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Objetivo: describir los significados que los pacientes atribuyen al término sobreviviente del cancer
y analizar las identidades asumidas por ellos de acuerdo con su experiencia con la enfermedad.
Métodos: estudio cualitativo con método narrativo, referencial tedrico de la antropologia médica
y concepto de identidad. El estudio incluye 14 participantes, hombres y mujeres, diagnosticados
con cancer uroldgico. Las entrevistas semiestructuradas fueron realizadas en la residencia de
los individuos, después de la confirmacion de la participacion. Resultados: ocho participantes
asumieron ser sobrevivientes, pero cinco también asumieron por lo menos otra identidad,
ademas de sobreviviente del cancer. En contraste, entre los seis que se definieron como curados,
solo uno indicé una identidad diferente. Cuatro se consideraron como victimas y solo dos como
pacientes con cancer. Sin embargo, los ultimos — paciente con cancer y victima - asumieron por
lo menos otra identidad asociada. Conclusiones: permitir que los pacientes reflexionen sobre si
mismos y sobre su experiencia con la enfermedad, ademas de atribuirse una nueva identidad,
estara directamente relacionado con el bienestar y el momento por el cual el sobreviviente esta
pasando. Por lo tanto, puede direccionar el cuidado en la fase de sobrevivencia al cancer de
acuerdo con el contexto individual de cada sobreviviente.
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Introduccion

El concepto de sobreviviente del cancer se refiere a
alguien que paso por varios cambios y desafios constantes
con dificultades continuas, que pueden ser positivos y
negativos. Segun este estudio, ni todos los individuos se
identifican con el término sobreviviente, pues creen que
no es apropiado o no define su experiencia®. El término
sobreviviente del cdncer para aquellos diagnosticados con
la enfermedad permanece oscuro e incierto, y hay una
falta de definicion operacional y conceptual consistente
y usual que dificulta la adecuacion del término entre el
publico en cuestion, a pesar de su uso generalizado®4),

Investigaciones envolviendo la identidad de
individuos con céancer o después del cancer muestran
que muchos entrevistados no pueden definirse como
sobrevivientes, especialmente cuando todavia estan
lidiando con la enfermedad. Entretanto, un estudio
cualitativo descriptivo® con 155 mujeres afro-americanas
sobrevivientes del cancer de mama mostrd que algunas
de ellas podrian definirse como sobrevivientes del cancer
porque permanecieron vivas y serian sobrevivientes por
el resto de sus vidas, reflexionando que la vida esta
recomenzando. En contraste, otras mujeres o no creian que
ser sobreviviente reflejaba su historia con la enfermedad,
o creian que el término no les era familiar.

El ser humano es una entidad bioldgica inseparable
de su cultura, y la sobrevivencia al cancer es un proceso
constituido y vivido por ese ser, 0 sea, es un proceso
culturalmente variable. Sin embargo, un abordaje tedrico
que enfoque los aspectos culturales y contextuales
involucrados en el concepto es necesario para obtener los
significados de la sobrevivencia al cancer entre pacientes
con esa enfermedad. La preocupacién aqui no es solo
escribir algo o destacar nuevos términos (Sobrevivientes
del Cancer y Sobrevivencia al Cancer), sino movilizar a
pacientes, familiares, oncdlogos, enfermeros, investigadores
y otros afectados por la existencia del cancer®. Es del
conocimiento de la individualidad, creencias y valores
de los sobrevivientes y las dimensiones sociales, que
los profesionales pueden aprender lo que es relevante
considerar en el cuidado de la fase de sobrevivencia del
cancer. Dadas las incertezas, inconsistencias de la definicion
de sobreviviente del cancer y el hecho de no ser utilizado en
el contexto brasilefio de salud, el estudio buscé responder
las siguientes preguntas: ¢Como los pacientes de cancer
interpretan el término sobreviviente del cancer? ¢Qué
identidades retratan su experiencia con la enfermedad?
¢Como cada identidad es interpretada? Asi, este estudio
tiene dos objetivos principales: describir el significado que
los pacientes con cancer atribuyen al término sobreviviente
al cancer y analizar las identidades asumidas por ellos de
acuerdo con su experiencia con la enfermedad.

Método

Los sobrevivientes del cancer son los “objetos” de
eleccidon para estudiar tales fendmenos y, considerando
que sus discursos son permeados por simbolos, creencias
y valores culturales, se adoptd el referencial tedrico de
la antropologia médica, que orientara el analisis de los
significados basados en los informes de los sobrevivientes
del cancer. Los presupuestos de la antropologia médica se
unen a los conceptos de cultura y enfermedad y consisten
en descifrar los significados implicitos y explicitos en el
lenguaje de los sujetos, interpretando sus intenciones,
explicaciones e historicidad™.

Los investigadores asumieron que las percepciones
de los pacientes con cancer sobre el proceso de salud y
enfermedad y su envolvimiento durante ese proceso, ademas
de las fluctuaciones de tiempo y de los cambios resultantes
de la convivencia con el cancer, influenciaran la construccion
y la elaboracion de la transicion del ser o sentirse como un
sobreviviente, un paciente, una victima o un individuo curado,
conforme discutido abajo”-®), En el abordaje antropoldgico,
la identidad es un fendmeno sociocultural condicionado, esto
es, se refiere tanto a la identificacion colectiva cuanto a la
autoidentificacion de los individuos; ellos son correlacionados,
considerando que no son innatos, pero también no pueden
ser destacados de la biografia histérica de los individuos,
de su cultura y su ambiente®.

El concepto de identidad es muy dificil de explicar,
considerando su complejidad y multidimensionalidad,
ademas de las diversas perspectivas tedricas involucradas,
incluyendo diferentes términos explicativos. Sin embargo,
el significado basico de identidad se refiere al lugar al cual
una persona o grupo pertenece y lo que es expresado
como su autoimagen o imagen comun que los integra
dentro de si, o como parte de un grupo, y también lo que
los diferencia del otro®,

Este es un estudio exploratorio cualitativo con método
narrativo. Las narrativas son las principales expresiones
usadas por los individuos para contar sus historias (o sea,
dramas, derrotas, conquistas, alegrias). Narrar es el acto
de contar un evento que tiene comienzo, medio y fin y
permite acceder a la experiencia del otro. Este método
estad basado en las premisas® de la narrativa individual
centrada en la experiencia. Esas premisas se refieren al
acto de narrar como representacion y reconstruccion de
eventos, tiempo, lugar y experiencias, enfatizando que ellas
no pueden ser repetidas exactamente como ocurrieron,
porque las palabras nunca tienen el mismo significado
dos veces. El interés por la construccion y reconstruccion
en la investigacion narrativa orientada por la experiencia
permite a los investigadores una visién personal de una
narrativa, que es tratada como la Unica verdad entre muchas

otras narrativas; y finalmente, la narrativa sirve como una
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transformacion, que es la Ultima premisa y representa
los cambios personales que ocurrieron a lo largo de la
experiencia del individuo con la enfermedad.

Los participantes del estudio hacen parte de un
proyecto mayor de analisis del concepto de sobrevivencia
al cancer. Un total de 14 participantes, todos con diagndstico
de cancer uroldgico - vejiga, rifidn, prdstata y testiculo -
fueron seleccionados de acuerdo con los siguientes criterios
de inclusidn: pacientes adultos (mayores de 18 afios) con
diagndstico de cancer uroldgico (independientemente del
tipo de céncer) con tratamiento primario de por lo menos
tres meses; pacientes de ambos sexos, independientemente
del nivel de escolaridad y nivel socioeconémico, que
relataron condiciones fisicas y psicoldgicas de participacion;
y, finalmente, pacientes residentes a 100 km de la ciudad
donde el estudio fue realizado.

Después de la presentacién al Comité de Etica
en investigaciones y la aprobacion por el protocolo
503.385/2013, los participantes fueron abordados en un
hospital universitario de Sao Paulo, donde la investigadora
estuvo presente en el ambulatorio de urologia oncoldgica,
donde fueron realizadas las consultas de acompafiamiento.
Entonces, ellos fueron invitados a participar del estudio. Solo
uno de ellos se recusd porque no se sintié con ganas de
participar. Los demas estuvieron de acuerdo en participar y
firmaron el Término de Consentimiento Libre y Esclarecido.
El nimero total de participantes fue determinado por la
calidad de las entrevistas que fueron finalizadas después
de alcanzar los objetivos. Los datos fueron colectados entre
octubre de 2014 y noviembre de 2015.

Como técnica de colecta de datos, la observacién
participante y la entrevista semiestructurada fueron
abordadas, grabadas y conducidas siguiendo un guion
con las preguntas principales: ¢Quién es usted? ¢éUsted
ya escuchd hablar sobre la sobrevivencia al cancer? ¢Qué
significa ser un sobreviviente? ¢Usted se considera un
sobreviviente del cdncer? Mas de una entrevista fue
necesaria para garantizar el acceso a las narrativas
profundas con descripciones detalladas. Hubo una media
de dos entrevistas con cada participante en su casa;
cada entrevista dur6 aproximadamente 60 minutos. Los
nombres de los participantes son ficticios y elegidos por
ellos, garantizando el anonimato.

Luego de la colecta de datos, la transcripcion fue
iniciada por el investigador principal, y el diario de campo
fue incluido en el texto. Los participantes tuvieron la
oportunidad de leer y revisar las transcripciones, lo que
ayuda a evitar interpretaciones equivocadas. En seguida,
se inicid el analisis tematico inductivo, un proceso en
seis etapas, constituido por un analisis interpretativo
que busca significados*® de acuerdo con los aspectos,
relaciones y diferencias comunes entre ellos, expresados
en los sujetos. El sujeto representa un nivel de significado
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dentro del cuerpo de datos, independientemente de su
frecuencia, pero dependiente de la perspectiva tedrica
del investigador para interpretar los resultados®?. El
proceso de dindmica de la entrevista y el analisis de las
observaciones para comprender como los participantes
percibieron la experiencia de la enfermedad hicieron parte
de la construccion del conocimiento cientifico a través del
circulo hermenéutico. Es a través de este circulo que el
investigador describe, explica e interpreta las narrativas
con comprension y alteridad.

Examinando las transiciones, pasajes relevantes
fueron destacados y, en seguida, analizados como parte
de un todo para llegar a la comprension, explicacién e
interpretacion del sentido comun. Las historias fueron
agrupadas en una sintesis narrativa Unica y amplia,
en primera persona, envolviendo la experiencia y las
transformaciones de todos los participantes dialécticamente
interpretados y discutidos de acuerdo con la categoria de
eleccion. Esta sintesis fue intitulada “éQué soy yo? ¢Soy un
sobreviviente del cancer? Autorreflexion sobre la identidad
después del tratamiento primario del cancer” y fue utilizada
para discutir las categorias tematicas presentadas en los
resultados, en que los trechos de los discursos de los
participantes estan marcados en cursiva.

Resultados

El estudio tiene 14 participantes y los resultados
fueron divididos en dos categorias: no soy paciente, tal vez
sobreviviente o victima, y quiero ser curado; los significados
del término sobreviviente del cancer. La Tabla 1 muestra
los datos clinicos y sociales relevantes de los participantes
que complementaron el andlisis. Con una media de edad
de 60,8 afios, el grupo con cancer uroldgico relatd tener
por lo menos una comorbilidad asociada al cancer y es solo
un participante presenté metastasis. El nivel educacional
fue bajo, con analfabetismo funcional, y los participantes
quedaron restrictos a poca escrita y tuvieron dificultad
para interpretar textos.

Las respuestas de los participantes fueron diversas
y reflejaron su estado emocional en el momento de las
entrevistas. La expresion “yo no sé” fue mencionada
con bastante frecuencia y tal vez haya sido relacionada
al hecho de que los autores llevaron a los participantes
a una reflexion sobre algo que ellos nunca pararon para
pensar, - équién soy yo? - que los roded de dudas. Los
participantes fueron mas alla de la identidad de ser o no
ser un sobreviviente del cancer. De hecho, la intencién
inicial no era discutir otros términos, pero ellos ayudaron
a los participantes a repensar y organizar sus discursos
sobre su identidad. Por eso, preguntamos sobre ser
paciente o no y ser victima de la enfermedad o no, pues
los participantes presentaron ambigiedades y falta de
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clareza en las respuestas sobre ser o no sobreviviente
del cancer. Esas identidades ayudaron a los participantes
a construir patrones de pensamiento légico y a rever sus
interpretaciones sobre el hecho de ser un sobreviviente
del cancer, permitiéndoles asumir una o mas identidades

que los representan. Debido a la diversidad de identidades
reflejadas y asumidas, la Figura 1 presenta la sintesis
de las palabras de cada participante en relacidén a esas
identidades, en que los segmentos en negrita enfatizan
las identidades asumidas.

Tabla 1 - Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2015

Participantes = Edad* Estado civil Educacion Religion Profesion Ifl;rgnrﬁi?r -::i::c:: Ti:?;g::::::*el
PO1 62 Casado E. Secundaria Catolica Jubilado 3 SM§ Prostata 12 afios
P02 68 Viudo E. Secundaria It Catolica Ama de casa 1 SM§ Vejiga 26 afios
P03 62 Casado E. Secundaria II* Deista Jubilado 2 SM§ Vejiga 5 afios
P04 60 Casado E. Secundaria II* Espiritista Portero 2 SM§ Rifén (D) 3 afios
P05 60 Casado E. Secundaria II* Catolica Empresaria 2 SM§ Rifén (ET) 3 afios
P06 62 Casado E. Secundaria I Catdlica Jubilado 2 SM§ Prostata 3 afos
Po7 59 Casado E.ir?cicmuzldeat:f ! Evangélica  Comerciante 3 SM§ Vejiga 2 afios
P08 62 Casado E. Secundaria II* Catolica mTSEZT}f?o 3SM§ R;ﬁ\‘;;ig;”) 9 afios
P09 79 Casado E. Secundaria I Espiritista Jubilado 2 SM§ Prostata 2 afios
P10 63 Viudo E. Secundaria It Catdlica Jubilado 3 SM§ Prostata 3 afos
P11 64 Casado E. Superior incompleta  Evangélica  Comerciante 3 SM§ Prostata 2 afios
P12 56 Casado E. Secundaria Ateo Jubilado 2 SM§ Rifén (ET) 2 afios
P13 54 Relacion estable E. Secundaria Catolica Mecanico 2 SM§ Vejiga 12 afios
P14 41 Relacion estable E. Secundaria I Evangélica Cajero 2 SM§ Testiculo 3 afios

(EM

*Hasta el final de la segunda entrevista (DIC/2015); tEnsefianza Secundaria I — hasta el cuarto o quinto afio; ¥Ensefianza Secundaria II - hasta el octavo
0 noveno afio; §SM - Salario minimo (aproximadamente $280 ddlares Americanos); ||D- derecho; §E- izquierdo

Ocho participantes relataron ser sobrevivientes, pero
cinco también asumieron por lo menos una identidad
diferente, ademas de sobreviviente del cancer. Entre los
seis que se definieron como curados, solo uno menciond
otra identidad. Cuatro se consideraron como victimas
y solo dos como pacientes. Sin embargo, los Ultimos -
paciente y victima- asumieron por lo menos otra identidad
asociada. Ese resultado muestra que algunos individuos
pueden adoptar mas de una identidad para darle sentido
a su experiencia con la enfermedad.

Las palabras “paciente” y “curado” componen el
par que define el estado de salud del paciente en el
contexto biomédico de la salud brasilefia. De hecho, en
ese contexto no hay medio término: uno es paciente o
esta curado. El participante enfatizé bastante eso: iaqui
las personas solo dicen, estoy feliz que estés curado! O, iQué
pena que estés con cancer! (P13). En el momento en que
los autores los confrontaron con una nueva opcion -
sobrevivir a la enfermedad - ellos repensaron el concepto,
hubo un choque de ideas y conflictos con el contexto de
salud y enfermedad en que estan inseridos y nuevas
interpretaciones puedan ser realizadas.

La enfermedad esta intimamente ligada a la presencia
de sefales y sintomas que expresan que algo en el cuerpo
no esta bien. Entonces, la busqueda por el tratamiento
comienza y, mientras los sintomas persistan, la persona
sera o se sentird como un paciente. Por lo tanto, los dos
participantes que asumieron la identidad de paciente

también relataron que estan o estuvieron en estado de
depresidn: todavia voy al hospital, todavia siento dolor. Uno
puede hasta quedarse enfermo y no ir al médico, pero si vas es
porque estas sintiendo algo. Es como me siento sobre el cancer.
Tengo dolor y voy al hospital y, por lo tanto, también me siento
enferma (P13). Este participante relatd el deseo de cometer
suicidio, que para él representé el momento mas dificil de
su vida: intenté matarme. La enfermedad me afecté mucho y fue
muy dificil. Tuve un problema con mi esposa, perdi mi empleo,
perdi a mi madre y a mi padre, todo al mismo tiempo (P13).

El otro participante que se considera paciente y
deprimido toma pastillas para dormir y presenta otros
problemas de salud ademas del cancer, lo que agrava su
situacion y aumenta la sensacion de inutilidad: Yo no deberia
estar enfermo, pero siento que estoy y eso es importante porque
mi vida no esta bien. Estoy lleno de problemas de salud que los
médicos no resuelven. Yo solo duermo (P04). Se asume que la
identidad de paciente expresa un estado de sobrecarga, en
el cual el cuerpo es debilitado y el dominio psicoldgico es
estremecido, de modo que las caracteristicas negativas de
la palabra paciente sean exaltadas, que resultan en fatiga
emocional y baja autoestima.

Otros participantes prefirieron minimizar la enfermedad
y consideraron la palabra “paciente” pesimista: no voy a
decir que estoy enfermo en mi cabeza porque solo empeora; Yo
prefiero pensar que estoy en el camino para la cura (P12). En
contrapartida, otros se consideraron curados: estoy bien,

terminé el tratamiento, tengo fe, estoy optimista, estoy feliz.
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La cura es lo que toda persona quiere alcanzar, aunque
no pueda. En ese sentido, la identidad de curado es la
comprension de que, por lo menos desde el punto de
vista social, todo esta bien y es la vida que sigue alineada
a los estandares normales establecidos por la sociedad.
Conforme descripto en la Figura 1, es facil percibir la
conviccion de algunos participantes de que seran curados
con afirmaciones como cuando el dolor desaparece, cuando el
médico dice y cuando no precisan ir al hospital. La cuestion de
estar curado o no es Unica. Solo un participante, el Unico
que tuvo metdstasis, fue capaz de reflexionar sobre la
cura bajo otra perspectiva. Para él: Cura es cuando tenemos
certeza de que la enfermedad no va a volver, lo que no es el caso

del cancer, que puede volver, como ya volvié (P08).

Ademas, los sentimientos de cura entre aquellos que
no comparten la incerteza de la enfermedad pueden venir
de la construccidon personal del individuo, del deseo y fe
en estar libre de la enfermedad como una reaccion a una
situacién de incapacidad. Seria como asumir una légica
compensatoria, buscando resignarse a una situacion de
acuerdo con la moral y los valores aceptados, llevando
en cuenta la normalidad de su pasado y el deseo de
reestablecerla, junto con fuentes de fe y esperanza, para
alcanzar un futuro saludable con la cura de su enfermedad.
Todos esos sentimientos fueron expresados y justificados por
los participantes, especialmente después de la reintegracion
a la sociedad: el retorno al trabajo, a las actividades cotidianas,

a la normalidad.

Términos adoptados por los participantes
Participantes
Sobreviviente Victima Paciente Curado
Yo soy un sobreviviente, y No soy enfermo ni victima; No soy enfermo ni victima; Estoy solo esperando que
PO1 para eso, uno precisa tener Hago todo lo que me gusta, | Hago todo lo que me gusta, el médico me diga que
fe en las circunstancias y tengo mi vida normal. tengo mi vida normal. estoy curado; por ahora,
luchar por lo positivo. estoy casi curado.
Yo soy un sobreviviente, Yo soy una victima porque Paciente es para quien esta No estoy curado; Yo
todavia estoy luchando y mi cancer es terco; esta confinado a la cama y yo todavia me estoy yendo
P02 no estoy desanimado de siempre volviendo. sigo mi vida, hago todo. mucho al hospital.
ninguna forma. Yo tengo
fe, paciencia y amo vivir.
Yo no soy un sobreviviente Yo fui atacado como Paciente es una palabra Yo estoy curado, y nadie
P03 porque, para mi, el CSr es cualquiera pudo haber sido, | pesimista; Ella no me gusta, retira eso de mi. Soy
quien reclama y lamenta todo. no finjo ser una victima. no me representa. optimista y vivo bien.
Sobreviviente es una palabra Yo soy una victima porque Paciente es aquel que no Nadie estéa curado de
PO4 confusa, pero transmite la fui cogida por la enfermedad, | cuida del cuerpo, no tiene nada. Nosotros siempre
idea de tener fuerza y fuerza que me causé a mi misma reglas. Soy paciente, me estoy tenemos problemas de salud
de voluntad, y yo soy asi. por mi estilo de vida. debilitando y nadie hace nada. o cualquier otra cosa.
No me gusta esa palabra, es iNo soy victima tampoco! No soy un paciente; Yo tengo mi | Yo estoy en duda entre
P05 fea. Yo creo que es buena para Yo no soy victima de nada, | trabajo, hago todo y soy feliz. curado y sobreviviente; tal
quien lucha, pero yo lo removi, todo el mundo puede vez sobreviviente sea mejor.
y es eso. Yo ni siquiera sufri. quedarse enfermo.
Sobreviviente es para algo fatal. | Yo fui una victima porque me | Tengo certeza de que no soy Yo estoy curado. Yo no
P06 Yo no creo que fue mi caso. quedé enfermo, pero es cosa | paciente; No estoy en la cama y | tengo mas cancer y vivo
del pasado. Ya no lo soy. no soy dependiente de nadie. bien; Hago caminatas.
Yo soy un sobreviviente; Yo Somos pacientes y No soy paciente; mi vida es Estaré curado cuando
pO7 estoy vivo y, al mismo tiempo, victimas al comienzo de la normal. Yo solo tuve que esto acabe.
tengo la enfermedad. enfermedad; después de adaptarme a los viajes al hospital.
€s0, nosotros sobrevivimos.
Yo soy un sobreviviente porque Victima no existe; eso puede | No soy paciente simplemente Curado es solamente cuando
P08 todo es incierto y no sabemos pasarle a cualquiera. porque no me siento como uno. | tenemos certeza de que la
lo que esta dentro de nosotros. enfermedad no volvera.
Sobreviviente estéa relacionado Yo no soy victima de i Yo no soy paciente de Yo pasé por el cancer,
P09 a la vida; nosotros todos somos. | nada. Yo tuve lo que tenia ninguna manera! El cancer sobrevivi y estoy
Yo pasé por el cancer. Yo que tener; jDios sabe! no me estéa atacando. Estoy curado. Estoy bien.
sobrevivi y hoy estoy curado. bien. Hago de todo.
Yo soy un sobreviviente Yo no soy victima porque es | Yo no soy dependiente de Estoy curado porque no
P10 por haber pasado por esta como si no tuviera cancer. nadie; Yo no soy paciente. estoy mas en tratamiento.
etapa y reaccionado.
El sobreviviente carga los Fui victima durante el Yo nunca me senti como jEstoy curado, mil
trazos de la enfermedad, pero diagnéstico; Yo estaba paciente. Ellos solo retiraron veces curado!
P11 consigue vivir a pesar de eso con miedo, pero todo el algo malo de mi y volvi
y de sus complicaciones. mundo puede quedarse a mi normalidad.
y hoy soy normal.
Yo soy sobreviviente Yo soy victima. Fui Decir que soy un paciente solo Yo estoy entre sobreviviente
P12 porque luché contra la atacado, una victima es peor. Yo retiré lo que habia y curado. Yo creo en eso
enfermedad. Estoy de pie. de una mala dieta. que retirar, no estoy en cama. porque lo rasgué y lo tiré.
Yo soy, Estoy vivo. Todavia estoy | Yo soy una victima. Yo todavia soy paciente. Yo no me siento curado;
yendo al hospital y, mientras Todavia me estoy yendo al | Esa enfermedad me causo Todavia siento dolor.
P13 esté bien, soy un sobreviviente. | hospital y estoy conectado muchos dafios y también
a esta enfermedad. porque, si voy al hospital, es
porque tengo alguna cosa.
Sobreviviente es el que tiene Ah, no lo sé, pero podria No es bueno pensar que jEstoy curado
P14 la enfermedad mas grave, haberme quedado enfermo | uno es un paciente. porque tengo fe!
lo que no fue mi caso. debido a mi desobediencia.

Figura 1 - Caracterizacion de las posibles identidades asumidas por los participantes del estudio. Ribeirdo Preto, SP,

Brasil, 2015
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Aquellos que se identificaron como victimas fueron
asociados a la idea de que no cuidando del cuerpo, Dios
permitié, fui atacado por la enfermedad y tengo que vivir yendo
al hospital y saber que “eso”, el cancer, todavia esta alli. Estos
resultados revelan el persistente sentimiento de culpa y
preocupacion que envuelve individuos que se identifican
como victimas.

Al analizar por qué los ocho participantes asociaron
la identidad de sobreviviente a su condicion, se observo
que el cancer era visto metaféricamente como una guerra
y, en ese sentido, si ellos estan vivos, es porque vencieron
la batalla. La idea de lucha, conquista y victoria esta
directamente asociada al hecho de ser un sobreviviente
del cancer: yo lucho para sobrevivir (P05), lucho por lo positivo
(PO1), no puedo desanimar, tengo que luchar siempre (P02).
Uno de los participantes fue capaz de sintetizar bien: yo me
considero un vencedor simplemente porque soy un destruidor
de males, ni siquiera senti el cancer y él estaba matandome. Sin
embargo, consegui vencerlo. Soy un vencedor; él no me tomd, yo
lo tomé (P04). Contextualizado de esa manera, es natural
que el sobreviviente se llame de un destruidor de males,
victorioso, vencedor o guerrero. El cancer como una “guerra”
puede ser entendido como una metafora conceptual -
una batalla en la cual existen victimas y sobrevivientes.
Esa metafora explica por qué las mujeres con cancer de
mama tienen mayor probabilidad de adoptar la identidad de
sobreviviente después del tratamiento antineoplasico, pues
es un procedimiento que trae sufrimiento y deja marcasb.

Otra faceta deducida del analisis de las narrativas
es con relacion a la fuerte presencia de la religion en dos
aspectos diferentes: o entre aquellos que se consideran
sobrevivientes o aquellos que usaron la fe en Dios para
sentirse curados: para ser un sobreviviente del cdncer, uno
necesita de fe en Dios, y paciencia (P02); Estoy curada porque tengo
fe en Dios (P14). En Brasil, solo una minoria no tiene religion;
la mayoria de los individuos es catdlica o evangélica. Entre
los participantes mencionados encima, uno es catdlico y
otro es evangélico. No hay como desconsiderar la influencia
de la religion y de la fe en la eleccidn de la identidad, pues
la experiencia de la enfermedad proporciona un momento
de profunda relacién con Dios y esperanza con El, que El
actuaria vy, al final, todo estara bien.

El hecho de que, aun después de la conclusién del
tratamiento primario, los pacientes todavia estén ligados
a la enfermedad (realizando examenes, sintiendo dolor y
yendo al hospital con frecuencia) se refiere a la idea de
sobrevida. Es como si ellos estuviesen en una fase que
luego pasara, pero ellos saben que necesitan hacer el
acompafiamiento para finalmente alcanzar la cura. El que
todavia parezcan enfermos, aunque no se sientan asi, genera
un sentimiento ambiguo, un momento preambular, de no
sentirse enfermo o curado, pero si un sobreviviente del

cancer: estoy viviendo muy bien, pero al mismo tiempo tengo la

enfermedad, soy un sobreviviente del cancer (P07); Un sobreviviente
carga los trazos de la enfermedad, pero consigue vivir a pesar de ella
y de sus complicaciones (P11); Yo todavia voy mucho al hospital.
Siento dolores, hago muchos examenes y todavia tomo muchos
medicamentos (P02); Yo estoy vivo, pero todavia voy al hospital
y, mientras todo esté bien, soy un sobreviviente (P13).

Otra cuestién es sobre las posibles razones para no
adoptar el término sobreviviente del cancer - por juzgarlo
inadecuado y mas adecuado para aquellos que sufrieron un
evento con riesgo de vida: La sobrevivencia esta relacionada
a una persona que tuvo una enfermedad y casi murid, que se
libré de la muerte. Yo no llegué a ese punto. Me quedé asustada
y preocupada cuando escuché mi diagndstico, pero no con riesgo
de vida (P11); Sobreviviente es para alguien que pasé por una
situacion fatal y arriesgada (P04); Sobreviviente, en mi cabeza, no
soy, porque no fue fatal (P06); Sobreviviente, para mi, es aquel con
una enfermedad muy seria y después queda curado y sobrevive; yo
creo que el cancer solo es muy serio dependiendo de la situacién;
el mio no fue, creo que no fue serio porque descubri temprano, a
tiempo de curarme (P14); Sobreviviente, segun lo que entiendo,
seria mas para accidentes, uno sobrevive a un accidente de coche
y esta vivo (P02).

Aplicar el concepto de sobrevivencia a personas con
cancer es algo relativamente nuevo entre los brasilefios.
Es un nuevo lenguaje vy, por lo tanto, es natural que los
participantes todavia la asocien a contextos serios o0 muy
graves, como accidentes en general. Solo un participante
que considero su enfermedad seria asumio la identidad de
sobreviviente del cancer: Sobrevivir estd relacionado a vivir
después de un episodio grave, y yo llegué muy mal aqui en el
hospital; mi caso era serio y iestoy vivo! (P13). Otros aspectos
gue pueden influenciar esa asociacion son el tipo de cancer
y los tratamientos a los cuales las personas son sometidas.

Hay una clara falta de estudios sobre el tema entre
los sobrevivientes del cancer en los paises en desarrollo.
Esa falta de investigacion expresa la falta de evidencias o
hasta el poco interés en discutir el tema en esas regiones,
lo que interfiere en la construccion de la identidad de
sobreviviente del cancer por quien no conoce el término.
En sus discursos, varios participantes relataron nunca haber
pensado sobre identidad, quiénes son o sobre ser sobrevivientes
del cancer. Ellos reafirmaron la necesidad e importancia de
la opinidn de sus oncoélogos: Esta cuestion de ver una identidad
depende mucho de cdmo el médico nos trata, lo que él nos dice. Yo
creo que podria ver la sobrevivencia de forma diferente si alguien
me explicara mejor (P05), El médico dice que si yo removiese la
prostata, me quedaria curado, y la removi, entonces es asi que
me siento (P11); Voy a esperar para ver lo que los médicos dicen
(P12); los médicos me dicen si estoy bien o no y ellos no dijeron
nada de malo; ellos me animan cuando voy ahi. Eso me estimula
a sentirme curado (P14).

La opinion del médico es culturalmente fuerte, y
el modelo biomédico exalta ese papel de curadores o
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agentes de cura delante de los pacientes. La confianza
en ese profesional es establecida por su relacidn directa
con el paciente y se basa en el reconocimiento social de
que él posee conocimiento superior: no sé lo que soy; tengo
que preguntar a mi médico, él sabe més (P01). Esta situacion
deriva del hecho de que los médicos tienen conocimiento
sobre la enfermedad, junto a los recursos tecnoldgicos
para ver lo que no puede ser visto por los pacientes; asi,
ellos pueden definir y emplear la mejor terapia para una
vida normal muy deseada.

Discusion

Esta investigacion se concentrd en pacientes con
cancer uroldgico, un grupo especifico con un nivel de
gravedad menor que otros canceres mas devastadores.
Hasta el momento, ningun estudio envolviendo ese
grupo es conocido, excepto estudios con individuos
diagnosticados con cancer de prdstata. La metodologia
discutida permite que los investigadores accedan a las
narrativas de los individuos y dejen sus historias fluir,
sin forzarlos o inducirlos para obtener un resultado.
En el analisis inductivo, no hubo asociacion entre las
caracteristicas sociodemograficas de los participantes y el
tipo de identidad adoptada. Sin embargo, cada participante
tiene una narracién de su experiencia con la enfermedad,
y contiene aspectos personales, individuales, culturales,
sociales y econémicos de su vida; los aspectos clinicos
tornan Unica la forma con que lidian con la enfermedad,
la enfrentan y como se ven.

Aunque los conceptos de sobrevivencia al cancer
y sobreviviente del cancer ya hayan sido discutidos en
algunos paises, ellos son desconocidos en otros, si bien hay
un gran numero de sobrevivientes de la enfermedad en
paises en desarrollo. Por no ser abordado por profesionales
de la salud e investigadores, cuando el término es colocado
para el paciente oncoldgico como una pregunta, él es
reflejado e interpretado de acuerdo con sus contextos
y valores, que son confrontados dialécticamente con la
experiencia vivida, observando que aquello que no es
semejante a lo convencional es muchas veces ignorado,
mal interpretado, criticado y discriminado.

Los resultados demostraron la interpretacion de un
grupo de sobrevivientes del cancer en relacion a una serie
de términos - paciente, curado, victima y sobreviviente del
cancer. El punto no es asumir una identidad Unica que sea
representativa de la experiencia de cada uno, pero que al
narrar sus historias los pacientes oscilan entre un conjunto
de emociones positivas o negativas a lo largo del tiempo,
y eso interfiere directamente en la interpretaciéon de quien
realmente son y cuales identidades los definen; es natural
que ellos reconozcan mas de una identidad en un Unico

momento o las modifiquen a lo largo del tiempo, en un
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proceso de construccidon que trae conocimiento sobre si
mismos. Hay un tiempo especifico para que los pacientes
se reconozcan como victimas o pacientes, generalmente al
comienzo; esos términos son menos incorporados después
de un afio de acompafiamiento y consecuente mejoriat?.

La identidad oscila entre diferentes grupos
culturales; no es ni fija ni universal. A través de creencias
y simbolos compartidos, sentirse como un sobreviviente
del cancer, como curado, como paciente o victima puede
0 no coincidir con ser reconocido como tal, implicando
fluctuaciones en la vivencia de esta condicién, a veces
siendo conveniente, a veces inconveniente, a veces
adecuada o inadecuada a lo que esta siendo vivenciado
por el individuo*?, Por lo tanto, desde el punto de vista de
la antropologia, la identidad nunca es dada a alguien, pero
es siempre construida a través de elementos presentes
en cada grupo cultural®,

Siguiendo ese raciocinio logico, es facil entender por
qué extremamente enfermo y curado son los términos
mas comprendidos por el paciente. Curado se refiere a lo
que es bueno, a ser saludable, independiente del curso
de la enfermedad, considerando que solo un paciente
presentd recidiva, lo que refleja la posible ausencia de cura
delante de la posibilidad de su recurrencia. La creencia
de que un dia ellos pueden realmente estar libres de la
enfermedad es muy fuerte y supera las incertezas que
la enfermedad transmite. En un estudio®¥, los autores
abordaron las falsas expectativas de cura creadas por
el paciente, pues la cura del cancer esta relacionada a
estadisticas de sobrevida y protocolos de evaluacion;
la cura es alcanzada cuando la sobrevida del paciente
alcanza una marca preestablecida en afios. Sin embargo,
ese referencial no debe ser el criterio para considerar que
un paciente esta curado, pues tal estado nunca puede ser
afirmado con absoluta certeza en la oncologia, ya que el
ambiente del paciente es permeado por incertezas, aun
con relacion a su propia posibilidad de cura.

El término sobreviviente del cancer fue interpretado
como un “periodo de lucha” porque, mientras los pacientes
estén luchando por la cura, ellos seran sobrevivientes; sin
embargo, la etapa final es siempre la cura y todos esos
sentimientos son gestionados por la fe. La religién hace
parte de la cultura brasilefia e influencia la construcciéon de
su identidad y la forma de lidiar con enfermedades graves.
Asi, durante la sobrevivencia al cancer, los participantes, con
el apoyo de la religién/espiritualidad, tienden a desarrollar
una sensacion de esperanza y satisfaccion con la vida vy,
consecuentemente, tiene niveles mas bajos de depresion. Asi,
la religidn / espiritualidad es reconocida como una estrategia
de negociacion para buscar la fuerza para sobrevivir, luchar,
ser un sobreviviente del cancer y alcanzar la cura.

Considerarse como sobreviviente al cancer tiene
efectos positivos en la calidad de vida y en el bienestar
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fisico y mental, que son directamente proporcionales a
los aspectos positivos de la identidad, la autoestima y la
autonomia e indirectamente proporcionales a los aspectos
negativos del estigma, especialmente a aquellos atribuidos
al céncer. La presencia de alta autoestima induce a que
los individuos se consideren como sobrevivientes de la
enfermedad(5-18), Asi, la identidad del sobreviviente del
cancer puede estar asociada al bienestar psicoldgico®:16
y al crecimiento personal®5-17), Otro punto es que los
pacientes que tienden a considerarse como sobrevivientes
tienen un profundo deseo de ayudar a otras personas que
vivencian la misma situacion®®. Ellos también desean
participar de actividades relacionadas, como grupos de
apoyo y eventos sociales19),

Ser sobreviviente del cancer, en la perspectiva de
brasilefios diagnosticados con cancer uroldgico, esta
relacionado al hecho de todavia tener “trazos” de la
enfermedad, pero también tener fe y fuerza de voluntad
y luchar siempre por la vida, no desanimar y confiar
que todo quedara bien y vivir, independientemente
de estar frecuentemente en el hospital, sentir dolor o
usar medicamentos. Asi, ante tantos significados, es
posible decir que la identidad de ser o sentirse como un
sobreviviente del cancer requiere una experiencia genuina
con esa condicidn para que el paciente pueda atribuir
significados mas confiables al fendmeno, aceptandolo o
recusandolo, fortaleciendo o debilitando los sentimientos
de pertenencia a él3),

La literatura ya mostro que los aspectos psicoldgicos
del paciente influencian su identidad asumida(*>-1®), Muchos
estudios también asociaron potenciales identidades pos-
cancer no solo con una experiencia con la enfermedad,
sino también con aspectos mentales y bienestar fisico.
Acompafiar y reconocer el bienestar psicoldgico del
individuo y como los pacientes lidian con su enfermedad
a través de la autodefinicion ayuda a los profesionales de
salud a administrar y mejorar sus cuidados.

Donde prevalece la cultura para identificar la
enfermedad y buscar la cura, es extremamente dificil inserir
un nuevo término, en este caso sobreviviente del cancer,
aunque no sea imposible por ser un concepto mas adecuado
al grupo en cuestion. Sin embargo, la consolidacion de un
nuevo término exige un gran esfuerzo de los profesionales,
pacientes y familiares; ademas de eso, politicas publicas
eficaces son necesarias para introducir socialmente una
perspectiva diferente del cancer, que ofrece a los pacientes
una nueva manera de verse a si mismos9. Las relaciones
médico-paciente y enfermero-paciente son piezas claves
en la introduccién de un nuevo término, y la consecuente
reeducacion y subsecuente construccion de una nueva
identidad. El lenguaje es el principal recurso para facilitar y
promover la comprension e interpretacion de la enfermedad
por los individuos, pues puede reducir las incertezas

naturales inherentes a la enfermedad. Asi, el lenguaje
utilizado por los profesionales de salud durante el periodo
de sobrevida interfiere en la manera como los pacientes ven
su identidad, pues la forma como las personas conversan y
hablan sobre la enfermedad puede influenciar sus reajustes
a la vida cotidiana y la calidad de su experiencia como
sobreviviente del cancer(?,

Antes de la discusion sobre el cambio de identidades
y lo que representaria mejor a aquellos que fueron
diagnosticados con cancer y concluyeron el tratamiento,
este estudio fortalece las investigaciones en este campo
por ser precursor entre los pacientes con cancer uroldgico,
ademas de contribuir para la comprension sobre el endoso
de varias identidades, consolidando el concepto de
sobrevida al cancer y sobreviviente del cancer. Ademas,
es importante ampliar la investigacidn para pacientes
con diferentes perfiles clinicos y sociales. Las limitaciones
son restrictas a pacientes con diagndstico de cancer
uroldgico y no consideran el género, la edad, la etapa
de la enfermedad y otras variables que podrian influenciar
la interpretacidon de los pacientes sobre si mismos vy,

consecuentemente, en el endoso de una nueva identidad.

Conclusioén

Este estudio concluye que permitir que los pacientes
reflexionen sobre si mismos y sus experiencias con la
enfermedad, bien como atribuir una nueva identidad,
estara directamente relacionado al bienestar y a la
dindmica que el sobreviviente esta vivenciando. Por lo
tanto, puede direccionar el cuidado en la fase de sobrevida
al cancer de acuerdo con el contexto individual de cada
sobreviviente. La cuestidn no esta en la estandarizacion,
inserir a los individuos afectados en un grupo o crear
rotulos, o hasta importar lo que no reside culturalmente
en los contextos sociales de otras regiones. La cuestion
esta en el presupuesto de un nuevo lenguaje relevante,
una cuestion de salud publica y social que se refiere a un
grupo heterogéneo que tiene necesidades especiales y
exige cuidados especiales. Lo que realmente importa es
reconocer como esos individuos viven y prosperan después
del tratamiento primario, como lidian con la enfermedad
y como mejorar las estrategias de acompafamiento para
administrar la promocidn de la salud de un grupo creciente
de individuos que viven y viviran con la enfermedad,
asociando la cuestién de la identidad con una caracteristica
real del cancer - la ausencia de cura definitiva, a pesar de
la garantia de mantenimiento de la calidad de vida. Por
ultimo, para coordinar el cuidado centrado en el paciente,
es importante desmitificar creencias, fortalecer nuevos
patrones y conceptos y profundizar las investigaciones que

fomentan la expansidn del conocimiento de ese grupo.
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