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Experiencia de vivir el proceso
de enfermar de cancer y recibir
quimioterapia, siendo acompanado
por una Enfermera de Enlace

SILVIA PALMA RIVADENEIRA'** CAMILA LUCCHINI-RAIES'®<,
FRANCISCA MARQUEZ-DOREN'®4

The experience of being accompanied
by a primary nurse during chemotherapy.
A qualitative study

Background: The diagnosis of an oncological disease exposes people to a
greater state of vulnerability and health care models are not focused on their
subjective needs. In this scenario, the primary nurse becomes a professional who
contributes to the comprehensive care of people with cancer. Aim: To understand
the lived experience of patients with cancer undergoing chemotherapy treatment,
when being cared for by a primary nurse. Material and Methods: Qualitative
phenomenological study. Nine cancer survivors who were cared for by primary
nurses during chemotherapy were interviewed. Results: The analysis revealed two
comprehensive categories, namely experiences around becoming ill with cancer,
and experiences when navigating the health system, each with subcategories.
Conclusions: This study demonstrates the impact that personalized attention
focused on people’s needs has on their lives. It also contributes to visualize the
work of primary nurses in the care and accompaniment of patients with cancer
and their families. The need for specialized professionals such as Advanced
Practice Nursing is underlined.

(Rev Med Chile 2022; 150: 774-781)
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senala que sobre 70% de las muertes aso-
ciadas a cdncer ocurren en poblacién de
ingresos bajos o medios, donde los factores de
riesgo para desarrollarlas son mayoresy el acceso a
tecnologias y medicamentos esenciales, limitado'?.
Chile es el pais de la Organizacién para el
Desarrollo y Cooperacién Econémicos (OCDE)
con mayor desigualdad de ingreso’. Coexisten un
sistema de salud privado y publico, este tltimo,
el 2011, brindé atencién a 81% de la poblacién,
incluyendo a los mds vulnerables®, siendo el cdncer
la patologia que mads anos de vida potencialmente

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
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perdidos produjo®®. El aiio 2020 se diagnosticaron
mas de 54 mil casos nuevos y aproximadamente
28 mil personas murieron por esta causa’, siendo
mayor la mortalidad en niveles socioeconémicos
mds bajos®.

No solo la incidencia y mortalidad de esta en-
fermedad son un problema, sino la vulnerabilidad
que produce el diagnéstico en la vida de las perso-
nasy sus familias, insertindolos abruptamente en
un escenario de incertidumbre, temor y ansiedad®.
Meleis, propone la teoria de transicién salud-en-
fermedad como proceso tnico, con mdultiples y
complejas situaciones, que exponen a la persona
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a un estado de mayor vulnerabilidad, que debe
ser considerado para comprender la experiencia
de enfermar'. A lo anterior se suma, un sistema
de salud burocratico que dificulta los procesos
para las personas.

Es en este proceso de transiciéon enfermeria
puede contribuir con cuidados individualizados
a disminuir el impacto de situaciones dificiles
e innecesarias, conteniendo y preparando a las
personas y familias ante transiciones, facilitando
aprendizaje de habilidades y aportando en mante-
ner el bienestar y calidad de vida; de tal manera que
el paciente pueda cumplir los objetivos terapéuti-
cos propuestos con el menor sufrimiento posible'.

“Enfermeria de Enlace” surge como un
modelo de atencién centrado en las necesidades
de los usuarios basado en cuatro principios: res-
ponsabilidad, método de caso como forma de
organizacién del cuidado de enfermeria, comu-
nicacion directa y continuidad en el cuidado'"'2.
Este modelo se operacionaliza estableciendo una
relacién entre el paciente y su familia, la enfer-
mera de enlace y el equipo de salud. Esta relacion
de cuidado se inicia cuando el oncélogo indica
quimioterapia al paciente y lo deriva con una en-
fermera de enlace, quien lo evalda y educa junto a
su familia en relacién al tratamiento que recibird,
posibles efectos secundarios, y canales de comuni-
cacién con el sistema de salud. Lo anterior, cobra
vital importancia considerando que sobre 90% de
los tratamientos son ambulatorios, la mayoria de
los efectos secundarios y complicaciones ocurren
en el hogar, por lo que es necesario el apoyo de
un profesional capacitado, capaz de contener y
detectar precozmente situaciones de emergencia.

Como iniciativa para mejorar las oportunida-
des de los pacientes con cancer, en 2014, se aliaron
colaborativamente la Fundacién Chilesincéncer,
el Complejo Asistencial Dr. Sotero del Rio y la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile, en la
creaciéon de un proyecto que busca mejorar las
oportunidades de atencién de pacientes oncold-
gicos. Este proyecto ha permitido, implementar
mejoras en infraestructura, investigacién y capital
humano. En este tltimo se incorporaron cuatro
enfermeras de enlace, que han aportado en la
disminucién de listas de espera y el aumento de
pacientes tratados al ano'.

Se ha propuesto a nivel nacional la necesidad
de un cambio en el modelo de atencidn, buscando
responder a las necesidades de cuidado continuo
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de los pacientes oncolégicos>'. El modelo de en-
fermeras de enlace, responde a lo planteado nacio-
nalmente, sin embargo, no se ha develado lo que
experimentan las personas al ser cuidadas bajo este
modelo. El presente estudio buscé comprender la
experiencia vivida de los pacientes con patologia
oncoldgica en tratamiento de quimioterapia al ser
cuidados por una enfermera de enlace.

Material y Método

Se realiz6 un estudio cualitativo fenomenold-
gico, buscando reflejar la experiencia vivida por
las personas en lo cotidiano'. El reporte de la
metodologia se cauteld aplicando el instrumento
COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qua-
litative Research)'e.

Los participantes fueron personas mayores de
18 afios, con diagnéstico oncoldgico que habian
completado tratamiento de quimioterapia y ha-
bian sido cuidados por una enfermera de enlace.
La seleccién de participantes se realiz6 a través del
muestreo intencionado y a quienes aceptaron par-
ticipar se les aplicé el proceso de consentimiento
informado®. El criterio para determinar el nimero
de participantes fue la saturacion de significados',
lo que ocurri6 en la séptima entrevista; atin asi, se
continud entrevistando hasta completar un total
de nueve, para asegurar la saturaciéon. Todas las
personas invitadas aceptaron participar.

Como técnica de recoleccion de los testimo-
nios se utilizo la entrevista en profundidad. Estas
fueron realizadas por la investigadora principal
presencialmente entre diciembre de 2018 y enero
de 2020, en la cafeteria del centro de salud, gra-
badas previo consentimiento de los participantes
y transcritas verbatim. La pregunta que guid
la entrevista fue: ;Qué significé para usted ser
atendido por una enfermera de enlace durante su
tratamiento con quimioterapia?

Se realiz6 un analisis interpretativo de las en-
trevistas con el software Dedoose™, cautelando
que el fendmeno representara las experiencias de
los participantes. Se resguardo el rigor de la in-
vestigacion aplicando los criterios de credibilidad,
devolviendo los resultados del relato construido a
algunos de los participantes; transferibilidad de los
hallazgos, con la descripcion de las caracteristicas
de los participantes; fidelidad (Audit-trail), rea-
lizando una descripcion detallada del proceso de
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investigacion; y confirmacién de la informacion,
fundamentando con frases textuales de los parti-
cipantes que apoyan las categorias comprensivas
y unidades de significados identificadas'. Este
estudio fue aprobado por el Comité de Etica de
Ciencias de la Salud de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile (Resolucién:171122004).

Resultados

Se realizaron 9 entrevistas a personas con
diagnoésticos oncoldgicos. La caracterizaciéon de
los participantes se detalla en la Tabla 1.

La experiencia de ser cuidado por una enfer-
mera de enlace se develd a través del relato de
la experiencia de padecer de una enfermedad
oncolégica (Figura 1). El fenémeno se reveld
por medio de dos categorias comprensivas. La
primera relacionada con vivencias en torno a
enfermar de cdncer y como esto afecta al paciente
y su familia desde el diagnéstico hasta su recupe-
racién y la segunda describe vivencias al navegar
por el sistema de salud para poder completar
su diagnoéstico y tratamiento. Las categorias y
subcategorias comprensivas develadas en este
estudio y citas que las avalan se presentan en
la Tabla 2.

Tabla 1. Caracterizacion de los participantes

Género Edad Diagnéstico Escolaridad Actividad laboral Situacion  n hijos
cancer de Pareja
Femenino 44 Mama Técnico superior completa Vendedora Convive 3
Femenino 63 Coélon Técnico superior completa Administrativo Casada 2
Femenino 60 Mama Universitaria completa Educadora de Pérvulos Separada 2
Masculino 28 Testicular Universitaria completa Ingeniero informatico Pololea 0
Masculino 30 Testicular Universitaria completa Publicidad Soltero 0
Masculino 26 Testicular Educacién media completa Cesante Soltero 1
Masculino 64 Gastrico Educacién bésica completa Mueblista Casado 5
Femenino 42 Coélon Técnico superior incompleta Duefa de casa Soltera 1
Femenino 68 Mama Educacion basica incompleta Confeccion textil Viuda 1

Enfermar de cancer

o) (@8)(

Generalidades de la navegacién en el

Acompafamiento

de la Enfermera
de Enlace

sistema de salud

Figura 1. Experiencia de ser cuidado por una enfermera de enlace durante la quimioterapia.
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Vivencias en torno a enfermar de cancer

El diagnéstico del cancer irrumpe el curso
normal de la vida de las personas, es un evento
amenazante que lleva irremediablemente a bus-
car ayuda en el sistema de salud. Las personas lo
relatan como algo inesperado que transforma sus
vidas. Al recibir el impacto de la noticia, las perso-
nas describen distintos mecanismos para afrontar
la situacidn. Es asi, que se vislumbra aceptacion,
activacion, aislarse, ayudar a otros, aferrarse a las
creencias espirituales, y negacion, entre otros.

En el relato se percibe que los efectos de la en-
fermedad y sus tratamientos varian de una persona
otra. Algunas refieren que no presenta ningin
efecto secundario y otras que todo lo que le anti-
ciparon se hace realidad. Hay efectos secundarios
que se presentan s6lo durante el tiempo en que
se estd en tratamiento y otros mas crénicos que
los acompanan incluso durante su recuperacion.

El diagndstico, proceso de enfermedad y trata-
miento de cdncer afecta no sélo al paciente sino
también a familiares y amigos, quienes se apoyan
y cuidan mutuamente para poder lograr los ob-
jetivos. El apoyo y cuidado de la familia es mas
intenso al inicio del tratamiento y a medida que
el paciente va adaptindose a la nueva situacidn,
va haciéndose mas autovalente. Los cuidados de
la familia se enfocan principalmente en aspectos
fisicos y de acompafiamiento. Hay casos en que
la familia no permite expresién de sentimientos
negativos por parte del paciente. El cuidado es
bidireccional si bien lo mds frecuente es que la
familia cuide al paciente, este también intenta
protegerlos de situaciones dificiles.

Los pacientes relatan que una vez terminados
los tratamientos y ya en proceso de recuperacion,
deben continuar con controles para verificar que
el cdncer no se reactive. Hacen referencia a sin-
tomas fisicos como el cansancio y la neuropatia
que los hacen recordar la experiencia vivida como
también expresiones psicoldgicas como el llanto y
temor de volver a sus actividades habituales.

Vivencias al navegar por el sistema de salud

Los pacientes refieren como el momento del
diagnéstico los inserta abruptamente en el sistema
de salud donde deben comenzar un proceso de
navegacion a través de distintos centros y especia-
listas en un mundo completamente desconocido.
Asimismo, los pacientes tienen creencias y temores
que afectan su relacion con el sistema de salud. Si
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bien el acceso en algunos casos es reconocido por
las personas como 6ptimo, algunos para llegar al
diagnéstico de una forma mds rdpida recurren
a prestaciones en el sistema de salud privado, lo
que complejiza atin mds la navegacién. Aunque
el sistema de salud tiene todas las especialidades
necesarias, no estd organizado para dar respuesta
a las multiples necesidades que tienen los pacien-
tes oncoldgicos, que no sélo son de salud sino
también de orientacién, contencién y educacion.

La unidad de oncologia es percibida como un
lugar distinto de cuidado y comprension. Los pa-
cientes destacan la calidad de la atencién, ademds
de la calidez, empatia, preocupacién y cercania
del personal de salud, asi como la comodidad de
las instalaciones.

La enfermera de enlace educa y acompafia al
paciente durante la quimioterapia. Ofrece un
sistema de apoyo que los prepara para iniciar
el tratamiento, acompandndolos presencial y
remotamente, facilitando el acceso a atenciones
de salud, de acuerdo con las necesidades que van
surgiendo. Asimismo, detecta y realiza el manejo
inicial de complicaciones, dada la estrecha comu-
nicacién que tiene con el paciente y su familia. Los
pacientes refieren que la relaciéon que entablan
con la enfermera de enlace tiene un inicio claro,
aunque el fin de esta relaciéon es mds difuso. Los
participantes destacan el gran apoyo que brinda
la enfermera de enlace, marcando una diferencia
con la atencion recibida anteriormente o en otros
servicios, mencionan la necesidad de acompana-
miento en todo el proceso.

Discusiéon

La experiencia de ser cuidado por una en-
fermera de enlace durante la quimioterapia se
muestra dentro de una experiencia mayor en la
vida de las personas, como lo es el diagnéstico de
una enfermedad oncolégica y como irrumpe en la
vida de las personas. Esto se respalda con hallazgos
de otros estudios cualitativos donde se muestra
la necesidad inicial del paciente de expresar la
vivencia de lo experimentado con la enfermedad
y sus tratamientos”'”', asi como el continuar
con sus vidas con este antecedente que los marca,
dejando secuelas fisicas y psicoldgicas con las que
deben rearmar sus vidas en un escenario donde
no hay un apoyo profesional tan intenso como

Rev Med Chile 2022; 150: 774-781
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durante el tratamiento'”". Asi, el apoyo de amigos
y familiares se transforma en un pilar fundamental
para los pacientes®.

Los pacientes tienen multiples necesidades,
tanto asociadas al tratamiento y efectos adversos
como relacionadas a su vida cotidiana'®?, asig-
ndndoles una importancia similar a cada una de
ellas. Sin embargo, perciben que estas ultimas
son menos consideradas por el sistema de salud.
Lo anterior concuerda con otro estudio donde
el apoyo en la navegaciéon demuestra impactar
positivamente en los resultados clinicos?, la ex-
periencia de los pacientes, la mejora en el acceso
y coordinacién de atenciones sanitarias'®*. Un
estudio evalué como las enfermeras organizan
la navegacién de los pacientes oncoldgicos de-
mostrando que el objetivo de esta es agilizar la
atencion, manteniendo la conexién del paciente
con el sistema, a través de una evaluacion centrada
en barreras, clasificaciéon de necesidades, dispo-
nibilidad de recursos, seguimiento y desarrollo
del programa. La enfermera como navegador es
importante para el paciente, la institucion y la
comunidad®*?®. Este aspecto también es relevado
por el plan nacional de cdncer proponiéndo que
los servicios se organicen centrados en el paciente
y que existan unidades que apoyen la gestiéon de
casos para asegurar la continuidad y calidad de
la atencion’.

La relacion entre enfermera y paciente, per-
mite desarrollar una asociacién empdtica con
un fin comun, donde la confianza es fundamen-
tal**??’, Los pacientes frecuentemente simpatizan
y entienden a las enfermeras, lo que los lleva en
algunas ocasiones a exponer solo situaciones que
consideran como graves. La conexién permanente
que emergié en este estudio podria propiciar la
expresion de las necesidades que surgen durante
su proceso de enfermedad®.

Un estudio describié que las caracteristicas
fundamentales de las enfermeras para desarrollar
relaciones compasivas fueron mostrar empatia
y autenticidad, sensibilidad ante las necesidades
del paciente, brindar la informacién requerida y
estar terapéuticamente presentes®. Otro estudio
demostré que la relacion directa entre enferme-
ras y pacientes, permite desarrollar vinculos que
facilitan los procesos, que habilidades bésicas de
la comunicacién como la escucha y empatia son
importantes, sin embargo la falta de tiempo es
un riesgo para alcanzar los objetivos”. Un tercer
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estudio destaca que los pacientes necesitan percibir
interés, recibir apoyo y orientaciones para enten-
der lo que les estd sucediendo para reconstruir
sus vidas, especialmente en momentos criticos
de la trayectoria de la enfermedad como son el
diagnostico, el tratamiento y la vida después del
tratamiento™.

Dados los resultados de este estudio y la evi-
dencia disponible, queda de manifiesto la nece-
sidad de contar con profesionales de enfermeria
especializados en brindar cuidados avanzados que
permitan acoger al paciente y su familia en su in-
tegralidad, de manera de detectar sus necesidades
y hacer las gestiones pertinentes para que sean
resueltas en el nivel correspondiente. En Chile el
plan nacional reconoce la necesidad de formacién
de enfermeria especializada en practica avanzada,
como una estrategia de acortar la brecha de acceso
y cobertura en personas con patologia oncolégica.
Lo anterior, supone una oportunidad para ampliar
el rol de enfermeria a nivel nacional, instalando un
modelo atencién y cuidado que ha sido validado
internacionalmente®"*2.

En conclusioén, el presente estudio demuestra
el impacto que tiene en la vida de las personas una
atencion personalizada y centrada en sus necesi-
dades como lo propone el modelo de atencién
de pacientes oncolégicos. Asimismo, contribuye
a visualizar la labor de las enfermeras de enlace,
quienes realizan la gestion de caso durante la qui-
mioterapia, lo que es actualmente un privilegio en
el sistema publico de atencion, donde se atiende
la poblacién mds vulnerable. Internacionalmente
se ha demostrado que el objetivo del acompana-
miento en navegacion del paciente es aumentar el
acceso a la atencion oncoldgica adecuada y oportu-
na para disminuir el impacto de los determinantes
sociales de la salud y lograr una atencién mds
equitativa®. Sin embargo, este modelo de cuidado
estd instalado solo durante la quimioterapia y al no
cubrir todo el proceso de diagnéstico y tratamien-
to aumenta nuevamente la vulnerabilidad'®. La
enfermerfa de practica avanzada surge como una
oportunidad para capitalizar el trabajo logrado por
enfermeras de enlace, y abordar aquellos aspectos
que adn presentan oportunidades de mejora.

Las limitaciones de este estudio son la inclusion
solo de personas atendidas en el sistema publico,
en un solo establecimiento de salud y en una zona
urbana. Por ello, se requiere ampliar las futuras
investigaciones en este dmbito, considerando otros
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centros publicos, privados y a otras dreas en que
se cuente con enfermeras de enlace.
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