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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion fue describir las experiencias psicologicas y el impacto del
distanciamiento social en pacientes oncoldgicos en el contexto del COVID-19, asi como
también identificar si estan presentes redes de apoyo social.

Estudio cualitativo-descriptivo, sobre las experiencias de pacientes oncoldgicos durante el
distanciamiento social en Puyo, Ecuador. Se realizaron 10 entrevistas semiestructuradas
individuales mediante la plataforma Zoom y una encuesta sociodemografica. Se encontr6
experiencias positivas y negativas. Para un mayor entendimiento, se codific6 las entrevistas y
se obtuvo 5 subtemas: experiencia del distanciamiento social; redes de apoyo social; la
religion como fuente de ayuda; comunicacion en linea como una alternativa al contacto fisico;
inaccesibilidad al tratamiento y estados emocionales. En este tltimo apartado, se encontraron
en los participantes dos emociones predominantes: el miedo y la tristeza. El miedo al contagio
propio y de seres queridos. Asi como también, tristeza debido a la falta de contacto fisico,
vulnerabilidad econdmica e inaccesibilidad a tratamientos oncologicos. Estuvo presente el
miedo al contagio tanto propio como de seres queridos; sentimientos de soledad; y ansiedad,
angustia, preocupacion, y tristeza. Estas emociones estuvieron vinculadas, segiin los
participantes, al aislamiento y a la vulnerabilidad econémica. La vulnerabilidad econdmica
jug6 un rol crucial, ya que a la mayoria de los participantes se les 1imit6 el acceso a revisiones
y tratamientos oncoldgicos. Sin embargo, se encontrd que las redes de apoyo social y

espiritual juegan un papel muy importante en el bienestar del paciente.

Palabras Clave: Estado emocional, distanciamiento social, salud mental, pacientes

oncoldgicos, redes de apoyo social.



ABSTRACT

The objective of this study was to describe the psychological experiences and the impact of
social distancing in cancer patients in the context of COVID-19 and to evaluate the presence
of social support networks.

Qualitative-descriptive study about the experiences of cancer patients during social distancing
in Puyo, Ecuador. Ten one-on-one semi-structured interviews were conducted using the Zoom
platform and a sociodemographic survey was administered. Positive and negative experiences
were identified and were organized into 5 themes: experience of social distancing; social
support networks; religion as a source of help; online communication as an alternative to
physical contact; inaccessibility to treatment and emotional states. In this last section, two
predominant emotions were found in the participants: fear and sadness. Participants expressed
fear of contagion of self and loved ones as well as sadness due to economic vulnerability, lack
of physical contact, and inaccessibility to cancer treatments.

The following emotions were present: fear of contagion for self and loved ones; feelings of
loneliness; and anxiety, distress, worry, and sadness. These emotions were linked, according
to participants, to isolation and economic vulnerability. Economic vulnerability played a
crucial role since most of the participants had limited access to oncology check-ups and
treatments; however, it was found that social and spiritual support networks play a very

important role in the patient's well-being.

KEYWORDS: Emotional state, social distancing, mental health, cancer patients, oncology,

social support networks.
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INTRODUCCION
Antecedentes

En diciembre del 2019 se detecto el primer caso de coronavirus en Wuhan, China.
Esta enfermedad respiratoria es mas conocida como COVID-19 (Organizaciéon Mundial de la
Salud, 2020). Tres meses después de la emergencia, el virus se esparcid por muchas ciudades
y paises. Para finales de marzo, en Ecuador se reportd 2302 casos confirmados de
coronavirus, mientras que desde marzo hasta octubre se reporté mas de 13.000 muertes (Rios,
2020). Sin embargo, un estudio realizado sobre el impacto del COVID-19 en Ecuador reporta
que la afectacion fue mucho peor. Solo desde el 17 de marzo al 22 de octubre se estimo que
36.922 muertes estaban por encima de los niveles esperados (Vergara, 2020).

En pandemias anteriores se ha evidenciado que el aislamiento y cuarentena han
precipitado la ansiedad y depresion (Hawryluck, Gold, Robinson, Pogorski, Galea, y Styra,
2004). Se esperaria que los mismos efectos ocurran con el confinamiento en el contexto del
COVID-19, debido a que las personas estan separadas de sus seres queridos y que también
existe un cambio dréstico de la rutina y privacion de las libertades personales (Bai, Lin, Lin,
Chen, Chue y Chou, 2004).

Se ha encontrado niveles de estrés altos debido al aislamiento social. En un estudio se
encuesto a 833 personas y los resultados del mismo arrojaron que el 36% experimentaban
estrés y el 42 % presentaban sentimientos de soledad y cambio en los patrones de suefio
(Emeson, 2020). En otro estudio de tipo cualitativo, realizado en el Reino Unido, sobre las
percepciones y experiencias del distanciamiento social durante la pandemia se encontr6 4
temas relevantes: las pérdidas de interaccion social, criticas a los gobiernos, auto-adherencia
al distanciamiento social y aislamiento e incertidumbre acerca de la reintegracion social en el
futuro (Williams, Armitage, Tampe, y Dienes, 2020). Desde el punto de vista psicologico, el

distanciamiento social arrebata a los seres humanos la necesidad de conexion entre si (Abel y
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McQueen, 2020). Esto afecta aun mas sabiendo que la interaccion social es una parte integral
para el bienestar humano e incluso la soledad ha sido relacionada con la mortalidad y
morbilidad (Holt-Lunstad, Smith y Layton, 2010). Estos estudios resaltan un afeccion
negativa del distanciamiento social en la poblacion general.

En una investigacion realizada en el Reino Unido por Williams y sus colaboradores
(Williams et al, 2020) sobre las percepciones y experiencias del distanciamiento y el
aislamiento social durante la pandemia, se encontrd que uno de los temas que se repetian en
los participantes era el sentido de pérdida, tanto a nivel social como psicoldgico. Entre las
pérdidas méas comunes estaban la pérdida de la interaccion social, pérdida de ingresos y
pérdida de la estructura o rutina. A nivel psicologico se encontr6 pérdida en la motivacion, en
el sentido de la vida y en la autoestima. Todas estas afectaciones llevaban a estados de
depresion o ansiedad. El sentido de pérdida se ve marcado en este estudio, sin embargo, seria
necesaria una muestra mas especifica. La edad de la poblacion utilizada fue de 18 afios en
adelante.

Por otra parte, una encuesta realizada a 833 personas entre 60 y 70 afios, reportod que
algunos participantes se estaban adaptando bien al distanciamiento social y no se sentian solos
o estresados; sin embargo, el 36% de adultos experimentaron angustia (Emeson, 2020). En
otra investigacion de tipo cualitativa realizada en Argentina sobre la salud mental en adultos
mayores durante el confinamiento del COVID-19, se encontrd que los participantes
experimentaron sentimientos de angustia, ansiedad, enojo, y expresaron el miedo al contagio
propio y de seres queridos. Se identificaron a personas con redes vinculares escasas, que
viven solos y con limitado acceso a tecnologias; aunque también se hallo que la tecnologia
fue un factor fundamental en el mantenimiento de vinculos (Pisula, Aldana, Baez, Loza,

Valverdi, Dicacciatu, Granero, Pizzorno y Ariel, 2021).
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Durante este tiempo la poblacion oncologica ha atravesado algunos retos. Son una de
las poblaciones mas vulnerables, debido a que la inmunodepresion y las quimioterapias son
un riesgo para quien se contagia de COVID-19. Se ha encontrado que personas con un
diagnostico de cancer que se contagiaron tenian un mayor riesgo de morbilidad significativa,
incluyendo soporte ventilatorio o la muerte (Liang, Guan, Chen, Wang, Li, Xu, Li, Ai, Lu,
Liang, Liy He, 2020).

El céncer es una enfermedad que ha ido en aumento las ultimas décadas. Al no tener
cura, las estadisticas de fallecimiento incrementan afo tras afio. Segin la Organizacion
Mundial de la Salud (Organizacion Mundial de la Salud, 2021), el cancer fue el responsable
de 9.6 millones de muertes en todo el mundo en el afio 2018, posicionandose como la segunda
causa de muerte. Los tipos de cancer mas comunes son de pulmon, cancer de mama,
colorrectal, prostata, cancer de piel y de estomago (OMS, 2021).

Tanto la enfermedad como el tratamiento del cancer pueden afectar la calidad de vida
y exigen altos esfuerzos de adaptacion a lo largo del proceso (Calvo, Moreno, Alonso,
Alvarez, Lana, y Llaneza, 2018). Algunas dificultades con los pacientes oncologicos son: la
incapacidad de expresarse abiertamente, la expresion emocional, agresion y la supresion de
animo depresivo. La primera reaccion de los pacientes es el miedo a la muerte o separacion de
sus seres queridos y miedo a presentar trastornos psiquiatricos. Esto puede desarrollar
desérdenes de panico u otras enfermedades mentales (Gregurek, Bras, Dorfevic, Ratkovic, y
Brajkovic, 2010). El apoyo social es un factor importante de proteccion contra los sintomas
psicologicos, la mortalidad y morbilidad de esta poblacion (Pinquart y Duberstein, 2010). La
presencia fisica de los miembros cercanos de la familia es indispensable en las ultimas horas
de vida del paciente, ya que muchos tienen miedo de morir solos (Authers DM, 2008).

A pesar de que el miedo al contagio y la preocupacion por el coronavirus estd asociada

a la problematica psicoldgica, en una investigacion se observaron otras variables como la
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preocupacion a nivel econdmico. El 59% de los pacientes que disminuyeron sus ingresos
econdmicos presentaron altos niveles de malestar clinico. Los pacientes oncologicos
reportaron que han tenido una buena atencidn sanitaria y apoyo de asociaciones para el
cancer. Sin embargo, dicen que se han retrasado los tratamientos y pruebas tanto en psicologia
como tratamientos especificamente oncologicos (Y¢élamos, Haro, Fernandez, y Berzal, 2020).
Esta investigacion se realizd en Espafia; sin embargo, en latinoamerica no se ha publicado

sobre la inaccesibilidad de esta poblacidn a sus tratamientos.

Justificacion

Este estudio pretende aportar a la limitada informacion que existe sobre la experiencia
de la poblacion con cancer durante la pandemia del COVID-19 y confinamiento. El
distanciamiento social ha afectado a la mayoria de las personas; sin embargo, es necesario
conocer coémo ha afectado y sigue afectando a los pacientes oncoldgicos. Son una poblacién
vulnerable y a pesar del levantamiento de la cuarentena y reduccion de algunas restricciones,
deben seguir cuidandose y aislandose.

La salud mental se encuentra afectada durante todo el proceso de la enfermedad, desde
el diagndstico, hasta la remision e incluso la muerte. Se ha encontrado que mientras los
pacientes con cancer presentan mas problemas emocionales o psicoldgicos, el prondstico de
su enfermedad empeora (Purushotham, Bains, Lewison, Szmukler, y Sullivan, 2013).

Es necesario conocer si la experiencia del distanciamiento social afecté mas la salud
mental de esta poblacion, para crear consciencia en sistemas de salud y el desarrollo de
politicas.

En el pais atin no existen estudios sobre el impacto del distanciamiento social en el
contexto del COVID-19 en esta poblacion especifica, debido a que es la primera vez que

atravesamos una pandemia de tal magnitud y ademas la investigacion en el pais en general es
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escasa, especialmente en temas de salud mental. El objetivo de este estudio fue estimar como
el distanciamiento social en el contexto del COVID-19 ha generado un impacto psicolégico,
asi como también las necesidades y redes de apoyo social en pacientes oncoldgicos mediante

el conocimiento de sus experiencias durante la pandemia del COVID-19.

METODOLOGIA

El presente estudio tiene un enfoque cualitativo-descriptivo, se utilizo el analisis
fenomenoldgico interpretativo, ya que el objetivo fue comprender como las personas le
otorgan significado a sus experiencias (Smith, Flowers, y Michael, 2009). Las experiencias
analizadas abordaron el periodo de aislamiento social en el contexto del COVID-19. Ademas,
se puede considerar un estudio observacional, con recoleccion de informacion de poblacion
adulta en situacion de vulnerabilidad.

Se convocd a 11 pacientes que acudan a la fundacién “Vida unidos contra el cancer”
de la ciudad de Puyo-Pastaza. El criterio de exclusion fue que no estén atravesando un cancer
en etapa IV. Ademas se aplico dos criterios de inclusion que fueron la edad (de 50 a 75 afos)
y que tengan acceso a un celular o computadora y a una red de internet. Los participantes
fueron elegidos a partir de un muestreo por conveniencia, solamente pertenecientes a la
fundacion y que cumplan con las caracteristicas antes mencionadas.

La técnica cualitativa para la recoleccion de datos utilizada fue la entrevista
semiestructurada. La guia de la entrevista fue copilada basada en literatura disponible sobre el
impacto psicoldgico del distanciamiento social. Las preguntas abiertas se utilizaron para
alentar a los participantes a expresar sus experiencias con el distanciamiento social en el
contexto del COVID-19. Se realizo la entrevista piloto para evaluar el entendimiento de las
preguntas y luego se procedio a realizar las 10 entrevistas mediante zoom a pacientes

oncolégicos de la fundacién vida “Unidos Contra el cancer”. Estas entrevistas duraron de 15-
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20 minutos. El consentimiento informado se presentd 24 horas antes de cada entrevista.
También se utilizo una encuesta demografica para recolectar datos como: edad, sexo,
ingresos, nivel de estudios y con cuantas personas viven. Ninguno de los participantes se
rehuso a la participacion y andlisis de los diversos instrumentos de estudio. En el reporte de
los resultados se mantuvo la anonimidad.

La codificacion de los datos cualitativos se realizo a través del software MAXQDA;
este es un programa para analizar tanto textos, entrevistas, transcripciones, audio y video, etc.
(Radicker y Kuckartz, 2020).

Las entrevistas fueron transcritas textualmente y se utiliz6 el método fenomenologico
interpretativo para el analisis de datos. Segun la metodologia que propone Smith et al (2009),
se organizo en distintas etapas que revelan significados a modo de grandes temas que
reflejaran significados de la experiencia vivida :

1.) Comentarios iniciales: Establecer una lectura y relectura de las transcripciones y
realizar comentarios iniciales.

2.) Identificar temas emergentes: Sintesis de las primeras notas, para el desarrollo de temas
se uso técnicas de la teoria fundamentada. La codificacion inicialmente fue deductiva,
ya que se derivo categorias para el andlisis a partir de las preguntas de la guia, luego
para obtener temas emergentes se utilizo el método inductivo, utilizando las
herramientas de codificacion creativa del programa, siempre guiandose con la pregunta
de investigacion. Los codigos iniciales se crearon con base en los temas de la guia de
entrevista y se agregaron nuevos temas que surgieron en la codificacion.

3.) Agrupamiento de temas. Buscar relacion entre los temas agrupandolos con base en
principios o tematicas. Las experiencias psicologicas de los participantes fueron

definidas en dos grandes grupos: 1.) La persona durante la pandemia, 2.) El

proceso del distanciamiento social
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4.) Elaborar tablas de temas: Esta tabla presentara los temas ordenados, considerando los
superordinados y los temas que agrupa.
El estudio fue aprobado por el comité de ética de la Universidad San Francisco de
Quito. Todos los pacientes participaron de manera voluntaria luego de firmar el
consentimiento informado y con el objetivo de mantener su identidad confidencial, se

reemplaz6 sus nombres por codigos.

RESULTADOS

Se realiz6 10 entrevistas a paciente oncoldgicos. Del total de la muestra 8 fueron
mujeres y 2 fueron hombres entre 50 a 75 afos. El diagndstico de cancer fue variado (cancer
de tiroides,mama, piel, huesos), asi como también la mayor parte de los pacientes fueron de
bajos recursos econdémicos y su nivel maximo de educacion fue la primaria. 8 de los 10 de los
participantes no fueron diagnosticados con un trastorno mental antes de la pandemia del
COVID-19.

Para el andlisis de datos se llevo a cabo una codificacion creativa usando el programa
MaxQDA antes de identificar los temas. En la figura 1 se encuentra las experiencias negativas
del distanciamiento social y los subcddigos agrupados. Entre estos se encuentran las
emociones desagradables, pensamientos catastrofistas, miedos, sintomas de depresion y

situaciones negativas que atravesaron los pacientes durante el distanciamiento social.
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Dificultad de adaptacion

Inaccesibilidad a tratamiento Mala situacién econdmica (+) (+)

No satisfacer las necesidades basicas €— (@] Problemas familiares

Situaciones negativas

"Va a empeorar mi salud®

- __——— Experiencia negativa del distanciamiento social
— — i — >
- -
Tristeza (cal . (Ca
___— Emociones desagradables / . Pensamientos catastrofistas Me voy a contagiar
P
estrés/angustia (+) A
"Porque otra vez tenia que caer en esto”
.
Sentimientos de soledad ]
Depresion™~_
’ AV NN T
@ o 220N
“Mied / Recuerdos de lo vivido
jedos ™ . L/ X
N El mundo se acabd” /  *Mé qulers morirt (+) (+)
v ‘ ” B

-~ BN

) / No poder salir (+) '\ "No sé que hacefo comer
Miedo al contagio Miedo a la muerte Miedo a salir a la calle Insomnio \

Cambio de rutina No poder ver a familia

Figura 1. Experiencias negativas del distanciamiento social realizada en el programa MaxQDA.

Los temas emergentes fueron agrupados en 2 temas principales y 7 temas subordinados
utilizando una metodologia mixta, al inicio deductiva con categorias planteadas a
partir de las preguntas de la entrevista y luego inductiva mientras se iba codificando.

Para una vision mas clara los temas se presentan en la tabla 1.

Temas mayores Temas emergentes
LA PERSONA DURANTE LA Experiencia del distanciamiento social
PANDEMIA Redes de apoyo social

La religion como fuente de ayuda

Comunicacion en linea, una alternativa al contacto fisico.

EL PROCESO DEL Inaccesibilidad al tratamiento

DISTANCIAMIENTO SOCIAL Estados emocionales

Tabla 1. Temas mayores y emergentes
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LA PERSONA DURANTE LA PANDEMIA

Experiencia del distanciamiento social

Las experiencias y eventos que ocurren a lo largo de nuestra vida nos marcan y mucho
mas si son situaciones catastroficas, que nos llevan a aislarnos de nuestros seres queridos. Los
participantes compartieron tanto experiencias positivas como negativas del distanciamiento
social en el contexto del COVID-19. Por ejemplo, Ana refiere en su entrevista que:

“El distanciamiento social ha sido tremendo, no se puede comparar con nada, es

horrible” “Siento desesperacion, angustia, ganas de llorar, antes de la pandemia sentia

esto pero ahora es mas seguido e intendo” (Entrevista 4, pregunta 2).

Sin embargo otro participante menciona:

“Tenemos que colaborar con el distanciamiento social, no dejar la mascarilla porque

eso nos protege ademas de las vacunas (Entrevista 8, pregunta 1).

Las personas pueden poner en palabras el significado de su experiencia y les ayuda el
sentirse escuchados. Por una parte, las emociones se han intensificado durante el encierro,
pero por otra las medidas han ayudado a evitar el contagio e incluso la muerte. Alex afirma
que:

- “Yo creo que el distanciamiento es lo mejor, porque si no nos cuidamos, cOmo mas
podemos evitar esto. Debemos hacer lo que nos dicen. En primer lugar ponernos las
vacunas, guardar distancia, lavarnos las manos y usar mascarilla” (Entrevista 9,
pregunta 1).

De esta forma se observa lo importante que ha sido el distanciamiento social como
medida de bioseguridad, que incluye también el cuidado personal y uso de mascarilla. Las
personas tienen distintas percepciones de estas medidas. Una misma persona la puede
considerar tanto negativa como positiva. Negativa por las emociones que conlleva y

problemas econdmicos que afronta o positiva debido a que ayuda a evitar el contagio y la
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propagacion del virus. La experiencia difiere entre individuos, pero a la final, la mayor parte
de personas estd consciente de lo que es aislarse y las consecuencias que ha traido consigo

tanto a nivel emocional, familiar, econdmico y/o de salud para los pacientes oncoldgicos.

Redes de apoyo social

Somos seres sociales; por ende, necesitamos la conexion, el contacto y cercania con
otros. La mayoria de pacientes reportd que tenia apoyo econdmico y moral de amigos; apoyo
de familiares; fundaciones y hospitales. Por ejemplo, Alejandra dijo:

“Mi familia y la fundacion Vida han estado apoyandome y mi familia mismo, mis

hijos, mi mama. No sé como seré en otras familias, pero en mi caso yo tengo mucho

apoyo, siempre estan pendientes” (Entrevista 1, pregunta 7).

Sin embargo, para otros se les dificulto el acceso a la ayuda externa. Por ejemplo, Fernanda
dice:

- “Lo que mas me ha preocupado es que nadie me ha ayudado, a veces no ha habido ni
para comer, no he tenido ni que darles a mis “guaguas” a veces de comer. Eso ha sido
duro, demasiado duro, porque uno como adulto puede aguantarse el hambre, pero los
nifios no pueden. Aqui tengo sembrado recién me estd dando fruto el orito. Me siento
mal porque a veces no he tenido ni qué comer. A veces me ha dado ganas de ir a pedir
ayuda pero no lo he hecho. Una vez pedi ayuda a la reina de Puyo pero no me
ayudaron” (Encuesta 6, Pregunta 4).

Como se puede observar seglin los relatos hay dos caras de la moneda. Por un lado,
participantes reportan que tienen la suerte, no solo de contar con el apoyo de su familia, sino
de ayuda externa como: la fundacién a la que pertenecen, amigos y autoridades. Sin embargo,
existe mucha falta de redes de apoyo externo en otros pacientes, en especial a nivel

econdémico y emocional. Todo esto empeora con el aislamiento y distanciamiento social.
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La religion como fuente de ayuda

En este proceso los pacientes han mencionado que la fe les ha ayudado a salir adelante
y no decaer ante el aislamiento social y todo lo que trae consigo. Por ejemplo, algunos
pacientes mencionan:

- “QGracias a Dios he podido salir y sobreponerme de esto (Encuesta 5, Pregunta 2)
- “Dios me da la fuerza para salir adelante (Encuesta 1, Pregunta. 5)
- con la fe que he tenido en Dios he podido salir adelante no me he sentido mal”

(Encuesta 5, Pregunta. 8).

- “Mi apoyo ha sido Dios, si no fuera por Dios donde estaria yo” (Encuesta 9, Pos. 20).
- “La fe en Dios también me ha ayudado porque yo soy muy devota. Creo que por ahi

Diosito me ha ayudado” (Encuesta 10, Pregunta. 16)

Muchas veces la persona carece de una red de apoyo fisica y esta seria una forma de
sobrellevar la enfermedad y el malestar por el aislamiento social. La fe y la creencia en Dios
ayudaria a cambiar la perspectiva de la pandemia en general y por ende a que sea una
experiencia menos traumatica.

“Hemos luchado y seguiremos pasando hasta cuando Dios diga ya suficiente ya les

hice sufrir” (Encuesta 4, Pregunta. 2).

El paciente pone el poder de dejar de sufrir en Dios "Hasta cuando Dios diga ya es
suficiente, ya les hice sufrir". Si bien la religion es un factor de ayuda durante este aislamiento
social, también se percibe esta lucha de la pandemia como algo enviado por Dios. Es decir,
algo que no esta en nuestro control. Los pacientes mantienen la esperanza en Dios con

respecto al termino de la pandemia y eso les ayuda a soltar preocupaciones.
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Comunicacion en linea una alternativa al contacto fisico

El estar en contacto con nuestros seres queridos es algo que nos llena y para los
pacientes oncologicos mucho mas, ya que necesitan cuidados y apoyo. Ante el aislamiento
social, el contacto fisico se disminuyd y trajo consigo angustia y frustracién por no poder ver
a sus familias. Sin embargo, los pacientes encontraron alternativas de comunicacion; por
ejemplo, algunos pacientes mencionan:

- “...por whatssap nos veiamos, conversabamos esa es la satisfaccion grande” (Encuesta

4, Pregunta §).

- “No, ya que a veces me llaman, converso y asi me quedo més tranquila. Me ayuda a
expresar lo que siento” (Encuesta 9, Preguntal8).
- “Mi red de apoyo ha sido una amiga de Ambato, que me ha estado llamando”

(Encuesta 10, Pregunta 16).

- “Una ventaja realizar el trabajo en linea es que puedo estar en mi casa, ya que debido a

mi condicion siento mucho dolor, tengo algunas enfermedades y fue un alivio no

movilizarme al trabajo” (Encuesta 5, Pregunta 12).

Durante esta pandemia la tecnologia ha ayudado a reducir la brecha que ha causado el
distanciamiento social. No solo para comunicacion entre familiares, sino también para
continuar trabajando desde casa. Los pacientes han usado desde llamadas de teléfono
convencional, hasta videollamadas de whatssap y otras redes sociales. Sin embargo otro
paciente menciona que no es lo mismo la comunicacion en linea al contacto fisico. Dice:

“Si me ha afectado me he sentido triste porque una cosa es comunicarse en linea y otra

es presencial, no es lo mismo. Siento desesperacion, angustia, ganas de gritar, llorar.

Antes de la pandemia sentia esto, pero ahora es mas seguido y mas intenso.”

(Encuesta 9, Pregunta 12)
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Se encontr6 algunas opciones para lidiar con la falta de contacto fisico. Reducir la
brecha con la comunicacion en linea no ha sido fécil, pero los pacientes han implementado la
tecnologia en su diario vivir. Pacientes oncoldgicos que no tenian conocimiento sobre esto,
han tenido que aprender a usar un celular o incluso Zoom, que ha sido una herramienta muy
util. Por otra, hay pacientes que no se acostumbraron a este tipo de comunicacion y se
desencadena emociones desagradables al no poder ver ni abrazar a sus familias como antes de

la pandemia.

EL PROCESO DEL DISTANCIAMIENTO SOCIAL

Inaccesibilidad al tratamiento

Debido al distanciamiento social los pacientes oncologicos no han podido hacerse sus
chequeos médicos. Tanto por el miedo al contagio, como por falta de recursos econdmicos.
La mayoria son de bajos recursos y tienen que movilizarse a otra provincia para recibir el
tratamiento. También tienen que costear no solo la quimioterapia, sino transporte, comida y
estadia. Por ejemplo, una participante menciona:

- “Me afectd también en que no puedo hacerme ver, si ha sido un poco dificil por la
enfermedad mismo y el contagio. Desde que comenz6 la pandemia no me he ido a
hacerme los chequeos médicos.” (Encuesta 2, Pregunta. 6).

- “Al principio fue dificil asistir a los controles hasta hace unos meses yo no queria ir al
hospital” (Encuesta 5, Pregunta 4).

- “Mi experiencia es mas que no he podido ir a los controles médicos, porque lo hago en
una ciudad a dos horas de aqui” (Encuesta 9, Pos. 7).

La ultima paciente no ha ido a sus controles médicos en los 2 afios de la pandemia. Su

salud ha estado empeorando durante el distanciamiento social. Tan grande ha sido el miedo al
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contagio que la paciente prefiere que su salud fisica y su cancer empeoren. O incluso cargar
con la incertidumbre del estado actual de su enfermedad. La misma paciente menciona:

“Tal vez es miedo a contagiarme. Hay mucha gente en los buses. No se sabe si estan

contagiados o no, entonces para evitar no me he ido” (Encuesta 9, Pregunta. 7).

El miedo al contagio se podria considerar algo funcional en el contexto del COVID-
19. Con respecto a la situacion de la paciente, se observa que le cuesta equilibrar entre el
riesgo al contagio y el riesgo a que su enfermedad empeore. Indagando mas sobre el tema, la
paciente dijo que se le dificultaba permanecer con la mascarilla por mucho tiempo, ya que
presenta asma, por lo que se podria considerar una prevencion al contagio debido a que no
puede estar con la mascarilla todo el tiempo en el bus al movilizarse a otra provincia para sus
tratamientos.

- Claro que si, me preocupa porque veo que sigue creciendo el tumor. Solo citas aqui en

el seguro he tenido, pero no avanzo a respirar bien. (Encuesta 9, Pregunta. 8).

Existe la preocupacion de la paciente con respecto al cancer. Pese a esto, no ha
recibido un tratamiento adecuado (quimioterapias). Debido al miedo a contagiarse, como a las
enfermedades existentes, que no le permiten cumplir con las medidas de bioseguridad como el
uso de mascarilla. Por otra parte, lo que también le ha preocupado ha sido no poder salir
tranquilamente a realizar actividades que le gustan. Como por ejemplo, ir a la iglesia, reniones
con familia, y reuniones de grupo con amigos de la fundacion. Refiere sentimiento de soledad
porque ya no recibe visitas.

- “Antes me venian a visitar o yo iba a visitar, pero ahora no se puede hacer eso. Qué
mas toca, toca cuidarse. Si no se cuida uno mismo que vamos a estar esperando a que

los demas nos cuiden”. (Encuesta 9, Pregunta 14).

La paciente ha notado una diferencia en la comunicacion en linea y no le resulta

agradable. Ha sentido angustia, desesperacion, e impulso de gritar y llorar. Refiere que, antes
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de la pandemia sentia esto, pero ahora es mucho mas frecuente e intenso. Con respecto al
miedo al contagio, la paciente dice que se siente mas segura gracias a la vacuna y que ha

salido un poco mas de la casa. Sus fuentes de apoyo han sido la religiéon y su familia.

Estados emocionales
Las emociones mas predominantes entre los pacientes fueron la tristeza y el miedo. Es
importante aclarar que no se aplicé ningln test psicoldgico debido a que es una investigacion
cualitativa y se enfoca en los estados emocionales independientemente si existe un desorden
psicologico. De esta manera, se observé en algunos pacientes que la tristeza y el miedo se
intensificaron por el sentimiento de soledad. Algunos viven solos y han sentido la falta de
tener contacto con el resto de su familia. También se profundizaron por el miedo al contagio,
preocupacion al no tener recursos economicos suficientes para abastecer sus necesidades
basicas y tratamientos, lo que influencid en sus pensamientos y conductas negativas. Algunos
entrevistados mencionaron:
“He pasado encerrada, me cogié de nuevo depresion al no ver a mis hijos cada mes”
(Encuesta 1, Pos. 3).
- “Bueno para mi un poco triste ya que solo nos vemos de lejos y no se acercan a
conversar” (Encuesta 2, Pos. 10)
- “Ha sido algo bien triste el ser separados de la familia. Triste por lo que he tenido que
pasar bastante tiempo encerrada, enfermedad sin apoyo econémico y sin ayuda de
nadie” (Encuesta 10, Pos. 2).
- “En mi experiencia ha sido bastante duro por el miedo a contagiarme Y el no poder
ver a mis hijos a mi familia como antes lo hacia” (Encuesta 5, Pos. 2).
- “Emocionalmente, que le diré (paciente se pone a llorar), algo feo. He sentido tristeza,

no he tenido miedo tanto al contagio” (Encuesta 6, Pos. 6).
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La ultima paciente, a pesar de no tener miedo al contagio, presentaba labilidad
emocional en casi toda la entrevista. También se encontraba desesperanzada. Menciond que
ha tenido pensamientos de muerte sin intencion ni conducta suicida. También dijo que
presentaba problemas de suefio, concentracion disminuida e incapacidad de sentir placer al
realizar las actividades que le gustaban. En la opinion de la autora, su estado es influido por
su contexto, ya que, ademas de distanciamiento social, han estado atravesando dificultades
econdmicas graves durante toda la pandemia. A pesar de esto, dice que la experiencia del
distanciamiento social también ha sido positiva, debido a que le ha ayudado a estar mas unida
a sus hijos y nietos. Ha tenido la oportunidad de ensenarles nuevas cosas que le han ensefiado
sus antepasados, como cocinar y jugar juegos tradicionales.

Otras emociones que se identificaron fueron: el miedo a salir, la preocupacion, estrés y
angustia.

- “Siento deseperacion, angustia, ganas de gritar, llorar, antes sentia esto pero ahora es

mas seguido y mas intenso” (Encuesta 9, Pregunta. 12).

A pesar de experimentar estas emociones desagradables, la mayoria de pacientes
mencionan que al inicio de la pandemia fueron mas intensas y frecuentes. Actualmente dicen
que se sienten mas tranquilos porque ya estdn vacunados y pueden salir con mayor frecuencia.
Esto ha influenciado a que el estado emocional mejore en los pacientes oncologicos. Sin
embargo, siguen existiendo otros factores que les afectan como la falta de recursos y falta de

apoyo; inaccesibilidad al tratamiento; problemas de adaptacion y problemas familiares.
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DISCUSION

Como se indico al inicio, el objetivo principal de esta investigacion fue comprender
codmo las personas le otorgan significado a sus experiencias durante el distanciamiento social
y a partir de esto evidenciar el impacto psicologico en la poblacion oncoldgica, asi como
también conocer sus necesidades durante la pandemia del COVID-19. Entre los hallazgos mas
importantes se encuentran los aspectos emocionales y necesidades de la poblacion durante el
distanciamiento social, asi como también las redes de apoyo presentes en la emergencia
sanitaria.

A partir de la narracion de los entrevistados se pudo evidenciar aspectos emocionales
importantes. Entre los mas destacados estuvieron la tristeza y el miedo. El sentimiento de
tristeza aparecia en el contexto de sentimientos de soledad y no poder ver a sus seres
queridos; mientras que el miedo mas comun era a salir de casa y al contagio tanto propio
como de seres queridos. También estuvieron presente otras emociones, como angustia, estrés
e incertidumbre por el curso de la pandemia y el distanciamiento social. Ademas, en los
pacientes oncologicos una fuente de estrés importante fue el no tener acceso al tratamiento
para su enfermedad, por cuestiones econdmicas, presencia de otras enfermedades como asma
que dificultaba el uso de mascarilla o miedo al contagio, lo que retras6 a algunos pacientes de
sus chequeos. Resulta crucial un acompanamiento médico para esta poblacion y mas que
nada, el apoyo externo de fundaciones o autoridades para personas que no tienen recursos. Por
tales motivos, algunos pacientes se han empeorado con su salud y la experiencia del
distanciamiento social ha sido desagradable, desde la perspectiva de algunos pacientes.

Se exploro6 las redes de apoyo sociales de los pacientes oncoldgicos, siendo estas

segun Huechan y Sosa “una practica simbolica-cultural que incluye el conjunto de relaciones
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interpersonales que integran a una persona con su entorno social y le permite mantener o
mejorar su bienestar material, fisico y emocional” (Huenchuan y Sosa, 2002). Se encontr6
similitudes; la mayor parte de los pacientes tenian apoyo familiar, de amigos y apoyo mas
formal como ayuda de fundaciones, hospitales y gobierno. Sin embargo, pareceria que en
algunos pacientes, mientras menos ayuda tenian o vivian con menos personas, presentaban
mas afectacion emocional. Esta seria una hipdtesis que se podria poner a prueba a través de
un estudio cuantitativo.

Por otra parte, como manera de enfrentar la necesidad de contacto social, los
participantes adoptaron el uso de la tecnologia. Este medio fue un nexo de comunicacion con
sus seres queridos, mucho més en esta poblacion vulnerable que se mantuvo aislada. Las
videollamadas fueron una gran herramienta que usaron la mayoria de los participantes.
Algunos mencionaban que este método de comunicacion fue como estar presencialmente. Sin
embargo, habia otros que no tenian acceso a estas herramientas y se comunicaban solo por
llamadas telefonicas, y mencionaban que no era igual que el contacto fisico.

Comparacion con otras investigaciones

Uno de los primeros estudios sobre el distanciamiento social en pacientes oncologicos
fue publicado en Espaiia por la asociacion espaifiola contra el cancer (AECC). Seguin la
encuesta realizada a 2.293 personas diagnosticadas con céncer, se encontrd que el 34,3% de la
poblacion presentaba ansiedad y depresion. Ese grado de preocupacion es mayor que en la
poblacion general. También se evidencio que las personas con bajos recursos econémicos
presentaban malestar psicolégico moderado o severo y un tercio de la poblacion se han visto
con retrasos y limitaciones para recibir sus tratamientos (Y¢élamos et al, 2020). A pesar de que
en nuestra investigacion no se midid depresion y ansiedad, los pacientes reportaron labilidad
emocional y preocupacion excesiva tanto por falta de contacto social, como por recursos

econdmicos limitados, lo que se apoyaria con este estudio ya que el tema econdmico fue algo
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que se generalizd en la mayoria de las experiencias relatadas por los pacientes. Otro aspecto
que concuerda con el estudio es el acceso disminuido a tratamientos para el cancer, pero la
diferencia fue que en el estudio de Espafia la razon para los retrasos fue el malestar
psicologico, mientras que en nuestro estudio fue por falta de recursos econdémicos y dificultad
para seguir las medidas de bioseguridad.

Un estudio longitudinal explor6 las experiencias de atencion de los pacientes
oncologicos en Irlanda durante la pandemia de COVID-19. Se encontr6 niveles bajos de
angustia y moderados de resiliencia. En cuanto al servicio de salud, los hospitales estuvieron
percibidos como lugares seguros y que funcionaban de manera eficiente. Si bien los
participantes valoraron las medidas tomadas para minimizar el riesgo de infeccion, la
sustitucion de las citas presenciales por servicios de telesalud y la asistencia exclusiva a las
citas presenciales esenciales restringieron el acceso de los participantes al apoyo profesional y
social (Drury, Eicher, y Dowling, 2021). En nuestra investigacion no se aplicé una medida
para la resiliencia; sin embargo, se pudo observar un afrontamiento mas adaptativo en
personas que recibian ayuda tanto informal como formal. A pesar de esto, sus hallazgos
fueron congruentes con nuestra investigacion con respecto a la angustia por el limitado acceso
a servicios de salud. Es dificil determinar si la angustia es debido al riesgo percibido del
COVID-19, al acceso deficiente a servicios de atencion de apoyo, o a una combinacién de los
dos.

En relacion con las redes de apoyo social se postula que se podria asociar con la
supervivencia al cancer (Pinquart y Duberstein, 2010). La presente investigacién no
profundizé mucho en esta asociacion; sin embargo, en base a las experiencias relatadas, los
pacientes que vivian con familiares y tenian el acompafiamiento tanto de amigos como
organizaciones podian lidiar mejor con la enfermedad y pudieron ser constantes en sus

chequeos médicos, gracias a la ayuda econdmica que recibieron.
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La creencia en Dios también fue un factor importante para que los pacientes
mantengan la esperanza de seguir luchando a favor de su bienestar y podria llegar a disminuir
el sentimiento de soledad. A pesar de que este ultimo no estaria incluido en apoyo social, es
un apoyo espiritual que se podria seguir investigando para validar su asociacion con la calidad
de vida en pacientes oncologicos.

Investigaciones realizadas en Estados Unidos y Dinamarca se encontraron que el
aislamiento social durante la pandemia afecto la salud mental de pacientes oncolédgicos
(Isabella, Christina, Carolyn, Margaret, Karen, Marisa, Alexander, Courtney, Laura, James,
Metz y Christine, 2021), y que experimentaron sentimientos de soledad, ansiedad, bajo
contacto fisico y bajo apoyo social (Hanghoj, Pappot, Hjerming, Taarnhoj, Boisen y Pappot,
2021). Esto ha sido percibido reiteradamente en nuestra investigacion. La mayoria de los
participantes experimentaban bajo apoyo social y escaso o nulo apoyo econdémico. Asi como
también estaba presente ansiedad y sentimientos de soledad. Uno de los estudios mas
recientes determiné las caracteristicas demograficas y de comportamiento a nivel del paciente
oncoldgico asociadas a un mayor aislamiento social. Se concluyd que mientras el paciente es
mujer, de edad mas joven, fumador/a y presenta mayor percepcion de cambio de vida, tiene
mas probabilidades de aislamiento social (Hathaway, Bloomer, Oswald, Siegel, Peoples,
Ulrich, Penedo, Tworoger y Gonzalez, 2022). Estas caracteristicas no se abordaron en nuestra
investigacion, ya que se enfoco solo en las experiencias del distanciamiento social, y no
quienes eran mas proclives al aislamiento social.

Limitaciones

Al ser una investigacion realizada con un muestreo por conveniencia, es importante
aclarar que no se puede generalizar los resultados a poblaciones mas amplias. El presente
estudio se limitd a explorar las experiencias de personas de clase media-baja de la ciudad de

Puyo, pertenecientes a la fundacion vida. Otra limitacion es que no se pudo hacer entrevistas
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en persona debido a las restricciones del COVID-19 y para asegurar el bienestar fisico de los
participantes. Las entrevistas fueron en linea y pudo estar limitada al no capturar
adecuadamente la comunicacion no verbal, para describir toda la experiencia en toda su
complejidad. Los datos, al ser auto-informados, pueden contener algunos sesgos; por ejemplo,
la memoria selectiva y el olvido.

Otra de las limitaciones es que no se midi6 el problema a través del tiempo como se
podria hacer en un estudio longitudinal. Tampoco se examiné la presencia de trastornos
prevalentes en esta poblacion. Para futuras investigaciones se podria realizar una metodologia
mixta, afiadiendo un método cuantitativo y evaluar mas objetivamente trastornos psicologicos
de esta poblacion durante el distanciamiento social.

Teniendo en cuenta las limitaciones de nuestro articulo, es importante también que en
futuras investigaciones se evaluen las variaciones regionales: como perciben el
distanciamiento social los pacientes oncoldgicos en otros sectores del pais, asi como evaluar
trastornos psicologicos presentes a partir de la pandemia. Esto nos permitiria lograr resultados
estadisticos que se puedan generalizar a todos los pacientes oncoldgicos del Ecuador y se

logre intervenciones tanto de promocion y prevencion en salud mental para esta poblacion.

CONCLUSIONES

Los participantes relataron sus experiencias con respecto al distanciamiento social;
hubieron experiencias tanto positivas como negativas. Estuvo presente el miedo al contagio
tanto propio como de seres queridos; sentimientos de soledad; y ansiedad, angustia,
preocupacion, y tristeza. Estas emociones estuvieron vinculadas, segun los participantes, al
aislamiento y a la vulnerabilidad econdémica. Con respecto a la vulnerabilidad economica,
jugé un rol crucial ya que a la mayoria de los participantes se les limit6 el acceso a revisiones

y tratamientos oncoldgicos. Sin embargo, encontramos que las redes de apoyo social y



espiritual juegan un papel muy importante en el bienestar del paciente. Asi como también,
tener al alcance la tecnologia para poder comunicarse con familiares y amigos, lo que

promueve un equilibrio psicosocial y mantenimiento de los vinculos.
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ANEXO A

Entrevista

Psicéloga: Daniela Frias
Tema: Evaluacion de las experiencias e impacto psicologico del distanciamiento social en
pacientes oncologicos durante el contexto del Covid-19, Ecuador, 2020-2021.

1.) ¢(Cual ha sido su experiencia durante el distanciamiento social en el contexto del
Covid-19?

2.) (Cual fue su experiencia durante el distanciamiento social en cuanto al proceso del
cancer?

3.) ¢(Qué ha sido lo que maés le ha preocupado durante el aislamiento social en el contexto
del Covid-19?

4.) (Como le afectd6 emocionalmente el distanciamiento social?

5.) (Coémo se afect6 su rutina diaria durante el distanciamiento social?

6.) (Coménteme si ha tenido pensamientos recurrentes que le causaban malestar durante el
distanciamiento social y cudles han sido?

7.) (Coménteme acerca de su red de apoyo el periodo de aislamiento social? (Presencial o
virtual).
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ANEXO B

Encuesta
Psicéloga: Daniela Frias

Tema: Evaluacion de las experiencias e impacto psicologico del distanciamiento social en
pacientes oncologicos durante el contexto del Covid-19, Ecuador, 2020-2021.

1. (Cual es su edad?

2. (Con qué genero se identificas mas?
o Masculino
o Femenino
o Otro (especifica)
3. (Cual es su estado civil actual?
o Soltero
o Casado
o Divorciado
o Separados
4. ;Cual es su nivel de educacién mas alto?
o Primaria
o Secundaria
o Estudios universitarios
o Titilo de posgrado
5. (Con cuantas personas vive en su casa?
o 0
o 1
o 2
o Miasde3
6. (Cual es el ingreso anual de su familia?
o $0-$2,999
o $3,000-$5,999
o $6,000-$8,999
o Mas de $9,000
o Prefiero no responder
7. (Ha sido diagnosticado con algin desorden mental antes de la pandemia del
Covid-19?
o Si
o No
o Especifique






