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Destacados: (1) Para los hombres, cuidar es una eleccién.
(2) Cuidar simboliza una forma de expresar amor y
reciprocidad. (3) El amor en el cuidado se fortalece con la
reciprocidad, el compromiso, la gratitud y el celo. (4) Para
brindar cuidados, el hombre se reorganiza y se adapta a
las condiciones que se le presentan. (5) Los cuidadores
masculinos necesitan ser escuchados e incluidos en las
acciones de los equipos de salud.

Objetivo: comprender el significado atribuido por los hombres a la
experiencia de asistir a un familiar con cancer y desarrollar una teoria
sustantiva que represente la experiencia de los hombres acerca de
dicho cuidado. Método: se trata de una investigacion cualitativa guiada
por el marco metodoldgico de la Teoria Fundamentada y los preceptos
del Interaccionismo Simbdlico. Se utilizé un formulario con datos de
identificacion y entrevista. El analisis siguid las etapas de codificacion
sustantiva y tedrica. Resultados: participaron 12 hombres cuidadores
de un familiar con cancer. El constante analisis comparativo de los
datos permitié elaborar una teoria sustantiva “Vivenciando el cuidado
de un familiar con cancer: el hombre como cuidador” explicando la
experiencia que tiene como categoria central “El amor que impulsa
el cuidado”, representando la acciones y actitudes simbdlicas del
hombre que vive en el contexto de enfermedad por céncer y sus
cuidados. Conclusién: la teoria permitié comprender los sentimientos,
percepciones, formas de actuar y afrontar el diagnédstico, brindar
cuidados, reconocer dificultades y aprender de las situaciones que
se presentan, explicitando los procesos de interaccion y elementos
simbdlicos presentes y como influyen en los hombres cuidadores en
sus acciones y actitudes.

Descriptores: Neoplasias; Cuidadores; Hombres; Enfermeria; Teoria
Fundamentada; Interaccionismo Simbdlico.

Coppetti LC, Nietsche EA, Schimith MD, Radovanovic CAT, Lacerda MR, Girardon-Perlini NMO.
Men’s experience of caring for a family member with cancer: a theory based on data.2024;32:e4095

]

[cited ][ 1 ]. Available from:

afio mes dia

|
URL

https://doi.org/10.1590/1518-8345.6679.4095



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2024;32:e4094.

Introduccion

En la actualidad, el cancer es uno de los problemas
de salud mas criticos en el mundo, dada su alta
incidencia y magnitud®. La evidencia demuestra que la
enfermedad puede reducir la capacidad de las personas
para llevar a cabo su autocuidado, enfrentando, asi,
numerosas limitaciones®. Por esta razon, recibir un
diagnédstico de cancer no sélo causa un impacto en la
persona afectada, sino que influye en el contexto del
hogar, razoén por la cual, se la considera una enfermedad
familiar, desde el punto de vista genético que puede
estar presente o como trastorno que provoca en la
dindmica de la familia®.

El individuo que se enferma siente la necesidad de
ser cuidado, comprendido, amado y, sobre todo, tener
a alguien con quien compartir sus miedos y angustias.
Frente a esto, la familia se reorganiza y flexibiliza su
tiempo y crea estrategias para enfrentar las adversidades,
dedicando tiempo y energia para ayudar en la nueva
rutina establecida por la enfermedad®. En este proceso
se elige al familiar que sera el principal responsable de
las demandas de cuidado que surgen con la enfermedad,
considerado el cuidador principal.

Estudios afirman la presencia mayoritaria de mujeres
en el rol de cuidadoras principales frente al cancer>7),
reforzando las cuestiones histéricas y culturales que
asocian el perfil cuidador y acogedor a las mujeres y, a
los hombres, con el rol de proveedores de la familia®.
Sin embargo, en el contexto actual, este patron viene
sufriendo cambios, destacéandose la insercion de los
hombres en la posicién de cuidador®®!V, dada la creciente
inclusion de las mujeres en otros roles sociales, incluido
el trabajo formal®.

Al estudiar parejas en las que uno de los miembros
necesita cuidado, las investigaciones refuerzan
estas perspectivas a nivel mundial, indicando que la
respuesta de los hombres a la necesidad de cuidado
de sus cényuges fue similar a la de las mujeres, lo
que también permitié inferir que los hombres asumen
el rol de responsabilidad de cuidador requerido en los
sistemas que brindan cuidados a nivel publico y privado
en Alemania®?,

Se sabe que brindar asistencia no es una tarea
facil para cualquier cuidador, especialmente cuando un
miembro de la familia se enferma de cancer, dado el
estigma vy las altas tasas de mortalidad asociadas a la
enfermedad®. Para los hombres, cuidar puede ser aun
mas desafiante debido a la falta de preparacion para tales
actividades, lo que puede ponerlos en una situacion de
constriccidn e interferir con la forma en que experimentan
el cuidado. Por lo tanto, es necesario reflexionar sobre las

consideraciones del cuidado como algo relacionado con
el universo femenino, construido social y culturalmente
a lo largo de los afos, dejando de mirar el cuidado sélo
desde la perspectiva femenina, sino observandolo desde
la perspectiva masculina.

La literatura es extensa en cuanto al estudio
de los cuidadores; sin embargo, es evidente que las
investigaciones que abordan a los cuidadores masculinos
aun son escasas. Un estudio que tuvo como objetivo
analizar la tendencia de las producciones cientificas en los
programas de posgrado brasilefios sobre la experiencia de
los hombres como responsables del cuidado, destacé el
reducido nimero de producciones cientificas sobre el tema,
indicando un vacio en el conocimiento y la progresiva
necesidad de estudiar las demandas de la poblacion
masculina en diferentes contextos, especialmente en el
ambito asistencial®?,

Cuidar es un proceso dindmico que cambia
continuamente a partir de los significados resultantes de
la interaccion del cuidador consigo mismo, con el enfermo
y con el entorno. A partir de estas consideraciones, se
supone que los hombres, ante el cancer y la necesidad de
cuidados, definen la situacidon con base en experiencias
pasadas, perspectivas de futuro y significados atribuidos#.

Por lo tanto, este estudio tiene como objetivo:
comprender el significado atribuido por los hombres a la
experiencia de cuidar a su familiar con cancer y desarrollar
una teoria sustantiva que represente la experiencia de
los hombres en esta atencion.

Método

Diseino del estudio

Se trata de una investigacidon cualitativa guiada
por el marco metodolédgico de la Teoria Fundamentada
(TFD)1%), que propone el desarrollo de una teoria basada
en datos obtenidos y analizados de manera sistematica y
comparada®*1®), y como marco tedrico, Interaccionismo
Simbdlico (IS)14), que tiene una perspectiva de analisis
de las experiencias humanas con enfoque en las
interacciones¥,

Ubicacion del estudio

Los participantes fueron reclutados en dos hospitales
ubicados en dos ciudades del interior del estado de
Rio Grande do Sul/RS, Brasil. La eleccion de estos dos
servicios diferentes se debid a las caracteristicas que
presentan, siendo una institucién publica y otra privada,
lo que permite el acceso a participantes de diferentes
contextos sociodemograficos.
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Periodo

Las entrevistas se realizaron desde enero de 2020
hasta octubre de 2021.

Participantes y criterios de seleccion

Los participantes del estudio eran hombres cuidadores
principales de un familiar con cancer. La busqueda se
inicié con el reconocimiento de pacientes diagnosticados
con cancer atendidos en los sectores seleccionados. El
investigador o el becario de iniciacion cientifica participante
en la investigacion realizd un primer contacto presencial
para identificar al cuidador principal y comprobé si éste
se encuadraba en los siguientes criterios de inclusion: ser
hombre que realiza actividades de cuidador primario, es
decir, el familiar con toda o mayor parte de la responsabilidad
del cuidado, y tener 18 afios 0 mas. Se invit6 a los hombres
a unirse al estudio mediante conversacion presencial o
por contacto telefénico. Fueron excluidos del estudio los
cuidadores que presentaban limitaciones cognitivas que
les impedian comprender o responder las preguntas de la
entrevista, evidentes en el abordaje inicial.

La seleccion de cuidadores, el niumero de
participantes y la formacion de grupos de muestras
se definieron siguiendo un muestreo tedrico, seglin
lo recomendado por la TFD. Como resultado, se fue
seleccionando progresivamente a hombres para participar
en el estudio, hasta el momento en que se alcanzoé la
saturacion tedrica, es decir, durante el andlisis no surgieron
nuevas dimensiones o relaciones que contribuyeran a la
comprension de las categorias y formulacién de la teoria®),

Inicialmente, la recoleccion de datos se realizd con
hombres que cuidaban a su familiar durante la estancia
hospitalaria, quienes conformaron el primer grupo de la
muestra. Cabe destacar que esta condicidon no fue definida
intencionalmente, sino segun la disponibilidad de los
primeros participantes. Durante las entrevistas y el analisis
concomitante de los datos, codificando las informaciones
y comparandolas, utilizando el concepto de circularidad
de los datos, surgieron preguntas sobre la experiencia del
hombre que brinda atencidn en otro contexto, es decir,
fuera del ambiente hospitalario. Por lo tanto, la recopilacion
de los datos estuvo dirigida a cuidadores de pacientes en
tratamiento ambulatorio, en los que el cuidado involucra
acciones en el domicilio y seguimiento del tratamiento,
formandose, asi, el segundo grupo de la muestra.

Recopilacion y analisis de los datos

La recoleccién de datos se llevd a cabo mediante
entrevistas realizadas por un solo investigador,
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enfermero, estudiante de doctorado, con experiencia en
el drea hospitalaria y con la presencia Unicamente del
cuidador masculino. La recopilacién de la informacion
comenzo6 con datos para identificar y caracterizar al
hombre cuidador, tales como edad, escolaridad, estado
civil, profesién, relaciéon con el cuidador, ayuda en el
cuidado y experiencia previa en la atencién; y a su
familiar enfermo, como informacién sobre género, edad,
diagnostico y tiempo desde el diagndstico, segun un
instrumento elaborado por el equipo de investigacion.
Luego comenzé la entrevista propiamente dicha, con
la pregunta orientadora: ¢Cuéntame como es para ti
cuidar a tu familiar con cancer? Esta fue la pregunta que
definié el interés de los investigadores y, a medida que
surgian informaciones, se planteaban otras preguntas,
con el objetivo de ampliar la verbalizacion y alentar
a los participantes a articular sus propias intenciones
y significados resultantes de su experiencia, lo que
facilitaba una comprension mas profunda del fendmeno
investigado. Se realizé una entrevista como prueba
piloto para confirmar la aplicabilidad de las preguntas y
familiarizar al entrevistador con el proceso de recoleccion,
que posteriormente fue incluido en el analisis de los datos
debido a la calidad de la informacién obtenida.

Los datos fueron analizados segun los preceptos de
la TFD simultdneamente con la recoleccién de datos, por
el mismo investigador responsable de las entrevistas,
utilizando procedimientos de comparacién constante,
razonamiento inductivo-deductivo, circularidad de los
datos, sensibilidad teérica, memorandos y diagramas®>.

En este estudio, la codificaciéon, como se define al
analisis de datos en la TFD, siguid los pasos de codificacion
sustantiva (abierta y selectiva) y codificacion tedrica®>.
En la codificacion abierta, las entrevistas se exploraron
en detalle, desglosadas linea por linea, con miras a
identificar incidentes capaces de demostrar un patron
de comportamiento del hombre en su experiencia como
cuidador. En ese momento se buscé identificar qué
representaba cada incidente, qué queria mostrar, qué
significaba y en base a eso se le dio un nombre: cddigo.

Con la creacién del arbol de codificacién, se
compararon los codigos entre si y se agruparon por
similitudes y diferencias, sumandolos a otros que
expresaban el mismo tipo de comportamiento, formando
grupos. Los grupos o categorias preliminares recibieron
nombres conceptuales mas abstractos que los codigos vy,
a medida que se realizaron y codificaron las entrevistas,
los nuevos codigos se insertaron en las categorias ya
creadas o formaron nuevas categorias. Por lo tanto, los
temas presentados se derivaron de los datos.

Durante el analisis se identificé la categoria
central, caracterizada como un concepto completo y
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potencialmente explicativo, a través del cual las demas
categorias se unifican y establecen relaciones. Esta fue
identificada por la frecuencia con la que aparece en los
datos al exponer el significado de la accion en el contexto
estudiado, y junto con las demds categorias, expresar
como los sujetos de la investigacion viven el problema
en cuestion®,

Luego de la codificacién sustantiva y la identificacion
de la categoria central, se inicié la codificacion tedrica, que
resalta la forma en que las categorias se relacionan entre
si y conforman la teoria sustantiva. La codificacion tedrica
se realizd a partir del codigo tedrico de las seis C, capaces
de representar las interrelaciones encontradas en las
categorias a través de contextos, causas, contingencias,
condiciones intervinientes y consecuencias®.

Como parte del proceso del analisis de los datos,
se crearon diagramas y memorandos que contribuyeron
a comprender las interacciones entre categorias,
subcategorias y cdédigos. Ademas, estas pueden ser
herramientas importantes para identificar la categoria
central y la teoria sustantiva representativa del fenémeno
en estudio.

Para coadyuvar en la organizacién de los datos, se
utilizé el software Nvivo 11®, una herramienta de analisis
mixto y cualitativo, que permite al investigador organizar
el contenido de las entrevistas, facilitando el analisis y la
codificacién de los datos a partir de la concepcién y los
procedimientos del muestreo inicial, desarrollo tedrico y
presentacién de resultados.

La validacién de la teoria sustantiva y del diagrama
elaborado fue realizada con expertos en la conduccion de
estudios utilizando la TFD durante reuniones grupales, lo
que ayudd con los ajustes necesarios del diagrama final
de la teoria y reveld como ocurre la experiencia de los

cuidadores varones de su familiar con cancer.
Aspectos éticos

El estudio respetd principios éticos, contando con
la aprobacién del Comité de Etica e Investigacion bajo
dictamen fundamentado nimero 4.223.230. Todos los
participantes aceptaron participar voluntariamente en
el estudio y firmaron el Formulario de Consentimiento
Informado. Se garantizd el anonimato de los participantes,
quienes fueron identificados con la letra C (cuidador)
seguida de una secuencia numérica en el orden en que
participaron en la investigacién.

Rigor

La credibilidad del estudio se debe al andlisis de los
datos realizado cuidadosamente por el investigador, asi

como a la presentacion de las narrativas que aclaran los
resultados*”-1®, La descripcidn de las caracteristicas de los
participantes proporciona transferibilidad, los lineamientos
de la guia Criterios Consolidados para Informar sobre
Investigacién Cualitativa (COREQ)®® brindan confiabilidad,
y la indicacion de limitaciones y aspectos positivos, asi
como la reflexividad de los investigadores, demuestran
la confirmabilidad del estudiot7-1®),

Resultados

La investigacion contd con la participacién de
12 cuidadores hombres con edades entre 27 y 75 afios,
cuatro hijos y ocho cényuges del familiar enfermo de
cancer. Siete de ellos no estaban trabajando en el
momento de la entrevista, ocho informaron haber tenido
experiencia previa en el cuidado de familiares y amigos
y once contaban con el apoyo de familiares y amigos
para el cuidado. La edad de los enfermos oscilaba entre
29 y 77 ainos, dos eran hombres y diez mujeres. Los
diagndsticos iniciales involucraron cancer de mama, Utero,
colon, pancreas, rifion y pulmén, y la mayoria de ellos
tenian metdstasis en otros 6rganos.

De todos los hombres identificados como cuidadores
principales que cumplian con los criterios de la
investigacion, uno de ellos no se comunicé mas y uno
acepto participar del estudio en el primer acercamiento,
pero posteriormente no respondié a los intentos de
programar la entrevista.

Seis de las entrevistas se realizaron de manera
presencial, en una sala habilitada por la institucion para
la contratacién de cuidadores, y, respetando el periodo de
pandemia que se vivié durante la recoleccion de datos, seis
entrevistas se realizaron de manera virtual por llamada de
video a través de la aplicacién Google Meet o por la aplicaciéon
WhatsApp. Las entrevistas duraron aproximadamente 1h30
minutos y fueron grabadas en audio y video.

Los cuidadores masculinos fueron divididos en dos
grupos de muestra, seis pertenecientes al primer grupo
que brindaron atencion en el ambiente hospitalario y
seis que lo hicieron en tratamiento ambulatorio y en el
domicilio.

El analisis de los datos, seguin los pasos metodoldgicos
recomendados por la TFD, desde la perspectiva del IS,
permitié comprender la experiencia de los hombres
cuidadores de su familiar con cancer, asi como el patrén
de comportamiento y los significados atribuidos por ellos.
Los conceptos y sus interrelaciones identificados en el
analisis de los datos pertenecen a un proceso analitico
que expone las definiciones, acciones y decisiones de los
hombres desde el momento en que reciben el diagndstico
de cancer de su familiar hasta la realizacion de la atencion.
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A partir del proceso de codificacion y analisis,
se organizaron cuatro conceptos: “(Re)Descubrir el
diagnostico de cancer”, “Ajustarse a la realidad que se
presenta”, “Dejarse guiar por el cuidado” y “Notar los
cambios resultantes del cuidado”. Estos conceptos integran
y sustentan el concepto central “El amor que impulsa el
cuidado” que permite identificar las relaciones que se
establecen entre las categorias y conforma la experiencia
de los hombres al cuidar a su familiar con cancer.

Ajustarse a la
realidad que se
presenta

>AMo,

/ \

La relacién entre el concepto central y los demas
conceptos se aclara en la Figura 1, que presenta la teoria
sustantiva: “Vivenciando el cuidado de un familiar con
cancer: el hombre como cuidador”. La teoria sustantiva
producida a partir del fendmeno estudiado resalta los
conceptos y sus propiedades, demostrando el camino
recorrido por el hombre en su experiencia como cuidador,
a partir de las relaciones de cuatro codigos teéricos:
contexto, causa, condicion interviniente y consecuencias6),

Nﬂ'\gos
ONDUC Notar los
c € cambios
resultantes del
9 cuidado t
| Ser guiado por \ Qz
| elcuidado |

y \
{(Re)Descubrir el \
| diagnéstico de }

/

\ cancer /
\ 4

Figura 1 - Esquema representativo de la teoria sustantiva: Vivencia del cuidado de un familiar con cancer: el hombre

como cuidador

“(Re)Descubrir el diagndstico de cancer” es el
contexto en el que ocurre la experiencia del hombre,
permeada por las repercusiones del descubrimiento de la
enfermedad de su familiar. Los sentimientos que emergen
al comunicar sobre la enfermedad del familiar incluyen
aspectos negativos y de sufrimiento, que se intensifican
por la importancia del cancer basado en tratamientos
dolorosos, dificultad de curacién y finitud de la vida. Este
momento es de impacto para los cuidadores varones, ya
que se sienten perdidos e impotentes, como lo ilustra el
comunicado: cuando recibimos el diagndstico de su cancer, se
me cayé el alma al piso, quedé un agujero (C6).

Tener su vida y la de su familiar impactadas por el
cancer trae al hombre cuidador la percepcién de vivir en
un mundo desconocido. El cancer se considera oscuro
porque, incluso si el cuidador tiene ideas preconcebidas
y significados establecidos sobre la enfermedad a lo largo
de su vida, la experiencia de participar de cerca en la
enfermedad, como responsable del cuidado, suele ser
nueva, como se desprende del extracto de la entrevista:
al principio estaba bastante conmocionado, tenia miedo, creo que
es normal, porque no conocemos la enfermedad (C2).

El hombre se enfrenta a algo nuevo, diferente a lo
vivido hasta ahora, y con ello se moviliza para adaptarse
a las condiciones y funciones que impone la enfermedad
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”

de su familiar. "Ajustarse a la realidad que se presenta
revela la causa del fendmeno estudiado. El hombre
cuidador, por tanto, se ajusta a las demandas que surgen
cuando su familiar se enferma, desarrollando acciones y
tomando las decisiones necesarias para incluir el cuidado
en su vida.

La comprensién de la necesidad de la atencion
hace que los cuidadores inicien el proceso de reflexién
y replanteamiento de la situacién, adoptando acciones
compatibles con la realidad impuesta. Ser el cuidador
principal de su familiar con cancer es el resultado de este
proceso de interaccidn que se da ante lo desconocido, y
guiados por el amor que evoluciona la relacion, deciden
hacerlo. La cuido porque quiero, fue mi eleccién. Es una forma
de intentar transmitir todo el amor que siento. Por amor, siempre
por amor (C3).

El cuidado expresado como opcidn, la gratitud, el
compromiso y el deseo de estar cerca estan vinculados a
sentimientos de afecto y carifio, como formas de demostrar
amor, que en la experiencia es el elemento central que
orienta las elecciones y el deseo de cuidar al ser querido.
Con esta nueva atribucion, el hombre se moviliza para
reconocer los elementos simbdlicos presentes en esta
realidad e intenta interpretar las necesidades y orientarse
sobre los recursos necesarios para el cuidado.
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Cambiar habitos, reajustar roles y prioridades es parte
del proceso de incluirse y adaptarte al nuevo encargo. Para
cuidar a su familiar y atender las demandas del tratamiento
del cancer, generalmente largo y complejo, las decisiones
del cuidador apuntan a crear disponibilidad para brindar
atencidn en su contexto de vida. Dejé de trabajar para estar
con ella, para lo que necesite. Entonces, no sé si volveré a trabajar,
creo que simplemente me ocuparé de ella (C4).

Teniendo en cuenta el tiempo del tratamiento y
las demandas de la atencidn, el cuidador, dentro de su
organizacion y buscando comprender lo que requiere
la situacion, pasa a solicitar ayuda a otras personas.
Los hombres buscan este apoyo en personas que les
inspiran confianza, como familiares, amigos y miembros
de la comunidad, creando lazos de colaboraciéon que son
capaces de fortalecerlos en la lucha diaria contra el cancer.
Si no hubiera tenido el apoyo de mis padres al principio no sé
cémo lo hubiera hecho (C1). Hay amigos a los que ni siquiera
tenemos que agradecer, un agradecimiento no basta. Gracias a
ellos puedo estar aqui (C6).

El proceso mental instituido teniendo en cuenta
las condiciones de la enfermedad y del cuidado y que
proporciona nuevas definiciones y aprendizajes, contribuye
al avance del hombre. “Ser guiado por el cuidado” se
presenta como la condicion interviniente, demostrando
acciones y actitudes que pueden, de alguna manera,
modificar los sentimientos, percepciones y significados
relacionados con la experiencia.

Ademas de las interacciones sociales que modulan
las acciones, esta la importancia del yo, que, si bien
estd determinado por las interacciones con los demas,
retrata el interior del individuo. Por lo tanto, reconocer los
sentimientos, las actitudes que se tienen en la experiencia
y las dificultades que se presentan, se caracterizan
como condiciones que pueden intervenir y/o modificar
el fendmeno estudiado.

Acompafiar el inicio del tratamiento del cancer aporta
nuevas sensaciones y significados relacionados con el
desenlace de la enfermedad, ayudando a los hombres a
aumentar su fe y esperanza en una cura; asi lo afirma
el comunicado: sabemos que es dificil, es una enfermedad
complicada, pero cuando todavia hay una opcién de tratamiento,
esto nos ayuda a mirar hacia adelante (C12).

El desempefio del cuidado se va llevando a cabo
de acuerdo con las necesidades del familiar y el hombre
comienza a percibirse en la posicion de cuidador. En este
proceso crea estrategias para que los sentimientos negativos
y la debilidad que siente no sean notados por su familiar,
manteniendo fortaleza y positividad ante el tratamiento.
Trato de no mostrar ninguna debilidad. Intento parecer lo mas
fuerte posible, dandole fuerza. Porque es un momento dificil, ella

merece todo el amor y carifio del mundo (C10).

Al recorrer el camino del cuidado, se reconocen
algunas dificultades relacionadas con las condiciones de
ser un hombre que necesita pasar de una posicion a otra:
ser cuidado para ser cuidador. A pesar de mencionar su
amor y deseo de ser cuidadores, el entorno inexplorado
del cuidado trae algunos desafios, reiterando las
tendencias histéricas y sociales que colocan a la mujer
como la principal figura responsable del cuidado dentro
del espacio familiar. Las dificultades relacionadas con el
género y la falta de habilidades se notan al comienzo
de la experiencia y gradualmente se les da un nuevo
significado y se adquieren. El instinto con el que toda mujer
parece nacer para cuidar de los demas. Como hombre, creo que
no naci con ese instinto, fue muy dificil al principio. Hoy en dia ya
estoy acostumbrado, me he habituado, pero es muy raro (C1).
Hubo varias dificultades, porque nunca habia puesto un vendaje,
cuidado un drenaje, dado un bafio, tuve que aprender a hacer de
todo, lavar la ropa, hacer la comida (C3).

Los cambios producidos en la vida de la persona que
se enferma hacen que el hombre enfrente la dificultad
de vivir con sufrimiento debido a las repercusiones
de la enfermedad. Saber lidiar con los cambios de
las condiciones fisicas y emocionales de su familiar
es una atribucién inherente al rol de cuidador, por lo
que necesita buscar recursos y formas de afrontar las
adversidades que se presentan en la experiencia del
cuidado. La dificultad es que siento mucho que ella haya tenido
efectos secundarios de la cirugia, a veces duele escucharla
decir: “Ya no puedo usar vaqueros, me quedan muy apretados
y aparecen las bolsas”. Lo siento por ella, por tener que cambiar
de vida (C4).

La forma en que el hombre se moviliza y desarrolla
la capacidad de responder a los problemas que surgen
durante el cuidado, utilizando recursos individuales y
colectivos a partir de un proceso mental reflexivo y
analitico, es lo que promueve la consecuencia de la
experiencia - “Notar los cambios resultantes del cuidado”.
Las consecuencias brotan de acciones e interacciones
de caracteristicas variables, algunas individuales y otras
colectivas. Siguiendo las premisas de la IS, los individuos
llevan a cabo procesos interpretativos considerando,
ademas de si mismos y su yo, las acciones e interacciones
sociales con los demas y el entorno en el que experimentan
el cuidado y, como resultado, son capaces de percibir las
consecuencias de ser cuidadores.

Experimentar el cuidado con todas las incertidumbres,
ansiedades, miedos y desafios, aporta cambios en la forma
de pensar y actuar. Con esta capacidad de percepcion,
la experiencia de acompanar la enfermedad y realizar
el cuidado del familiar, ya no se asocia Unicamente con
sentimientos negativos y situaciones dificiles. Replantear
lo vivido permite percibir los acontecimientos como
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potenciadores de una transformacion en la comprension de
los hechos y en la manera de convivir con otras personas.
Por lo tanto, incluso ante el impacto de la enfermedad
de un familiar, los hombres cuidadores reconocen que el
cancer ha cambiado su forma de pensar y actuar ante
diversas situaciones de la vida.

Aprendi a valorar todo lo que tengo, aprendi a vivir el
momento, a no preocuparme por el mafana, lo que adquiriré
manfana. Vivir lo que tenemos hoy. Lo mejor, porque tenemos
que vivir la vida un dia a la vez. La vida tiene un gran precio, un
gran valor. Deberiamos dejar ciertas cosas para atras, el dinero se
conquista, nuestros suefios, yo no enterré mis suefios, los tengo
todos aqui, puede que se retrasen un dia u otro, pero los iré a
buscar en el tiempo cierto. Hoy, el momento que vivimos, es el
momento de cuidar a nuestra pareja, ser un compafero. Porque a
la persona que amamos, tenemos que demostrarselo con acciones,
no solo con palabras (C2). Disfrutar el momento, la compaiiia
del familiar y creer que todo tiene un propdsito, hace
que el hombre siga viviendo mas alla de la enfermedad,
alimentando el amor y la gratitud de poder cuidar a su
ser querido.

Discusion

Los resultados identificados a partir de la
comprension de la experiencia del cuidador masculino,
refuerzan que recibir el diagndstico de una enfermedad
oncoldgica es impactante, y provoca gran sufrimiento y
desestabilizacién emocional. Las dudas e incertidumbres
surgen ante la necesidad de afrontar el mundo inexplorado
de la enfermedad vy los cuidados. La literatura muestra,
al estudiar las diferencias de género en la carga de los
cuidadores de parejas mayores, que el cuidado de las
mujeres se caracteriza como una extension de un rol
social, mientras que para los hombres constituye una
atribucion nueva y desconocida‘?,

Nuevas situaciones permiten la elaboracién
de nuevos significados simbdlicos; sin embargo, la
enfermedad relacionada con el cancer recupera varios
significados universales, considerando las definiciones
de una enfermedad invasiva, agresiva, de dificil manejo
y que acerca a las personas a la muerte. Por lo tanto, el
cancer se presenta como un contratiempo en la vida de
los familiares y cuidadores, provocando alineamientos
de acciones individuales que promueven de manera
cooperativa acciones en busca de una resolucién al
problema(421), Desde una comprension interaccionista, se
puede entender que la forma en que las personas actuan
ante una determinada situacidn resulta de una interaccion
simbdlica compartida, de modo que la interpretacion y
la definicion del momento que viven conducen a una
perspectiva comun421),
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Dicho esto, se entiende que el cuidado se produce a
partir de los sentidos y significados simbdlicos atribuidos
y compartidos ante las necesidades de quienes son
cuidados. Como resultado, el cuidador familiar sufre
adaptaciones segun la forma en que se percibe la
situacion de enfermedad, que varia a medida que ocurren
interacciones con la sociedad, el medio ambiente y la
persona enfermat®,

En la experiencia de los hombres cuidadores de
esta investigacion, cuidar fue una eleccion, marcada por
el sentimiento de amor que se fortalece a través de la
retribucién, la gratitud y el compromiso. La literatura
describe que los hombres demuestran motivaciones
morales y obligacién social de cuidar, y la retribucién
del cuidado parental recibido es un factor importante
para que el hijo varon decida cuidar de su padre/madre
dependiente(®, Para los conyuges, el cuidado representa
una responsabilidad establecida en el acto matrimonial, y
desarrolla una relacion basada en el respeto, la paciencia,
la confianza y el amor(?, Los cuidadores se sienten
llamados al cuidado ante la necesidad que surge en la
familia, con énfasis que la motivacidn ocurre a través del
amor y el deber dentro de la dindmica familiar®,

La teoria de la dadiva presenta un modelo
interpretativo para pensar sobre los fundamentos de la
solidaridad y de la alianza en la sociedad, a partir de la
presencia permanente de un conjunto de reciprocidades
de caracter interpersonal. La reciprocidad presupone
preocupacion por el otro, teniendo como esencia la triple
obligacion de “dar, recibir y retribuir”@%. Al reflexionar
sobre este concepto, se puede establecer una relacion
entre la teoria de la dadiva y la reciprocidad en la practica
del cuidado. Se percibe que el hombre tiene la dadiva, se
entrega para cuidar a su familiar, y la reciprocidad es parte
del proceso de asumir el cuidado como una posibilidad de
recompensar conductas ya recibidas. Un familiar que se
enferma, ya sea conyuge, padre y/o madre, es cuidado
porque en algin momento de su vida cuidd. Asimismo,
se entiende que el acto de cuidar trasciende el deseo de
algun dia poder ser correspondido, si hoy me cuido, podré
ser cuidado en el futuro.

Las conductas que favorecen el desempefio
del cuidado son productos del proceso reflexivo e
interpretativo que cada individuo establece consigo
mismo, utilizando la accién de la mente y del yo. Aun
asi, la capacidad de ponerse en el lugar del otro, establece
la definiciéon de su comportamiento en funcién de lo que
consideran la mejor oferta de atencién. Para el IS, ponerse
en el lugar del otro es considerado una actividad mental
importante, esencial para la comunicacion simbdlica y
el autodesarrollo®¥. Esto le permite al individuo actuar
moralmente, tener empatia, ayudar, proteger y controlar
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sus propios actos, comprendiendo las consecuencias de
estos para su vida y la de su familiar.

Desde esta perspectiva, a pesar del impacto que tiene
el cancer en la vida de los cuidadores, estos anteponen
las necesidades de su familiar a las propias. Si bien el
cuidado es considerado algo nuevo, utilizan el amor, las
percepciones y el deseo de retribucidon para acompafar y
estar presentes durante el tratamiento del cancer.

El cuidado es un valor importante para el hombre,
y se convierte en fuerza de voluntad, asi como fuente de
fortaleza para superar las adversidades que se presentan
y asignarle nuevas definiciones y percepciones sobre la
vida, ya sea en el momento presente -lo que se vive hoy,
en el pasado - lo que ya han vivido, o en el futuro - lo
que todavia les queda por vivir. Asi, es posible entender
el cuidado como una acciéon humana que surge de las
acciones-interacciones entre los involucrados y la auto-
interaccion del cuidadort®.

El replanteamiento de la vivencia como experiencia
de vida y superacion de dificultades estd impulsado por
las repercusiones emocionales del cancer, asi como por
la posibilidad de perder un objeto de amor. Esta nueva
mirada, capaz de redefinir las adversidades sin que el
objetivo sea eliminarlas, constituye parte de la historia
del sujeto, y, por tanto, el ejercicio de reconstruccion de
significado del evento traumatico del cancer, puede ser
entendido como una caracteristica resiliente®.

Las actitudes resilientes estan relacionadas con
el desarrollo de habilidades capaces de responder
positivamente a los obstaculos que se presentan, lo que
se puede observar en la experiencia de los cuidadores
hombres. Al demostrar actitudes y definiciones positivas
hacia la realidad en la que se encuentran, son capaces de
encontrar nuevos significados e identificar otras formas de
vivir la vida. Estas acciones y reacciones se explican por la
auto-interaccién que el individuo establece para guiar su
conducta a través de si mismo, segun las premisas del IS4,

Bajo esta perspectiva, la experiencia del hombre
en el cuidado es algo complejo que exige ajustes. Al
estudiarlo y brindarle atencion y apoyo, se puede contribuir
al fortalecimiento de actitudes positivas y resilientes,
y también minimizar los sentimientos negativos de miedo,
incertidumbre y angustia, brindandole la oportunidad de
conducir con mayor eficacia la realidad del cuidado.

Las evidencias destacadas en este estudio
contribuyen a la praxis asistencial de enfermeros que
atienden a cuidadores familiares. Conocer la experiencia
de los hombres cuidadores y atenderlos desde esta
perspectiva, permite reflexionar sobre las cuestiones
enfocadas en lo que tiene sentido para ellos, y asi, orientar
acciones y estrategias de cuidado que, de alguna manera,

puedan satisfacer lo que ellos necesitan. Ademas, brindar
asistencia a los hombres cuidadores ayudara a que sean
vistos como personas que se preocupan y que también
merecen atencidn y apoyo.

Cabe sefialar que el conocimiento de las
caracteristicas de género que existen en los cuidados
informales, asi como su impacto en la salud y calidad
de vida de los cuidadores, debe incorporarse en las
evaluaciones e intervenciones de enfermeria para que,
de forma individualizada, promuevan mejoras en la salud
de los cuidadores segun su género®®,

Como limitaciones del estudio se destaca la pandemia
global por el coronavirus (COVID-19), que colocd a todas
las personas en una situacién de aislamiento social,
por lo que se hizo necesario trazar estrategias capaces
de avanzar en la investigacion, utilizando el contacto
telefénico y las entrevistas en linea. Se sabe que esta
modalidad, a pesar de poder captar las declaraciones,
emociones y sentimientos de los cuidadores, no permite
una relacion de cercania y atenciéon completa, como ocurre
en las entrevistas presenciales.

Conclusion

El descubrimiento del cancer de un miembro de la
familia, desde la perspectiva de los hombres cuidadores,
es impactante y esta lleno de sentimientos negativos e
incertidumbres relacionadas con el futuro. Cuidar es una
eleccion y simboliza la manera de expresar el amor y
corresponder a los cuidados ya recibidos. Las interacciones
y definiciones de los acontecimientos orientan la forma de
actuar y determinan los significados simbélicos atribuidos
a la experiencia de ser un hombre que cuida a un familiar
enfermo. Desde esta perspectiva, se entiende que cuidar
a un familiar con cancer, en la experiencia de los hombres
cuidadores, tiene el significado simbdlico de amor que se
fortalece con la reciprocidad, el compromiso, la gratitud
y el celo.

En los resultados obtenidos es posible observar que aun
queda mucho por estudiar y profundizar en el conocimiento
sobre los hombres cuidadores. No obstante, la teoria
sustantiva elaborada ofrece impactos para la investigacién,
por ejemplo, practica y extension, ya que presenta
indicaciones de formas de atender al publico masculino
que brinda atencidn y, ademas, trae propuestas de posibles
estudios sobre el tema, con amplias posibilidades.

El estudio también refuerza la importancia de
incentivar a los estudiantes de enfermeria, desde el
inicio de su formacion, a desarrollar una escucha atenta
para identificar las singularidades y necesidades de los
cuidadores varones, con el fin de comprender lo que esta



Coppetti LC, Nietsche EA, Schimith MD, Radovanovic CAT, Lacerda MR, Girardon-Perlini NMO.

experiencia significa para ellos y construir estrategias de
cuidado a partir de esa mirada.
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