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RESUMEN 

El estudio tuvo como objetivo la compresión de las narrativas construidas por los cuidadores de 
pacientes con cáncer para derivar aprendizajes y recomendaciones a las familias, sociedades y 
centros de salud. Se adoptó un paradigma construccionista y se utilizó la llamada Teoría Funda-
mentada. Los participantes fueron familiares cuidadores en el Instituto Oncológico “Luis Razetti” 
de Caracas, Venezuela. El instrumento de recolección de información fue una entrevista semies-
tructurada con tópicos relativos a las experiencias del cuidador. Los resultados permitieron cons-
truir tres grandes categorías y señalar la presencia de cinco conceptos: emociones, comunicación, 
quiebre biográfico, atención al enfermo y transformación, en un continuum positivo-negativo. Los 
aprendizajes y recomendaciones se agruparon en dos dimensiones: la sanitaria-organizacional y la 
familiar-social.
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ABSTRACT

The present study aimed at understanding the narratives constructed by caregivers of cancer pa-
tients and to derive lessons and recommendations for families, organizations and health facilities. 
A constructionist paradigm in the context of the “Grounded Theory” was adopted. Participants 
were family caregivers at the Cancer Institute Luis Razetti in Caracas, Venezuela. The data co-
llection instrument was a semi-structured interview with themes related to caregiver experiences. 
Results led to developing three large categories and five main concepts: emotions, communication, 
biographical breaking point, patient care and transforming toward a positive-negative continuum. 
The concepts and strategies learned, as well as recommendations were grouped into two dimen-
sions: health/organizational and family/social.

Key words: Cancer; Caregivers; Grounded theory.

1 Universidad Metropolitana, Distribuidor Universidad, Terrazas del Ávila, 1070 Caracas, Venezuela, tel. (58)2122-40-35-28, correo electrónico: 
mgarassini@unimet.edu.ve. Artículo recibido el 11 de agosto de 2014 y aceptado el 6 de mayo de 2015.

INTRODUCCIÓN

La función familiar ante la enfermedad implica procesos complejos, no solo por las características pro-
pias de la familia –como el estilo y el nivel de cohesión–, sino por las reacciones ante la enfermedad, 
que involucran angustia, ansiedad y depresión. A su vez, la dificultad de la función de un miembro de 

la familia puede verse exacerbada cuando asume el rol de cuidador principal (Gutshall, 2010).
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Una de las principales fuentes de estrés para 
el cuidador es la percepción de los síntomas del 
paciente (Aldana y García, 2011; Félix et al., 2012). 
Given et al. (2004) encontraron una relación lineal 
entre el número de síntomas del paciente que repor-
taba el cuidador y el nivel de síntomas depresivos 
en este último, lo que significa que la depresión y 
la carga están asociadas a los factores del cuida-
dor, pero no a las características del paciente.

Según la Family Caregiver Alliance (2003) 
y Nava y Ruiz (2012), un gran número de perso-
nas que necesitan cuidados especiales recurren a 
la ayuda exclusiva de familiares y amigos cercanos, 
mientras que solo un pequeño grupo se apoya en 
cuidadores profesionales.

Distintos autores han tratado de plantear un 
perfil específico para el cuidador principal, en el que 
incluyen factores que hacen que una persona ten-
ga más probabilidades de cumplir dicho rol. Tales 
características dependen de la enfermedad que el 
paciente sufra y del ámbito donde se realice la in-
vestigación.

El perfil más común es ser mujer, hija, que 
convive en el mismo hogar que el paciente, con 
nivel de estudios primarios, con capacidad de se-
guir instrucciones y una edad media de 54 años 
(Blanco, Librada y Rocafort, 2007).

Por su parte, en una investigación mexicana 
se encontró que el perfil está caracterizado por el 
hecho de ser mujer, pariente del paciente, mayor 
de 41 años, con pareja y que dedica la mayoría de 
su tiempo al cuidado de aquél (Araneda, Aparicio, 
Escobar, Huaiquivil y Méndez, 2006).

Una de las características que más predomi-
na entre los rasgos del cuidador es el ser mujer, 
que por lo común es la que provee asistencia a 
la mayoría de sus familiares, además de cumplir 
paralelamente diversos roles (amiga, compañera, su-
plente en la toma de decisiones, etc.) (Navaie-Wa-
liser et al., 2002). Similares hallazgos fueron re-
portados por Cameron, Shin, Williams y Stewart 
(2004), quienes a su vez subrayan la importancia 
de la influencia del rol materno.

En una investigación realizada en Venezue-
la por Carratalá y Peña (2009) se encontró que la 
muestra de familiares cuidadores de enfermos on-
cológicos eran mujeres, hijas, de entre 40 y 50 años 
y de diferentes niveles socioeconómicos.

Baider (2003), en un artículo sobre cáncer y 
familia, hace una afirmación que ilustra muy bien 
cómo la presencia de un enfermo incita un proce-
so de reflexión colectiva que involucra al cuidador 
principal y a todos los miembros de la familia: 

Miembros familiares cercanos al paciente, con 
el que existe un enlace de cuidado y de ayuda mu-
tua, se hacen parte integral en la trayectoria de 
la enfermedad: ésta afecta a cada miembro de la 
familia emocionalmente, cognitivamente, y en 
su conducta en la rutina cotidiana, en los pla-
nes para el futuro, significado sobre uno mismo, 
sobre los demás e incluso al sentido de la vida. 
La enfermedad puede percibirse como potencial 
de peligro de desintegración personal o familiar 
o como oportunidad para el fortalecimiento de 
la familia, recuperación, adaptación y compren-
sión de las necesidades y expectativas de cada 
miembro familiar (p. 507).

De esta forma, un diagnóstico de cáncer constituye 
un hito, un antes y un después, un quiebre biográfico 
en el curso de la vida de esa persona y su entorno 
(National Cancer Institute, 2014). Puede iniciarse 
un proceso de duelo que pasa por varias etapas y que 
llevará finalmente a la aceptación de la pérdida, 
misma que ya ha sido descrita por Kübler-Ross 
(2005).

Aunque la mayoría de las investigaciones de 
finales del siglo XX se centraban en el paciente y 
su realidad, algunas otras han demostrado que los 
parientes cercanos experimentan un pobre bienes-
tar psicológico, reducen la calidad de su relación 
con el paciente, sufren burnout y abaten su salud 
física. Diversos autores como Schulz, O’Brien, 
Bookwala y Fleissner (1995) y Wellisch, Hoffman 
y Goldman (1999), reportan que la depresión y la 
ansiedad están presentes en muchos de los parien-
tes de los pacientes oncológicos, y que los grupos 
de intervención constituyen una estrategia efectiva 
para su reducción. 

Por otra parte, según Frankl (1946/1991), la 
búsqueda de sentido, en la que está implícito un pro-
ceso de reflexión, puede aportar nuevos elementos 
para comprender cómo los cuidadores pueden ex-
perimentar elementos positivos en el cuidado. Los 
profesionales de la salud están llamados a alentar 
a los cuidadores a buscar un mejor horizonte y ele-
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mentos positivos en la situación, especialmente los 
que puedan aportar significados enriquecedores para 
la propia existencia (cf. International Psycho-On-
cology Society, 2013; López y Rodríguez, 2007).

A partir del presente siglo, diversos autores 
proponen reconceptualizar la experiencia traumá-
tica resultante de algunas enfermedades crónicas, 
como el cáncer, a partir de un modelo más saludable 
que, basado en métodos positivos de prevención, 
tenga en consideración la habilidad natural de los 
individuos para afrontar, resistir e incluso aprender 
y crecer en las situaciones más adversas (Calhoun 
y Tedeschi, 1999; Gist y Woodall, 2000; Paton, 
Smith, Violanti y Eräen, 2000; Pérez y Vázquez, 
2003; Stuhlmiller y Dunning, 2000).

La investigación que aquí se reporta preten-
dió explorar y comprender los significados cons-
truidos por los familiares cuidadores en el acom-
pañamiento del enfermo de cáncer para derivar 
aprendizajes y recomendaciones a las familias, so-
ciedad y centros de salud. Es posible que el alcan-
ce de sus resultados abra un espacio que permita 
mirar hacia adelante y avanzar en la respuesta a la 
necesidad de diseñar estrategias de intervención y 
de programas que promuevan la participación ac-
tiva, informada y equilibrada de todos actores pre-
sentes en una enfermedad crónica como el cáncer 
(paciente, familiares y profesionales de la salud), 
especialmente quienes viven la experiencia del su-
frimiento por la enfermedad, lo que compromete 
su salud emocional y psicológica. 

MÉTODO

Como se señaló en la introducción, el problema re-
ferido ha sido estudiado bajo el paradigma de la 
enfermedad y de sus secuelas negativas. Por otro 
lado, con el paradigma de la psicología positiva 
y la resiliencia se están comenzando a hacer es-
tudios sobre el impacto positivo y el aprendizaje 
de tales vivencias. Además, las investigaciones 
indican que el factor cultural en la relación con la 
enfermedad y la muerte desempeña un papel de-
terminante en la vivencia de las mismas. Estos facto-
res, que implican el acercamiento a un fenómeno 
para su comprensión global desde una perspec-
tiva nueva y en una cultura específica, como la 

venezolana, obligaron a elegir una estrategia de 
investigación que busca conocer los significados 
construidos alrededor del fenómeno estudiado en el 
grupo familiar de los pacientes oncológicos, una 
muestra poco estudiada en Venezuela, toda vez que 
la mayoría de los análisis se centran en el propio 
enfermo.

Paradigma de la investigación 

Se utilizó el paradigma construccionista, con una 
epistemología relativista que asume la existencia de 
múltiples realidades que dependen de las construc-
ciones mentales de las personas que las conciban. 
Desde esta epistemología, lo único cognoscible son 
los significados atribuidos por los individuos, a los 
cuales se accede, entre otras vías, a través del len-
guaje. Se deriva de las propias palabras de las per-
sonas y la conducta observable durante sus narra-
ciones, y presenta un conjunto de técnicas para 
recoger datos que hacen posible encarar el mundo 
empírico (Guba, 1990; Tójar, 2006). De esta ma-
nera, el centro de la presente investigación se puso 
en las interpretaciones que los familiares habían 
construido de sus vivencias de acompañamiento de 
los enfermos oncológicos desde sus propias pers-
pectivas, siendo el investigador un artífice que las 
identifica y sistematiza. La metodología seleccio-
nada fue por ende la cualitativa, que se refiere en 
general a la investigación que produce datos des-
criptivos, como la creación de categorías de repues-
tas, sin traducir a números las respuestas de los 
participantes. 

Selección del contexto y de los participantes

Los participantes fueron catorce familiares que 
asistían a las charlas dirigidas a ellos y a los en-
fermos atendidos en el Instituto Oncológico “Luis 
Razetti” (IOLR), ubicado en la ciudad de Caracas, 
Venezuela: nueve mujeres y cinco hombres con di-
ferentes tipos de parentesco con el enfermo y con 
edades comprendidas entre 29 y 78 años. Los en-
fermos atendidos por la muestra de familiares eran 
en su mayoría mujeres, con edades de entre 35 y 
70 años, con variados diagnósticos de cáncer y en 
diversos estadios de la enfermedad (Cuadro 1).
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Cuadro 1. Participantes en el estudio.
Familiar Edad Sexo Parentesco Enfermo Edad Sexo Diagnóstico Estadio
Carmen 40 F Hija Carmen 70 F Cáncer de estómago III
Gisela 50 F Hermana Berta 35 F Cáncer de intestino II
Rosa 45 F Hija Estela 68 F Cáncer de hígado III
Luisa 78 F Madre Gladys 42 F Cáncer de cabeza-oído IV
Estílita 38 F Hija Juana 65 F Cáncer de vagina I
Cándido 55 M Esposo Clara 48 F Tumor por operar I
Evelyn 31 M Nuera María 70 F Cáncer de seno II
Rubi 29 F Hija Laura 62 F Carcinoma anal III
Jefferson 37 M Hijo Raúl 60 M Tumor en pulmón II
Elena 28 F Hija Celia 65 F Cáncer de seno II
Ana María 30 F Hija Carla 56 F Cáncer de útero I
Elizabeth 66 F Madre Neida 39 F Cáncer de útero II
Tulio 40 M Esposo Clara 35 F Cáncer de útero I
Héctor 35 M Sobrino Pedro 55 M Cáncer de seno II

La selección de cada nuevo familiar, el cual se cons-
tituye en el “participante”, se realizó según el mues-
treo teórico, que está orientado a la exploración y 
profundización de los conceptos emanados del aná-
lisis realizado de los primeros textos recopilados. 
Se solicitó a los asistentes a las charlas su coopera-
ción para asistir a una entrevista. Tres mujeres fue-
ron las primeras voluntarias y sus entrevistas fue-
ron tomadas como piloto para validar las preguntas 
y realizar la primera aproximación a los temas y 
categorías. En los siguientes encuentros todas las 
voluntarias fueron mujeres, casi todas hijas de una 
enferma. Luego, se solicitó su participación direc-
tamente a los varones asistentes, y también a per-
sonas que tuvieran vínculos diferentes, como ser 
madres, sobrinos y demás, lo que permitió contar 
con una muestra heterogénea y la saturación de 
las categorías que iban emergiendo. 

Técnicas e instrumentos de recolección
de información

La técnica central utilizada fue la entrevista semies-
tructurada, en la cual el entrevistador dispone de 
un “guión” que enlista los temas que debe tratar a 
lo largo de la entrevista. Sin embargo, el orden en el 
que se abordan los diversos temas y el modo de for-
mular las preguntas se dejaron a la libre decisión 
y valoración del entrevistador (Taylor y Bogdan, 
1992). Las entrevistas (una a cada participante) 

fueron todas ellas realizadas por la investigadora 
y audiograbadas para su posterior transcripción. 
El tiempo de duración de las mismas fue de una 
hora, y en algunos casos de hora y media o dos horas. 
Los temas que se abordaron se relacionaban con las 
experiencias del cuidador de pacientes con cáncer: 
historia de la enfermedad; experiencias previas con 
enfermos de cáncer; necesidades, preocupaciones, 
fortalezas personales, familiares, comunitarias y cul-
turales que encuentran en su contexto; relación con 
el enfermo, entre los miembros de la familia y con 
los profesionales de la salud durante la enfermedad; 
reestructuración de la rutina personal y familiar por 
causa de la enfermedad, y aprendizajes obtenidos de 
la vivencia de la enfermedad.

Análisis y procesamiento de datos

Se seleccionó la llamada teoría fundamentada, que 
implica un proceso de análisis de la información 
del que Strauss y Corbin (2002) señalan dos ope-
raciones básicas: la formulación de preguntas para 
iniciar la indagación y dirigir el muestreo teórico, 
y la realización de comparaciones constantes en-
tre fenómenos y teoría con el fin de que el inves-
tigador formule propiedades y dimensiones de las 
categorías.

Las comparaciones teóricas y entre fenóme-
nos permitieron tres procesos analíticos: la codifi-
cación abierta, la axial y la selectiva para lograr la 
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saturación de las categorías, la eliminación de los 
datos excedentes y el esbozo de la teoría (Strauss 
y Corbin, 2002, p. 110).

En cuanto al procesamiento de los datos, se 
comenzó transcribiendo las entrevistas, para luego, 
por medio de la comparación constante, analizar 
conceptualmente, y de acuerdo a los significados, 
los segmentos o unidades de análisis de libre flujo 
y contrastarlos entre ellos mismos, formando así las 
primeras categorías, lo que permitió la codificación 
abierta. A su vez, estas también se compararon entre 
sí para armar nuevas categorías, subcategorías, temas 
y dimensiones, o simplemente para ser desechadas.

Tal como propone Sarlé (2005), todo el pro-
ceso de generación teórica que favorece la compa-
ración constante, la selección de los participantes, 
la recolección de la información, el análisis de los 
datos y su interpretación, fueron tratados como pro-
cesos simultáneos.

Durante este proceso de comparación cons-
tante, se encontraron significados a los que se agre-
garon códigos y agrupamos según sus caracterís-
ticas, semejanzas y diferencias, lo que apoyó la 
codificación axial. Este proceso se hizo de forma 
independiente, haciendo la autora la codificación 
de forma individual, luego de lo cual los datos y 
su primera categorización se presentaron al asesor 
metodológico y revisados conjuntamente; también 
se revisaron diversas investigaciones sobre la fa-
milia y la enfermedad, así como trabajos basados 
en metodologías cualitativas, construcción de ca-
tegorías y teorías fundamentadas para darle con-
fianza al proceso en creación. Luego de la cuarta 
entrevista, los datos se procesaron en conjunto y 
fueron revisados por un experto en metodología 
y dos profesionales de la salud (psicooncólogos), 
para así asegurar la validez de los resultados que 
se iban integrando a la investigación.

A partir de la sexta entrevista, se decidió buscar 
de forma intencional a los familiares masculinos 
(ya que hasta ese momento solamente se contaba 
con familiares femeninos de diferentes edades y 
parentesco con los enfermos) para poner a prueba 
las categorías y subcategorías creadas y verificar 
la existencia de otras nuevas. Ambos objetivos se 
lograron, y de allí en adelante se continuó traba-
jando con participantes femeninos y masculinos 
hasta que se logró la saturación de las categorías 
y dimensiones creadas, contándose al final con la 

participación de catorce informantes: diez del sexo 
femenino y cuatro del masculino.

De esta forma, se comenzó un segundo aná-
lisis de todas las entrevistas con la idea de establecer 
relaciones entre las categorías y hacer una explora-
ción más profunda de las mismas, hallándose de-
talles que fueron subcategorizados y desarrollados 
en los resultados y que permitieron la creación de 
tres categorías con sus respectivas dimensiones, lo 
que hizo posible la codificación selectiva. Como 
parte de la creación de las categorías, en cada vi-
sita al hospital se invitaba a los entrevistados ante-
riores a revisar las categorías en construcción para 
validarlas, a veces en forma individual, en parejas 
o en pequeños grupos, según su disponibilidad. En 
líneas generales, los participantes concordaron con 
los procesos descritos, lográndose la validación de 
lo así elaborado.

En cuanto a los criterios de credibilidad, trans-
feribilidad, dependibilidad y confirmabilidad. (Lin-
coln y Guba, 1985), el primero de ellos se alcanzó 
mediante la triangulación de fuentes, pues es una 
técnica inherente a la estrategia de investigación y a 
la técnica de recolección de información, toda vez 
que el muestreo teórico implicó la obtención de 
información a partir de diversas fuentes; en este 
caso, mediante entrevistas a informantes de dife-
rentes sexos, edades y relación con el paciente. 
También se aplicó la triangulación de técnicas al 
realizar, además de las entrevistas individuales en 
profundidad a cada uno de los familiares, la entre-
vista colectiva en el momento de validar las ca-
tegorías. Otra técnica utilizada fue el análisis del 
caso negativo, el cual consistió en la búsqueda de 
la variación extrema de un concepto para dar a la 
teoría construida un mayor poder explicativo. En 
el caso de los conceptos, se halló inicialmente el 
ocultamiento de la información al enfermo, y lue-
go, con otros familiares, la discusión de la enfer-
medad y de casos alternos, así como la exclusión 
u ocultamiento al familiar en lugar del enfermo. 
Otra inclusión del caso negativo de este tipo en 
los familiares fue la búsqueda de informantes del 
sexo masculino, ya que en su gran mayoría dichos 
cuidadores pertenecen al sexo femenino. Aunque 
el logro total del criterio de transferibilidad es impo-
sible debido a la variedad y naturaleza de los factores 
que inciden en un fenómeno social, que lo con-
vierten en único e irrepetible, el planteamiento de 
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Lincoln y Guba (1985) de realizar una descripción 
densa del fenómeno estudiado permitirá a otros in-
vestigadores decidir si este estudio es o no trans-
ferible a su tema de indagación. La dependibilidad 
y confirmabilidad pueden alcanzarse mediante la 
técnica de la auditoría. La aplicación de esta téc-
nica resultó muy natural en esta investigación en 
virtud de que la misma responde a un trabajo de 
grado, lo cual implicó su revisión obligatoria por 
parte de un jurado y la tutoría desde el comienzo.

RESULTADOS

Las narrativas construidas por los familiares 
en el acompañamiento del enfermo oncológico

Los relatos de los familiares permitieron la construc-
ción de tres grandes categorías que recogen los 
significados construidos y validados por los cui-
dadores: secuencial, relacional y de procesos. A 
continuación se presenta el sistema de categorías y 
sus dimensiones. 

Categoría secuencial y sus dimensiones
La historia del cáncer del familiar, de los primeros 
síntomas a los ajustes requeridos; primeros sínto-
mas, visita a médicos o centros de salud, diagnós-
tico de cáncer, shock emocional por el diagnóstico 
de cáncer, comienzo de los tratamientos, deterioro 
físico y ajustes necesarios.

Categoría relacional y sus dimensiones
La relación con los actores de la historia: el enfer-
mo, los otros familiares, los médicos, el cáncer, 
otros familiares muertos y Dios.

Categoría de proceso y sus dimensiones
Procesos personales del familiar que acompañan al 
paciente oncológico: atender, conocer, tener apo-
yo o apoyar, sufrir, aprender.

Las tres categorías principales creadas sin-
tetizan tres aspectos diferentes y complementarios 
de la experiencia de los familiares informantes: lo 
secuencial, lo relacional y lo personal. Estas cate-
gorías permitieron desarrollar la experiencia de los 
cuidadores de pacientes oncológicos, presentada en 
cinco conceptos o constructos que sintetizan su vi-
vencia, conjugando y sintetizando las tres catego-
rías desarrolladas agrupándolas en cinco elementos: 

emociones, comunicación, quiebre biográfico, ajus-
tes y transformación.

1) Emociones y sentimientos. Cuando los fa-
miliares de los enfermos oncológicos relatan las 
historias de sus familiares con cáncer, frecuente-
mente afloran desde el principio emociones bási-
cas, como el miedo: miedo a lo que vendrá, mie-
do a los retos, miedo al sufrimiento, miedo a la 
información y su impacto, miedo a las pérdidas. 
Ese temor viene muchas veces acompañado de 
episodios de llanto y angustia, que se evidencian 
en manifestaciones fisiológicas tales como sudo-
ración, frotamiento de las manos y habla afectada 
(bajo volumen, falta de fluidez, silencios). Algunos 
familiares reportan en sus relatos que, una vez 
experimentado el choque emocional inicial, experi-
mentaron pensamientos, sentimientos y acciones de 
afrontamiento activo para acompañar a sus fami-
liares: manifestaciones de unión familiar, aporte 
de todos los miembros, preocupación u ocupación 
compartida, al igual que la recarga de la responsa-
bilidad en un solo miembro, falta de unión familiar 
e inclusive abandono, que también se evidenciaron 
en algunas de las entrevistas, poniendo de relieve 
la polaridad positiva-negativa de la apreciación del 
comportamiento ante una situación (en este caso, un 
familiar enfermo).

2) Comunicación. La comunicación de los fa-
miliares con el enfermo, los médicos y los otros 
familiares es señalada reiteradamente, la mayoría 
de las veces con la inclusión de un juicio de valor 
sobre su adecuación o inadecuación. Hacer una 
valoración negativa de la comunicación realizada 
con los médicos, hacer un juicio positivo y agrade-
cido de la información recibida, exponer sin jui-
cio la información recibida, sentirse excluido de 
la información sobre el familiar, señalar que otros 
familiares no están interesados en saber o acce-
der a la información, son muestras de los episodios 
narrados sobre la comunicación entre los diferen-
tes actores y las valoraciones que hacen. En refe-
rencia a la comunicación del diagnóstico al resto 
de los familiares, se ve también un continuo que 
va desde la importancia y valoración a hacerlo, 
hasta la exclusión de la información al enfermo 
o a algún otro miembro de la familia. El negar la 
información sobre la enfermedad ya se ha estu-
diado y descrito en la literatura, y es conocido como 
“conspiración del silencio” (Gómez-Sancho, 1999), 
donde los familiares o un grupo de ellos esconden 
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la información al enfermo e incluso a otros fami-
liares que son considerados más débiles. 

3) Quiebre biográfico. La presencia del cán-
cer en una familia genera una movilización en cada 
uno de los miembros y puede exacerbar algunas 
características, como mostrar situaciones que se 
habían mantenido ocultas o servir como expiación 
para justificar alguna dificultad presente en el cli-
ma familiar. Diversas interacciones y sus conno-
taciones negativas o positivas surgen del familiar 
hacia el enfermo, los médicos y otros familiares, 
las que toman como centro la enfermedad (el cán-
cer), haciendo que la enfermedad aparezca como 
la detonante, la responsable o la causante de lo que 
sucede en las relaciones entre los miembros de la 
familia. El significado de la enfermedad como un 
quiebre biográfico en una familia o en sus miem-
bros hace referencia al momento de la aparición de 
la enfermedad en uno de sus miembros y la evolu-
ción de la misma. Variados elementos empiezan a 
surgir en forma de preguntas: ¿cuál es el rol dentro 
de la familia del miembro enfermo?, ¿los ajustes 
y demandas que implica el cáncer coinciden con 
las estructuras personales y sociales de los miem-
bros?, ¿es posible atender al enfermo?, ¿cómo apa-
recen o se seleccionan los posibles cuidadores?, 
¿cuáles son el significado de la enfermedad y el 
nivel de incertidumbre acerca de la salud futura 
del paciente? Pareciera que todas estas inquietu-
des surgen a partir de las experiencias previas o de 
informaciones recientes de que cada familia dis-
pone respecto al mismo familiar u otros enfermos 
de cáncer cercanos. 

4) Atención al enfermo. Generalmente, la ta-
rea de cuidar requiere que una persona esté acom-
pañando siempre al enfermo. En muchos casos, una 
sola persona lleva a cabo esta función. El cuidador 
principal de un enfermo crónico es una persona que 
de forma autoatribuida, delegada por el grupo fa-
miliar o el producto de un consenso se convierte en 
aquella que comparte la mayor parte del tiempo con 
el enfermo y lo ayuda a cubrir sus necesidades. 
Pareciera que los familiares creen protagonizar un 
rol muy importante al cuidar al ser querido, pero 
al mismo tiempo sufren agotamiento y expresan 
el sentimiento de estar solos y de necesitar ayuda. 
Otros familiares reportan haber hecho un excelente 
equipo con otros miembros de la familia, en el que 
cada uno utiliza sus propias fortalezas para ocupar-

se del enfermo. Algunos familiares presentan in-
cluso estilos de afrontamientos originales, en los que 
el optimismo y el buen humor constituyen la es-
trategia central. Por otra parte, algunos familiares 
(principalmente los varones) se sienten excluidos 
del cuidado, de la información y de todo lo que im-
plica la enfermedad. 

5) Transformación. Cuando se profundiza en 
las entrevistas con los familiares acerca de las ex-
periencias vividas durante el cuidado del enfermo, 
aparecen cambios ocurridos en su persona u otros 
productos de las demandas de la enfermedad que 
después se perciben como transformaciones, lo-
gros o aprendizajes. Alejarse de la enfermedad y 
de los momentos de gran demanda física y psico-
lógica pareciera permitir hacer un balance de lo 
aprendido sobre la vida, la salud, la familia, la fe 
y muchos otros pequeños detalles. Algunos en-
trevistados mencionan la fe, las ganas de vivir y 
los ejemplos de recuperación de otros como un 
aprendizaje y como los mejores tratamientos para 
recuperarse. 

Considerando todos los elementos desarro-
llados en este apartado de resultados sobre la ex-
periencia del cuidador de pacientes oncológicos, 
se presentan los aprendizajes y recomendaciones 
para la atención del enfermo de cáncer por sus 
familiares y los profesionales de la salud que los 
atienden. 

DISCUSIÓN

Aprendizajes 

La vivencia del cáncer por parte del propio enfermo 
y de sus familiares, particularmente por los cuida-
dores, quienes fueron los protagonistas de este es-
tudio, parecieran ser, tal como señala Gómez-San-
cho (1999), las dos caras de la misma moneda. El 
que cuida vive la enfermedad como si fuera propia: 
siente lo mismo, teme lo mismo, se pregunta lo mis-
mo, padece lo mismo, aprende lo mismo, y confir-
ma en un proceso profundo y complejo que somos 
vulnerables y mortales (Bayés, 1991; Marinello 
1990). Estar en contacto con un enfermo crónico 
recuerda la posibilidad de la propia extinción, bio-
lógica o biográfica, lo que amenaza y, por tanto, 
induce la fragilidad (Ricoeur, 2005). 
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Las categorías creadas en este trabajo co-
rroboraron los procesos reflexivos que viven los 
familiares, y sobre todo los cuidadores, cuando 
hay un enfermo de cáncer en la familia (Baider, 
2003; Gómez-Sancho, 1999). La variedad de las 
vivencias encontradas confirman las diferentes for-
mas de ver y afrontar el mundo de las familias con 
pacientes oncológicos en referencia a las emo-
ciones, la comunicación, el quiebre, la atención 
al enfermo y los aprendizajes reportados por los 
participantes. Al respecto, Henderson (2006) y Ba-
sile (2007), estudiosos de los sistemas familiares, 
sobre todo cuando uno de sus miembros enferma, 
concuerdan con lo encontrado en referencia a la fa-
milia como constructora de la identidad y una for-
ma de ver el mundo, siendo un sistema dinámico 
que en su evolución transita por transformaciones o 
cambios que pondrán a prueba las creencias com-
partidas, las que requerirán una reorganización y 
que pueden incidir en su funcionamiento. Por su 
parte, la psicología de Bruner (1991, 2004), llama-
da “popular”, y las narrativas del padecimiento 
de Kleinman (1988), corroboran la diversidad en-
contrada basada en las creencias que conducen a 
desarrollar pautas de pensamiento, emoción y ac-
ción que se conforman en cada familia en torno a 
la enfermedad.

Los resultados obtenidos en referencia al 
choque emocional, el sufrimiento y los síntomas 
depresivos coinciden con los de otras investigacio-
nes en las que se reporta que los parientes cerca-
nos a los pacientes oncológicos experimentan un 
pobre bienestar psicológico, disminuyen la calidad 
de la relación con el paciente, sufren y ven reduci-
da su salud física (Schulz et al., 1995; cf. Martire, 
Lustig, Schulz, Miller y Helgeson, 2004).

Barreto y Soler (2003) reconocen la presen-
cia del agotamiento o “síndrome del quemado” en 
los familiares y en los profesionales de la salud. 
Considerando esa realidad, plantean que el rol del 
psicooncólogo es ofrecerles espacios para abordar 
sus dudas, temores y emociones para evitar dicho 
síndrome. Los testimonios de los familiares entre-
vistados también corroboraron esa presencia en los 
familiares, sobre todo en aquellos que ejercían el 
rol de cuidadores únicos y reprochaban a los demás 
su falta de apoyo.

Los ajustes necesarios para atender al enfer-
mo, que ahora ha pasado a ser parte de sus respon-

sabilidades diarias, siempre son mencionados por 
los relatores como elementos centrales en su vida 
diaria, aparte de sus propias necesidades personales. 

Samblás (2008) señala que, en la sociedad 
actual, una de las enfermedades crónicas que ge-
nera con frecuencia situaciones de dependencia y, 
por lo tanto, la necesidad de ser cuidado por otros 
es el cáncer. En los testimonios referidos a la aten-
ción del enfermo, aparece el empleo del humor, 
relatada por algunos familiares como una forma de 
distracción (“Chalequeando o echando broma con 
el enfermo”), pero también el comer, el fumar o 
el hacer cosas prohibidas por los médicos, como 
una forma de atenderlo. Walsh (2004), hablando de 
los factores que ayudan a desarrollar la resiliencia 
familiar, menciona la importancia de adoptar un 
enfoque positivo que realza la importancia de con-
centrarse en los recursos y potencialidades de los 
que se dispone (tales como la transcendencia, la 
espiritualidad y la transformación) y de recurrir al 
humor como una forma de lidiar con la adversidad. 
También D’Anello (2010) señala que cuando el hu-
mor se utiliza con sensibilidad y respeto a la gra-
vedad de la situación, puede construir la conexión 
entre el cuidador, el paciente y la familia.

La comunicación entre los actores de la en-
fermedad es un aspecto ampliamente estudiado por 
algunos investigadores, tales como Baider, Koch, 
Escason y Kaplan (1998), Gómez-Sancho (1999) 
y Baider (2003), quienes corroboran la importancia 
de lo relacional en una cultura en que el cuidado per-
sonal preocupa, impone formas de hacer, y lleva 
a ocultar, negar e incluso desdibujarse para prote-
ger a otros o para evitar el dolor. Según los re-
sultados encontrados en este estudio, este aspecto, 
relacionado con las investigaciones iniciales de 
Gómez-Sancho (1999) y llamado “conspiración del 
silencio”, y referido particularmente como un fe-
nómeno de orden comunicacional en el cual los 
familiares ocultan la información al enfermo so-
bre su condición, pareciera ser incluso más amplio 
y abarcar a otros familiares (negación de la infor-
mación de un familiar hacia otro familiar) por 
considerarlo más débil o vulnerable. Se requieren 
más investigaciones para profundizar en este fe-
nómeno y para su comprensión holística.

En referencia a la dimensión relacionada con 
la necesidad del apoyo, las narrativas evidencia-
ron el requerimiento de los cuidadores hacia otros 
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familiares y hacia los profesionales de la salud en 
aspectos logísticos, emocionales y económicos. 
Según Baron y Byrne (1998), esta demanda de uno 
de los miembros de la familia –generalmente el 
cuidador principal– a los otros miembros parecie-
ra responder al elemento común en todos los sis-
temas relacionales y familiares, que es la interde-
pendencia; es decir, una asociación interpersonal 
en la que las personas que forman parte de ella 
influyen en el comportamiento de otras personas 
de manera consistente y recíproca.

En referencia a la importancia de la fe, algu-
nos autores como Picot y Debanne (1997) y Wea-
ver y Flannelly (2004) reportan una serie de inves-
tigaciones en que se ha encontrado una relación 
importante entre la confianza que tienen los pa-
cientes y sus familiares en las creencias religiosas 
sobre la práctica y la efectividad del afrontamiento 
y los cuidados del cáncer y de otras enfermedades 
crónicas. La fe puede ofrecer a una persona que 
sufre de cáncer un marco para encontrar significa-
do y perspectiva. Además, las prácticas religiosas 
les permiten a las personas un acceso a las redes 
sociales de apoyo, porque muchos de los rituales, 
como las celebraciones litúrgicas o la lectura de 
libros sagrados, se hacen comúnmente en grupo. 
Así, el bienestar espiritual en los pacientes con cán-
cer se asocia con la habilidad de disfrutar la vida a 
pesar de experimentar síntomas negativos.

Estas características corroboran la comple-
jidad del ser humano y las peculiaridades de la fa-
milia venezolana y de la latinoamericana en gene-
ral, donde, siguiendo a Moreno (2007), se plantea 
que es un modelo en el cual la madre constituye la 
figura fundamental y, por tanto, es “matricentrada”. 
Robles (2007) confirma en su estudio, realizado 
también en Latinoamérica, específicamente en una 
comunidad en Guadalajara (México), que, al igual 
a lo encontrado en este trabajo, los hombres en la 
familia solo rara vez actuaban como cuidadores, 
siendo su papel más bien el de espectadores, a pe-
sar del señalamiento de sus esposas, hijas o her-
manas.

Una visión realista y equilibrada de lo vario-
pinta que puede ser la enfermedad del cáncer, sus 
manifestaciones físicas y psicológicas en los acto-
res y las múltiples posibilidades de acompañar a 
todos los involucrados, haría posible comprender 
mejor la vulnerabilidad de las personas y la com-

plejidad del comportamiento humano, así como 
potenciar posibles iniciativas de apoyo o acompa-
ñamiento desde lo personal, familiar, social e ins-
titucional a todos aquellos que se ven implicados 
en el acompañamiento de un familiar con cáncer.

Recomendaciones

La comprensión de los significados construidos por 
los familiares en el acompañamiento del enfermo 
oncológico permite, a través de las diferentes eta-
pas de sus trayectorias, analizar la vulnerabilidad 
y variabilidad de los cuidadores familiares princi-
pales y la de los otros actores, como los enfermos 
y el personal de salud, al tiempo que revela las 
posibilidades de construir nuevos significados y 
prácticas. Vulnerabilidad y variabilidad en la par-
ticipación familiar y profesional se implican mu-
tuamente. Considerando los cinco estadios o pro-
cesos ya revisados, derivados de las narrativas de 
los familiares de los pacientes oncológicos, se pro-
ponen algunas recomendaciones para los diversos 
actores sociales a partir de dos dimensiones: la 
sanitaria-organizacional y la familiar-social.

Recomendaciones en la dimensión
sanitaria-organizacional
En la dimensión sanitaria-organizacional, que abar-
ca el sistema de salud, sus organizadores y actores, 
resaltan aspectos facilitadores y obstaculizadores 
de la atención del enfermo con cáncer y sus familia-
res. Si bien este estudio fue realizado en un solo 
centro de salud, que constituye el instituto de referen-
cia nacional en enfermedades oncológicas, algu-
nas de las realidades encontradas son particulares 
de este centro y quizá de algún otro, y otras cons-
tituyen lugares comunes que se hallan en todos los 
centros asistenciales a lo largo del territorio nacio-
nal, y seguramente del área latinoamericana.

Uno de los primeros puntos que apareció en 
todas las entrevistas como un elemento muy im-
portante para los familiares cuidadores que asisten 
con los enfermos a las consultas, es la relación y 
comunicación con los profesionales de la salud que 
los atienden. Este punto pareciera requerir de re-
visión y redimensionamiento por parte de algunos 
de sus protagonistas.

El intercambio con el enfermo y con todos los 
familiares que lo acompañan y apoyan de cualquier 
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modo es fundamental para su atención, gracias a 
lo cual se pueden explorar sus conocimientos, ne-
cesidades y recursos. Como inicio y modelaje del 
deber ser del intercambio de información entre el 
personal de salud, el enfermo y sus familiares es 
el diagnóstico. La información al familiar y al en-
fermo sobre el diagnóstico de cáncer debe ser di-
rigida por los médicos que lo atienden y por todo 
el equipo de salud del hospital a fin de facilitar un 
buen manejo de la enfermedad por parte de toda 
la familia desde el principio. En este estudio se 
evidenciaron grandes deficiencias en este punto, 
lo que obliga a un mayor estudio y capacitación del 
personal de salud –sobre todo los médicos– me-
diante talleres en el área o algún tipo de forma-
ción durante sus estudios de pregrado o posgrado, 
como profesionales que deben lidiar con la vul-
nerabilidad, la enfermedad e incluso la muerte. 
No obstante, la revisión de la literatura existente 
sobre este tema revela la complejidad que reviste.

La propia connotación psicosocial que ad-
quiere la enfermedad, a la que no son ajenos los 
profesionales de la salud y que afecta fundamen-
talmente y con gran profundidad al médico, hace 
que la comunicación del diagnóstico devenga un 
verdadero problema, y reflejo de ello son las dife-
rentes posiciones que al respecto se encuentran en 
la literatura mundial sobre el tema. Autores como 
Marinello (1990), Astudillo, Mendinueta y Astu-
dillo (1995) y Vanchieri (1995), nos recuerdan la 
connotación psicosocial de las enfermedades cró-
nicas y mortales, un punto que debe ser conside-
rado en cualquier programa de formación para los 
profesionales de la salud que trabajan con estas 
enfermedades, lo que marca grandes diferencias 
en las posturas de médicos, pacientes y familiares 
en torno al manejo de la información e intercambio 
con los otros actores. Seminarios de análisis sobre 
las diferencias de personalidad, los factores cultu-
rales asociados a la enfermedad y la aceptación de 
la diversidad desde el marco comprensivo de la 
teoría de la complejidad (Morín, 2001) parecen ser 
de inclusión obligatoria en el currículo.

Un segundo punto dentro de esta dimensión 
sirve de complemento al primero y se refiere a los 
grupos de apoyo para los pacientes oncológicos 
y/o sus familiares. La presencia en los hospitales 
oncológicos de equipos que en forma sistemática 
brindan atención y orientación grupal e individual 

a todos los enfermos y sus familiares es reportada 
como un aspecto de gran utilidad para sobrellevar 
el cáncer. El centro donde se hizo esta investiga-
ción cuenta con un naciente y proactivo servicio 
de psicooncología que, con tres personas, atiende 
a una amplia población. Otros centros nacionales 
o internacionales no disponen de este servicio, por 
lo que se pone énfasis en esta recomendación. La 
necesidad de conocer y conseguir apoyo especia-
lizado puede emprenderse mediante charlas ini-
ciales informativas de tipo psicoeducativo o en 
grupos de apoyo permanentes. Por otra parte, los 
materiales educativos acerca de los tratamientos, 
la nutrición del enfermo, los procesos psicológi-
cos vivenciados por éste y por sus cuidadores y 
los diferentes aspectos médicos y logísticos de la 
atención son de gran ayuda para los familiares. La 
posibilidad de que los psicooncólogos, médicos o 
grupos de voluntarios visiten los hogares de los 
enfermos se recogió como una alternativa valiosa 
para la atención del paciente y de sus familiares. 
La posibilidad de disponer de líneas telefónicas o 
de páginas web para la consulta de dudas o nece-
sidades del paciente y de sus familiares son op-
ciones emergentes que pueden cubrir la atención 
primaria de una forma más masificada y eficiente, 
refiriendo solo aquellas situaciones que requieran 
una atención más directa. 

Un tercer elemento en las recomendaciones 
en esta dimensión, que también puede ser incluido 
en la dimensión social-familiar que se describirá 
posteriormente por su arraigo en ella, es el respe-
to, por parte de los profesionales de la salud, de 
la inclusión paralela de tratamientos naturales con 
los tratamientos médicos para la atención o cura 
del cáncer.

Para los familiares y el enfermo en esta mues-
tra de venezolanos, el conocimiento de la importan-
cia del cumplimiento estricto de los tratamientos 
médicos, sin que se vean afectados por un trata-
miento natural paralelo, puede ser muy útil para 
no descalificar a este último y entender la preocu-
pación por parte de los familiares de probar todo 
lo que haya disponible para curar al enfermo. Esta 
inclusión de tratamientos alternativos, que es una 
constante en casi todos los grupos familiares, res-
ponde a la necesidad de procurar los mayores cui-
dados por parte de la familia, y principalmente de 
las mujeres. De alguna manera, dentro del entor-
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no familiar, el enfermo, debido a la vulnerabilidad 
que le genera la enfermedad, pasa a ser un “hijo” 
al que la madre o cualquiera de las mujeres de la 
familia, convertidas ahora en sus madres cuidado-
ras, procurarán todos los cuidados que estén a su 
alcance. 

Idagoya y Luxardo (2005) apuntan que la 
combinación de tratamientos convencionales o alo-
páticos y tratamientos no convencionales (alternati-
vos, complementarios, tradicionales, religiosos o 
autoadministrados) son fenómenos que se presen-
tan en todo el mundo y entrañan prácticas especí-
ficas enraizadas en las creencias populares consi-
deradas como tradicionales (como en el caso de 
Latinoamérica), o más globalizabas, como el uso 
de tratamientos alternativos o complementarios 
como el yoga o el reiki (como ocurre en Europa). 
El estudio de estas costumbres, la flexibilidad de 
los pacientes para incorporarlos, las prácticas de 
sanación traídas de otras culturas que apuntan a 
brindar bienestar físico o psicológico, deben ser 
objeto de estudio por parte de los profesionales 
de la salud como parte de las estrategias psicoso-
ciales que deben conocer para atender a pacientes 
que son, al igual que ellos, seres biopsicosociales, 
complejos y vulnerables, con miedos y temores ante 
las pérdidas que el cáncer implica.

Recomendaciones en la dimensión familiar-social
En la dimensión familiar-social, que comprende el 
sistema familiar, sus redes de relación y todo el en-
torno sociocultural y sus creencias respecto a la 
salud y la enfermedad, y al cáncer en particular, 
aparecen asimismo ciertos aspectos que facilitan u 
obstaculizan la atención del enfermo oncológico y 
de sus familiares.

El primer elemento a incluir en las recomen-
daciones de esta dimensión se encuentra el mane-
jo por parte de cada grupo familiar del cuidado 
del enfermo y la atención de sus requerimientos. 
Cuando uno de los miembros de la familia enfer-
ma, sufre una incapacidad o envejece, la ayuda 
de los demás miembros es muy compleja porque 
implica el reajuste del sistema en su conjunto, lo 
que se enmarca en el concepto más amplio de apo-
yo social. Fernández (2005) señala el importante 
rol que desempeña tal apoyo en la prevención de 
la enfermedad, el mantenimiento de la salud y la 
curación. Estos sistemas de apoyo, el familiar y 

el social, se caracterizan por su multidimensiona-
lidad, por lo que han sido definidos como la to-
talidad de recursos provistos por otras personas. 
Según Cohen y Syme (1985), estudiosos pioneros 
en esta área, entre las dimensiones estudiadas en 
referencia al apoyo brindado por dichos sistemas 
encontramos las siguientes: la dirección del apo-
yo (recibido o provisto), el contenido del apoyo 
(emocional, instrumental, informativo o evaluativo) 
y la red social (familia, amigos, vecinos, compa-
ñeros de trabajo, comunidad y otros). La variada 
realidad encontrada en la presente investigación 
referente al apoyo brindado por y para el familiar 
cuidador del enfermo oncológico reclama el tra-
bajo con cada familia. En conjunto con el centro 
asistencial que los atiende, se podría buscar el apor-
te que cada actor del sistema pueda realizar, revi-
sando las propias asignaciones o las asignaciones 
impuestas por los otros que recargan y deterioran 
la calidad de vida del cuidador o cuidadores (Gi-
ven et al., 2004).

Un aspecto característico que apareció en esta 
muestra y que forma parte de las recomendaciones 
de este apartado es la incorporación de los hom-
bres a las tareas del cuidado. De hecho, se presen-
taron en este estudio testimonios de hombres (en 
particular de esposos y sobrinos) que forman par-
te de la red de cuidado o que son los cuidadores 
principales de los enfermos, aunque por otra parte 
también hubo otros que manifestaron que no se les 
proporcionaba información o los espacios para el 
cuidado en los cuales ellos quisieran participar. 
También hubo testimonios de mujeres, general-
mente cuidadoras principales (Blanco et al., 2007; 
Araneda et al., 2006; Carratalá y Peña, 2009), que 
protestaban por la falta de participación de algu-
nos de los miembros masculinos de la familia (hi-
jos, hermanos u otros familiares del enfermo) o la 
calificaban negativamente. 

La necesidad de cuidados pareciera requerir 
un trabajo dirigido a toda la familia –principalmen-
te a las mujeres– para involucrar en los mismos a 
los hombres de la misma sin excepción. Autores 
latinoamericanos como Moreno (2007) y Robles 
(2007) llaman la atención acerca de las familias 
matricentradas, que excluyen a los hombres del 
cuidado, como características en los países de la 
región. Pareciera incluso que la conspiración del 
silencio estudiada en otras latitudes (Gómez-San-



Psicología y Salud, Vol. 26, Núm. 2: 161-175, julio-diciembre de 2016172

cho, 1999), como el callar información al enfermo 
sobre su enfermedad por considerarlo vulnerable, 
ocurre a veces en nuestro contexto en relación con 
los varones al considerárseles más frágiles. El uso 
en los grupos de apoyo o en las charlas psicoedu-
cativas que se llevan a cabo en los centros onco-
lógicos de los testimonios de hombres que se han 
integrado armónicamente al cuidado de familiares 
enfermos, puede ser una de las estrategias para el 
cambio de esta creencia, lo que puede traer consi-
go nuevas prácticas. 

Un segundo elemento a incluir en las reco-
mendaciones en esta dimensión familiar-social es 
el reconocimiento de la ocurrencia simultánea de 
pérdidas y ganancias para el enfermo oncológico 
y sus familiares como parte del proceso de la en-
fermedad. 

Desde un enfoque salutogénico, que consi-
dera al individuo como un sujeto activo y con for-
talezas, su involucramiento y participación (y los 
de sus familiares) en la cura y en el logro de una 
mayor calidad de vida durante la enfermedad, mo-
vilizando sus recursos y sus redes de apoyo, debe 
ser perfilado a partir del diagnostico de la enfer-
medad. Es un elemento primordial para el afron-
tamiento de la enfermedad oncológica considerar 
la capacidad resiliente del enfermo, haciendo que 
este y sus familiares recuerden oportunidades ante-
riores en las que lidiaron con enfermedades, si-
tuaciones difíciles o duelos y la manera en que 
los superaron gracias a sus recursos personales, 
familiares y sociales. Si bien es sabido que las 
emociones negativas, el miedo y la ira constituyen 
emociones normales y esperadas ante el diagnós-
tico de algunas enfermedades crónicas, y en algu-
nos casos mortales, como el cáncer, también lo es 
que los seres humanos muestran la capacidad de 
aceptar nuevas situaciones que implican pérdidas 
y que movilizan sus recursos y fortalezas para 
afrontarlas. 

El uso del humor como estrategia de afron-
tamiento ante la enfermedad apareció en la mues-
tra de familiares, y puede ser una estrategia que 
debe promoverse en los pacientes oncológicos y 
sus familiares, tal como lo demuestra D’Anello 
(2010). De igual forma, el humor ha sido estudia-
do y recomendado por diversos autores como una 
estrategia de afrontamiento para los médicos y el 

personal de salud en su relación con los pacientes 
y sus familiares (Penson et al., 2005; Rodríguez, 
2002).

Como una tercera recomendación en esta di-
mensión familiar-social, que pone mucho énfasis 
en el elemento precisamente social, es el diseño 
y uso de campañas en los medios masivos de co-
municación sobre el cáncer y su atención integral 
partiendo de todos sus actores.

El discurso de los medios masivos de comu-
nicación (MMC) construye realidades sobre los en-
fermos de cáncer, las familias y los profesionales 
de la salud que permean las ideas circulantes en 
el medio social y cultural. Como pudo constatarse 
en el discurso de los entrevistados (y en parte en el 
discurso científico sobre el tema), los significados 
asociados al cáncer, los enfermos, sus familiares 
y los profesionales de la salud orientan en algu-
nos casos la selección de la información y la cons-
trucción de noticias y programas recreativos que 
ofrecen una visión amarillista o negativa de la en-
fermedad y de sus actores. Dos autores clásicos de 
la comunicación de masas, Lazarsfeld y Merton 
(1948), afirmaban, en referencia a los efectos de 
los MMC, que su verdadero poder reside no tanto 
en lo que dicen, sino en lo que no dicen. Las ex-
periencias exitosas; las iniciativas emprendedoras 
de atención al paciente y sus familiares los hospi-
tales; las familias resilientes que, a pesar del dolor 
y las dificultades, salen adelante; los profesionales 
de la salud que, reconociendo su vulnerabilidad, 
trabajan en equipo para prestar sus servicios, ocu-
pan muy poco espacio en los medios informati-
vos, a diferencia de las familias disfuncionales, lo 
hospitales ineficientes y los médicos en huelga.

Una visión realista y equilibrada de lo vario-
pinto que puede ser el cáncer, las manifestaciones 
físicas y psicológicas en los actores y las múltiples 
posibilidades que existen o se pudieran crear para 
el sano acompañamiento a todos los implicados, 
permitiría una mejor comprensión de la vulnerabi-
lidad de las personas y de la complejidad del com-
portamiento humano, así como de la necesidad de 
potenciar posibles iniciativas de apoyo o acompa-
ñamiento, a partir de lo social, lo institucional, lo 
familiar e incluso lo personal, para todas aquellas 
personas que se ven implicadas en el acompaña-
miento de un familiar con cáncer.
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Limitaciones

En referencia a las limitaciones y virtudes de un 
trabajo como este, que utiliza el paradigma cons-
truccionista y el marco de la metodología cualita-
tiva, fue un reto no sesgar ni limitar las narrativas 
encontradas en la construcción de un marco con-
ceptual que recogiera los planteamientos concep-
tuales y la investigación empírica sobre los fami-
liares cuidadores de los enfermos con cáncer. En 
referencia a los aspectos metodológicos del trabajo, 
la mayor limitación estuvo referida al número de 
entrevistas que pudieron realizarse a cada parti-
cipante, ya que nuevas entrevistas permitirían la 
revisión de las narrativas y las categorías emer-
gentes. No fue posible realizar nuevas entrevistas 
en la totalidad de los casos para revisar, validar y 
profundizar lo hallado en la entrevista inicial de-
bido a la dificultad de establecer un nuevo contacto 
con los familiares de los pacientes, quienes prove-
nían de diferentes localizaciones dentro del país, 

con limitaciones económicas y de tiempo, lo que 
no les permitía coincidir nuevamente con la inves-
tigadora. Entrevistas iniciales de largo duración, 
llenas de preguntas reiteradas, y la profundización 
en los aspectos presentados, sirvieron para com-
pensar dicha limitación. 

Por otra parte, las virtudes del trabajo, el mis-
mo abordaje construccionista y cualitativo, abierto 
a la posibilidad de encontrar realidades múltiples, 
permitieron describir los procesos vivenciales en 
una amplia gama de gradación, logrando caracte-
rizar la vivencia de los familiares cuidadores de 
los pacientes oncológicos desde una perspectiva 
de pérdidas y ganancias personales y grupales. El 
considerar de igual forma los aspectos individua-
les, familiares, sanitarios y culturales emergidos de 
las propias narrativas de los participantes, permi-
tió conocer, aprender e incluso proponer recomen-
daciones en diferentes esferas y niveles de inter-
vención que pueden ser útiles para la praxis y la 
elaboración de futuras investigaciones.
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