f, 45 a).

Comunicando el diagnéstico de cancer

Al ser interrogados acerca de si la comunica-
cién del diagnodstico de cancer se dio de manera ade-
cuada, 6 (35,3%) incluyeron en el discurso el pedido
de que el médico fuese claro y sincero en sus pala-
bras. De los entrevistados, 3 (17,6%) manifestaron el
deseo de que hubiera mas empatia de los médicos
y 2 (11,8%) dijeron que les gustaria que el médico
informase el diagndstico con detalles en sus explica-
ciones. No tenian una opinidn formada respecto de
la pregunta 6 (35,3%) de los pacientes.

e  Sincero/objetivo

“Yo siempre le pedi: mire, doctor, doctora, no me
mienta. Lo que estuviera sucediendo, puede decirlo.
No hay problema. Es que para mi mismo no hay pro-
blema”. (PAC.4, m, 47 a);

“No, yo queria saber ya. Saber ya. Hay médicos que
se quedan ¢no? Llama a la hija, al hijo, al pariente.
Ahi le dije: doctor yo quiero saber la verdad (...)"”
(PAC.1, f, 45 a).

e Empdtico

“Creo que él habld en un término normal. Normal,
porque no tuvo muchos rodeos, él fue asi, diciendo:
Mire, puede ser, puede no ser. En ningun momento
él llegé: ah, usted... Cuando él recibid la biopsia, dijo:
es, realmente es lo que yo estaba... Que yo le dije a
usted, sospechando, ¢no?” (PAC.5, f, 52 a).

e Detallado

“Para decir la verdad, incluso conversando con otros —
que a mi me gusta mucho conversar, esos médicos
nuevos, estdn teniendo un didlogo mejor con los
pacientes. Aquellos médicos mds antiguos son mds
cerrados. Yo creo que eso es muy bueno, porque todo
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paciente se siente bien, con el médico mads informado
sobre él” (PAC.6, m, 66 a).

Aspectos negativos durante la busqueda del
diagndstico

Se le preguntd a los entrevistados sobre la his-
toria de la enfermedad. Durante sus discursos fue
posible reconocer criticas, aspectos negativos, segun
su visién, referidas al proceso de ser diagnosticado
de cancer en el sistema publico de salud en el estado
de Amazonas (Tabla 1), con observacicones a veces
en mas de un aspecto.

Tabla 1. Aspectos negativos en el proceso diagnéstico
de cancer
Aspectos negativos n? %
Sistema de salud deficiente 5 29,4
Conflicto en la relacién médico-paciente 4 23,5
3

Derivacién para una evaluacién 17,6
especializada sin explicaciones claras
sobre cancer

Diagnostico inicial errado 2 11,7
Posible diagndstico de cancer 2 11,7
desconsiderado

Falta de una comprension total de la 2 11,7
enfermedad

El médico informo sélo a los familiares 2 11,7

Sistema de salud deficiente

“Ah, yo la pasé muy mal. Y mal. Alld en Tefé, donde
vivo, no hay recursos”. (PAC.7, m, 58 a);

“(...) desde 2009 yo venia luchando por el SUS para
operarme. (...) iMe costé mucho! Para operarme
(...) Yo le dije al doctor: por el amor de Dios. Doctor,

jde esta forma me voy a morir! No voy a aguantar”
(PAC.8, m, 44 a).

Conflicto en la relacion médico-paciente

“Fl dijo unas cosas que a mi no me gusta hablar asi
porque me amargan (...). Y mi rabia era con aquel
meédico” (PAC.9, f, 46 a).

Derivacion para una evaluacion especializada sin
explicaciones claras sobre cdancer

“No, él no dijo nada [sobre |la enfermedad]. Dijo: voy
a mandarte con un colega mio, que él es especialista
en eso de ahi” (PAC.10, m, 59 a).

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253213

Diagnéstico inicial errado

“Ahi el médico me decia que era ameba. Tome remedio
para ameba. Uno: tiene no sé qué” (PAC.6, M, 66 a).

“Ahi él me pasd sdlo el remedio para la presion, mi
presion estaba alta, pero yo todavia le decia: doctor,
mi presion estd descontrolada por el problema que
estoy pasando, jmire el nédulo!” (PAC.9, f, 46 a).

Posible diagnéstico de cdancer desconsiderado

“Porque cuando él vio el nédulo dijo que no era
nada, que no me preocupara, que era una gldndula
inflamada y yo le dije que tenia cuatro casos de cdn-
cer en mi familia. El dijo que si fuese un cdncer, jyo
ya me hubiera muerto!”. (PAC.9, f, 46 a).

Aspectos negativos durante el tratamiento

En el analisis del discurso de los entrevistados
fue posible evidenciar los problemas que encontraron
durante el tratamiento. Prevalecen reclamos sobre las
dificultades para agendar cirugias curativas, la demora
en la fila de pacientes en espera para iniciar la quimio-
terapia, asi como para conseguir examenes. Ademas,
se menciond la falta de medicacién especializada en
el hospital en ocho oportunidades, correspondiendo
al 30,8% de las quejas. Las complicaciones resultan-
tes del tratamiento aparecieron también en 8 (30,8%)
reclamos. Las afectaciones psiquicas resultantes de
la enfermedad fueron relatadas en 7 (41,2%) de las
declaraciones. Relataron en 3 (17,6%) oportunidades,
como aspectos negativos durante el tratamiento, la
dificultad en la relacion médico-paciente.

Infraestructura deficiente

e Medicacion en falta

“Yo creo que falta que el gobierno invierta mds, el
gobierno federal. Porque la quimioterapia estaba sin
material, sin material para hacerse. jNos estaban
mandando a la casa! jporque no tenian! No habia
remedios” (PAC.9, f, 46 a).

e Demoras para el tratamiento

“Creo que hubo algunas demoras en la quimioterapia.
Hubo una vez que yo tenia que hacerme cada vein-
titin dias, y en esa época no hice. Me hice después de
mads de un mes. Porque no habia lugar y no sé qué”
(PAC.5, f, 52 a).
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e Problemas de logistica en el hospital

“Y... ahora... sélo hubo una época, asi, que yo crei
que... asi, que el médico entré en licencia porque
también estuvo enfermo. Es un ser humano, se
enferma también... Entonces, yo creo que el hospital
inmediatamente me deberia haber asignado un sus-
tituto é¢no?, para orientar al paciente. Y no fue eso lo
que sucedid. Yo estaba recién operada. Estaba recién
operada y no recibi ayuda” (PAC.11, f, 66 a).

e Demoras para realizar exdmenes

“Entonces, él fue muy asi, de decir: lo que usted esté
en condiciones de hacer, lo hace. Tanto de la biop-
sia: Si usted tuviera las condiciones, hdgalo de forma
particular porque por aqui por el CECON demora un
poco” (PAC.5, f, 52 a).

Complicaciones resultantes del tratamiento

e  Secuelas del tratamiento

“Ahi toda la ropa que yo vestia [después de la mas-
tectomia) quedaba fea. Ay, vivi una pesadilla!”
(PAC.12, f, 53 a);

“Abrieron mi barriga directo, ademds del tumor
grande, también tenia prostata. Entonces me operaron
directamente, de prostata y de todo. Sacaron todo. Por
eso es que quiero recibir de él un relato, de cémo es
que fue la cirugia, porque yo no quedé normal después
de la cirugia, no quedé bien. Entonces para poder
volver a estar normal, tengo que usar una protesis,
el doctor dijo que yo soy muy joven... y usted sabe,
éno?, mi mujer se preocupa por mi” (PAC.8, m, 43 a).

e  Sufrimiento/dolor

“éLo mds doloroso quiere decir usted? La quimiote-
rapia... porque maltrata mucho...” (PAC.11, f, 66 a);

“Cuando yo me miré en el espejo asi. Que me quita-
ran la mama, asi, no fue tan doloroso como la caida
del cabello” (PAC.9, f, 46 a).

Consecuencias psicosociales importantes

e [jmitaciones en la vida diaria

“Yo vivo, entre comillas, asi, pero no como yo era
antes. Yo me alimento bien, pero tampoco como
todo lo que podia comer” (PAC.13, f, 39 a);
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“Uno ya se siente asi, no, por causa de la
enfermedad uno no puede hacer, no, por causa de la
enfermedad uno no puede hacer aquello. Se siente
asi, rechazada. Uno se siente una basura [llanto]”
(MPSPG, f, 55 a).

e Prejuicio
“Uno se siente asi... y ahora que uno tiene que andar
marcado con una tinta que ellos ponen [para la

radioterapial. Y uno ve, ahi uno ve que el ser humano
es prejuicioso” (PAC.2, f, 50 a);

“Y yo tenia el mayor suefio de volver a trabajar
[llanto], éentendié? Solo que uno vuelve y no es
mds como era [llanto]. Las personas tienen prejuicio
[llanto]” (MPSPG, f, 55 a).

Dificultades en la relacion médico-paciente

“Por causa de mis parientes [no se hizo los exame-
nes que la médica le solicitd] jQue dijo que me iba
a morir! Que si yo venia para acd los médicos iban
a estudiar y a sacar provecho... del ser humano para
estar estudiando... td, td, rengando, ahi fue que
paré” (PAC.14, f, 38 a).

Autoevaluacion de su condicion de salud

Cuando son interrogados sobre “Actualmente,
écomo ve usted su condicion de salud?”, los pacien-
tes tienden a mostrar una visidn positiva, no obs-
tante, con algunas reservas, ya sea por secuelas de la
propia enfermedad y del tratamiento o por la mayor
aceptacion de su condicidon procesada durante el
periodo de tratamiento (Tabla 2).

Tabla 2. Evaluacion de los propios pacientes acerca
de su condicidn actual de salud.

Condicion de salud ne %
dptima/maravillosa/curado/100% 2 11,8
bien/buena/positiva/sin problemas 5 29,4
buena, pero con excepciones (secuelas, 6 351
complicaciones, limitaciones...) !
normal/indiferente 1 5,9
mala/.no estoy sintiéndome bien/ ) 11,8
negativa
pésima/practicamente muerto/

. 0 0
moribundo
no sabe decir 1 5,9
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Desde una perspectiva mas genérica, 13 (76,3%)
personas consideraron que su condicion de salud
era, de alguna forma, buena, aunque con excepcio-
nes, siendo que el 76,4% de los entrevistados mos-
traron una mirada optimista.

” u

e “Optima”, “maravillosa”, “curado” o “100%”

“Maravillosa. El dijo que soy otra. De lo que yo pasé,
para que usted tenga una idea, me sacaron quince
piezas. Me dijo que estaba muy comprometido”
(PAC.5, f, 52 a);

“Mi salud yo creo, yo siento que estoy curada”
(PAC.1, f, 54 a).

” u ” u,

e  “Buena”, “estoy bien”, “positiva” o “sin
problemas”

“Yo no sé... tenemos un poder en la mente muy
fuerte. jYo creo que estoy bien! Todavia no flaqueé
[risas]” (PAC.3, f, 38 a);

“Yo lo veo de una manera positiva. Porque con una
perspectiva de estar bien al dia siguiente. Tengo
mucha fe, yo creo” (PAC.15, f, 30 a).

e Buena, pero con excepciones (secuelas,
complicaciones, limitaciones...)

“Ah, estd buena é¢no? Estd bien, en la medida de lo
posible. Claro que cuando una, cuando una (...) des-
pués de una cirugia de extraccion de mama, mastec-
tomia, entonces esto deja secuelas. Entonces es eso
lo que ellos intentan evitar, porque é¢sabe?, las secue-
las quedan. Pero... en general, en general... estd todo
bien... todo bien” (PAC.11, f, 66 a).

Percepcion e impacto de la enfermedad en la
vida de los pacientes

Las personas entrevistadas fueron interroga-
das sobre los cambios en sus vidas a partir del diag-
nostico de cancer. La categorizacion de las respues-
tas por orden de frecuencia es la siguiente: valores
personales, 4 (25,5%); percepcién de la enferme-
dad, 2 (11,7%); informacion sobre la enfermedad,
2 (11,7%); cuestiones financieras, 2 (11,7%); planes
personales, 1 (5,8%); relacién conyugal, 1 (5,8%);
pérdida de la autonomia, 1 (5,8%).

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253213

Valores personales

“Asi, lo que cambidé para mi, es asi, principal-
mente, la persona, una descubre muchas cosas.
Cuando una enferma asi, una descubre que tiene
muchos amigos. Descubre que una es muy querida.
Entonces tiene esas cosas asi. Se comienza a darle
mds valor a la vida. Hay cosas que una hacia que
evita hacer” (PAC.5, f, 52 a);

“Si... mi mirada hacia la vida. Y... abrazar cuando
puedo a mis parientes [llanto]” (IGSM, f, 38 a).

Percepcion de la enfermedad

“Antes de entrar en el CECON, yo tenia pavor del
CECON, ¢sabe? Solo de pasar en frente, yo ya me
sentia espantada. Después entré para cuidar a un
hermano, acompafarlo aqui. Ahi, después, éno?
Vine... por la enfermedad. Y vi que el CECON no es
ese monstruo, no. Que no asusta, ni asombra. Por el
contrario, uno aqui encuentra mucho apoyo, un buen
tratamiento” (PAC.11, f, 66 a);

“Antes de enfermarme, para mi el cdncer era un
bicho de siete cabezas, pero ahi uno va madurando
en la vida y llega a esa cosa de enfermarse, aquello
y lo otro” (PAC.6, m, 66 a).

Informacion sobre la enfermedad

“Pero fue bueno que orientd a mds personas, en ese
susto, a mi familia prdcticamente toda, mis herma-
nas, mis parientes... entonces todos tuvieron esa pre-
ocupacion por buscar esa orientacion. De hacer con
mds frecuencia lo preventivo” (IGSM, f, 38 a).

Cualidades esenciales para un profesional
médico

Las personas entrevistadas también sefialaron
las caracteristicas que consideraban positivas, las
cualidades esenciales de un buen médico o las capa-
cidades mas importantes para ejercer la profesion.
Se destacaron el didlogo, la empatia y la amabilidad
con 23 (85,2%) de las declaraciones.

Didlogo

“Creo que es importante eso de que él nos explique
bien. A mi. En mi opinién” (PAC.7, m, 58 a);
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“/El médico es casi como un Padre! jEl tiene que
saber orientar a su fiel!” (PAC.10, m, 59 a).

Empatia

“Pero ahi, asi, el médico que demuestra interés,
amor por el paciente, él le ayuda mucho al paciente a
soportar. Porque no es fdcil, no, para la persona decir
que tiene cdncer. Esto espanta, asusta (...) cuando
uno entra aqui, ¢no?, viene, ya viene asi, con miedo,
hasta incluso por la propia enfermedad, ya viene
debilitado, viene sensible, éno?” (PAC.11, f, 66 a);

“Una persona bondadosa, que trata bien. Porque la
persona ya esta frdgil, ahi si encuentra un médico,
asi, que le da una patada, y no estd bueno” (PAC.12,
f, 53 a).

Amabilidad

“Tratar bien al paciente, darle atencion. No ser un
médico arrogante, ignorante, porque hay é¢no?”
(PAC.4.1, 66 a);

“Es... gracia. Saber endulzar las palabras. No ser tan
rispido. Hay situaciones que uno debe serlo, pero
otras que no” (IGSM, f, 38 a).

Discusion

Algunos autores?! afirman que ni la edad, la
escolaridad de los pacientes o la integridad de los
cuidados familiares recibidos parecen influir en el
conocimiento de los médicos sobre las quejas de
los pacientes. Kaplan y colaboradores?? corrobo-
ran la influencia de la relacién médico-paciente en
el desenlace — a partir de indicadores fisioldgicos,
comportamentales o mas subjetivos — de pacientes
con enfermedades crdnicas, independientemente
de sus caracteristicas sociodemograficas.

De la misma forma, la falla en la adhesidn al
tratamiento médico entre nifios portadores de leu-
cemia linfoblastica aguda no estuvo relacionada con
la escolaridad del responsable, el nimero de miem-
bros de la familia o el ingreso per cdpita en el estudio
de Oliveira y colaboradores . Pinto > plantea que el
deseo de los pacientes con cancer de recibir infor-
maciones sobre la enfermedad no estd relacionado
con datos sociodemograficos.

Otros investigadores ?, al estudiar el efecto de
la espiritualidad en pacientes terminales con cancer,
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sefalaron correlaciones negativas entre bienestar
espiritual y desesperanza e ideacion suicida, iden-
tificando ese bienestar como un posible factor de
proteccidn contra la desesperacion de la muerte.

Reaccion ante el diagndstico

Teniendo en cuenta los aspectos psicosocia-
les propios de cada paciente, se entiende que cada
individuo va a reaccionar a su propia manera ante
el diagnodstico de cancer. El médico debe entonces
estar atento a los miedos y a las ansiedades del
paciente, lo que no ocurre en la mayor parte de los
casos (91,4%) 3. Conocer un poco la personalidad del
paciente es importante, pues facilita la manera en
que va a reaccionar ante la mala noticia.

Otros estudios sobre la reaccion de los pacien-
tes ante el diagndstico definen la situacion como una
experiencia dramatica, inesperada y chocante % en
la que el paciente vivencia incertidumbre, angus-
tia, reacciones de incredulidad, cuestionamientos y
demora para aceptar la realidad ¥’. Parecen, en este
contexto, divergir de nuestro trabajo en cuanto a la
afirmacidn de los pacientes sobre mantener la calma
al momento del diagndstico.

Segun Soar Filho'?, frente a lo desconocido,
frente a situaciones estresantes y de tension emo-
cional, es una tendencia normal reaccionar con
algun grado de regresion, en el sentido psicoanali-
tico del término. El grado de regresion de la persona
enferma puede variar en relacién con por lo menos
tres factores de interaccidn: a) caracteristicas de la
personalidad del individuo; b) calidad de la informa-
cion sobre la naturaleza del problema y los procedi-
mientos realizados; y c) forma en que la institucién
y el médico reciben y responden a sus demandas.

El autor también indica otros mecanismos
internos de defensa de la persona enferma, como
la transferencia, la produccién de fantasias, la nega-
cion y el beneficio secundario, los cuales deben ser
respetados como formas necesarias para adaptarse
al estrés, por lo menos hasta alcanzar el amparo
adecuado del equipo de salud 2. Lo mas importan-
tes es hacer que el paciente supere rapidamente la
fase de negacion, sin duda la mdas compleja, cuando
ocurre, la mayoria de las veces, la ideacion suicida
y toda la sintomatologia depresiva. Gomes, Silva 'y
Mota 28 en su investigacién sobre omisidn de diag-
nostico de cancer afirman que, de los pacientes que
no fueron informados, el 83% ya sospechaban que
eran portadores de una enfermedad maligna, lo
que coincide con el discurso de algunos de nues-
tros entrevistados.
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Comunicando el diagndstico de cdancer

Asi como en este estudio, otros trabajos tam-
bién corroboran el deseo de que los pacientes sean
informados de forma sincera, en un lenguaje claro,
sin embargo, no rudo 2. Silva y Zago, en su arti-
culo sobre comunicacion del diagndstico de cancer,
sefalan diversos estudios que sugieren que sea
realizada de forma honesta, clara y comprensiva,
sin embargo, suave y respetuosa, evitando eufemis-
mos y tecnicismos3t.

En las consultas, es comun que el profesional
use términos ambiguos y eufemismos con la inten-
cién de amenizar el impacto del diagndstico de can-
cer3233y parecen también no percibir que transmiten
un significado errado, alin mas cuando su comunica-
cién no verbal no es congruente con la intencion del
mensaje 3, siendo, por lo tanto, importante la prepa-
racién en comunicacién médica para obtener mayor
efectividad en la relacion médico-paciente.

Hace pocas décadas atras, aun predominaba la
idea, por parte de profesionales y familiares, de que
el enfermo no debia saber su diagndstico, hecho tal
vez explicado en parte por el prejuicio en relacién
a los pacientes oncoldgicos, en la creencia de que
no les gustaria conocer el propio diagndéstico®*". A
pesar de que la mayoria de los pacientes con cancer
desee ser informada sobre su diagndstico 24263841,
varios profesionales de salud se sienten incomodos
y relativamente no preparados en ese momento 2.
Actualmente, el paciente es duefio de su destino. Este
es quien define lo que es “bienestar” y autoriza lo que
debe serle realizado. Esta es la sintesis de la “autono-
mia” en la nueva relacién médico-paciente ®.

Parece comun, con el empeoramiento de la
enfermedad y la inminencia de la muerte, que sur-
jan problemas comunicacionales entre médico y
paciente, conocidos como “conspiracion del silen-
cio”*, con el médico asumiendo una postura falsa-
mente paternalista, lo que lo lleva a ocultar la verdad
del paciente . Aln hoy, la tasa de omision del diag-
nostico de cancer es un problema de ética médica.

En el trabajo de Gomes, Silvay Mota?, los médi-
cos no especialistas dejaron de informar a un 87,9% de
sus pacientes, mientras que los especialistas tuvieron
omisiones en un 6,4% de los casos. A pesar de que
la tasa de omisidn sea mayor entre los médicos no
especialistas, es intrigante el hecho de que no sea nula
entre los especialistas. No obstante, parece relevante
destacar que, a pesar del deseo de la mayoria de los
pacientes de ser informados sobre su enfermedad, estos
no buscan informacion médica por cuenta propia?.

Frente a tantos sentimientos conflictivos, ¢qué
se debe esperar del médico? El profesional de salud,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253213

a pesar de no ser el duefio de la verdad o del destino
ajeno, no puede ser un mero espectador del espec-
taculo ajeno. A él le compete un importante papel:
el compartir solidario en el camino de la asistencia 'y
del cuidado humano*.

Aspectos negativos durante la busqueda del
diagndstico

Lo que prevalece en el discurso de los pacientes,
en relacién con este aspecto, es que las dificultades
en el acceso a los servicios de salud, principalmente
en los casos de pacientes con cancer, parecen ser tan
importantes que influyen en los conflictos que los
pacientes vivencian con los profesionales médicos
cuando finalmente consiguen alguna atencion.

Aspectos negativos durante el tratamiento de
cdncer

Sobre la importancia de explicar adecua-
damente a los pacientes sobre el tratamiento a
ser suministrado, Fallowfield y colaboradores“®
muestran que el 52% de las pacientes con cancer
de mama afirmaron haber sido mal informadas,
teniendo como consecuencia, el doble de chances
de ser diagnosticadas con depresion o ansiedad, o
ambas, en un periodo de 12 meses. Segun Dixon,
Sweeney y Gray* es importante que el médico desa-
rrolle la capacidad de inducir actitudes positivas en
el paciente frente a las enfermedades y que lo ayude
a enfrentarlas, lo que puede cambiar el curso de la
vida del enfermo y el rumbo de la propia enferme-
dad. Este procedimiento se mostré capaz de mejorar
el estado clinico de diversas enfermedades, inclu-
yendo canceres y problemas cardiovasculares.

Los médicos que utilizan el modelo participa-
tivo de cuidado al paciente, en contraposicién al
modelo tradicional autoritario, en el cual el médico
es la figura patriarcal y quien toma todas las decisio-
nes del tratamiento, tienen el doble de chance de
retener pacientes, esto es, que estos no cambien de
médico *.. Un reconocimiento verificado de los pro-
blemas del paciente también esta asociado a una
mayor complacencia**® y a mejores resultados en
el tratamiento 2%,

Autoevaluacion de su condicion de salud

Los pacientes experimentan los mas variados
sentimientos durante y después del tratamiento
para el cancer, lo que afecta las percepciones sobre
su estado de salud y su bienestar. Los valores cam-
bian con la perspectiva de la enfermedad y traen una
nueva vision sobre la vida y sobre si mismo>2. En el
estudio de Greenberg y Meadows >3, el 40% de los

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (3): 563-76

©

o
S
=3
(%]
v

o

571



©
2
S
o
(%]
[
a

572

Relacion médico-paciente en oncologia: un estudio desde la perspectiva del paciente

nifios que sobrevivieron al cancer relataron condicio-
nes de salud positivas. En nuestra muestra, 7 de los
17 pacientes (41,1%) afirmaron tener una condicidon
de salud sin problemas o secuelas, datos similares a
los encontrados en la bibliografia.

Percepcion e impacto de la enfermedad en la vida
de los pacientes

Seglin McDaniel, Hepworth y Doherty>*,
debido a la inestabilidad y la incertidumbre de la pro-
pia condicidn, la enfermedad croénica acarrea cam-
bios en las representaciones sociales del paciente y
de la familia y un largo periodo de adaptaciones a las
constantes pérdidas vivenciadas. Araujo y Arraes>®
destacan que la mayoria de los estudios se concentra
en los aspectos negativos de la supervivencia, y que
la bibliografia es insatisfactoria para responder si los
ex-enfermos con cancer podrian estar mas o menos
deprimidos y ansiosos.

Otras investigaciones mostraron que para los
sujetos asi implicados, la superacidn de la experiencia
oncoldgica puede generar cambios positivos y adap-
tativos, como un mayor control emocional, madu-
rez y motivacién>**’. No obstante, Oppenheim %,
al analizar entrevistas psicoterapéuticas de ex-pa-
cientes con cancer (algunas de casi dos décadas des-
pués de haber concluido el tratamiento), constata
que la violencia de la experiencia subjetiva viven-
ciada no se atenua con el tiempo, evidenciandose
ademas que los pacientes sobrevivientes tendrian
mas dificultades para ajustarse psicolégicamente,
sobre todo en lo que se refiere a una preocupacion
excesiva por la salud®°.

En este contexto de comprension de la expe-
riencia del cancer, la manera de actuar luego de la
cura de la enfermedad es aun incierta. No existen
normas claras sobre como actuar, sentir o ser tratado
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Anexo

Cuadro 1. Reaccidn de los entrevistados frente a la posibilidad de un diagnéstico de cancery en la confirmacion
del diagndstico vy la justificacidn de su reaccion frente al diagndstico definitivo

Diagndstico probable Diagnéstico definitivo Justificacion de la reaccion
PAC.11 Negacién Calma Personalidad calma
Presentimiento/sospecha de enfermedad
Calma .
maligna
PAC.6 Religiosidad/espiritualidad
. . Deseo de entender la gravedad de la
Cuestionamiento
enfermedad
PAC.A Exige smcerlda,d/.objetwldad del Calma Estilo adaptatlvc? mas. ?decuado parala
médico situacion
PAC.7 Conformidad Angustia frente a lo desconocido
Calma Buena relacién médico-paciente
PAC.5
Apoyo familiar
Calma Religiosidad/espiritualidad
PAC.16 Falta de una comprension total de la
enfermedad
Miedo Tristeza
PAC.3 -
Calma Buscé informaciones por cuenta propia
Preocupacion Miedo Palabra “CECON”
PAC.8
Calma Religiosidad/espiritualidad
Miedo
PAC.15 —
Calma Buena relacion médico-paciente
PAC.10 Resignacién Encarar con naturalidad
Tristeza Miedo a la muerte
PAC.2
Miedo Estigma de la enfermedad
PAC.14 Incredulidad
Miedo
PAC.9 Tristeza Depresion
Incredulidad Castigo divino
PAC.17 Miedo Miedo a la muerte
Exige 5|ncer|da,d/.objet|V|dad del Tristeza
PAC.1 médico
Calma Buena relacion médico-paciente
PAC.13 Miedo
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Guion de Entrevista

Este guion sdlo orienta la conversacion con los/as pacientes, no debiendo ésta verse limitada a su contenido. Se deben
registrar todas las declaraciones, aungue no estén directamente relacionadas con lo que fue preguntado al/a la paciente.

Identificacion:
. Edad;
o Sexo;

e Vivienda;
. Escolaridad;

e Religion.

Cuadro clinico:

. Lo que lo llevd a buscar atencién médica;

e Tiempo para el diagndstico de cancer;

e Reaccidn al saber el diagndstico;

e Cdémo se dio la comunicacién del diagndstico por parte del médico;

e Aspectos en el transcurso de la atencidn hasta la confirmacién del diagnéstico;
e Aspectos durante el tratamiento;

e  Complicaciones del tratamiento;

e Complicaciones psicosociales;

e Como autoevaltan la salud ahora;

e Percepcion del impacto de la enfermedad sobre la vida;

e Valoresy cualidades deseables en un médico que atiende a pacientes con céncer.
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