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Resumen

En las ultimas décadas, las neoplasias ocupan un puesto destacado en
cuanto a su elevada prevalencia y su alta morbilidad, responsables de
situaciones asociadas a un alto sufrimiento en el paciente y sus familiares.

Justificacion: Una parte importante de la evolucion de la enfermedad
oncoldgica transcurre en el propio domicilio del paciente, siendo una de las
poblaciones mas vulnerables y con necesidades de cuidados a las que se
atiende.

Objetivo: Conocer cuales son las necesidades sentidas de los pacientes
oncoldgicos domiciliarios, de la Zona Basica de Salud de Almeria.

Disefio: Estudio cualitativo fenomenoldgico.

Metodologia: Se realiz6 un muestreo intencional opinatico con una
muestra total de 13 pacientes pertenecientes al Distrito Sanitario Almeria, a los
que se les ha realizado entrevista y observacion directa.

Resultados: La necesidad de comunicarse con los demas, de expresar
emociones, necesidades, temores y opiniones, es la que ha prevalecido sobre
las demas necesidades. Se encontré como dificultad el acceso al médico de
familia para que se atienda a domicilio suponiendo un problema para alguno de
los pacientes.

Conclusiones: Los pacientes oncoldgicos domiciliarios presentan unas
necesidades basicas como la higiene, vestido, comer, eliminar y moverse
siendo suplidas por la familia y amigos. La necesidad de comunicarse es
esencial para todos los pacientes incluso en los que existe pacto de silencio.
Generalmente los pacientes se sienten bien atendidos destacando la atencién
prestada por los profesionales del equipo de cuidados paliativos domiciliario
pertenecientes a la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) y la
Enfermera Comunitaria de Enlace.
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I- Introduccién

Desde hace afios, el cancer se sitia como uno de los principales
problemas de salud publica, tanto por la incidencia de casos como por la
prevalencia e impacto emocional que causan en el paciente, familia y
profesionales sanitarios que los atienden.

Segun Parkin et al. (Citado en Rodriguez Fernandez, 2006), en los
altimos afios ha habido un aumento en el nimero de casos de cancer que se
explica por un aumento de la poblacién mundial, una mayor fuente de datos, el
envejecimiento de la poblacién o incluso por un aumento real en las tasas de
incidencia.

Hay que tener en cuenta, que el cancer sigue siendo una patologia con
una connotacion negativa debido a la gravedad que suele entrafiar, y aunque
los avances médicos y tecnoldgicos han sido muy importantes en los ultimos
afos, logrando en algunos tumores una mayor supervivencia, todavia se asocia
esta enfermedad a un deterioro de salud importante y a una evolucion torpida
hasta llegar a la muerte.

A lo largo del proceso oncoldgico, los enfermos van a presentar una
serie de necesidades que se van a ir modificando en funcién de la evolucion del
cancer. Estas necesidades llevan implicitas una gran demanda sanitaria,
necesitando un abordaje multidisciplinar, e incluso en muchas ocasiones, del
apoyo de los servicios sociales comunitarios. Esta situacion se ve agravada
aun mas, cuando por motivos de la evolucién de la enfermedad, van a
necesitar cuidados en el domicilio.

En estos momentos criticos, la coordinacién e implicacion entre los
diferentes profesionales que van a atender sus necesidades, va a ser de suma
importancia. Si se consigue facilitar la accesibilidad al sistema sanitario y a sus
profesionales y se es capaz de dar respuesta y cobertura a sus necesidades,
se va a conseguir mejorar la calidad de vida de estos pacientes y en muchos
de los casos, se va a proporcionar una muerte digna.



1- Justificacion

Los pacientes oncoldgicos que necesitan atencion en el domicilio,
presentan habitualmente una importante necesidad de cuidados y demandan
un tipo de asistencia que requiere la implicacion de todos los niveles
asistenciales del sistema sanitario por lo que la coordinacion entre los mismos
es esencial. Desde Atencidén Primaria, la responsabilidad de dar cobertura y
respuesta a sus diferentes necesidades, recae especialmente en los médicos y
enfermeras de familia y desde el afio 2002 también en la Enfermera Gestora de
Casos, momento en el que se incorpora como dispositivo de apoyo en los
centros de salud.

Desde hace varios afos, el aumento de la atencion domiciliaria se ha
visto influido principalmente por dos motivos: el acortamiento de las estancias
hospitalarias, generando mayor demanda de cuidados en el domicilio, y el ir
proporcionando de cierta tecnologia a los Centros de Atencién Primaria. Contar
con esta tecnologia, ha permitido poder ofertar a los pacientes oncologicos y a
sus familiares, cuidados avanzados en el domicilio y apoyo al cuidador,
disminuyendo los ingresos hospitalarios y favoreciendo tanto la integracion
familiar como el acompafiamiento en su propio medio, en situaciones que
anteriormente se tenian que resolver en el ambito hospitalario.

Hay que tener en cuenta que la mayor parte de la evolucién de la
enfermedad, transcurre en el propio domicilio del paciente al cuidado de sus
familias. Por otra parte la mayoria de los enfermos oncolégicos avanzados,
quieren ser cuidados y fallecer en su domicilio (Prichard, Fisher, Ten, Reding,
Knaus et al, 1998 y Fernandez, Pérez, Cossio y Diaz, 1998) estando entre el
40-60% de los pacientes diagnosticados de cancer, los que fallecen en su
propio domicilio.

No sélo en la Comunidad Autdnoma Andaluza, sino a nivel nacional e
internacional, tanto la incidencia como la prevalencia de cancer, lo colocan en
uno de los problemas de salud mas importantes a la hora de ser abordados por
los diferentes sistemas sanitarios. Si se tiene en cuenta la preferencia del
paciente de recibir los cuidados en el domicilio y que la incidencia de cancer ha
aumentado considerablemente en los ultimos 3 afios, la poblacion susceptible
de esta atencion también ha aumentado y es de esperar que siga la misma
progresion. Este hecho hace que los profesionales sanitarios que trabajan en
AP tengan que afrontar una mayor demanda de pacientes domiciliarios, con la
responsabilidad de dar la mejor atencién posible utilizando todos los recursos
disponibles. Con este fin, se necesita conocer como vive el paciente oncolégico
su enfermedad en el domicilio, las dificultades que tiene para poder acceder a
sus servicios y si los servicios que le proporcionan los profesionales sanitarios,
coinciden con la oferta realizada en los diferentes planes desarrollados por el
Servicio Andaluz de Salud.

Para poder dar una atencién de calidad a los pacientes en general y a
los oncoldgicos en particular, es necesario seguir teniendo al paciente como
centro de la atencion sanitaria, estando pendiente no sélo de sus aspectos
fisicos, sino también del resto de componentes psicologicos, sociales y
espirituales. Para ello es primordial conocer cuales son sus necesidades, ya



gue en muchas ocasiones, las necesidades que se abordan son las
expresadas por la familia o las que identifica el profesional sanitario que lo
atiende, estando centradas la mayoria de las veces en los sintomas y en
realizar técnicas especificas. Solamente si se es capaz de atender al paciente
oncolégico de una forma integral e individualizada, adaptando los servicios
sanitarios a sus necesidades, se podra proporcionar una mejor calidad de vida
y en el caso de estar ante sus ultimos dias de vida, dignificar su muerte.

Con esta investigacion, se pretende aportar un mayor conocimiento
sobre las necesidades de los pacientes oncolégicos, haciéndolo desde su
perspectiva personal y en su medio habitual como es el domicilio. La mayoria
de la literatura existente sobre el temay en particular la que ha sido consultada,
hacen referencia a los problemas y necesidades que tiene el paciente pero
desde el punto de vista profesional y/o familiar, pero son pocos los que
describen estas necesidades desde la perspectiva personal del paciente y
menos desde su &mbito comunitario.

Por estos motivos, el propédsito del estudio es conocer las necesidades
sentidas del paciente oncologico domiciliario de la Zona Bésica de Salud
Almeria y ver qué necesidades cubren los profesionales sanitarios. Explorar las
dificultades, si existen, para acceder a los profesionales sanitarios cuando hay
una demanda de atencion por parte de los pacientes, va a permitir elaborar
medidas correctoras que proporcionen una mejor atencién sanitaria.

Un abordaje cualitativo permitira conocer y profundizar sobre los
sentimientos y necesidades de los protagonistas en este proceso de
enfermedad, de una forma mas amplia que con otro tipo de planteamientos, y
por otra parte, el investigador no intenta manipular el escenario de la
investigacion, las experiencias que se recogen son tal cual las viven sus
protagonistas (Mayan, 2001) siendo éste uno de los fines del estudio.



2- Relevancia

El cancer es una de las enfermedades més prevalentes y la primera
causa de muerte en Espafa y la Union Europea. En nuestro pais, causa
aproximadamente unas 90.000 defunciones al afio, lo que supone un 25.6% del
total de muertes, siendo la incidencia anual de nuevos casos en torno a los
162.000 afectados (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2006). Esta incidencia
se veria aumentada en los siguientes dos afos tras una estimacion realizada
por la International Agency for Research on Cancer (FARC) donde la
incidencia de cancer en el 2008 seria de 204.307 casos nuevos’. Estas cifras
colocan al cancer como uno de los principales problemas de salud publica en
los paises desarrollados, generando elevados costes tanto sanitarios como de
indole afectiva y social.

El cancer, es considerado como un problema de primera magnitud, ya
que afecta a uno de cada tres hombres y una de cada cuatro mujeres a lo largo
de la vida. En Europa y segun datos del 2004 se diagnosticaron casi 2.900.000
casos nuevos de cancer, de los cuales el 53,2% correspondieron a casos
nuevos en hombres y el 46,8% a mujeres?.

El envejecimiento de la poblacién, el incremento de la incidencia de
muchos tumores malignos y la mejor supervivencia de los enfermos de cancer,
debida a los avances diagndsticos y terapéuticos, han supuesto un aumento
significativo del niamero de pacientes de cancer (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2005). Por otra parte, hay que tener en cuenta que el cancer es un
problema frecuente en la poblacién senil, produciéndose mas de la mitad de los
canceres en adultos mayores de 65 afios (White y Cohen, 2006).

En términos globales (ambos sexos), el cancer colorrectal es el tumor
gue presenta mayor incidencia en nuestro pais (25.600 casos anuales) seguido
del cancer de pulmon con 18.800 nuevos casos, cancer de mama con 16.000
y el de préstata con 13.300 nuevos casos anuales. En cuanto a los tipos de
tumores por sexo, en los hombres, los tumores mas importantes son los de
pulmén, cancer colorrectal y de préstata, y en las mujeres el cancer de mama,
colorrectal y cuerpo de utero.

El nimero de pacientes nuevos de cancer que debe ser visto por
especialistas de Oncologia Médica en Espafa es de 163.445, que corresponde
a un 80% del total de casos nuevos. Este promedio estimado varia desde el
95% de los canceres de mama, pulmoén y colon (los canceres mas frecuentes),
el 50% del cancer de riidn o el melanoma, y el 30% de los canceres de
prostata o de utero. Incluye también los casos de todos los canceres que

! Esta estimacion fue realizada teniendo en cuenta la poblacién del 2002 (41. 834.894 habitantes) y una
poblacién espafiola, estimada por el INE en 2008 de 45.283.259 habitantes (incremento de un 8.2%). La
incidencia de casos nuevos de cancer en 2008 seria de 204.307 casos nuevos, de acuerdo con los datos
mas recientes del International Agency for Research on Cancer (IARC), que corresponden a los datos del afio

2002 (188.749) més el 8.2%.

% Datos aportados por Boyle y Ferlay (Ann Oncol 2005) citado en el documento Cancer en Europa elaborado

por la Asociacion Espafiola contra el Cancer. Disponible en
http://www.todocancer.com/NR/rdonlyres/A239F404-7652-45CA-BF2D-
8BEEEOF31046/0/Cancer_Europa_Introduccion.pdf



presentan recaidas y que son vistos en su mayoria por especialistas de
Oncologia Médica (Colomer, Alba, Llombart, Martin, Rodriguez, Salvador et
cols, 2008). (Figura 1)

Distribucion de los casos nuevos de cancer en Espana 2008

Hombres Mujeres

Prdéstata 17,4% Mama 28,0%
Pulmoén 16,6% Colon-Recto 13,6%
Colon-Recto 12,6% Cuerpo utero 6,2%
Vejiga 10,6% Estdmago 4,3%
Estomago 4,8% Ovario 4.2%
Laringe 3,9% Linfoma no Hodgkin ~ 4,1%
Linfoma no Hodgkin ~ 3,0% Pulmoén 3,1%
Total 122.773 100% Total 81.534 100%

Fig. 1. Fuente: Datos y proporciones de los registros de cancer esparioles, tomados de Cancer
Incidence in the Five Continents citado en el documento Planificacion Asistencial de la
Oncologia Médica en Espafia 2008.

La mortalidad por cancer es el indicador mas consistente y universal. En
el afio 2006 el cancer produjo 98.046 defunciones en Espafia, de las cuales
61.184 corresponden a hombres y 36.862 a mujeres. En términos de
mortalidad absoluta, los tumores mas importantes en hombres son el cancer de
pulmon, el colorrectal y el de préstata con 16.859, 7.703 y 5.409 muertes en el
afio 2006 respectivamente. En el caso de las mujeres el tipo de cancer que
produjo mayores defunciones fue el cancer de mama con 5.939 defunciones
seguido del colorrectal y el de pulmon con 5.631 y 2.624 defunciones
respectivamente®.

Se ha de destacar que la mortalidad por cancer en los hombres ha
sufrido un incremento medio anual de un 0.10%, lo que es estadisticamente
significativo. En relacién a las mujeres, durante los afios 90 la mortalidad por
cénce4r ha disminuido y en el caso del cancer de mama en un 1.4% de media
anual”.

® Informacion recogida del documento “Datos epidemiolégicos mas importantes del cancer en Espafia”
basandose en las siguientes fuentes: 1- Vigilancia Epidemiologica del Cancer Monitorizacién de la
situacion del cancer en Espafia. Autores: Anna Cabanes Doménech; Beatriz Pérez- GOmez; Nuria
Aragonés; Marina Pollan; Gonzalo Lopez-Abente. Ministerio de Ciencia e Innovacion. Area de
Epidemiologia Ambiental y Cancer. Centro Nacional de Epidemiologia. ISCIII. 2008. 2. Gonzalo Lépez-
Abente Ortega, Marina Pollan Santamaria, Nuria Aragonés Sanz y colaboradores LA SITUACION DEL
CANCER EN ESPANA. Area de Epidemiologia Ambiental y Cancer. Centro Nacional de Epidemiologia
Instituto de Salud Carlos Ill. MSC 2005.

* Los datos expuestos han sido recabados del documento de Evaluacién de la Calidad Asistencial
Oncolégica en Espafia. Este documento ha sido publicado por la Universidad de los Pacientes -
Fundacié Josep Laporte - Casa Convalescéncia-UAB, 2007. Evaluacién de la Calidad Asistencial
Oncoldgica en Espafa es un estudio, de corte cualitativo, con objetivo principal de valorar la atencion
que reciben los pacientes oncoldgicos en el marco asistencial espafiol.



La mortalidad por cancer presenta un patrén geografico caracteristico,
con mayor mortalidad en el noroeste de la peninsula y un menor riesgo de
muerte en el sureste. Asturias, el Pais Vasco y Cantabria presentan una
mayor mortalidad por cancer en los hombres, mientras que para las mujeres lo
es en Canarias, Baleares y Asturias®.

En el contexto europeo, la mortalidad por cancer en Andalucia, se sita
en un lugar intermedio en ambos sexos, estando ligeramente por encima de la
Union Europea en los hombres y por debajo en las mujeres (Tabla I).

Tabla I: Mortalidad por cancer en Europa, Espafia y Andalucia

Mortalidad por cancer en Europa, Espafia y Andalucia. Afio 1998
(Tasas estandarizadas por poblacion europea)

Pais Total Hombres Total Mujeres
Alemania 245.31 150.66
Austria 235.20 140.96
Bélgica 284.02 152.77
Dinamarca 258.45 197.83
Espana 253.18 112.38
Finlandia 208.61 126.00
Francia 279.11 127.95
Grecia 211.41 112.56
Holanda 265.62 159.58
Irlanda 245.44 171.34
Italia 254.62 132.54
Luxemburgo 269.17 144.47
Portugal 221.93 117.64
Suecia 189.42 138.36
Reino Unido 240.64 167.93
Unién Europea 250.10 141.23
Andalucia 258.70 110.40

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (2006) La situacién del cancer en Espafa.

En Andalucia, el cancer, supone la causa mas frecuente de muerte en
hombres y la segunda en mujeres a nivel general, pero entre los rangos de
edad comprendidos entre los 34 y los 75 afos, resulta la primera causa de
muerte en ambos sexos (Tablas Il y III).

Al afio, en Andalucia, enferman de cancer cerca de 25.000 personas y
mas de 13.000 fallecen a causa del padecimiento en ese mismo periodo de
tiempo (Garcia, Cabrera, Camacho, Cuello, Fernandez, Pérez et cols, 2002). El
cancer se relaciona con cerca de un 40% del total de los afios potenciales de
vida perdidos, lo que lo sitda al igual que en el resto de Europa, como uno de

® Datos recogidos de los documentos: “Datos epidemiolégicos méas importantes del cancer en Espafia”
elaborado por la Asociacion Espariola Contra el Cancer y “Mortalidad por cancer, por enfermedad
isquémica del corazoén, por enfermedades cerebrovasculares y por diabetes mellitas en Espafia” del
Ministerio de Sanidad y Consumo.



los problemas de salud publica mas importantes en nuestra Comunidad

(Consejeria de Salud, 2007).

Aunque el cancer afecta fundamentalmente a adultos de edad avanzada,
no se puede obviar la gran repercusion que tiene en la poblacién infantil,
constituyendo la causa de muerte mas frecuente después de los accidentes,

tras el primer afio de vida.

2003 para Mujeres por grupos de edad

Tabla Il. Principales causas de muerte por grandes grupos en Andalucia en

Principales causas de muerte por grandes grupos en Andalucia en
2003 para Mujeres por grupos de edad

2/Iu1ere 0-34 afios | % | 35-54afos |% |55-74afios | % | 275 afios | %
Causas
externas de Tumores Tumores Enfermeda
- morbilidad 26,9 [neoplasia 52,8 [neoplasia 34,3 | des el 49.3
Causa de Y7 ] P 8 ] P 8 sistema 9
mortalidad circulatorio
Enfermeda
des
endocrinas Enfermeda imores
22 Tumores 196 | ... 14,6 | des del 32,8 . 11,8
: nutricional . [neoplasia
Causa | [neoplasias] | O es 8 sistema 7 ] 8
y circulatorio
metabdlica
S
Clerta}s Enfermeda Enfermeda Enfermeda
afecciones des des des
3a originadas 14,2 | de la piely | 10,0
T del 6,14 | del 9,89
Causa | enel 4 del tejido 3 . .
., . sistema sistema
periodo subcutane : , i .
. respiratorio respiratorio
perinatal 0
Malformacio
nes , . Enfermeda Enfermeda Enfermeda
congénitas, des des des
a .
4 deformidade | 11,2 -, 531 | del 562 | del 5,07
Causa |sy 2 . . .
. sistema sistema sistema
anomalias ) . ) . . )
L digestivo digestivo digestivo
cromosomic
as

Fuente: Il Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2007-2012 a partir del Instituto de
Estadistica de Andalucia. Estadisticas de Mortalidad de Andalucia. Defunciones en Andalucia
2003.




Tabla Ill. Principales causas de muerte por grandes grupos en Andalucia en

2003 para Hombres por grupos de edad

Principales causas de muerte por grandes grupos en Andalucia en
rupos de edad

2003 para Hombres por g

Hoer;'br 0-34afios | % |35-54afios| % |55-74afios| % | =75afios | %
Causas
externas de Tumores Tumores Enfermeda
12 - 50,0 . 30,5 . 39,6 | des del 38,3
c morbilidad [neoplasia [neoplasia .
ausa de 0 5] 3 5] 9 sistema 7
y ) circulatorio
mortalidad
Enfermeda Enfermeda Tumores
22 Tumores 11,8 | des del 20,0 | des del 30,2 [neoplasia 22,2
Causa | [neoplasias] | 7 sistema 9 sistema 8 ] P 6
circulatorio circulatorio
Ciertas Causas
. externas Enfermeda Enfermeda
afecciones de des des
a o
3 onginadas | g 94 | morbilidad | 28 | del 10,0 | ¢ 16,9
Causa | enel 0 . 4 . 0
. y sistema sistema
periodo : . : .
. de respiratorio respiratorio
perinatal :
mortalidad
g/lnaelfsormau Ciertas
, . enfermeda Enfermeda Enfermeda
congénitas,
42 deformidad _des . des des
7,50 | infecciosas | 9,95 | del 7,41 | del 3,00
Causa |esy . .
. y sistema sistema
anomalias L ) . ) X
L parasitaria digestivo digestivo
cromosomi <
cas

Fuente: Il Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2007-2012 a partir del Instituto de
Estadistica de Andalucia. Estadisticas de Mortalidad de Andalucia. Defunciones en Andalucia

2003.

En términos de mortalidad, los tumores mas importantes son, para los
hombres, el cancer de pulmon, el cancer colorrectal y de préstata, superando
todos ellos las 5.000 muertes/afio, mientas que en mujeres este namero de
muertes sélo son alcanzadas por los tumores de mama y el cancer colorrectal
(Figuras 2y 3).




Evolucién de la mortalidad por los principales canceres en Andalucia 1975-2003
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Fig. 3. Fuente: Il Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2007-2012

Los avances conseguidos en el tratamiento especifico del cancer, han
permitido un aumento significativo de la supervivencia y calidad de vida de
estos enfermos. Pero a pesar de estos avances tecnolégicos conseguidos en
las dltimas décadas, los datos epidemioldgicos disponibles sefialan que la
incidencia y mortalidad por cancer han aumentado. El 50% de los enfermos
diagnosticados de cancer mueren a consecuencia del avance de la enfermedad
(Doyle, Hanks y Mac Donald, 1997).

En cuanto a la supervivencia, los datos globales indican tasas muy
similares en Espafia a los obtenidos en la media europea y los paises de
nuestro entorno. Estos datos se confirman tanto en hombres como en mujeres.
Espafa sigue en general la misma tendencia que el resto de Europa en cuanto
a aumento de la incidencia y de la supervivencia en los ultimos afios. De
hecho, desde los afios 90, la supervivencia para las mujeres ha aumentado de
un 56,4% a un 59% en el 2002 y en hombres de un 44% a un 49,5% en el
mismo periodo.

El Distrito Sanitario Almeria, contd6 con una poblacion de 263.392
habitantes en el afio 2006 incluyéndose en el Proceso de Cuidados Paliativos



395 pacientes, mientras que en el afio 2007con una poblacién similar (267.927
habitantes), se atendieron 548 pacientes dentro del mismo proceso asistencial,
dando una cobertura del 0.14% y del 0.20% de la poblacibn general
respectivamente®. Con los datos anteriormente expuestos, nos encontramos
con un numero de poblacion importante, susceptible de ser atendida en su
domicilio en algin momento del proceso de su enfermedad.

® Datos proporcionados por la responsable de los Procesos Asistenciales del Distrito Sanitario Almeria.



II- Estado del conocimiento

El cancer es un conjunto de enfermedades caracterizadas por la
existencia de una proliferacion anormal de células. Lo que confiere la
caracteristica de malignidad a esta proliferacion celular es su capacidad para
invadir 6rganos y tejidos y diseminarse a distancia.

El cancer por lo tanto, es una enfermedad heterogénea, que engloba
entidades distintas en cuanto a posibles causas, prondéstico y tratamiento. Para
planificar la atencion de este problema de salud es necesario hacer una
valoracion global de lo que supone para nuestra sociedad, de las expectativas
y necesidades mas sensibles para pacientes y sus familias, y también, para los
diversos colectivos profesionales implicados (Consejeria de Salud, 2007).

Werebe (citado en Secoli, Pezo, Alves y Machado, 2005) considera el
cancer una enfermedad que posee, aun, un significado amenazador para el
paciente, presentandose como riesgo prematuro y de muerte, interrumpiendo
su trayectoria de vida, alterando su vision del mundo, exigiendo del portador de
la enfermedad fuerza y creatividad para soportar los cambios, muchas veces
drasticos, en su estilo de vida.

Desde los afios 80, Andalucia dispone de recursos de cuidados
paliativos en el seno de la sanidad publica, con unidades especificas y equipos
de soporte domiciliario. Asimismo, el Plan Integral de Oncologia de Andalucia
2002-2006 incorpora los cuidados paliativos como una linea de actuacion,
favoreciendo el desarrollo de recursos destinados a este fin para pacientes en
situacion terminal, fundamentalmente por enfermedad oncoldgica. En el afio
2005, la estimacién de poblacion andaluza por patologia oncoldgica a la que se
le proporcioné cuidados paliativos fue de 10.037 hombres y 5.647 mujeres.

Se entiende por Cuidados Paliativos a la asistencia total, activa y
continuada de los pacientes y sus familiares, por un equipo interdisciplinar
cuando la expectativa no es la curacion (Gomez et cols, 1996 y Benitez, 2000).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) adopté en un documento
publicado en 1999, la definicion propuesta por la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos como el “Cuidado total activo de los pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros
sintomas y de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”’.

Posteriormente la OMS en el 2002, describe este tipo de atencion como:
“Un enfoque terapéutico, por el cual se intenta mejorar la calidad de vida de los
pacientes y familia enfrentados a la enfermedad terminal, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la meticulosa valoracién y
tratamiento del dolor, y de otros problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales.”

" La definicién de Cuidados Paliativos segun la OMS, viene recogida en la gran mayoria de los estudios y
publicaciones que versan sobre el tema. Esta definicion ha sido extraida del documento “Estrategia en
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, 2007 (p-22). Otra de las ideas que aporta la OMS en
cuanto a los Cuidados Paliativos, es que no debian de limitarse a los Ultimos dias de vida, sino aplicarse de

forma progresiva segun se vaya necesitando y siempre adaptandose al paciente y a la familia.



En Espafia desde el afio 1991 y en colaboracién con hospitales y areas
sanitarias, la Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC) lleva a cabo el
servicio de cuidados paliativos domiciliarios, siendo este servicio un apoyo
indispensable para el enfermo con cancer que permanece en su domicilio. En
el dltimo afio han recibido asistencia sanitaria y apoyo en sus domicilios 7.875
pacientes y 6.380 pacientes han recibido asistencia psicologica.

Bruera, Neumann, Gagnon, Brenneis, Kneisler, Selmser et al (1999)
establecieron como una de las metas de un programa regional de cuidados
paliativos, el incremento de la participaciéon de los médicos de familia en el
cuidado de los pacientes en situacion terminal, y concluyeron que los equipos
de cuidados paliativos no serian precisos para la atencién basica siempre que
los equipos de atencidn primaria tuvieran una buena formacién, remuneracion y
soporte de equipos consultores.

La Asociacion Esparfiola Contra el Cancer (1994) aport6 datos en los que
los fallecimientos en el domicilio de los pacientes que eran tratados y seguidos
por las unidades de Cuidados Paliativos Domiciliarios ascendian a un 71%,
falleciendo en el hospital el resto de los pacientes.

Segun Aabom, Kragstrup, Vondeling, Bakketeig y Stovring (2006), la
probabilidad de morir el paciente oncolégico en su domicilio, va a aumentar
segun se incrementen las visitas domiciliarias de seguimiento por parte del
médico de familia, llegando a ser casi minimo el nimero de fallecimientos en el
hospital cuando, las visitas del medico de familia supera las cuatro visitas
domiciliarias al mes. Aunque las visitas domiciliarias por parte de enfermeria
también se asocian a una disminucion de fallecimientos en el hospital, ésta
asociacion es menor que la del médico.

Por otra parte, el Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) considera
que “La funcion de la enfermera es fundamental para unos cuidados paliativos
destinados a reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de la vida de los
pacientes moribundos y de sus familias mediante una pronta evaluacion,
identificacion y gestiébn del dolor y de las necesidades fisicas, sociales,
psicoldgicas, espirituales y culturales™.

Habitualmente, el médico de familia no es quien hace el diagndstico de
certeza, aunque si el de sospecha de un cancer. Tras la derivacién del paciente
a otros servicios, es frecuente que el equipo de atencidon primaria pierda el
contacto con el paciente. A lo largo de este periodo seria conveniente que el
médico de atencion primaria tuviera algun tipo de contacto con los
profesionales de los otros niveles asistenciales. El proceso de informacion seria
mas adecuado si el medico de familia estuviera al corriente de su evolucion.
Cuando el tratamiento fracasa y pasa el paciente a necesitar cuidados
paliativos, la responsabilidad del cuidado del paciente puede ser compartida
con el servicio de cuidados paliativos, pero es el equipo de atencidén primaria
quien esta en mejor situacion de ofrecer los cuidados necesarios (Rubio, Adalid
y Castro, 2001).

8 Citado por Tejada y Ruiz (2009)



Teniendo en cuenta estas aportaciones, queda clara la importancia que
tiene la atencion de los equipos de atencion primaria (médicos y enfermeras de
familia) en la asistencia de los pacientes oncoldgicos y mas, si nos centramos
en que la atencién que se preste, sea en el propio domicilio del paciente. El
mantener un seguimiento del paciente y aportar los cuidados que precisa en
cada momento, a parte de la implicacion familiar y como no, del deseo del
paciente de permanecer en su domicilio, van a hacer que disminuyan las
hospitalizaciones y que se facilite el fallecimiento en su hogar. Por otra parte
ésta atencidon requiere en ocasiones de equipos de soporte, que sirvan de
apoyo para los profesionales sanitarios de Atencidn Primaria como son los
equipos domiciliarios de cuidados paliativos.

En el estudio realizado por Agra, Sacristan, Pelayo y Fernandez (2003),
muestran como hay una mejor percepciéon de salud en los enfermos seguidos
por el Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD), formado por un
oncélogo, un médico general, dos enfermeras y una auxiliar de clinica, en
relacion a los enfermos seguidos por el equipo de Atencion Primaria (EAP). La
mejoria se manifiesta en las primeras semanas en las escalas fisicas, global y
dolor, pero en los pacientes oncolégicos es dificil la medicion de resultados
debido a la pérdida importante de pacientes en las primeras semanas de
seguimiento.

Segun Valentin y Murillo (2005) existe en la oncologia espafiola, una
constante y creciente atencion de las demandas integrales del paciente
oncoldgico, con un peso estructural y asistencial importante. Existen diferencias
importantes en cuanto a recursos estructurales y humanos, aplicados a los
cuidados continuos desde la oncologia en el estado espafiol. Como dato muy
positivo, los autores destacan una relacion cada vez mayor con atencion
primaria, lo que puede generar un desarrollo profundo de los cuidados
continuos entendidos a lo largo del proceso evolutivo tumoral, que surge desde
la prevencion primaria y secundaria, y termina en la atencion en la fase final de
la vida, entendido siempre con un enfoque multidisciplinar uniendo en un
objetivo comun los dos niveles asistenciales.

Hasta estos momentos, en Almeria, las unidades moviles de Cuidados
Paliativos pertenecientes a la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC)
se han estado encargando del seguimiento de estos pacientes, sobre todo en
el ambito urbano, por lo que la implicacion de los profesionales de AP ha sido
hasta el momento para temas puntuales, no siendo los principales
responsables del seguimiento de éstos pacientes en sus domicilios.

En Almeria se cuenta con dos equipos pertenecientes a la AECC,
estando formado cada equipo, por un enfermero y un médico que cubren toda
la provincia y una psicologa que apoya los dos equipos, lo que resulta
deficitario si son estos los Unicos profesionales que intervienen en el domicilio
para poder mantener una continuidad de cuidados y un seguimiento adecuado
del proceso oncoldgico.

Se acepta que los cuidados en el domicilio a las personas en fase
terminal mejora la calidad de vida de los pacientes respecto a los cuidados
hospitalarios. Ello podria aceptarse como totalmente cierto siempre y cuando



los pacientes y su entorno familiar reinan las caracteristicas que permitan el
ejercicio de un cuidado de calidad en el domicilio (O, Nello, 1997).

En algunos paises de Europa, la tendencia actual en politica sanitaria es
organizar la asistencia a los enfermos terminales en su domicilio y transferir los
cuidados paliativos al ambito de la Atencion Primaria (Lami, Kosunen y
Kellokumpu-Lehtinen, 2000).

Como se ha mencionado anteriormente, desde hace varios afios, en
Andalucia se ha ido dotando de medios en los centros de salud que permite
poder dar una atencidon que mejora la calidad de vida del paciente y de la
familia. No sélo se ha dotado de cierta tecnologia sino que se han venido
ofertando cursos de formacién a los profesionales para actualizar sus
conocimientos sobre cuidados paliativos y atencion al paciente oncoldgico en
fases avanzadas. Con estas medidas se persigue que los equipos de atencién
primaria tengan mayor protagonismo y responsabilidad de los pacientes
oncoldgicos domiciliarios, debiendo de recurrir s6lo para casos puntuales a los
equipos de cuidados paliativos domiciliarios.

Por otra parte, a partir del Decreto 137/2002 de 30de Abril de Apoyo a
las Familias Andaluzas en su capitulo VII articulo 24 sobre medidas a favor de
los/as mayores y personas discapacitadas, establece reforzar los equipos de
enfermeria en los grandes ndcleos de poblacion o en los que exista un elevado
namero de personas mayores o discapacitados. Para reforzar éstos equipos de
enfermeria se incorporan las Enfermeras Comunitarias de Enlace (ECE) y se
proporciona material ortoprotésico de apoyo al cuidado, lo que esta facilitando
a la familia el poder realizar los cuidados basicos de una forma mas eficaz. Asi
mismo, la ECE, entre otras funciones, ayuda a mejorar la coordinacion entre
los diferentes niveles asistenciales y proporciona apoyo al paciente y cuidador
lo que facilita la atencién y el seguimiento en el domicilio (Servicio Andaluz de
Salud, 2003).

Desde hace afios la dindmica familiar de nuestro pais, al igual que del
resto de paises desarrollados, esta sufriendo una transformacion. A pesar de
estos cambios, durante la estancia en el domicilio de los pacientes, la familia y
dentro de ella el cuidador principal, siguen teniendo un papel clave a la hora de
proporcionar cuidados basicos y soporte las 24h del dia.

La atencion en el domicilio de los pacientes oncoldgicos y sobre todo
cuando éstos se encuentran en fase terminal o precisan de cuidados paliativos,
requieren de actividades que consumen mucho tiempo y esfuerzo hacia los
allegados que aceptan este tipo de responsabilidad (Benitez, Castafieda,
Gimeno, Gomez, Duque, Pascual et cols, 2001). Sin el apoyo de la familia seria
imposible que los profesionales sanitarios realizaran una correcta atencion
domiciliaria ya que hay cuidados que no se pueden asumir durante las 24 horas
como son la cobertura de las necesidades basicas, la administracion de
tratamiento, el acompafamiento,..., siendo la familia quien los asume.

Segun Krech, Davis y Walsh (1992) las ventajas de la atencion
domiciliaria de los pacientes con cancer avanzado son: la existencia de un
ambiente calido y conocido, el mantenimiento del rol social y familiar, la



disponibilidad de tiempo, intimidad y el poder llevar a cabo actividades
ocupacionales.

Hay que tener en cuenta que la mayor parte de la evolucién de la
enfermedad transcurre en el propio domicilio del paciente al cuidado de sus
familias. Ha de considerarse, ademas, que un porcentaje importante de
pacientes, entre un 40-60%, diagnosticados de cancer fallece en su propio
domicilio. Por lo tanto, es en el domicilio donde un considerable nimero de
pacientes con enfermedades cronicas e invalidantes va a recibir atencion
sanitaria (Duque, Benitez, Pascual, Gbmez, Gimeno, Castafiera et cols, 2000 y
Benitez et cols, 2001).

El poder garantizar una atencion continuada, con la implicacion de todos
los recursos sanitarios que favorezcan su seguimiento en el domicilio, podria
garantizar junto con los cuidados proporcionados por la familia, una atencion
de calidad.

Segun se recoge en el documento Evaluacién de la Calidad Asistencial
Oncologica en Espafia, “La calidad de los servicios de atencion a personas
afectadas de cancer puede ser medido a través de la capacidad de brindar
cobertura, ya sea a los individuos, como a la poblacion en general, para
obtener los resultados esperados, basados en la evidencia y en el
conocimiento cientifico mas actualizado. En otras palabras, significa asegurar
la intervencion adecuada, para un paciente determinado, en el momento
apropiado”.

“En los servicios de atencion a personas afectadas por esta enfermedad,
la calidad se refleja en la estructura de las organizaciones, el proceso de
atencion al paciente y la revision de los resultados del tratamiento. Desde el
punto de vista del paciente, la calidad en la atencion implica facilidad en el
acceso en los tiempos adecuados y en un seguimiento terapéutico que respete
sus preferencias y tenga en cuenta su calidad de vida. El aspecto econémico
ha de ser también considerado y estad directamente relacionado con la
eficiencia y la equidad, lo que también ejerce su impacto sobre la calidad de la
atencion recibida”. (Fundacio Joseph Laporte, 2008).

En el Reino Unido, las enfermeras comunitarias tienen integrado dentro
de su trabajo, la atencién a pacientes que requieren cuidados paliativos. Se
considera que el hogar de los pacientes es el lugar preferido para realizar estos
cuidados aunque esto conlleva un volumen de trabajo y tiempo importante,
siendo a veces el tiempo dedicado insuficiente. Por otra parte reconocen que el
trabajar con este tipo de pacientes a parte de consumir mucho tiempo, la
implicaciéon y/o afectacion emocional que sufren es muy grande (Burt, Shipman,
Addington-Hall y White, 2008; Griffiths, Ewing, Rogers, Barclay, Martin,
McCabe y Todd, 2007 y Mcllfatrick y Curran, 2000).

En Almeria, la atenciébn a pacientes oncologicos domiciliarios, esta
incluida dentro del programa enfermero de atencion domiciliaria, donde hay un
tiempo determinado por enfermero para esta actividad.



Segun Frias, Prieto, Heierle, Aceijas, Calzada, Alcalde et cols. (2002), el
90,1% de los enfermeros encuestados en su estudio, respondieron que estan
atendiendo o han atendido en los ultimos tres afios a pacientes con cancer en
fase terminal en el domicilio, el 16,7% a pacientes con sida en fase terminal, el
83,3% a pacientes ancianos con demencia y el 87,2% a pacientes de alta
precoz. Por otra parte y dentro de éste mismo estudio, valoraron cuales eran
las actividades que el enfermero realizaba en el domicilio. Las actividades
sobre las que se preguntaba se englobaron en tres componentes que
describen la practica asistencial a domicilio: técnico («aplicacion de
tratamientos, curas, vendajes, controles de constantes» y «valoracion de las
necesidades fisiologicas»), preventivo/de promocién (educativo) («actividades
preventivas» y «actividades de educacion para la salud») y psicosocial
(«valoracion de necesidades y problemas sociales» y «abordaje de problemas
emocionales tanto del paciente como del cuidador»). En todos los casos el
componente desarrollado con mayor frecuencia es el técnico, seguido del
preventivo/de promocion; el de menor frecuencia es el componente psicosocial.

Estos resultados muestran que enfermeria sigue realizando
mayoritariamente actividades técnicas, siendo éstas una practica asistencial
especifica de estos profesionales sanitarios. Pero hay otras series de
actividades que bien, porque pueden ser llevadas a cabo por otros
profesionales o bien, por que se carece de tiempo o de formacion especifica
para ello, se realizan en menor medida. No hay que olvidar que las
necesidades de atencidn del paciente oncoldgico abarcan todas las areas,
siendo importante que en el caso de que los profesionales de enfermeria no las
llevaran a cabo, si tuvieran la responsabilidad de derivarlas a otros
profesionales con el fin de realizar un abordaje multidisciplinar.

Hay que tener en cuenta que en Andalucia, la atencion a pacientes
terminales se realiza desde cada Unidad de Atencion Familiar (UAF) con
criterios y énfasis desiguales, habiendo encontrado en el afio 2000 en un
Distrito Sanitario que el 54% de los pacientes oncologicos terminales no habia
recibido atencién domiciliaria alguna por parte de los servicios sanitarios (ni
desde atencidn primaria, ni desde especializada). El 60% de los profesionales
aseguran que en atencién primaria no existen recursos suficientes para dar
respuesta a las necesidades de un paciente en situacion terminal y un 67%
dice de no disponer de tiempo necesario para atender a estos pacientes
(Prieto, Gil, Heierle y Frias, 2002).

Por otra parte, Benitez y Asensio (2002), afirman que la situacion de los
pacientes con enfermedades en fase terminal y especialmente con cancer, se
ha descrito como de “abandono sanitario”. Esta situacion es producto de una
deficiente organizacion de la asistencia sanitaria a estos pacientes y de la
inadecuacion de los tratamientos realizados. Esta situacion hace que gran
parte de los pacientes carezca de los cuidados adecuados y no se dispone de
profesionales sanitarios que asuman el cuidado longitudinal.

Los pacientes terminales enfrentan retos complejos que amenazan su
integridad fisica, psicologica y espiritual. Se ha demostrado que muchos
pacientes en fase terminal experimentan una muerte prolongada y dolorosa;



algunos pacientes suelen recibir cuidados no deseados, costosos e invasivos.
Asi mismo, se ha sugerido que el sufrimiento emocional de los pacientes en
fase terminal puede ser muy intenso y con frecuencia los médicos no cuentan
con las herramientas necesarias para su manejo adecuado (Reynoso, Alazraki,
Gonzélez-marafia, Salvador y Pulidol, 2008).

Para Patrick, Engelberg y Curtis (2006), la calidad de vida de la persona
con enfermedad oncoldgica avanzada tiene que ver con sus experiencia y la
forma de vida que lleve mientras vive con la amenaza constante de ésta, y, la
calidad de morir va a estar relacionada con la experiencia que tenga al
enfrentarse al proceso de morir.

Como se ha mencionado anteriormente, la atencion domiciliaria es una
de las actividades fundamentales de los equipos de atencion primaria. Las
caracteristicas del trabajo de éstos, como la multidisciplinariedad, la
accesibilidad, el cuidado longitudinal que permite una relacion médico-paciente-
familia establecida en la comunidad a lo largo de los afos previos, el
conocimiento del entorno familiar, la posibilidad de ofrecer una atencién integral
en el domicilio, entre otros, hacen que sean el recurso sanitario mas logico e
idoneo para la atencidn de las personas con enfermedades progresivas e
incurables, como es el cancer, mientras permanecen en su domicilio.

No obstante, parece que la asistencia domiciliaria realizada por el
primer nivel de atencion no es de la calidad deseada. Los cuidados
domiciliarios de los pacientes con enfermedades terminales no son todo lo
adecuados que podria desearse ya que existe una elevada frecuentacién de
estos pacientes de los servicios de urgencias hospitalarios, hay una escasa
prescripcién de opioides por los médicos de familia y una baja formacién en
cuidados paliativos de muchos de los profesionales de atencion primaria
(Benitez y cols, 2001).

Desde la Comision de Cuidados de Area (CCA) de Almeria se vio que
existian elementos de discontinuidad asistencial entre niveles, siendo el méas
importante, el desconocimiento de estos pacientes en la fase inicial del
proceso, por parte de atencion primaria (AP). En muchos casos, estos
pacientes eran captados en AP cuando se encontraban en fase terminal y
demandaban cuidados domiciliarios al final de sus dias, lo que hacia que los
pacientes recurrieran a la asistencia hospitalaria para algunos problemas que
se podian atender en sus domicilios. También se vio que habia cierta
variabilidad a la hora de proporcionar cuidados enfermeros en las principales
complicaciones.

Por estos motivos, se elaboré una Guia de actuacion compartida del
paciente oncoldgico con el objetivo principal de garantizar la continuidad
asistencial a través de la continuidad de cuidados como elemento de calidad
integral de estos pacientes. Esta herramienta permite disponer a los
enfermeros de los diferentes niveles asistenciales, de protocolos de actuacion y
vias de comunicacion que agilizan la atencion al paciente y unifican criterios de
actuacion. Esto repercute en una atencion de calidad al disminuir la variabilidad
de los profesionales y mejora la atencién en el domicilio.



El impacto del cancer no va a ser igual en todas las personas ya que va
a depender de muchos factores como son la edad, sexo, valores personales y
espirituales, del soporte emocional y social que posea, de cual sea el estilo de
vida que haya llevado previo a la enfermedad y del estilo de vida que tenga que
adoptar,... Todos estos factores van a influir en las necesidades que van a
tener y a las cuales hay que dar respuesta.

En cuanto a las necesidades que tiene el paciente oncolégico, los
estudios que se han encontrado y que a continuacion se van a exponer,
recogen las necesidades no sélo desde el punto de vista del propio paciente,
sino también las identificadas desde la perspectiva de la familia o del
profesional que lo atiende.

Cuando se elaboro el | Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2002-
2006 se realizaron grupos focales, entrevistas estructuradas y entrevistas en
profundidad en pacientes oncolégicos y sus familiares, para ver cuales eran las
necesidades y expectativas que tenian frente a la enfermedad. A continuacion
se van a exponer los aspectos que corresponden con el paciente terminal por
ser ésta la fase de la enfermedad en la que los pacientes necesitan mas
cuidados en el domicilio. Las esferas investigadas fueron la accesibilidad,
comunicacion, cortesia, competencia, capacidad de respuesta y fiabilidad.

En cuanto a la Accesibilidad destacaban: Recibir atencion domiciliaria y
cuidados paliativos, que las unidades de cuidados paliativos del hospital se
desplacen al domicilio. Visitas domiciliarias periodicas y programadas y cuya
frecuencia esté en funcion del progreso y evolucion de la enfermedad (diarias
en la fase final). Que las visitas se realicen por iniciativa del profesional y sin
qgue haga falta tener que insistirle. Atenciéon domiciliaria las 24 horas y los 7
dias de la semana. Accesibilidad telefonica a los servicios sanitarios sobre todo
en el caso de los Centros de Salud. Teléfono 24 horas, donde poder acceder a
un profesional sanitario en caso de que aparezca un problema, una urgencia,
se necesite realizar una consulta... Elaborar circuitos especiales para agilizar
los ingresos en casos necesarios, para acceder a las pruebas
complementarias, a las consultas,... Entradas especiales sin demoras: trato
preferente. Acceso a material y equipos que faciliten el cuidado en el hogar
(camas articuladas, colchones antiescaras, sillas de ruedas...). Que se
proporcionen las recetas en el domicilio.

En el apartado de Comunicacion hacian referencia a la mejora de las
habilidades de comunicacion de los profesionales para saber dar “malas
noticias” y para relacionarse con los pacientes y familiares en el caso de una
enfermedad terminal. Informacion, formacion y apoyo por parte de los
profesionales acerca de los cuidados y tareas que deben asumir. Dar
informacion de cémo se va a desarrollar la enfermedad, adaptada a las
necesidades y deseos de cada paciente y cuidador. Que los profesionales
sepan adaptarse a las circunstancias de cada paciente y que sean capaces de
desarrollar diferentes modelos de relacion terapéutica en funcion de las
preferencias del paciente: modelo paternalista, modelo de decisiones
informadas o de decisiones compartidas. Que los profesionales se preocupen
también de la salud fisica y psicologica del cuidador familiar. Informacién
acerca del horario concreto en el que van a recibir la visita domiciliaria por parte



del profesional (atencion domiciliaria en pacientes terminales). Informacién
clara y cuidada sobre como va a ser el “momento final’, adaptada a cada
paciente y cuidador, a sus necesidades, deseos. Sentirse acompafiados en
esta fase final por los profesionales sanitarios.

Con respecto a la Cortesia pedian un trato humano y personalizado
(amabilidad, comprension y trato carifioso con pacientes). Apoyo por parte de
los profesionales de enfermeria a los familiares en su papel de cuidadores
informales. Profesionales que demuestran empatia e interés por el paciente y
su familia. Sensibilidad por parte de los profesionales ante la situacion de
terminalidad del paciente.

Otro de los puntos analizados fue la Competencia. A este respecto,
demandaban profesionales formados en cuidados paliativos. Se sefala
especialmente la formacion y experiencia en el manejo del dolor y en el control
de las curas dramaticas. Formacion y experiencia de los profesionales para
facilitar la fase de agonia al paciente (sedacion) y a su familia. Que los
profesionales estén actualizados en sus conocimientos y que tengan amplia
experiencia en el trabajo con pacientes terminales. Hacer una valoracion
rigurosa y exhaustiva de las necesidades del paciente en las visitas de
seguimiento. Aportar ayuda psicoldgica para el enfermo y el familiar cuidador.
Incorporar la dimension relacional y emocional en la practica meédica y
enfermera, estando los profesionales bien formados en estos aspectos.

En cuanto a la Capacidad de respuesta, demandaban rapidez de
respuesta cuando se acude a los profesionales ante una necesidad urgente y
especialmente referida a la atencién en el domicilio. Rapidez de respuesta por
parte de los profesionales de los Centros de Salud.

Por ultimo en el aspecto de la Fiabilidad, solicitaban especialmente un
control total del dolor y también del resto de posibles sintomas. Que los
enfermeros/as tengan experiencia y habilidades suficientes para aplicar las
técnicas necesarias y los tratamientos con las minimas molestias para el
enfermo. Que los profesionales enfaticen y cuiden de forma prioritaria evitar el
dolor al enfermo y que no se cometan errores.

Hay que tener en cuenta que no solo la perspectiva del profesional, del
paciente o del familiar hace que existan unas necesidades diferentes a ser
cubiertas, sino que incluso dependiendo del profesional, el rol que se adquiere
es diferente como recogen Artell, Novell, Navarro y Cirera (2002) en el que los
oncélogos y profesionales del manejo clinico directo expresan la necesidad de
distanciarse emocionalmente de los enfermos y centrarse en la enfermedad
organica. Por contrapunto, los profesionales de cuidados paliativos y de
enfermeria manifiestan la necesidad de englobar los aspectos sociosanitarios y
emocionales asociados a la enfermedad y no solamente la parte clinica, de
esta forma el abordaje es mucho més integral, estando en concordancia con la
demanda de las asociaciones que representan a los pacientes.

La calidad de vida es un fendmeno subjetivo, por lo que es el paciente
oncologico quien mejor puede medirla. Las percepciones del paciente de su
enfermedad y de su situacibn son en general variables, y los factores



psicolégicos pueden influir en la valoracién de su calidad de vida, debiendo
tener en cuenta cada tipo de cancer puesto que para cada tipo, se van a
necesitar areas especificas de evaluacién (Arraras, Martinez, Manterota y
Lainez, 2007). Segun Kaasa citado en Arraras y cols (2007) apoya la vision de
que debe ser el paciente quien realice la valoracion, ya que ve que las
observaciones de otras personas pueden estar influenciadas por su propia
escala de valores y la situacién de su vida, que puede ser muy diferente a la
del paciente. Ademas cree que la valoracion de la calidad de vida es temporal y
puede variar a lo largo de la enfermedad.

En el estudio realizado por Reynoso y cols (2008) comparando las
necesidades de los pacientes oncolégicos en fase terminal, los resultados
obtenidos sugieren que existe una razonable congruencia en la forma en que
pacientes y médicos evallan las necesidades de las personas que se
encuentran en la fase terminal de una enfermedad oncologica. Las
necesidades del paciente terminal trascienden los aspectos meramente
meédicos y por lo tanto su abordaje terapéutico debe ser multidisciplinario y
dada su complejidad, resulta beneficiosa no sélo la atencion al paciente, sino
también a su familia.

En este estudio algunas de las necesidades expresadas por los
pacientes son: Tener fe en Dios 0 en un Ser Supremo, ser considerado como
un individuo y no como un caso médico, tener una buena relacién con medicos
y enfermeras, estar en paz con Dios o el Ser Supremo, estar acompafnado de
un ser querido, conocer toda la informacién sobre el prondstico de la
enfermedad, no dejar a su familia desprotegida econémicamente a causa de la
enfermedad.

Todos los seres humanos tienen unas necesidades basicas que se
tratan de satisfacer a lo largo de la vida. Estas necesidades abarcan los
distintos aspectos del hombre, como se ha comentado anteriormente,
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Cuando una persona
enferma, estas necesidades se pueden ver incrementadas y cuando la
enfermedad entra en su fase terminal se intensifican aun mas estas
necesidades y generalmente abarcan todas las esferas que constituyen el ser
humano. Por ello, es preciso saber identificarlas, ya que, de ese modo se podra
dar al enfermo y a su familia la atencion especifica que su estado requiere en
cada momento.

Segun la AECC es normal que en la fase final de la enfermedad, el
paciente comience a presentar cambios fisicos mas importantes y llamativos,
que le originan una serie de sintomas que seran variables en namero e
intensidad a lo largo de los dias. Los enfermos pueden presentar una media de
doce sintomas fisicos y emocionales a la vez, algunos de ellos intensos, y es
importante saber que la mayoria pueden ser controlados, mejorando la
situacion del enfermo y de su familia. Los sintomas fisicos, pueden dar lugar a
una manifestacion emocional (angustia, depresion, etc.), que puede aumentar o
disminuir la intensidad del sintoma dependiendo del manejo que se haga de
dicha manifestacion. En la familia el proceso es inverso, la primera
manifestacion es emocional y dependiendo de su historia familiar, sus miedos,



Sus experiencias previas, etc. pueden requerir un mayor o menor grado de
apoyo.

En cuanto a las necesidades sociales, la enfermedad produce una crisis
no soélo familiar, sino también social, que obliga a un reajuste del entorno social
de la familia y del enfermo. En ocasiones, cuando no tiene lugar una
adaptacion de la red social a la nueva situacion se produce el aislamiento del
enfermo y su familia. Este aislamiento puede ser consecuencia del cambio de
estilo de vida y de la restriccion radical de las actividades familiares e
individuales del enfermo, asi como de las connotaciones socialmente negativas
gue tienen determinadas enfermedades como es en este caso el cancer.

El tener muchos amigos y familiares no implica contar con el apoyo
necesario en cada momento, ya que el recibir o no dicho apoyo es un factor de
calidad mas que de cantidad. En circunstancias de crisis familiar un apoyo
social adecuado puede determinar la superacion de la situacion estresante. El
apoyo al enfermo puede ser emocional o afectivo y generalmente lo
proporciona la familia y amistades mas cercanas. El equipo de cuidados
paliativos debe asumir el apoyo social que cubre las necesidades de
informacion y consejo del enfermo y su familia. La familia debe tener en
cuenta la conveniencia de mantener su entorno social y la importancia que
tiene el mismo en el enfermo y sus cuidados.

En ocasiones, el enfermo terminal es evitado por los amigos y/o
comparieros que eluden realizar visitas en este periodo, por temor a no saber
qué decir y qué hacer en su presencia. Piensan que el enfermo prefiere estar
solo, sienten que la relacion ha cambiado y se genera una situacion conflictiva
en la que aumenta el malestar y ansiedad, por lo que se evitan visitas
sucesivas.

Los seres humanos tienen una dimension que les diferencia del resto de
los seres vivos, la dimension espiritual. Esta dimension es la que hace que se
vaya mas alla de uno mismo, es la capacidad de trascendencia, que se tenga
esperanza, que se piense en el futuro, que se tenga consciencia de la propia
finitud. Es el mundo de los valores mas nobles, de las creencias religiosas. Si
esta dimensién envuelve la vida del ser humano, en este periodo de
enfermedad, su importancia es indiscutible, por ello se debe ser sensible a la
necesidad de hablar de estos aspectos con los enfermos o facilitarles a la
persona o personas con la que ellos se sientan mejor para tratarlos.

En estudios consultados (Fernandez, Pandierna, Amigo, Pérez, Gracia,
Fernandez et col, 2006 y Agra, Sacristan, Pelayo y Fernandez, 2003), los
problemas que mayoritariamente son informados por el paciente son el control
de sintomas, especialmente la fatiga y el dolor, seguidos de ansiedad,
depresion y miedo.

Gonzalez, Fernandez, Garcia, Soler, Arce y Cueto, (2001) en el estudio
que realizaron sobre la calidad de vida del paciente oncologico terminal,
encontraron que los pacientes refieren mas problemas en relacién a sintomas
como apetito y fatiga que respecto a sintomas como estreflimiento y dolor.



Aparentemente, la ausencia de control sobre esos sintomas deberia influir
negativamente sobre la calidad de vida. Por otra parte, la evaluacion realizada
por el médico a través de la historia clinica de salud revela que la disnea no es
precisamente la variable que mas preocupa o incapacita a los pacientes, sino
qgue los sintomas mas incapacitantes serian el dolor, el estrefiimiento y el
suefio, en este orden.

El control de sintomas, en especial el dolor, parece ser uno de los
aspectos prioritarios en la atencion paliativa del paciente oncoldgico. Este
sintoma habitualmente es el que mas aflige tanto al paciente como a los
familiares que le acompafan. Sin embargo, también es necesario no descuidar
otros sintomas como los vémitos, anorexia,..., que pueden ser tanto 0 mas
importantes para la persona. Todo esto va a hacer que el equipo que atiende a
estos pacientes deba tener una formacién actualizada sobre el tema y que
tengan en cuenta que existen otros componentes que van a incidir en el
paciente como son los aspectos éticos, espirituales y sociales. Atendiendo a
todos estos componentes se estara proporcionando una atencion integral
(Espinoza y Sanhueza, 2007).

Tanto las necesidades como los sintomas que aparecen en el paciente
oncoldgico van a depender del tipo de tumor que tengan y de la afectacion a
otros Organos y estructuras, por lo que la valoracion que se realice, debe de ser
individualizada y centrada en el paciente, ya que habra que adaptar los
cuidados a las necesidades expresadas por el mismo.

En pacientes con cancer cervicouterino, el impacto psicosocial y familiar
valorado por las propias pacientes, en relacioén a los sintomas que presentaron
y que fueron considerados de impacto sobre la calidad de vida fueron: de
impacto severo el mal olor (fetidez), vomito fecaloide, incontinencia de
esfinteres, Ulceras por presion, dolor e incapacidad para deambular y como
moderados la depresion, constipacion, infecciones y sangrado transvaginal o
rectal. Las reacciones familiares observadas que fueron expresadas como de
impacto severo son: abandono de la pareja, sufrimiento, desgaste, sensacion
de impotencia; como de impacto moderado: deseo de muerte, claudicacion
familiar; y como leve el aislamiento. Todos estos contribuyeron al deterioro de
la calidad de vida desde su punto de vista (Allende, Flores y Castafieda de la
Lanza, 2000).

Las alteraciones psicopatolégicas mas frecuentes en los pacientes con
cancer son, como ya se ha ido mencionando anteriormente, la ansiedad y
depresion. Segun Rodriguez (2006), el padecer un cancer de pulmoén puede
ser una situacion de mayor riesgo de sufrir estas alteraciones psicopatologicas
utilizando como estrategias de afrontamiento las de tipo adaptativo como la
Aceptacion, la Busqueda de crecimiento personal, la Busqueda de apoyo
social, la Religién, la Planificacion y afrontamiento y la Reinterpretacion
positiva.

Valentin y Murillo (2005) hacen referencia a dos estudios realizados



directamente a los pacientes oncolégicos® en los que se analizan sus
necesidades, evidenciando tres principios basicos sobre los que pivotan todas
sus demandas y que deberian construir los principios de actuacion. Estos
principios serian:

1. Buenos cuidados profesionales, es decir que el tratamiento
administrado sea de calidad.

2. Cuidado centrado en la persona, el tratamiento debe estar
organizado en funcion de las necesidades y deseos del paciente,
mas que basado en la conveniencia del personal sanitario.

3. Cuidado halistico, se extiende mas alla del fundamento y aspecto
clinico del tratamiento, para distinguirse de forma mas amplia a
las necesidades y deseos del paciente.

El paciente atendido en el domicilio tiene una mejor percepcién de la
calidad de vida que los que estan atendidos en el hospital (Alonso et cols,
2004), pudiendo justificarse esta percepcion en que por un lado se recupera la
“muerte familiar”, cuesta menos dinero (el gasto sanitario es siete veces menor
en el domicilio que en el hospital), existe un mayor autocontrol y libertad del
enfermo, que se siente Util y necesitado, encontrandose una mayor intimidad
permitiendo que el proceso del duelo sea menos patoldgico (De Ruiter, De
Haes y Tempelaar, 1993).

A nivel hospitalario el sintoma clinico mas frecuente es el dolor seguido
de la alteracion del patrén suefio-descanso, alteraciones en la eliminacion, de
la movilidad, de la integridad cutanea y el patron respiratorio (Gorlat,
Serrallona, Molina, Machado, Mufioz y Rodriguez, 1999).

Al igual que los anteriores autores, Maté, Hollenstein y Gil (2004),
consideran que la dificultad para dormir satisfactoriamente durante la noche es
uno de los sintomas mas prevalentes en los pacientes con cancer y aungque
son muchas las causas que pueden alterar el descanso nocturno, se pueden
destacar la ansiedad asociada a la propia enfermedad y a los efectos
secundarios de los tratamientos recibidos. Por otra parte Sheey (citado por
Maté y cols, 2004), considera que las consecuencias que origina la deprivacion
del suefio pueden afectar fisicamente con un aumento de fatiga, mayor
intolerancia al dolor y depresion del sistema inmune, asi como a nivel
emocional con aumento de irritabilidad, depresioén y anedonia.

Segun Hinkka, Kosunen, Lammi et cols (2002), mas del 50 % de los
enfermos con cancer se dan cuenta en algun momento de su padecimiento, v,
gue tienen que aprender a vivir con su mal, por lo que necesitan informacion
sobre la extension de su enfermedad, sus sintomas y su control, inclusive una
estimacion de su pronostico de forma que les permita al paciente y su familia
tener tiempo para hacer y decidir.

En el estudio llevado a cabo por Wong, Franssen, Schumacher,
Connolly, Evans et al (2002) con 144 enfermos con cancer, encontraron que

° Los estudios a los que hacen referencia Valentin y Murillo son: Caring about Woman and cancer.
Encuesta Europea. Madrid 1999 y Changing cancer services to provide the care patients want, de Boyd A
y publicado en Cancer future.March- April 2004; 3(2): 121-123.



sus principales preocupaciones fueron de informacién sobre el manejo del
dolor, debilidad, fatiga y recursos de Cuidados Paliativos. Esta informacion es
mas eficaz y mejor recibida, si se presenta de la forma mas simple y concisa
posible y si se da a través de un contacto personal dentro de una relacion de
apoyo y cuidado que contrarreste la frialdad de los hechos. La segunda
preocupacion para los pacientes y cuidadores se relacionaba con el modo de
afrontar la enfermedad y cOomo mejorar la comunicacion con sus seres
queridos, lo que resalta la necesidad del apoyo psicosocial.

Si antes se ha mencionado la diferencia que se puede encontrar en las
necesidades del paciente oncoldgico dependiendo de la localizacion del tumor,
también va a influir la edad como en el estudio llevado a cabo por Gonzalez
(2005), con nifios y adolescentes. Las necesidades que refieren son; por un
lado cuando estan ingresados la distraccion y el poder jugar y por otro las
necesidades escolares ya que su situacion de salud hace que no puedan
acudir al colegio lo que repercute en el rendimiento escolar. En cuanto a los
secundarismos mencionan los cambios en los gustos por las comidas, la
anorexia, los vomitos, la fatiga o debilidad y la caida del pelo son los aspectos
que peor sobrellevan tanto nifios. También tiene gran repercusion en sus vidas,
tanto en el hospital como en su domicilio, el aislamiento motivado por la
neutropenia, afectandoles a su necesidad de relacion y aprendizaje. Al
guedarse sin fuerzas para realizar cualquier tipo de actividad, incluso andar les
cuesta trabajo, hacen que surjan sentimientos de tristeza, miedo, agresividad e
inseguridad.

Los nifios se muestran satisfechos con la atencion recibida por parte del
personal de enfermeria y estan agradecidos, aunque también expresan
algunos descontentos en relacion al trato recibido. Por otra parte existen
algunas dificultades para la atencién domiciliaria por falta de medios, de
indecision de los profesionales, o por no conocer las necesidades de atencion
de estos nifos.

A la hora de determinar las necesidades del paciente y que éstos las
puedan expresar de una forma abierta, hay que tener en cuenta que existen
factores que pueden influir en que estas necesidades no sean del todo las
reales y vayan enmascaradas o incluso omitidas por la situacion que estén
viviendo. Uno de estos factores es la existencia de pacto de silencio.

El “pacto de silencio o la conspiracion de silencio”, se define como un
acuerdo implicito o explicito entre los familiares, allegados y profesionales
sanitarios, de ocultar o distorsionar la informacién sobre su situacion,
diagndstico, tratamiento y/o prondstico al paciente para evitarle el sufrimiento
de enfrentar el final de su vida (Ruiz y Coca, 2008).

La existencia del pacto de silencio condiciona la comunicacion tanto del
paciente como de la familia lo que impide poder conocer sus miedos y
preocupaciones (Mufioz, Espinosa, Portillo y Benitez, 2002). Este aspecto es
de suma importancia ya que va a ser una de las dificultades para poder indagar
en las necesidades que presenta el paciente oncoldgico domiciliario. El no
poder abordar todas las posibles necesidades de una forma abierta va a
condicionar que en algunos pacientes no se pueda valorar determinados



aspectos como es la necesidad de comunicarse.

Frecuentemente se encuentran pactos de silencio, en los que la familia
actla como una barrera infranqueable entre el paciente y el profesional
sanitario, impidiendo que el paciente conozca lo que le ocurre, aun haciendo
explicito el paciente esta necesidad de conocer su problema de salud,
evolucion y prondstico. Ante esta situacion tanto la familia como los
profesionales sanitarios, estan negando principios éticos fundamentales del
paciente, como es el principio de autonomia, siendo equiparable segun
algunos autores a respetar y asegurar su dignidad tal y como viene recogido en
el articulo 1° de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, siendo
objetivo comun a todos los profesionales sanitarios.

Ortega (2008), afirma que “existe relaciébn estadistica entre el
conocimiento o no del diagndstico y la paz interior, por lo que el conocimiento
de la patologia (informada esta de una forma adecuada) proporciona a la larga
menos sufrimiento”. En este mismo estudio ahondan sobre otros aspectos y
necesidades del paciente como es la necesidad de ser perdonado o de
perdonar a alguien, la incapacidad de poder expresarse creativamente como
antes, las expresiones de falta de esperanza,..

“Cuando el paciente se encuentra con negacion y ocultacion en el
entorno familiar y sanitario, tiene que vivir sus emociones y sensaciones en
solitario, sin la posibilidad de expresar e intercambiar temores vy
preocupaciones con las personas que le rodean y que le quieren” (Cabodevilla,
1999).

La comunicacion en los pacientes oncologicos es de suma importancia
ya que incluso para tener un buen control de sintomas, si no se consigue la
informacion adecuada, puede que haya algunos aspectos que no se estén
cubriendo.

Cuando se piensa en los cuidados de una persona, siempre 0 casi
siempre se imaginan acciones positivas, donde los actos de los enfermeros se
materialicen de una forma real en el bienestar del paciente. La idea del cuidado
suele ser procurar su alimentacion, hidrataciébn, descanso, etc, pero
normalmente se olvida la importancia que tiene la comunicacién en dicho
cuidado, pudiendo ser la misma comunicacion una forma de cubrir las
necesidades de la persona enferma o afectada (Buisan y Delgado, 2007).

Las dificultades que encuentran los profesionales en la comunicacion
con los pacientes y familiares tienen que ver con la gravedad de la enfermedad
como es el cancer, siendo dificil de asumir por el paciente en un 81%, no
pudiendo responder en un 70 % a las expectativas. Por otra parte el secretismo
y la superproteccion que imponen la familia hacen que esta comunicacion con
el paciente, se vea dificultada. Los profesionales consideran necesario adecuar
la informacion a cada tipo de paciente y reconocen que hay elementos
favorecedores de la comunicacion que dependen exclusivamente del
profesional sanitario como es la calidez y cordialidad en la recepcion del
paciente, la forma de transmitir la informacion y la capacidad de empatia
(Dominguez, Expdtito, Barranco y Pérez, 2007).



Otro de los aspectos que influyen en el tipo de informacion dada por los
profesionales, es el estado en el que se encuentra el paciente. Bara (1996)
realizé un estudio con 110 pacientes oncoldgicos en el que parece ser que Si
el paciente presenta mal aspecto, esta desnutrido, afectado,... el médico da
menos informacion especifica, mientras que si el paciente no presenta dolor o
molestias y se encuentra bien de animo, recibe mas informacion especifica.
Dependiendo de la primera impresion que cause el paciente y de su aspecto
exterior se condiciona el tipo de informacién que recibe.

En el estudio cualitativo llevado a cabo por Artell et cols (2002), las
experiencias recogidas, permiten hipotetizar que en el encuentro médico-
paciente existe informacidon pero no existe comunicacién, entendiendo la
comunicacion en éste caso como la capacidad de responder a las expectativas
de informacion de pacientes y familiares. La informacion se suele proveer de
forma parcial, centrandose en la enfermedad y su tratamiento, ignorando a
veces aspectos tan importantes como los efectos secundarios de la terapia.

Los pacientes sefalan que la informacion se transmite de forma
secuencial y respondiendo al nivel de la demanda exigida. Esta situacion
determina la aparicion de un doble modelo de paciente segun adopte un rol
autonomo o dependiente. En el caso del modelo autébnomo, el paciente se
muestra insatisfecho con la informacion recibida e incluso buscan informacion
sobre la enfermedad por medios alternativos a su médico, mientras que en el
perfil mas dependiente la informacion dada la valora como adecuada confiando
en que lo que hace el oncélogo es lo adecuado. Si ésta informacion no es la
adecuada o resulta insuficiente, va a interferir en la toma de decisiones
compartida. En el caso del rol dependiente, el paciente pasa a ser tratado
desde el paternalismo siendo el médico el que decide y tiene la ultima palabra.

La promocion de la autonomia y la dignidad del enfermo tienen que regir
en las decisiones terapéuticas. El paternalismo y la sobreproteccion dificultan
el proceso de autonomia y menoscaban la dignidad del paciente. Para Mejia
(2008), esta situacion resulta mas tranquilizadora para el entorno del paciente
gue para el propio paciente puesto que esta viendo su propio deterioro. Con
esta actitud paternalista lo que se consigue es convertir al paciente en un nifio
gue no se entera de su destino, dejandolo al margen de su propio proceso,
sumiéndole en la soledad, negandole el poder compartir temores, angustias y
deseos. Considerar que el enfermo de cancer en fases avanzadas es incapaz
de conocer y asumir su situacion o de tomar decisiones en la elaboracion del
plan terapéutico impide una buena comunicacion favoreciendo el sentimiento
de soledad y la pérdida de autoestima del paciente.

La opinién del enfermo se debe tener en cuenta a la hora de tomar
decisiones respecto a su enfermedad y su vida, valorando con él sus
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales y elaborando
conjuntamente las prioridades y objetivos terapéuticos.

Una buena comunicacion sirve ademas, para ayudar al paciente a
adaptarse a su realidad, a la progresién de la misma y a la proximidad de la
muerte. Suele ocurrir que pacientes con dolor expresan menos de lo que
sienten por temor a que signifigue un empeoramiento. El paciente, sufre



doblemente cuando toma conciencia de su gravedad y la familia por otra parte
le anima a seguir luchando por vivir. Existe un gran sufrimiento por no poder
expresar su dolor por esa muerte que parece inminente, y por no poder
despedirse de sus seres queridos. Este aislamiento le dificulta en su
preparacion para morir. Esta situacion suele ser frecuente en pacientes jévenes
en donde intentan preparase para la muerte pero la familia y algunos sanitarios
no se lo permiten, intentando aferrarse a un deseo (no puede morir tan joven)
pero no a la realidad (Lizarraga, Ayarra y Cabodevilla, 2006).

El mantener una buena comunicacion y con ello una buena informacién,
va permitir organizar los cuidados segun las prioridades de los pacientes,
respecto a preferencias en el control de sintomas, la sedacion, el lugar donde
deseen vivir su final, el tipo de acompafamiento, espiritualidad,..., cuestiones
laborales y legales, en definitiva permite elegir con quien, cdmo y donde se
quiere vivir el final de los dias (Steinhauser y Cristakis, 2000).

Es mejor dar informacion al paciente con cancer que mantenerlo en un
estado de ambigiedad lo que va a provocar dudas y confusién creando a su
alrededor un ambiente de inseguridad y de conspiracion (Bara, 1996).



[1l- Marco tedrico

El cuidado del paciente oncologico estd sufriendo cambios sustanciales
en los ultimos afos. Durante la evolucion de la enfermedad, los pacientes
presentan unas necesidades fisicas y psicolégicas complejas, que deben ser
tratadas adecuadamente ya que ésta presencia de sintomas y distress
psicosocial alteran y condicionan su existencia (Ahmedzai y Walsh, 2000).

El Plan Integral de Oncologia de Andalucia (PIOA) establece que “...la
calidad técnica es el pilar basico para lograr usuarios satisfechos. Ahora bien,
elementos como el grado de informacion, la amabilidad, la empatia el tiempo
de espera...son elementos decisivos para que los ciudadanos se sientan
satisfechos con el servicio que recibe.”

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, es un instrumento que nace con
el objetivo de proporcionar una atencién integral que dé una respuesta
adecuada a las necesidades de diversa indole: fisicas, emocionales, sociales,
espirituales,..., que presentan las personas que se hallan en una situacion
terminal, asi como a sus familiares, procurandoles el maximo grado de
bienestar y calidad de vida posibles, siempre dentro del respeto a la dignidad y
voluntad personal en el que es su ultimo periodo vital.

Por otro lado, este Plan, tiene como mision asegurar una adecuada
planificacion, coordinacion y gestion de los recursos sanitarios destinados a la
atencion de las personas en situacion terminal de enfermedad oncoldgica o no
oncoldgica, de cualquier edad y a sus familias, de tal forma que se garantice su
alta calidad atendiendo a todas sus necesidades (fisicas, psicoemocionales,
sociofamiliares y espirituales) y su accesibilidad en condiciones de equidad
(Consejeria de Salud, 2007 y Boceta, 2008).

Con la elaboraciéon de estos planes, los profesionales de Atencion
Primaria (AP) estarian implicados en el seguimiento de los pacientes
oncoldgicos y aun mas cuando por causa de la evolucién de la enfermedad, los
cuidados pasan a ser domiciliarios. Hay que tener en cuenta que para atender
a un paciente en su propio domicilio el respeto por su espacio, intimidad,
preferencias, valores, creencias,.... cobra aun mas relevancia que cuando el
paciente es atendido en el hospital.

El término necesidad tiene diferentes significados dependiendo en el
contexto que lo utilicemos. Ya solo en el Diccionario de la Real Academia de
Lengua Espafiola se encuentran las siguientes definiciones:

1. Impulso irresistible que hace que las causas obren infaliblemente en

cierto sentido.

Aquello a lo cual es imposible sustraerse, faltar o resistir.

Carencia de las cosas que son menester para la conservacion de la

vida.

4. Falta continuada de alimento que hace desfallecer.

5. Especial riesgo o peligro que se padece, y en que se necesita pronto
auxilio.

6. Evacuacion corporal de orina o excrementos

wn



Para el presente trabajo, se va a utilizar el concepto de necesidad segun
el Modelo Enfermero de Virginia Henderson (Luis, Fernandez y Navarro, 2000).
Segun analisis bibliografico, en Esparia, Virginia Henderson es la autora mas
referenciada por los investigadores enfermeros (Richard, Cabrero y Vizcaya,
1999).

El modelo enfermero constituye el marco de referencia imprescindible
para guiar la recogida de datos y sobre todo, la sintesis y andlisis de los
mismos: cuales son relevantes y cuales no, como se relacionan entre si y qué
significado tienen a la luz de la concepcion filosdfica y cientifica de la persona,
salud, entorno y el papel profesional (Fernandez y Luis, 1998).

El propésito de Henderson fue describir los cuidados que requiere
cualquier persona, independientemente de su diagndstico y tratamiento si
ambos influyen en el plan que la enfermera lleva a cabo. El principio de derivar
esos cuidados de las necesidades humanas puede servir de orientacion tanto
en el fomento de la salud, como en la prestacion de servicios a pacientes.

Las ideas principales de su modelo se vislumbran en el siguiente texto
escrito por ella misma:

“La funcion propia de la enfermeria consiste en atender al individuo,
enfermo o0 sano, en la ejecuciéon de aquellas actividades (14 necesidades
basicas) que contribuyen a su salud o a su restablecimiento (o a evitarles
padecimiento en la hora de su muerte); actividades que realizaria por si mismo
si tuviera la fuerza (fisica y psiquica), voluntad o conocimientos necesarios, en
forma que ayude a la persona a independizarse lo mas rapidamente posible.
Ademas la enfermera ayuda al paciente a seguir el plan de tratamiento en la
forma indicada por el médico, y colabora con los demas miembros del equipo
en la ejecucién de un programa global, ya sea para el mejoramiento de la
salud, el restablecimiento del paciente o para evitarles sufrimientos a la hora
de su muerte.

Cuando se trate de un paciente adulto con capacidad de razonamiento
deberia hacerle sentir que la eleccién le pertenece, sélo en casos de absoluta
dependencia se justifica que la enfermera decida por el paciente. La enfermera
ha de adentrarse en el interior de cada paciente para saber no sélo lo que éste
desea sino ademas lo que necesita.

Toda persona tiene unas necesidades humanas fundamentales
comunes a todos los individuos pero cada cultura las expresa de manera
distinta y cada individuo a su propio modo, y se ven afectadas por la edad, la
formacion cultural, equilibrio emocional y las incapacidades fisicas o
intelectuales del individuo, lo que repercutird en el plan de cuidados. Para
comprender al paciente la enfermera debe estar atenta a sus palabras y sus
gestos y alentarlo a que manifieste como pueda lo que en cada momento
siente. La determinacion de las necesidades del paciente exige entre otras
cosas, sensibilidad, conocimientos y buen criterio; y la adaptacion de los
procedimientos de enfermeria a las necesidades particulares del paciente una
competencia considerable. Mientras la enfermera presta sus cuidados basicos
tiene oportunidad de escuchar al paciente, conocer su idiosincrasia y la de sus



familiares, determinar sus necesidades y ganarse la confianza que tan esencial
es para la mayor eficiencia de los cuidados de enfermeria.”(Henderson, 1971).

El modelo de Henderson ha sido considerado como un pensamiento
original sobre la profesion enfermera, basado en una concepcién humanista y
en el rigor cientifico y practico, de ahi que su modelo haya sido reconocido por
la OMS (Valls, 1988). Esta basado en el desarrollo de unos valores de respeto
hacia nosotros mismos y hacia los demas, de compromiso profesional con los
receptores de los cuidados y con la sociedad en general, que traspasa el
ambito de lo disciplinario para ayudarnos a ser mejores, completos y maduros
también como seres humanos, como personas (Fernandez y Figuerido, 1996).

El modelo, pretende llevar a la enfermeria una vision humanistica y
hermenéutica para que ésta encuentre su propio campo de accion e
investigacion (Martinez, 2004). En el modelo de Henderson, se incorporan
conceptos universalmente aceptados como necesidad humana, persona, salud
y entorno en los que articula una propuesta para conceptuar la enfermeria,
retando a la enfermera a la identificacion objetiva de los componentes
filosoficos de falta de voluntad, fuerza o conocimiento para concebirlos como
criterios para definir sus intervenciones. Las bases filoséficas contribuyen al
avance de la enfermeria al definir los limites y contenido de la profesion
(Jiménez, Salinas y Sanchez, 2004).

En base a las palabras de Henderson, en Espafa, principalmente las
teoréticas Carmen Fernandez y M2 Teresa Luis han desarrollado los elementos
fundamentales del modelo que a continuacién se expone (Luis, Fernandez y
Navarro, 2000).

El modelo de Henderson, esta influenciado por la corriente de
pensamiento de la integracion o totalidad hombre/entorno y se incluye dentro
de la escuela de necesidades, guiando como deben ser los cuidados
enfermeros. En este modelo, la salud se equipara con la satisfaccion adecuada
de las 14 necesidades basicas, bien sea por las acciones llevadas a cabo por
la persona o, cuando ello no es posible, mediante acciones realizadas por
otros.

La fuente de dificultad o area de dependencia alude a la falta de
conocimientos, de fuerza o de voluntad de la persona para satisfacer sus
necesidades basicas:

1- Los conocimientos son las acciones indicadas para manejar una
situacion de salud y como llevarlas a la practica, es decir, saber qué
hacer y como hacerlo.

2- La falta de fuerza fisica aparece en aguellos casos en que la persona
carezca de la capacidad psicomotriz o de la fuerza y el tono muscular
necesarios para hacer las actividades requeridas. La falta de fuerza
psiquica surge cuando, sabiendo qué hacer y como hacerlo, ignora
los beneficios de esas acciones, no las relaciona con su situacion de
salud ni es capaz de tomar una decision, o la que toma no es la
adecuada.



3- La falta de voluntad se identifica como area de dependencia cuando
la persona ha tomado la decisibn adecuada y desea ponerla en
practica, pero no persiste en la realizacion del propdsito con suficiente
intensidad o durante el tiempo necesario.

Necesidades basicas: Son requisitos fundamentales indispensables para
mantener la integridad, entendida como la armonia de todos los aspectos del
ser humano. Son universales y especificas, universales porque son comunes y
esenciales para todos los seres humanos, especificas porque se manifiestan y
satisfacen de manera distinta en cada persona. La satisfaccion de cada una de
las necesidades esta condicionada por los aspectos bioldgicos, psicoldgicos,
socioculturales y espirituales de la persona, interrelacionandose con las
restantes de tal modo que considerar cualquiera de ellas sin tener en cuenta
las demas constituye la negacion de la totalidad de la persona.

Las 14 necesidades basicas son:

Respirar normalmente.

Comer y beber adecuadamente

Eliminar por todas las vias corporales

Moverse y mantener posturas adecuadas.

Dormir y descansar.

Escoger ropa adecuada.

Mantener la temperatura corporal dentro de los limites normales,

adecuando la ropa y modificando el ambiente.

8. Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.

9. Evitar los peligros ambientales y evitar lesionar a otras personas.

10.Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,
temores u opiniones.

11.Vivir de acuerdo con sus propios valores y creencias.

12.0Ocuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de
realizacion personal.

13. Participar en actividades recreativas.

14.Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un

desarrollo normal y a usar los recursos disponibles.

NoakwNE

Cuidados bésicos: Son el conjunto de intervenciones terapéuticas,
basadas en un juicio profesional razonado y dirigidas a satisfacer las
necesidades basicas de la persona, ya sea supliendo su autonomia en
aguellos aspectos que lo requiera, ya ayudandola a desarrollar su fuerza,
conocimientos o voluntad para que pueda satisfacerlas por si misma de modo
adecuado.

Independencia: Es el nivel 6ptimo de desarrollo del potencial de la
persona para satisfacer las necesidades basicas de acuerdo con su situacion
de vida. El término situacién de vida incluye los aspectos biofisiol6gicos, los
socioculturales y los espirituales.



Dependencia: Se trata del desarrollo insuficiente del potencial de la
persona para satisfacer las necesidades basicas, en el presente y en el futuro,
de acuerdo con su situacion de vida, a causa de una falta de fuerza,
conocimientos o voluntad.

Autonomia: Es la capacidad fisica y psiquica de la persona que le
permite satisfacer las necesidades basicas mediante acciones realizadas por
ella misma. Las definiciones de autonomia y fuerza hacen referencia a la
capacidad fisica y psiquica para realizar las acciones necesarias con objeto de
satisfacer las necesidades basicas, lo cual puede inducir a confusién. La
diferencia entre una y otra estriba en el hecho de que exista o no un potencial
gue desarrollar. En la falta de fuerza la persona no puede hacer algo en ese
momento, pero tiene capacidades que pueden desarrollarse; en la falta de
autonomia la persona por su edad y etapa de desarrollo ain no ha
desarrollado sus capacidades para hacer por si misma las actividades
necesarias o las ha perdido temporal o definitivamente.

Agente de autonomia asistida: Es la persona que, cuando el usuario
carece de autonomia, hace por él ciertas acciones encaminadas a satisfacer
aquellas necesidades susceptibles de cierto grado de suplencia.

Estas necesidades son:

1- Comery beber.

2- Eliminar.

3- Moverse y mantener una buena postura.

4- Vestirse y desvestirse.

5- Mantener la temperatura corporal.

6- Conservar la piel y mucosas limpias y cuidadas.
7- Procurar un entorno seguro.

Marco normativo

La atencién a los pacientes en fase terminal es un derecho reconocido
por organismos internacionales y una prestacion sanitaria claramente descrita
en la legislacion espafiola.

La Organizacion Mundial de la Salud ha redactado en varias ocasiones
informes técnicos, instando a los Estados miembros a establecer acciones para
controlar el dolor relacionado con el cancer mediante la provision de cuidados
paliativos, recomendando el uso y la disponibilidad de opioides, proponiendo
estrategias para el control de sintomas (World Health Organization, 1996 y
World Health Organization 1998).

En el contexto espafiol se encuentran diferentes normativas que
amparan la atencion del paciente oncoldgico como son:

1- Ley General de Sanidad 14/1986, de 25 de Abril.



En el Estado Espafiol, la atencibn sanitaria viene regulada
principalmente por la Ley General de Sanidad. En el Articulo 10 del Capitulo
Primero, del Titulo Primero recogen los derechos con los que cuentan los
espafnoles en las distintas administraciones sanitarias haciendo referencia a
temas tan importantes para el paciente oncolégico como son:

1. EIl respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad, a la
informacién sobre los servicios sanitarios a que puede acceder y
sobre los requisitos necesarios para su uso.

2. La confidencialidad de toda la informacién relacionada con su
proceso.

3. A que se le dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares o
allegados, informacion completa y continuada, verbal y escrita, sobre
su proceso, incluyendo diagnéstico, prondstico y alternativas de
tratamiento.

2- Ley 41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica.

En esta Ley cabe destacar su Capitulo Il sobre el Derecho de
informacién sanitaria y el Capitulo IV sobre el Respeto de la autonomia del
paciente.

El Capitulo Il recoge en su art. 4, el Derecho a la informacién asistencial,
donde se considera la informacion clinica como parte de todas las actuaciones
asistenciales, debiendo ser verdadera, comunicada al paciente de forma
comprensible y adecuada a sus necesidades de forma que le ayude a tomar
decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.

En el art. 5 de este mismo capitulo trata sobre el Titular del derecho a la
informacion asistencial donde queda reflejado que es el paciente el titular del
derecho a la informacion. También seran informadas las personas vinculadas a
él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita
de manera expresa o tacita.

El Capitulo IV sobre el Respeto de la autonomia del paciente donde se
recogen los temas sobre el consentimiento informado e informaciéon al
paciente, a parte de lo anteriormente expuesto, como el derecho a recibir
informacion sobre los servicios y unidades asistenciales disponibles, su calidad
y los requisitos de acceso a ellos.

3- Plan Nacional de Cuidados Paliativos

En este Plan se recogen principios basicos para los pacientes
oncolégicos como, garantizar a los pacientes en fase terminal los cuidados
paliativos como un derecho legal del individuo, asegurar la respuesta
consensuada y coordinada entre los distintos servicios y niveles asistenciales.



Facilitar la coordinacién de los servicios sanitarios y sociales dentro de un
programa de atencion integrado y personalizado para cada paciente, orientar la
atencion al domicilio del paciente como lugar mas idéneo para seguir su
evolucion, control, apoyo y tratamiento. Asegurar que, a menos que el paciente
elija otra cosa, reciba adecuado tratamiento del dolor, incluso si este
tratamiento tiene como efecto secundario el acortamiento de la vida.

IV- Pregunta de la investigacion

¢, Cémo percibe el paciente oncolégico domiciliario la atencion recibida
por los profesionales sanitarios?

1- Objetivo general:

Conocer cuales son las necesidades sentidas de los pacientes
oncologicos domiciliarios, de la Zona Basica de Salud de Almeria.

2- Objetivos especificos:

1. Conocer si los pacientes oncoldgicos domiciliarios consideran
cubiertas sus necesidades por los profesionales sanitarios.

2. Conocer que profesionales y/o personas son los que atienden sus
necesidades.

3. ldentificar que profesional es mas accesible.

4. Identificar problemas de accesibilidad.



V- Metodologia

1- Disefio del estudio:

Estudio cualitativo fenomenoldgico. Se ha elegido esta metodologia de
investigacion ya que permite explorar de forma directa y abierta, las
experiencias de los pacientes oncolégicos domiciliarios, en cuanto a las
necesidades y cuidados que requieren y los profesionales sanitarios que los
atienden en su domicilio.

2- Poblacién de estudio:

Pacientes con patologia oncoldgica que precisen de cuidados en el
domicilio. La recogida de informacion se inicio con los pacientes pertenecientes
al Centro de Salud Oliveros del Distrito Sanitario Almeria, amplidndose
paulatinamente al resto de los centros de salud segun se fueron captando los
pacientes. La muestra total ha sido de 13 pacientes.

El tipo de muestreo utilizado ha sido un muestreo intencional opinatico
(Ruiz, 2003: 64). El muestreo ha sido intencional ya que los pacientes no han
sido elegidos siguiendo las leyes del azar. Dentro de las modalidades del
muestreo intencional, es opinatico ya que la seleccion de los informantes, se ha
hecho siguiendo un criterio estratégico personal (en un principio los pacientes
oncolégicos domiciliarios del Centro de Salud Oliveros debido a una mejor
accesibilidad al ser el lugar de trabajo del investigador y, posteriormente se fue
ampliando al resto de los centros de salud pertenecientes a la Zona Basica de
Salud de Almeria que comprende los ocho centros de salud de la ciudad y uno
de la periferia, donde las caracteristicas tanto de los centros como de la
poblacién son similares). Por otro lado los pacientes de la muestra, han
participado de forma voluntaria y se les ha propuesto su participaciéon en el
estudio, segun han sido captados por los informantes clave.

Los centros de salud que pertenecen a la Zona Béasica de Salud
Almeria, donde se ha realizado el estudio son los siguientes: Almeria- Centro,
Virgen del Mar, Alcazaba- Casa del Mar, Nueva Andalucia, Ciudad Jardin, Cruz
de Caravaca, Plaza de Toros, Oliveros y La Cafada. Esta ZBS cuenta con una
poblacién segun datos de BDU, y a fecha de diciembre de 2006, de 192.784
habitantes.

Aunque la poblacion susceptible de estudio abarcaba los centros de
salud anteriormente citados, solamente participé0 un paciente perteneciente al
centro de salud Almeria —Centro, un paciente de Ciudad Jardin, uno de
Alcazaba-Casa del Mar, uno de Cruz de Caravaca y 9 de Oliveros. Aunque se
captaron mas pacientes no fueron aceptados como poblacién de estudio al
tener criterios de exclusion.

Criterios de inclusion:

» Paciente oncolégico que necesite cuidados en el domicilio.
» Paciente oncoldgico que pertenezca a la Zona Basica de Salud Almeria.



Criterios de exclusion:

* Que el paciente presente deterioro cognitivo.

« Paciente con dificultad y/o imposibilidad para poder expresarse
verbalmente.

» Paciente oncoldgico domiciliario que por su situacion clinica no se pueda
llevar a cabo la entrevista.

» Paciente que presente patologia oncoldgica pero no requiera
seguimiento en el domicilio.

» Paciente oncolégico que no pertenezca a la Zona Basica de Salud
Almeria.

» Paciente, que a pesar de tener criterio de inclusion, decida no participar
en el estudio.

3- Material de recogida de datos:

Debido al tipo de pacientes a los que va dirigido el estudio, las fuentes
de recogida de datos han sido principalmente la entrevista y la observacion
directa, y, en los casos que se realizé un nuevo contacto se recogieron datos
alusivos al tema que se plantea, mediante conversacion informal recogiendo la
informacidn por escrito.

El periodo de tiempo en los que se realizaron las entrevistas fue desde
febrero a mayo de 2009.

La entrevista:

El tipo de entrevista que se realizd fue una entrevista semiestructurada
gue constaba de 10 preguntas que sirvieron de base para recabar los datos.
Las preguntas no fueron rigidas, de forma que se formularon y adaptaron
segun el paciente entrevistado, pero siempre, de forma que no perdiera el
sentido de la informacion que se queria recabar (Anexo 1).

Previa a la entrevista se mantuvo un primer contacto por parte de los
profesionales de enfermeria referentes del paciente que sirvid para valorar si
reunia algun criterio de exclusion y para solicitar su participacion. En éste
primer contacto en el domicilio, se informo del estudio dando informacion oral y
escrita (Anexo 2), aclarando el objetivo del mismo, la implicacion que tenian, la
confidencialidad de los datos al igual que el anonimato resolviéndose en este
primer contacto todas aquellas dudas que presentaron.

Todas las entrevistas han sido realizadas por la misma persona
(investigador principal) con una duracion media de 30 minutos, llevandose a
cabo en el domicilio de los pacientes. Las entrevistas se grabaron con un MP3
y posteriormente fueron transcritas para poder ser analizadas en el programa
informético (AQUAD 6). En los casos en los que se mantuvieron contactos



posteriores, se realizaron entrevistas informales recogiendo por escrito aquellos
datos y frases relacionadas con el tema en estudio.

Se iniciaron las entrevistas con una presentacion y encuadre del motivo
del estudio. Previo a iniciar la entrevista, se aclaraba que podian contar todo
aquello que consideraran importante sobre el tema sin necesidad de cefiirse
exclusivamente a responder las preguntas formuladas. Las entrevistas
arrancaron con varias preguntas sencillas como edad y el diagndstico, de forma
que sirvieran no soOlo como informacién para la investigacion sino como
facilitadoras para arrancar con el tema central de la entrevista.

Se intentd evitar conducir la entrevista interviniendo siempre al hilo de lo
que se estaba hablando. Ante la falta de iniciativa por parte de los pacientes
para hablar del tema, hubo que conducir la entrevista a través de las preguntas
planteadas, observando que la generalidad, preferia que se dirigiera mas la
entrevista y responder a las cuestiones, que hablar espontaneamente.

Tras llevar a cabo todas las entrevistas se realizo la trascripcion literal de
las mismas. Las trascripciones no se han devuelto posteriormente a los
pacientes para su revision y validacién ya que en cuatro casos el paciente ya
habia fallecido y en otros la situacion clinica se habia agravado, no resultando
oportuno.

El sistema de anotacidbn que se ha utilizado para identificar a los
pacientes en las entrevistas ha sido el siguiente: (P1) la letra P identifica al
paciente y el nimero 1 identifica el orden del paciente segun se ha ido
entrevistando. La letra E identifica al entrevistador. De esta forma se garantiza
el anonimato de los participantes.

Otro aspecto que se ha tenido en cuenta a la hora de transcribir las
entrevistas ha sido el omitir el nombre del profesional sustituyéndolo por su
categoria (médico, enfermera, psicologa, Enfermera Comunitaria de Enlace
(ECE),...) de forma que se garantizara el anonimato de los mismos y se
pudiera identificar mas claramente la categoria profesional, siendo éste un
objetivo del estudio.

La observacion directa:

Para Ruiz (2003), la observacién, es el proceso de contemplar
sistematica y detenidamente como se desarrolla la vida social, sin manipularla
ni modificarla, tal cual discurre por si misma. Prima la naturalidad y la
inmediatez sobre la claridad y la manipulacion. La observacion reduce al
minimo los efectos provenientes de la presencia del investigador, los cuales
pueden afectar la situacion.

Durante la entrevista se tomaron notas de gestos, silencios y aquellos
aspectos de comunicacion no verbal significativos que aportaban informacion
complementaria.

Al tener como poblacién en estudio pacientes domiciliarios, no se ha



podido realizar ninguna otra técnica cualitativa de recogida de datos como
hubiera sido el grupo focal.

La recogida ha sido dificultosa ya que algunos de los pacientes que se
han captado cuando se acudid a realizar la entrevista, no reunian las
caracteristicas apropiadas para ser entrevistados bien por encontrase en un
momento critico en su estado de salud, o bien, por encontrar dificultad para la
expresion oral lo que impedia el poder realizar la entrevista. En algunos casos
tras el primer contacto con el paciente y dar su consentimiento para realizar la
entrevista, ingresaron en el hospital y fallecieron posteriormente por lo que
tampoco se pudo realizar la entrevista en estos pacientes. Todas estas
situaciones han hecho que no se haya podido recoger una muestra mas
amplia.

Los informantes claves que ha facilitado el acceso al campo y han
ayudado en el proceso de seleccién (Monistrol Ruano, 2007), han sido:

> Las Enfermeras Gestoras de Casos de comunitaria de los
diferentes centros de salud de la ZBS de Almeria.

» Los profesionales de los equipos domiciliarios de Cuidados
Paliativos pertenecientes a la AECC.

» Los médicos y enfermeras de los centros de salud.

4- Consideraciones éticas

Se solicito el permiso oportuno al Distrito Sanitario Almeria retrasandose
su concesion cuatro meses, lo que retraso el inicio de la recogida de datos.
Igualmente el responsable de investigacion del Distrito superviso y dio el visto
bueno tanto a la hoja informativa dirigida al paciente sobre el estudio como el
contenido del consentimiento informado del paciente.

Se solicitd el consentimiento informado de cada uno de los pacientes
entrevistados, haciéndose por escrito mediante la recogida de sus nombres y
firma personal en el documento que se elaboré para tal fin (Anexo 3).

Se ha garantizado la confidencialidad de los pacientes del estudio no
utilizando en ningln momento nombres o datos que pudieran reconocer su
identidad personal. Los datos han sido tratados Unicamente por el investigador
principal.

Igualmente, los nombres de los profesionales que han sido dichos por
los pacientes durante la entrevista, han sido omitidos dejando en su lugar la
identificacion del tipo de profesional al que aludian.



VI- Andlisis de datos

Para el analisis cualitativo de datos se ha utilizado el programa
informatico AQUAD 6 (Analysis of Qualitative Data), creado por Glnter Huber a
partir del programa Qualog para grandes ordenadores.

Previo a analizar los datos con el programa AQUAD 6 se prepard el texto
para poder ser importado en el programa. Se realizé una primera lectura del
texto y se fueron determinaron las categorias y las codificaciones de las
mismas. Posteriormente se llevo a cabo una segunda lectura donde se realizo
la segmentacion del corpus de datos. Para ello se consider6 unidades de
significado aquellos fragmentos que reflejasen una misma idea. Para esa
segmentacion o division en unidades de significado se utilizé el criterio del tema
abordado.

Tras la realizacién de estos pasos emergieron 24 categorias. El proceso
de construccion de categorias se dio por finalizado cuando tras volver a leer el
texto no se encontré nueva informacion que diera lugar a la creacion de nuevas
categorias. Después de un proceso de comparacion se establecieron 3
dominios y cinco metacategorias, dos de ellas en funciéon del marco tedrico
establecido y las otras tres por tener elementos comunes.

Finalmente se obtuvo la siguiente matriz de dominios, metacategorias,
categorias y codigos.



Dominios Metacategorias Categorias Cdbdigos
Higiene HIGI
Necesidades Basicas Clllomer COME
Asistidas E |m|_nar ELIMI
(NBA) Vestirse VESTI
Moverse MOV
Evitar peligros PELIGRO
Comunicarse COMUNI
Participar
Necesidades actividades PARECRE
basicas recreativas
Necesidades Basicas Valores y VACRE
N creencias
no Asistidas Realizacion
(NBNA) REALIPE
personal
Respirar RESPIRAR
Aprender APREN
Dormir y DORMI
Descansar
Accesibilidad
Médico ACME
Accesibilidad ACENEER
enfermera
. Accesibilidad
Profesionales del Enfermera
Sistema Sanitario o ACECE
Comunitaria de
(ASS)
. Enlace
Accesibilidad Accesibilidad
- ACPALI
paliativos
Ac_ce3|bllldad ACEISIO
Fisioterapeuta
Problemas de PROBLESI
. accesibilidad
Dificuitad No problemas de
proben PROBLENO
accesibilidad
Dolor DOLOR
PercepC|o_n de PEONE
otras necesidades
PERCEPCIONES Per‘?eﬁf'od” dle'
Percepciones DEL tpac!(? € (?t a PASAR
PACIENTE atencion sanitaria
recibida
Personas que
satisfacen las PESANE
necesidades




Aunque el objeto del estudio no ha sido realizar un perfil del paciente
entrevistado, se ha creido conveniente mostrar estos datos a nivel informativo.

Para el analisis del perfil de los pacientes del estudio, se ha utilizado el
programa informatico SPSS 17.0 para Windows realizando analisis de
frecuencia de los datos obtenidos. Los datos se han extraido de las entrevistas
realizadas y los diagnosticos se han cotejado con la historia clinica del
paciente, extrayendo la informacion a través de la Historia de salud del
paciente dentro del programa informéatico DIRAYA (programa utilizado por el
Servicio Andaluz de Salud como historia clinica digital). De esta forma se
verificaron los diagnésticos dados por los pacientes y en el caso de la
existencia de pacto de silencio, ya que el problema expresado en la entrevista
no solia ser el real.

Sesgos

El principal sesgo que tiene el estudio es el de la seleccién de los
pacientes. Debido al tipo de paciente y situacion clinica en la que se
encontraban, la seleccibn de los mismos como se ha mencionado
anteriormente ha sido intencionada y no aleatoria. Por otra parte hubiera sido
de desear haber contado con una muestra mas homogénea en cuanto a Sexo,
edad y tipo de cancer.



VIl- Resultados

1. Datos generales sobre la muestra

La informacion que a continuacion se va a presentar, da una idea sobre
el perfil de los pacientes que conforman la muestra del estudio de
investigacion, de forma que facilite la comprension de los resultados
cualitativos que posteriormente se van a exponer.

Se analizaron los datos relacionados con la edad, sexo, tipo de tumor,
pacto de silencio, tiempo del diagnostico y tiempo que llevaban necesitando
cuidados domiciliarios obteniendo los siguientes resultados:

* El grupo de edad mas numeroso de los pacientes de la muestra
estd por encima de los de 65 afios con un porcentaje de 61,5%
seguido del intervalo de edad de 41-65 afos en un 30,8% y de
menores de 20 afios en un 7,7%.

 En cuanto al sexo de la muestra, mayoritariamente son varones
(84,6%) siendo el porcentaje de mujeres del 15,4%.

 Entre la poblacién estudiada, salvo el cancer de colon y de
pancreas que se dieron dos casos en cada tipo de tumor, el resto
de los tumores no son coincidentes dandose cada tipo tumor en
pacientes diferentes.

* En cuanto al tiempo transcurrido desde el diagnéstico, la mayoria
de los pacientes llevan menos de un afo (61,5%) con el proceso
oncologico, siendo destacable el intervalo de 1-3 meses, en el
cual el porcentaje es de 30,8%.

« En cuanto al tiempo que llevan necesitando cuidados en el
domicilio, el 76,9% llevan menos de 6 meses, el 7,7% entre 6-12
meses, habiendo un 15,4% que llevan entre 1-2 afios.

» Se evalud la existencia 0 no de pacto de silencio y se tuvo en
cuenta el pacto de silencio tanto del diagnostico del tumor
primario como de la existencia de metastasis o del prondstico
dandose en un caso. La mayoria de los pacientes (69,2%) eran
conocedores de su proceso oncolégico habiendo un 23,1% que
desconocian que tuvieran un cancer.



2. Resultados cualitativos

2.1 Necesidades basicas
2.1.1 Necesidades basicas asistidas

2.1.1.1 Necesidad de comer y beber adecuadamente. La pérdida de apetito, el
adelgazamiento, las nauseas, los vomitos o la dificultad para alimentarse por ellos
MisMos es una constante en los pacientes oncoldgicos estudiados.

“Si nauseas y luego he estado muy nervioso, cada vez que tenia que hacer
estaba muy irritable, es que se pasa mal.” (P2)

“Si, no tengo ganas de comer, he perdido casi 40 kilos, no me reconozco.”....
“La boca la tengo muy seca, bebo agua y ese preparado de alimento, pero
segun cae al estomago el dolor es tremendo.” (P4)

“Cuando empieza a temblar la mano, no hay Dios que la controle. Muchas
veces no porque yo me cabreo y como con la izquierda y digo tira el plato a la
mitad, pero yo no como.”.... “Por eso creo yo que no puedo comer bien, ella
(hace referencia a su medico de familia) dijo que no tenia que ver. Me dijo la
cuchara ¢la puedes coger? Si la cojo pero... se me cae. Entonces con esta si
aunque no soy zurdo.” (P5)

“Por ejemplo, ahora empezd a comer. Ayer comi fruta y un poquito de
verdura, porque no tenia necesidad de comer por la misma quimioterapia.”....
“Nunca vomité, nunca, nunca, nunca. Siempre por los rifiones, lo elimino por
los rifilones.” (P6)

“No puedo comer todo se me agria, me tengo que meter los dedos para
vomitar.” (P8)

“Nauseas y vomitos si hay bastantes (se sonrie) esto es lo que me tiene peor.
Los vomitos y lo de las nauseas porque realmente devolver poco, pero
muchas nauseas.”.... “No es que me caiga mal, es que no tengo ganas.” (P9)

2.1.1.2 Necesidad mantener la higiene corporal y el vestirse. A parte de la
higiene corporal diaria y la capacidad para vestirse, se encontraron dos
cuidados especiales englobados dentro de la higiene como fue la limpieza de
la colostomia y cambio de la bolsa y la limpieza de la tragueotomia y cambio
de las canulas. Para todos estos cuidados basicos, la mayoria de los pacientes
necesitan ayuda para poderlos realizar de forma completa o parcial.

“No sé.... es que son muchisimas necesidades como desde poder ducharme
que no puedo.” (P1)

“Bueno, yo me puedo vestir si hay una necesidad imperiosa, yo me siento y
me pongo los pantalones, me tiene que traer la ropa, claro.”.... “Nada. Aqui
yo noto como si tuviera cosquillas muchos dias. Tengo unas ganas de revolver



ahi con el dedo, porque me pica pero no, me la limpia (se refiere a su hijo) y
todo y se queda chiquitita (colostomia) y luego la zorra de ella parece un
croissant (risas). jQué mala leche!”. (P5)

“Ponerme los pantalones, que no me los puedo poner.” (P8)

“Bafiarme, sola, sola, no intento hacerlo no sea que me caiga y como la tengo
a ella (su hija) y a mi nieta, me ayudan. Vestirme si puedo, pero como no me
he vestido.” (se rie, va en camison). (P9)

“Ahora mismo tampoco me puedo lavar y vestir solo.”.... “La canula de afuera
me la he quitado yo solo algunas veces, pero la de dentro no.” (P13)

2.1.1.3 Necesidad de eliminacion. El estrefiimiento, la incontinencia urinaria
son uno de los problemas encontrados, siendo frecuente la sudoracion.

“Sudo mucho, me tienen que cambiar la cama hasta 5 veces al dia.”....
“Tampoco puedo hacer caca, voy al water y solo echo gases, pero de lo otro
nada. Me siento mal”. (P4)

“Me da muchas ganas de orinar. Por lo menos 7 u 8 veces. Hay si tuve
estrefiimiento, o sea, fui al bafio y no podia hacer de vientre por la misma
quimioterapia que lo seca. Estuve casi una hora en el bafio a las cinco de la
mafana. Hasta tuve que ponerme en el bidet para que me dé en el ano, para
poder hacerlo, estuve una hora haciendo fuerzas. Terminé muerto. Ahi si fue
una batalla. A parte yo no puedo hacer mucha fuerza por la operacion, parece
gue se me desprende todo.” (P6)

“Sudar, que sudo mucho. Me da como bochornos asi sin mas, yo no sé que
me pasa, sudar sudo yo, bueno sudar, siempre he sudado yo, pero ahora,
sudo mas. Ahora mismo estoy por ahi chorreando.” (P7)

“Pues tampoco porque como no como, no hago.” (P9)

“Luego las circunstancias de la quimio me afectaba mucho al estrefiimiento,
me tuvieron que venir también un par de veces a meterme también enemas,
en fin, entre otras, ahora estoy mejor de esto”. (P10)

“Tengo un problema con la préstata por eso llevo la sonda.” (P11)

“Ahora mismo como llevo pafales. Si me entero perfectamente. Yo si lo
intento pero a veces se me escapa.” (P12)

“La orina se me escapa alguna vez en el trayecto.” (P13)

2.1.1.4 La necesidad de moverse es otra de las necesidades que se ve
alterada a lo largo del transcurso de la enfermedad, bien cuando hay un
empeoramiento de la misma o cuando estan en periodos de tratamiento



quimioterapico.
“...uf...no sé es.... es que ahora no se me ocurre. Andar”. (P1)

“Estoy muy flojo casi no puedo andar yo solo.”.... “Yo quisiera irme al piso de
la calle Zaragoza alli tiene 3 ascensores y con una silla de un amigo que murio
que tiene motor, podria salir a la calle (su esposa comenta que €l no tiene
gue salir para nada). Pero necesito que se vengan conmigo. Si encontrara a
alguien que se viniera alli conmigo.” (P4)

“Yo a parte de la quimio he tenido mis bajadas como usted sabe, no sé
porqué de las piernas, desde las rodillas para a bajo me ha afectado tanto,
estoy afectado totalmente y el brazo también, voy a subirlo y tengo que hacer
asi.”.... "De momento porque ademas es que yo cuando estoy tiempo a mi no
se lo que me pasa que se me aflojan las piernas y voy al suelo a pararme y
esto es lo que a mi, esto es lo que yo creo, que mi enfermedad no es un juego
pero a mi me tiene mas preocupado esto, que mi enfermedad.” (P7)

“Y luego salir a la calle, nada.” (P10)

2.1.1.5 La necesidad de evitar peligros en estos pacientes esta intimamente
relacionada con el estado de movilidad que presentan.

“Coger mi bastén, porque si yo con mi baston, me valiera solo con el baston,
pues bueno yo con el bastébn me apafio, pero tampoco me fio de ir solo con el
bastén.”.... “Ahi esta, pues en cualquier momento yo me puedo caer, seguro,
lo tengo seguro, porque no me he caido en la calle, pero es que no, tampoco
me dejan ellos que vaya solo, la verdad, asi que.” (P7)

“Caminar yo puedo pero ellos me meten mucho miedo “que te vas a caer, que
te vas a caer”.” (P12)

2.1.2 Necesidades basicas no asistidas

2.1.2.1 Necesidad de comunicarse con los demas, de expresar emociones,
necesidades, temores y opiniones, es la que ha prevalecido sobre las demas
necesidades, incluso en los casos en los que existia pacto de silencio. Por lo
general, la mayoria de los pacientes cubren esta necesidad con su familia y
allegados, dandose en un caso en el que existia pacto de silencio como ha
sido en el paciente 4 (P4), que ha esperado a estar sélo para poder expresar
sus temores.

“El enfermo esta malo y se vuelve egoista aunque esta todo el mundo
pendiente de ti.” (P2)

“No, no hay problemas, no, no, no.” (P3)



Espera a que su esposa salga de la habitaciébn para hacer este comentario:
“Creo que, para ti y para mi, aunque ellos digan otra cosa, a mi me queda
como mucho mes y medio.”.... “Lo peor de todo es que no sé que es lo que
tengo. Al final me voy a morir sin saberlo. Si me dijeran pues tienes un cancer
y te vas a morir, yo me planteaba otras cosas, pero asi...no sé.” (P4)

En el caso de éste paciente, se tuvieron varios contactos vy
posteriormente a la primera entrevista, de donde se ha extraido el parrafo
anterior, se realiz0 una nueva visita en donde ya le habia informado su hija del
diagnéstico.

“Mi hija me ha dicho que tengo un cancer de pancreas. Yo sé lo que es, mi
familia se ha muerto de céancer, pensé que yo me habia librado. Mi madre
murié de cancer de mama y un hermano de colon. Yo pensaba que tendria
algo de estdbmago, una ulcera en el estbmago o en el duodeno, pero yo nunca
pensé que fuera a tener esto. Me da miedo morir con dolor, no quiero tener
dolor. Me gustaria dormirme y no despertar. ¢ Crees que si yo hubiera ido dos
0 tres semanas antes al médico me lo hubieran cogido a tiempo? jQué mala
suerte que he tenido! ¢Cuanto tiempo me puede quedar? Unas semanas, un
mes, varios meses. El médico me ha dicho que si el drenaje funciona puedo
estar varios meses.” (P4)

“No, no, no. Hombre yo cuando hablo calla él, para que voy a pensar mal. No,
€l me pregunta a todas horas y yo le contesto, claro. Pero en cuanto llega
“¢papa como estas? ¢ Tienes fiebre? Trae el termdmetro.” (P5)

“No tengo problemas. Por ejemplo, yo siempre me comunico, lo que tengo,
me comunico con la gente, le digo a la gente. No tengo ningun problema. Lo
que tengo, tengo, y ya esta. Por mas que vea peor o mejor, no sé, siempre en
ese sentido.” (P6)

“Trato de... bueno, la verdad es que trato de dar el menor tormento posible
pero bueno, pero si tengo mucho apoyo, en ella, que le voy a decir y en mis
hijos pues lo mismo. Pues yo hombre gracias a eso, porque cuando yo me
pongo tonto....ella se pone tonta hoy porque ella nunca se ha puesto tonta,
pero hoy, porque delante de mi no se pone ella asi.”.... “La verdad que ella no
llora, yo si lloro, lloro y lloro delante de ella, que no deberia de llorar. Y lloro
delante de mis hijos, pues lo mismo.”.... “Pues porque los angelicos bastante
tiene cada uno tiene bastante...Tengo la suerte de eso, que vienen mis hijos y
dicen “si tu no estas malo, tu no pienses que estas malo” a ver, los angelicos
me dan animos y ella lo mismo. Me dicen eres un tonto y tal... se ha curado
fulano, se ha curado mengano y tal. Gracias a que esto como ya he dicho
antes, yo lo llevo, no tengo ganas de morirme, como todo ser humano, pero
gue no he pensado yo que por tener esto me vaya a morir y esto es lo que
quiza me lleve a mi adelante verdad que quiza que si.” (P7)

“....yo he tenido que ir preguntando siempre para que se me diga todo.”....
“...la he tenido que pedir yo preguntando muchas cosas y claro “a tu eres una
persona que necesita mucha informaciéon”, pues si, si...”.... “Quien te dice a ti
gue a lo mejor dentro de 3 meses no me viene a mi el...hay personas que no

reaccionan hasta que ya dicen “joder porqué he dejado yo para que me hagan



esto y me trasteen, no, no, ahora me tiro por un puente”, como un amigo mio
¢, sabes? Sabia lo que tenia y no quiso hacer el tonto, no quiso hacer sufrir a
su mujer y a sus hijos y se acabd lo que tenia, era terminal. ¢ lba a estar dando
el latazo? ¢ lIba a estar esperando en el hospital a que lo sedaran y.... pasar
todo el tinglado y tal? A mi sinceramente me parece una actitud acertada
porque de todas maneras el hombre ese, se iba a morir.” (P8)

“Pues con ella, con mis hijos, no tengo problemas para comunicarme “Me
duele Carmen, dame una pastilla”,”"puede que me va a doler,
damela”.” (P9)

“...ellos me meten mucho miedo. “...que te vas a caer, que te vas a caer”. Si
yo lo comprendo pero tampoco me pueden asustar de esa manera. Entonces
es que voy a retroceder, no voy a...y yo tengo que tomar las riendas de mi
casa.”.... “En realidad no tengo miedo, me da rabia que me lo digan porque lo
gue no quiero es atemorizarme, porque tengo una fase ahora mismo que yo
tengo que superarlo yo solita, yo. Entonces necesito apoyo no que me metan
miedo. Y por eso no quiero que me metan miedo. Ellos dicen “que te puedes
caer y vaya problema que te buscabas”, pero no me lo digais mas. Me caigo,
pues me levanto y sigo palante.” (P12)

2.1.2.2 Necesidad dormir y descansar. Se ha visto que aunque los pacientes
tuvieran un suefio discontinuo no lo han destacado como una necesidad
alterada, salvo que hubiera una causa especifica como el dolor.

“Si duermo, duermo. Me levanto muchas veces a orinar.”.... “YO me siento
ahora aca y me quedo dormido estoy mirando la tele y me quedo dormido, no
dormido del todo.” (P6)

“Bien. De noche como me tomo el tranquilizante, duermo bien.” (P9)

“Si. (Su hijo hace un gesto con la cabeza que no. Luego me aclara que lleva
dos noches que casi no duerme). Hoy podemos descansar.” (P11)

2.1.2.3 Necesidad de respirar normalmente. Solamente en un caso resultaba
alterada refiriendo el paciente fatiga.

“Fatiga, un poco si tengo, pero no me fatigo al hablar, me gusta hablar.” (P13)

2.1.2.4 Necesidad de realizacion personal. Se ha visto como hay pacientes
gue pueden realizar determinadas actividades o modificaciones en su vida de
forma que afrontan la situacion que estan viviendo de una forma normal, o por
el contrario, cOmo esas adaptaciones estan influyendo en su realizacion
personal llegando incluso a la negativa de utilizar dispositivos de apoyo como
las sillas de ruedas.



“Necesidades si que hay pero afortunadamente he podido llevar siempre una
vida practicamente normal, haciendo cosas.”.... "Quitando que no tenga otra
recidiva. Pero puedo ya hacer un proyecto.” (P2)

“Por eso que yo soy un hombre que en la casa no me ha gustado parar
nunca, siempre he estado en la calle y ahora yo verme aqui amarrao. Esto es
como el que bueno, a la fuerza tiene que estar aqui, en una palabra.”.... “Eso
es, un encarcelamiento involuntario, usted lo ha dicho y, eso es lo que a mi me
desespera, me desespera mucho.” (P7)

“Pues las necesidades de llevar mi casa palante que para mi es duro, ahora
mismo. Hacer la comida para todos y... la compra.”.... “Muy animada y muy
dispuesta, pero me tienen que dar la oportunidad de poder actuar.”.... “En
realidad no tengo miedo, me da rabia que me lo digan porque lo que no quiero
es atemorizarme, porque tengo una fase ahora mismo que yo tengo que
superarlo yo solita, yo. Entonces necesito apoyo no que me metan miedo. Y
por eso no quiero que me metan miedo. Ellos dicen “que te puedes caer y
vaya problema que te buscabas”, pero no me lo digais mas.” (P12)

“...yo pensaba que no iba a salir de esto. A mi no me ha dado miedo
nada.”.... “Hay cosas que cuestan. Yo a la enfermedad me he adaptado, pero
a la falta de mi mujer me ha costado mas.” (P13)

Con respecto al uso de silla de ruedas el paciente 1 y el 7 hacen los
siguientes comentarios:

“Un poquito mal, pero....hay que sequir...... si en verdad me da igual. Pero es
la gente que se pone muy...”(P1)

“No mientras que pueda no. La verdad es que le voy a ser sincero, eso seria,
en fin, lo dltimo. Nunca diremos que no porque la vida esta asi, pero bueno,
esto no quisiera ni mencionarlo.” (P7)

2.1.2.5 Necesidad de participar en actividades recreativas se ve con frecuencia
alterada, teniendo que modificar las actividades que se hacian antes de
necesitar cuidados en el domicilio. Las actividades recreativas que imperan
son ver la television, oir la radio y hablar con los familiares, haciendo alusién
sobre todo a las actividades que realizaban anteriormente a la situacion actual
de salud.

“Lo Unico que echo de menos, es que no puedo ir al paseo maritimo y ver el
mar, y sentarme y tomar el sol, sentarme en la arena como hacia antes, con
una cafla de pescar y sacar unos pescaitos, ahi, eso es lo que echo de
menos. Cuando termine con la quimioterapia espero poder hacerlo.” (P6)

“Pues mire usted, leo un poco, veo la television, que estoy de la television
hasta los pelos de la cabeza, porque como no hay nada que me guste
tampoco, ahi la tengo para. La radio es lo que a mi mas me distrae, esto se tira
casi las 24 horas conmigo porque por la noche la pongo un poco también. Y
esto es lo que hay y vamos palante.” (P7)



“Pues ir al centro de jubilados. Me gusta mucho bailar, estan haciendo unos
vestidos para bailar en la fiesta de aqui, el dia del Carmen. Pero ahora
acostada todo el tiempo. Me levanto un poquito y ando palld y paca. Hace un
momento he estado levantada, me he cansado un poquito y acosta.” (P9)

“Ir al baile. Pero ir a la calle ahora mismo no puedo, tengo que ir con mi hijo.”
(P11)

2.1.2.6 Necesidad de vivir de acuerdo a valores y creencias. Son
manifestaciones desde lo que desearian que se hiciera con su cuerpo una vez
fallecidos, a como aceptan la enfermedad y confian en la voluntad de Dios, la
confianza en la gente y en sus propios recursos personales e incluso en algun
caso, coOmo se justifica la decision drastica tomada por un amigo.

“Yo quiero que me incineren.” (P4)

“La enfermedad pues bueno, yo la tengo asimilada de tal forma, bueno pues
que sea lo que Dios quiera, aqui estamos, para lo que Dios quiera no para otra
cosa.”.... “Mire usted, yo creo que me he encontrado lo suficientemente yo
pues fuerte, como para asimilarlo y lo llevo asi, tampoco, en fin, a ver tampoco
es que diga me voy a morir de esto ya. No sé si consciente o
inconscientemente yo lo voy asimilando de esa manera.”.... “YO soy una
persona que cuando conozco a una persona me gusta seguir con ella hasta el
final.” (Hace referencia a la confianza que deposita en las personas que le
rodean y a los profesionales sanitarios). (P7)

“Las personas que estamos operadas sufrimos porque somos seres Vivos, por
lo menos yo sufro. El dolor, yo no lo aguanto. Yo la cabeza la controlo, al dolor
no. Solamente no controlaré la cabeza cuando el dolor me pueda, eso lo tengo
muy claro.”.... “Quien te dice a ti que a lo mejor dentro de 3 meses no me
viene a mi el...hay personas que no reaccionan hasta que ya dicen “joder
porqué he dejado yo para que me hagan esto y me trasteen, no, no, ahora me
tiro por un puente”, como un amigo mio ¢ sabes? Sabia lo que tenia y no quiso
hacer el tonto, no quiso hacer sufrir a su mujer y a sus hijos y se acabé lo que
tenia, era terminal. ¢lba a estar dando el latazo? ¢ lba a estar esperando en el
hospital a que lo sedaran y.... pasar toso el tinglado y tal? A mi sinceramente
me parece una actitud acertada porque de todas maneras el hombre ese, se
iba a morir. Entonces ¢qué ha hecho? No creo que vaya ni en contra de las
leyes de la naturaleza, ni de Dios, ni de la ciencia. Porque la ciencia, no puede.
La naturaleza, tampoco puede, es mas te invita a que hagas lo que quieras, a
que te defiendas. Y luego Dios, muchas veces esta en contra de la ciencia, en
cierto modo es una cosa retrograda en algunos sentidos, de acuerdo, pero en
otros sentidos limites como ese, pues esta haciendo un favor a su familia, a él
mismo porque también lo primeo que hay que tener es respeto por uno mismo.
Cuando tu dejas que te trasteen es una falta que te traten sin sentido, es una
falta de respeto, primero a uno mismo me parece a mi, después a la sociedad.
Y después una falsedad. Claro, también se puede ver de otra manera, voy a
aportar yo mi cuerpo como conejillo de indias para que experimenten a ver si
tal. Que tampoco tendria inconveniente si no me enterar, pero como yo me



entero, como has podido comprobar.” (P8)

El paciente 8 hace la siguiente declaracion con respecto a la idea de
solicitar ayuda de un profesional para afrontar mejor su situacion de salud:

“No porque soy un cabezon y yo mismo me voy...pero puedo necesitarla
¢porqué no? Yo soy una persona como otra cualquiera que a lo mejor digo,
pues no, pero si hay veces que tengo mis bajones, sino no seria una persona.
Entonces yo he tenido mas bajones cuando me enteré, también cundo alguna
vez después al pensar en el follon que yo le iba a dar a mi madre ¢ entiendes?”
(P8)

“Ellos dicen “que te puedes caer y vaya problema que te buscabas”, pero no
me lo digais mas. Me caigo, pues me levanto y sigo palante. Yo
soy muy amiga de echar palante. Y luego esas cosas que son positivas, me
cojo a ellas, bueno, como un clavo ardiendo.” (P12)

2.1.2.7 Necesidad aprender y descubrir. La inquietud por conocer todo lo
relacionado con el proceso de la enfermedad y como afecta en el paciente el
no poder tener todo ese conocimiento. Y por otra parte, el desconocimiento de
donde buscar o quien le va a proporcionar esa informacion. Esta necesidad
s6lo se ha visto muy marcada por un Unico paciente siendo una constante
durante toda la entrevista.

“Porque a yo estoy acostumbrado a saberlo todo. Me meto en un tema y lo
tengo que saber todo. A lo mejor hay otras personas que no y a lo mejor yo
soy un histérico para eso, pero soy yo. A mi me gusta saber lo que me estan
haciendo, por mi interés y por mi tranquilidad que no tengo que tener ni estrés
ni presiones, ni nada de eso y sobre todo, por el bien comun porque si yo paso
una mala experiencia, yo se que, que si la paso yo, la van a pasar el 80% de
las personas. Porqué, no sé decirte porqué, pero es asi.”.... “Cuando la pido,
se responde pero no tengo la informacion para pedirla ¢comprendes?”....
“Claro. A mi s6lo me han dado un librillo de derechos y obligaciones del
paciente. Ya esta. Y luego alli si, en el hospital de dia hay libros, pero yo esos
no me los he leido.”.... “Yo entiendo que los pacientes son a veces un cofiazo,
pero los profesionales tiene que estar, iba a decir obligados, pero por lo menos
acostumbrados a que los pacientes se pongan nerviosos, a muchas preguntas,
sobre todo los que mayor informacién quieren, como es mi caso, que lo quiero
saber todo, eh.” (P8)

2.2 Accesibilidad

Este apartado se superpone en algunos puntos con la percepcion que
tiene el paciente del sistema sanitario, ya que la accesibilidad al mismo, es uno
de los puntos importantes para que el paciente se sienta mejor o peor
atendido.



2.2.1 Accesibilidad a los profesionales del sistema sanitario

La accesibilidad de los pacientes para ser tratados o contactar con los
profesionales que deben atenderles en el domicilio se centra sobre todo en
profesionales como el servicio de urgencias a domicilio, la ECE o el equipo de
cuidados paliativos. En el caso de un paciente que ha sido tratado por el
equipo de fisioterapia a domicilio, resalta la facilidad para acceder a éste
profesional.

“Hemos llamado y han venido. Han venido incluso en urgencias y muy
amables. No, no puedo tener quejas.”.... “En ese punto, todos, todos, pero
especialmente, quizds, pues el fisio. Si, si, Maria ¢no? Si tenemos un
teléfono.” (P3)

“Mi hija es quien se estd encargando y no me ha comentado nada. Ademas te
llamamos a ti (ECE) y tu lo resuelves.”.... “No, s6lo han dicho (hace referencia
al equipo de cuidados paliativos domiciliarios) que si me encuentro peor o los
necesito que les llame al teléfono que nos han dejado.” (P4)

“No, va mi hijo al ambulatorio y ya esta.”.... “No, la enfermera también esté
pendiente.”.... “Ella (se refiere a la médico de familia) no, la enfermera (la
identifica con su nombre) si ha venido. Ha venido a tomarme la tension, dos o
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tres veces ha estado aqui.” (P5)

“Con todos, con todos. Con los que hablé, lo mismo, con todos, casi no hablé
una palabra mas ni una palabra menos con ninguno de ellos, sino siempre con
todos igual.” (P6)

Ante la pregunta de si tiene facilidad para acceder al sistema sanitario
responde: “Si, si” “... los de urgencias, la Unica vez que he llamado ha sido
esta ultima vez. Yo voy al hospital de dia que son buena gente. Yo llego como
si fuera a mi casa, no sé.” (P7)

“En ese sentido todo muy bien.”.... (Se rie) “Yo es que como luego no hablo
con ellos, no se quien es fulana y quien es mengana, pero yo creo que todos.
Ha llamado a las médicas (se refiere al equipo de paliativos a domicilio) y de
momento, ha llamado al 061 y de momento, en menos de 5 minutos.” (P9)

“No he tenido problemas, no. Me llaman, o mismo que el equipo de paliativos
como la ECE. O bien llaman para interesarse cOmo estoy yo 0 a veces me
dicen “voy para alla “. En fin que yo los tenia disponibles en cada momento, es
que es asi.” (P10)

“Creo que si. Pero aqui en la casa, todavia no he tenido que llamar a nadie.”
(P12)

“Hasta hoy si, mafana....” (P13)



2.2.2 Dificultades

Se hace referencia a la existencia o no de problemas para poder
acceder a los profesionales sanitarios cuando se demanda una atencion en el
domicilio. ElI acceso al médico de familia para que se atienda a domicilio
supone un problema para alguno de los pacientes siendo mas facil acceder a
otros profesionales como la ECE o los profesionales de los equipos de
cuidados paliativos.

“No,...no que yo sepa. Y si no estas tu (ECE).”.... “Con la psicéloga que es la
suplente de la Asociacion (AECC). Ella ya no va alli, pero si la llamas sigue
viniendo.” (P1)

“No porgue ahora tenemos en frente, y era el que perteneciera. No ahi no he
tenido problemas.” (P2)

“Pues la verdad es que no nos hemos encontrado ¢no es verdad Maria? (se
dirige a su esposa). No hemos encontrado dificultades.” (P3)

“¢La mujer? (se refiere a la médico de familia) No que va, ni aunque le
mandes un taxi viene, esa no ha venido nunca. Si no va a la consulta mi hijo ni
se entera de que existo.” (P5)

“Ni idea. Es mas, parece que no quisieran que contactes, y lo comprendo
¢eh? Esta tan saturado.”.... “He tenido problemas en urgencias, el medico de
cabecera no, porque no voy yo, ese es el problema, que no puedo ir. Entonces
tengo que echar mano de gente que no puede porque esta trabajando, porque
tal....” (P8)

2.3 Percepciones

En este dominio se engloban las percepciones que tiene el paciente
sobre el dolor, la percepcion de otras necesidades distintas a las basicas, la
asistencia sanitaria recibida y las personas que satisfacen sus necesidades.

2.3.1 Percepciones del paciente

2.3.1.1 El dolor supone uno de los aspectos mas negativos de la vivencia de la
enfermedad condicionando la calidad de vida de los pacientes y siendo, por
otro lado, uno de los sintomas mas temidos.

“Tengo un dolor constante en el brazo izquierdo que no hay manera que se
quite. Unas veces se suaviza, ahora mismo me esta doliendo, no se quita ni
con corrientes ni con nada. No se me quita.”.... “El dolor es asumible, pero
molesto” (P3)

“Lo peor es el dolor que no se calma con lo que me han dado. Me pone de
mal humor y me vuelvo mas irritable.”.... “...pero segun cae al estbmago el
dolor es tremendo.”.... “... pero el dolor, el dolor es lo que no me deja. Esta es
la primera vez que estoy malo. He tenido muchos accidentes pero como



ahora, no. (Bebe un sorbo de agua) Madre mia cuando me cae una gota de
agua...” (Hace un gesto de dolor estremeciéndose). (P4)

“Ahora tengo un dolor en la mano que ya se lo dije a la doctora antes de lo
gue me paso.”.... “Dolor, dolor ¢sabes cuando me duele? Por las noches.”
(P5)

“...me duele ahi (sefiala una zona de la pierna derecha), cuando me toco me
duele. Un dolor que si no hago movimiento ninguno no me duele.” (P7)

“El dolor, yo no lo aguanto. Yo la cabeza la controlo, al dolor no.”.... “El
problema es los dolores, saber como atacar el dolor, que tomarme, que hacer
si me tomo algo y no me hace el efecto deseado.” (P8)

“Dolor como no damos lugar a que tenga, me tomo calmantes.” (P9)

“Si, dolor, si. Debido al dolor que yo estaba pasando, para que tuviera una
forma de convivencia mas tranquila, me mandaron los parches. Los parches
me los mandaron de 50 y luego me los subieron a 75 y como el dolor no cedia
me los pusieron a 100 y luego me los han ido reduciendo segun he ido
mejorando.” (P10)

“Dolor no tengo por el tratamiento.” (P13)

2.3.1.2 Percepcion de otras necesidades. A parte de las necesidades basicas
que se han visto anteriormente, hay pacientes que perciben otro tipo de
necesidades como la atencién de los profesionales sanitarios o que se faciliten
algunos medios de traslado.

“El psicologo la parte de como adaptarme a mi estado y el médico, no sé...
pues para intentar curarme, no sé.....” (P1)

“Lo unico que le pedia a ECE es que ahora como estoy asi, con las defensas
bajas cada vez que tengo que ir al hospital, que me pongan una ambulancia
para que me lleve y me traigan.”.... “Yo quiero estar solo, quiero estar con él
quiero que cada vez que viene gente, no quiero que hablen mucho, me hace
poner nervios, me da vueltas la cabeza, es como que quiero estar solo...” (P6)

“Cuando necesitas ayuda, no es al principio cuando puedes andar y
desplazarte, no, necesitas toda la ayuda fisica y psiquica es cuando mas debil
estas, mas impotente, en todos los sentidos ¢,no?” (P8)

2.3.1.3 Personas que satisfacen las necesidades. Se corresponde tanto con
los profesionales sanitarios como con los familiares y amigos que atienden y
cubren las necesidades manifestadas.

“El lavarme y esas cosas...., pero me las hace mi madre.”.... “...para eso han
estado los amigos y mi madre.” (Hace referencia a las personas que satisfacen



la necesidad de comunicarse). (P1)

“Con los enfermeros, si incluso esto de curar la herida ha venido una persona
distinta...,”.... “...estuvo mi madre porque pudo venir y ella me lo hacia todo ya
que mi mujer trabaja.” (P2)

“No necesito ninguna ayuda externa, quiero decir, ellas me ayudan con todo lo
gue yo no puedo.” (P3)

“El resto de las cosas como lavarme, afeitarme, esas cosas, me las hace mi
familia ya que yo no puedo solo, lo intento pero estoy muy flojo.” (P4)

“Si lo hace él (su hijo). Yo ya no me acuerdo.” (Hace referencia a la higiene)
(P5)

“...ahora me apafio en el domicilio porque tengo una pareja que la tuve antes
de la operacion y ahora me esta ayudando mucho. Tengo una amiga que por
las noches,...... , Se queda a dormir conmigo. Va a trabajar y se queda a dormir
y a veces me hace la comida y es quien limpia la casa.”.... “Cuando me
encontré mas con esta sefiora (ECE) que me llamo por teléfono que me dijo lo
de mis antiojos, me dijo lo de la dentadura, ya me puse mas contento
todavia.”.... “Lo unico que le pedia a ECE es que ahora como estoy asi,....que
me pongan una ambulancia para que me lleven y me traigan.” (P6)

“Por ejemplo ir al cuarto de aseo, ducharme, afeitarme, salir a la calle, bueno
eso es imposible si no voy acompafiado por ella (sefiala a su esposa). Yo
salgo a la calle, pero salgo a la calle acompafiado de ella o bien de mi bastén
0 bien me agarro de su hombro.” (P7)

“Ponerme los pantalones, que no me los puedo poner. Me ayuda mi madre,
pero mi madre tiene 80 afos. La ayuda fisica. Salir a la calle, salgo porque
tengo que llamar, porque hay gente que no trabaja por desgracia, amigos y
ayer sali con uno, otro dia con otro.”.... “Enfermera de ostomias me ha
ensefado lo de las bolsas y aqui me ayudan porque yo no llego a las cosas, a
echarme esas cosas a llegar a los botes.” (P8)

“Si, que venia una de ustedes (enfermeras) y algunas curas que me tuvieron
gue hacer de lo que es el gluteo, del tumor.”.... “Para los enemas a parte de
ECE, que es la que mas ha venido, la que ha estado atendiéndome mas en
este caso, es que venia otra enfermera para pincharme las 40 unidades
esas.”...."Pues a mi en realidad de los que mas necesitaba y que la
enfermedad me la atraia y deseaba que estuvieran en cada momento pues
es ECE o el médico de paliativos, el equipo de paliativos.”.... “La mujer, ella
se encarga de sanearme, incluso muchas veces me tiene que ayudar ella a
hacer de vientre, me tiene que dar unos supositorios.” (P10)

“Pues... me visten y lavan ellos (se refiere a su hijo y a la sobrina de éste).
También me preparan la comida y yo hago lo que puedo.” (P11)

“Segun sus responsabilidades.” (P12)

“Mis hijas me ayudan a bafiarme, no me bafio solo y vestirme.”.... “El médico



una vez, la enfermera otra, ECE varias veces, unas cuando estaba en casa de
una de mis hijas y las otras aqui. También llama para preguntar como estoy.
También han venido los de la asociacion (AECC) y cuando me dio el infarto
vino el 061.” (Tanto a la ECE como a los profesionales de la AECC los
identifica por sus nombres). (P13)

2.3.1.4 Percepcion del paciente de la atencién sanitaria recibida. La
percepcion que han tenido los pacientes sobre la atencidn sanitaria prestada,
difiere en ocasiones bastante uno de otros, pasando desde encontrarse muy
satisfechos a sentirse desatendidos sobre todo por el médico de familia.
Valoran no soélo la calidad cientifico-técnica sino el trato y la preocupacién por
su estado de salud.

“Con la psicéloga hemos hecho mas que de psicéloga y paciente, también

¢no? No sé es con la que mejor.”.... “La psicéloga es la que mas me ha hecho,
gue yo sepa y me ha ayudado a tirar palante y ayudar un poquito a intentar no
liarla con los médicos y todo eso.”.... “Con la de paliativos no me ha ido muy

bien, venia y me decia tu no se qué pastillas de rescate, na mas y no sé que, y
gue te las tomes, que si no te pincho, que te las tomes,...una movida que lleva
y que no me gustd y ya no viene mas.” (P1)

“Yo lo que he visto siempre desde el punto de vista médico, si me explican
pero asi como para ellos, una cosa normal para su trabajo. Ellos ven muchas
cosas, lo hacen de una forma muy fria, dice, mira esto es asiy siy ya esta.”....
“Con los enfermeros, si incluso esto de curar la herida ha venido una persona
distinta ahi si, aqui en Almeria sobre todo me han atendido bien. No se si es
cuestion de caracter, aqui en Almeria la gente es mas abierta y comunicativa
(hace referencia al hospital de Barcelona). Ahi si yo estaba tranquilo, da igual
que parte te duela. Realmente sabia que la persona te iba a atender bien, o
sea, tenia cuidado porque lo hacian con bastante cuidado. Da mucha
tranquilidad.”.... “Bueno también un poco de frialdad con algun médico, bueno
como médico pero asi, porque luego con otros médico no... mas
comunicativos. Y a nivel de enfermeras, si es donde mas no sé es que su
trabajo estan mas encima estan mas en contacto,... a mi me han ayudado
mucho y sobre todo la tranquilidad de te vas a curar, te duele al principio con
los puntos y entrar ahi con la tranquilad de que sabes que tienen mucho
cuidado.”.... “Conmigo se han portado muy bien.” (P2)

“Sli, si, si no puedo tener queja.” (P3)

“Yo sinceramente no te puedo calificar quien y cdmo. Yo sé que unos han
tenido mas suerte, otros menos para atenderme, unos mas carifiosos, otros
mas déspotas. Como todos son diferentes... pues relativamente ponle un bien
y ya estad.”.... “Mi hijo no se lleva bien con la médica. Yo nunca he tenido
problemas. Fijate, tanto es asi que él y el otro hijo mio, se fueron de la
consulta y a mi, dije no, me quedo ahi. Porque antes habia un sefior grueso
que eso si era divino (nombre del médico) que lo destinaron a otro sitio. Ese si
era fabuloso para mi. Y luego pusieron esta sefiora, con lo cual...fijate, entro y
le digo jbuenos dias! Todavia no la he oido contestar jbuenos dias! Qué, ¢ que



me cuentas? Dice ¢qué necesitas? Yo no necesito nada, que me de las
pastillas. Antes siempre peleando. Conmigo no, yo no tengo ningan problema
con ellos, pero mi hijo cada vez que va, viene de mala leche. Esta todavia que
le pregunte por su padre a ver cOmo esta.”.... “No te cura pero te conforta.”....
“Yo le mando (se refiere a su hijo) traeme esto, traeme lo otro, me falta lo otro
y va a regafiadientes, pero va. Pero sé que es como el chicle americano, que
se mastica pero no se traga. Pero yo sigo con ella.” (P5)

“Todos. Verdaderamente estoy bien atendido por todos. Yo pienso que
cuando un profesional, eh, se hace cargo de su caso es porque le quiere
salvar la vida.”.... “He tenido la atencibn que me merezco. Yo con esta
enfermedad en la Argentina me hubiera muerto.” (P6)

“He tenido una suerte, grandisima porque tengo un equipo a mi lado que son
de lo mejor, de lo mejor, de lo mejor que creo que puede haber para mi. Son
dos personas, bueno son 6 pero son dos que estan directamente pegaos a mi
y €s0 es...para mi son mi padre y mi madre. Y yo estoy malo y me acerco a
ellos o0 sea se acercan ellos a mi mejor dicho, y bueno pa mi se me ha quitao
la enfermedad, pa mi me da un mundo.”.... “...puede haber lo que sea pero
para mi el personal es agradable, un personal buenisimo puede que haya dao
la casualidad pero es que a mi es asi.”.... “La verdad es que para esta
enfermedad, él (médico familia) no me ha visto para nada. Si ha preguntado a
alguna vecina que va por alli a su consulta.”.... “Hombre si digo la verdad,
pues si me gustaria que viniera a menudo porque ademas de cambiar, pues a
mi me reconforta como hoy que la veo a usted (ECE) aunque sea el primer
dia, para mi es una seguridad el que usted esté ahi porque, bueno, me pasa
algo, yo tengo la idea de que si me pasa algo, tengo una persona que bueno
MAas 0 menos esta en esto y mi mujer se acelera, usted no se aceleraria. Eso
es lo que a mi me tranquiliza, vaya.” (P7)

“...a raiz de que viniste tu (ECE), antes yo no sabia a quien llamar o a quien
recurrir para que me solucionara estos problemas. Hay una falta de
informaciobn a ese respecto sino es porque vienes td. Veo cierta
desorganizacion. Yo he visto que hay profesionales en Torrecardenas muy
buenos, en Torrecardenas, me imagino que en general en el sistema de salud
publica, que ademas lo apoyo al 100%."....“También entre los médicos hay
una organizacion muy mala, te van 4 médicos diferentes, uno te ha dicho una
cosa, otro te ha dicho otra cosa, aunque tienen la misma carpeta que es donde
veo yo el problema, que teniendo una misma carpeta, como puede decir

uno...hay confusion.”.... “Hace falta mas medios y una atencibn mas
individualizada, mas personalizada, mas de decir, de obviar cosas que se han
dicho.”.... “La casa, deberia de ser el sitio donde estar, o sea que no se

equivocan cundo te echan, solo se equivocan en la atencién de cuando te
echan. Yo lo tengo muy claro, cuando te echan de alli, ti no estas curado.
Cuando te echan de alli, ti estas hecho polvo y lo que necesitas es no romper
totalmente con el hospital, sino que haya algo y luego... cita el dia 21 estés
como estés. Pero bueno, usted como sabe si alli me da asco cagar en los
servicios tan sucios que tiene alli en la atencion al publico y me aguanto y
entonces es peor.”.... “A ti te echan de un hospital y no viene nadie a tu casa.
Asi ya esta a partir de ahi, todo lo que quieras. No viene nadie. Bueno vienen
coincidiendo con que yo he dicho que ahi en el informe hay una serie de cosas



gue necesitaba y va pues vamos a ver. Y al final dice pues puede ir alguien
para ponerte la inyeccién, pero para la inyeccién no ha puesto pegas la médico
de cabecera para ponérmela y nada. Pero si echas de menos que necesitas,
gue una persona enferma no tendria que estar gestionandose las cosas, tenia
que tener una ayuda que se, que se viera claramente. Que ni siquiera hubiera
opcion a pedirla dependiendo de la patologia y de la gravedad.”.... “Falta
personal, falta humanidad y falta coordinacion. Esas tres cosas.” (P8)

“En ese sentido todo muy bien.”.... “Aqui viene las médicas, se llama (médico
equipo de paliativos) ¢no? y las otras chicas, la psicdloga, (ECE) llama con
mucha frecuencia. Todas muy amables, no sélo es amabilidad sino que han
hecho todo lo que habia que hacer.” (P9)

“Si, si. Si no fuera por la atencion, porque nosotros mas de una vez
intentdbamos pues que a ser posible viniera (ECE) porque la necesitaba.”....
“...en cuestion de asistencia yo no he echado de menos nada. Incluso he
tenido la suerte de tener una buena doctora de cabecera que me ha ayudado
mucho, me ha aconsejado mucho. Todo el mundo se ha portado muy bien,
muy humanos. De (médico del equipo de paliativos) se me quedd muy bien
grabado, la que lo ha sustituido también se esta portando muy bien, me llama
una pila de veces.”.... “Hay gente que habla mal de la seguridad social, que
dice “es que dan numero para tal....” Y yo les digo, la enfermedad mia por
desgracia es una enfermedad. Yo estoy muy contento, de hecho yo también
tengo de las fuerzas armadas ADESLAS y si yo sigo con ADESLAS me habia
muerto.” (P10)

“Ha sido todo como una cadena. Empez6 (ECE) y en nada de tiempo todo fue
rodado. Muy eficaz y amabilisima. Solucioné lo de la cama, lo del aspirador,
me curd, todo. Muy bien. Cuando me hizo falta a la asociacion, ella los aviso y
cuando ellos no podian venir y me encontraba peor como paso6 un viernes, ella
se puso en contacto con la médico (da el nombre) y me puso el tratamiento
que (la médico) le dijo y el lunes estaban aqui a verme. He visto muy buena
coordinacion entre ellos y (ECE), muy rapido.” (P13)



VIlI- Discusién

La metodologia cualitativa resulta adecuada cuando se quiere explorar
en las experiencias de los pacientes oncoldgicos domiciliarios ya que permite
poder recoger éstas de forma directa y abierta.

Son pocos los estudios consultados en los que hacen alusion a las
necesidades bésicas asistidas que presentan este tipo de pacientes
centrandose mas en los sintomas. Hay que tener en cuenta que si estas
necesidades béasicas no son cubiertas adecuadamente van a repercutir
directamente sobre su calidad de vida y/o su calidad de muerte. En los
pacientes del estudio al igual que el resto de los pacientes que necesitan
cuidados en el domicilio, son sus familiares y allegados quienes cubren estas
necesidades y al igual que reflejan Gimeno (2000), Prieto (2001) y Benitez y
cols (2001) en sus estudios, son éstos sobre los que recae la responsabilidad
de sus cuidados y la suplencia de las necesidades basicas las 24h del dia.

Las necesidades basicas asistidas que con mayor frecuencia deben ser
cubiertas en los pacientes de este estudio son: mantener la higiene corporal,
vestirse, eliminar y moverse, teniendo como sintomas asociados la anorexia,
nauseas, vomitos, estrefiimiento y sudoracion, siendo similares a los
encontrados por Fernandez et cols (2006) y Agra et cols (2003).

Otro de los sintomas que mas preocupa y que condiciona la calidad de
vida, a parte del estrefiimiento, es el dolor siendo una preocupacién constante
y un sintoma temido en los pacientes al igual que apuntan otros autores como
Wong et cols (2002), y Gorlat et cols (1999). El dolor incide de forma directa en
el estado animico y caracter del paciente ocasionando irritabilidad vy
repercutiendo en la relacion familiar.

En la mayoria de los pacientes el dolor, ain siendo un sintoma temido,
esta controlado por la analgesia pautada y en algunos casos, debido a la
localizacion del mismo, no lo relacionan con su proceso tumoral.

Sobre los resultados obtenidos cabe destacar la necesidad de
comunicarse, estando cubierta por lo general por la familia y amigos. La
comunicacion, pasa a ser un aspecto importante a ser tenido en cuenta en la
valoracion de los pacientes oncologicos domiciliarios como recoge Buisan y
Delgado (2007) si se quieren proporcionar unos cuidados adecuados.

La mayoria de los pacientes expresan de forma abierta los temores,
emaociones,...y opiniones que tienen. Si se tiene en cuenta que la mayoria de
los pacientes son conocedores de su diagndstico, no existiendo por tanto,
pacto de silencio, mejora la expresion de sentimientos y preocupaciones como
se argumenta en el estudio llevado a cabo por Mufioz y cols (2002).

A pesar de tener un diagnostico como es el cancer, no asocian de
forma directa la palabra cancer a muerte siendo un aspecto comun al reflejado
por Gonzalez (2005), salvo en el caso de un paciente en el que tras ser
informado de su proceso, se extraen de sus palabras la vivencia de su duelo y



el afrontamiento al mismo. Esta actitud puede deberse a que todos los
pacientes estan en tratamiento, aunque sea paliativo, viendo una esperanza
de supervivencia en las terapias actuales.

En esta necesidad, se refleja la dificultad que tienen algunos pacientes
para comunicarse con los médicos tanto sean especialistas como médicos de
familia, notando cierto distanciamiento y frialdad el la relacion médico-paciente,
existiendo informacién pero no comunicacion al igual que refiere Artell et cols
(2002). La percepcidon que tienen los pacientes a la hora de conseguir
informacioén, es que los facultativos no informan de forma clara y que les
supone un esfuerzo e incluso a veces, un inconveniente, sintiendo que hay
cierto recelo o estigmatizacion hacia el paciente cuando se solicita mas
informacion de la que han dado en un principio.

Por otra parte, los pacientes que se sienten bien informados y en los
que existe una buena comunicacion, muestran confianza y seguridad de los
profesionales que les atienden y un trato cercano y cordial confirmando las
expectativas ya recogidas en el afio 2002 en el | Plan Integral de Oncologia
de Andalucia (Galvez et cols, 2002). Por otra parte, una adecuada informacion
produce tranquilidad en el paciente, no dandose situaciones de ambigiiedad lo
que provocaria desconfianza como expone Bara (2006).

El pacto de silencio influye en el derecho de autonomia del paciente
donde es anulado por la familia y/o por el médico, siendo la familia en estos
casos quien decide que es lo mejor para el paciente, no teniendo en cuenta los
deseos del mismo y en donde la expresion de sentimientos y temores del
paciente a la familia, no existe como ha ocurrido en uno de los pacientes del
estudio siendo un aspecto coincidente con otros autores como Cabodevilla,
(1999), Muiioz et cols (2002) y Ruiz y Coca (2008). Esta actitud por parte de la
familia y en ocasiones, incluso por parte de los profesionales sanitarios como
los facultativos, transgrede leyes basicas como la Ley General de Sanidad y la
Ley basica reguladora de la autonomia del paciente.

Sobre la accesibilidad de los pacientes a ser atendidos en su domicilio
gueda visible la desatencion por parte de los médicos de familia, realizando su
labor asistencial a través de la familia del paciente, siendo ésta la que se
desplaza al centro de salud para resolver generalmente gestiones burocraticas
como son las renovaciones de recetas. Esta situacion hace que el paciente
sienta un cierto abandono sanitario, situacion similar a la descrita por Benitez y
Asensio (2002), considerando que su problema de salud, no es importante
para su médico de familia.

Esta actitud por parte de los facultativos, no se corresponde con las
lineas marcadas en los Planes Integrales de Oncologia de Andalucia, donde
se aboga por el trabajo en equipo y la responsabilidad del seguimiento de los
pacientes oncoldgicos domiciliarios por el equipo de atencion primaria. Al igual
que apuntan Rubio y cols (2001), son los profesionales de Atencion Primaria
quienes tienen una mejor situacion para ofrecer los cuidados necesarios,
teniendo como dispositivos de apoyo los equipos de cuidados paliativos
domiciliarios.



Considerando que la atencion domiciliaria es una de las actividades que
caracteriza a la Atencidn Primaria y que se supone la obligatoriedad de ser
llevada acabo, habria que analizar mas exhaustivamente el motivo por el que
este hecho se da. Duque et cols (2000), exponen algunas de las posibles
causas que pueden darse para que la atencién a domicilio no se lleve a cabo,
como es la carga asistencial, las trabas burocraticas para la prescripcion de
algunos medicamentos, problemas organizacionales,..., inadecuada
coordinacion entre niveles. A pesar de la existencia de estas posibles causas,
no se puede obviar que se esta ante pacientes con una gran vulnerabilidad y
necesidad de ser atendidos adecuadamente y que es obligacion de los
profesionales sanitarios aportar la mejor atencién posible con los recursos
disponibles.

Por otra parte y como refieren Aaron et al. (2006), el no llevar a cabo un
seguimiento domiciliario adecuado por parte del médico de familia, va a
repercutir en la eleccion del lugar del fallecimiento, incidiendo en que tanto el
paciente como la familia decidan optar por el ingreso hospitalario cuando se
aproxima la muerte del paciente.

A pesar de lo expuesto anteriormente, los pacientes confian en la
calidad cientifico-técnica de los profesionales y en el sistema sanitario en
general. Consideran que la atencion sanitaria que se les esta prestando es
buena y sienten sus necesidades cubiertas siendo coincidente con lo expuesto
por algunos autores como Duque et cols (2000), Prieto (2001) y Prieto y cols
(2002.).

Al igual que el estudio llevado a cabo por Frias et cols, (2002), las
enfermeras son uno de los profesionales sanitarios mejor valorados,
sintiéndolas cercanas tanto el paciente como la familia, pero siguen
identificando su labor asistencial centrada mas en la parte técnica que en la de
cuidados propiamente dicha.

A pesar de contar con elementos que favorecen la continuidad de
cuidados como son los informes de enfermeria al alta o la Guia de Actuacion
Compartida del paciente oncologico, donde se describe los sistemas de
comunicacion e informacion entre niveles asistenciales, se detecta que en
algun caso como ha ocurrido con uno de los pacientes del estudio, la falta de
coordinacion y de informacion sobre los recursos disponibles. Este suceso ha
hecho que el paso de Atencion Especializada a Atencion Primaria haya
supuesto para este paciente, un salto al vacio. Ante esta situacion hay que
extremar la coordinacion interniveles, de forma que se proporcione al paciente
de la seguridad de ser atendido en su domicilio y de que se le van a
proporcionar los cuidados necesarios, asegurando de esta forma la
continuidad asistencial.

Aungque se ha podido aportar informacion sobre el tema, existen
limitaciones del estudio ya que los resultados no se pueden generalizar y
exportar al resto de la poblacibn de caracteristicas similares como es
caracteristico de la investigacion cualitativa. Por otra parte hubiera sido
deseable contar con una muestra mas amplia y con pacientes del resto de los
centros de salud de la Z.B.S Almeria para poder valorar sobre todo si existen



las mismas dificultades. Por otra parte, en la mayoria de los casos la situacion
clinica del paciente era delicada por lo que el tiempo dedicado a la entrevista
ha podido resultar escaso para profundizar mas y con mayor claridad en los

temas tratados.



IX- Conclusiones

Los pacientes oncoldgicos que necesitan cuidados en el domicilio,
presentan unas necesidades basicas que son suplidas fundamentalmente por
la familia y amigos como es la higiene, vestido, comer, eliminar y moverse. En
los pacientes estudiados, los problemas de movilidad se debian, bien por
afectacion del aparato locomotor o por el estado de salud que presentaban.

La dificultad para caminar en la mayoria de los casos, implica un
confinamiento forzoso en sus domicilios siendo para algunos pacientes dificil
de llevar, puesto que no solo es indicativo de un cambio en el estado de salud,
sino el tener que renunciar a las actividades de ocio o al estilo de vida que
previamente llevaban a cabo. La necesidad de evitar peligros, y concretamente
evitar caidas, esta intimamente ligada al problema de movilidad que presentan
en un momento determinado.

Dentro de las necesidades basicas no asistidas, la comunicacion es
esencial para los pacientes oncologicos, incluso cuando existe pacto de
silencio. Por lo general, es la familia y los amigos con quienes cubren esta
necesidad, siendo muy bien valorado cuando los profesionales sanitarios
muestran acercamiento hacia ellos, lo que facilita la comunicacion y mejora la
confianza en la atencion prestada.

El poder mantener o recuperar su rol personal es un aspecto importante
para todos los pacientes existiendo afioranza por no poder llevar a cabo
actividades de ocio, personales, sociales,..., y esperanza, en poder volver a
realizarlas.

En cuanto a la necesidad de aprender y descubrir resulta llamativo que
s6lo en un caso, esta necesidad destacase. Se podria deducir que para el
resto de los pacientes del estudio, la informacién dada sobre su enfermedad,
recursos sanitarios,..., ha sido suficiente.

Existen otras necesidades para los pacientes como el poder ser
atendidos por otros profesionales como el psicologo, con el fin de ayudarles a
afrontar la enfermedad, a ensefarles a adaptarse a la nueva forma de vida o a
las limitaciones que presentan.

A lo largo de la enfermedad van surgiendo otras necesidades en funcién
de la evolucion que van teniendo, necesitando gestiones especificas (tramitar
material ortoprotésico, ambulancias para traslados, derivaciones a otros
profesionales, curas, inyectables,...).

Sintomas como la anorexia, vomitos, estrefiimiento y dolor siguen
siendo una constante en estos pacientes, convirtiendose en muchas ocasiones
en el centro de la enfermedad mas que la enfermedad en si misma.
Habitualmente los vomitos y el estrefiimiento, son sintomas secundarios al
tratamiento quimioterapico, siendo el estrefiimiento un sintoma dificil de
manejar y que provoca gran malestar en el paciente. A pesar de que el dolor
se encuentra en la mayoria de los casos controlado con el tratamiento



pautado, sigue siendo el sintoma mas temido y el causante de cambios en el
caracter del paciente, complicando las relaciones familiares.

Por lo general los pacientes se sienten bien atendidos por los
profesionales sanitarios y piensan que la atencion sanitaria que reciben es
buena, confiando todos ellos en la atencion que proporciona el Servicio
Andaluz de Salud. Cabe destacar la labor que realizan los equipos de
cuidados paliativos y la Enfermera Comunitaria de Enlace siendo una pieza
clave en la coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales, como medio
para facilitar el acceso de los pacientes al sistema sanitario y como gestora de
recursos. Se valora positivamente por parte de los pacientes, la iniciativa de
los profesionales a realizar visitas domiciliarias 0 seguimiento telefénico
aportando seguridad y confianza en los mismos.

Los problemas de accesibilidad inciden sobre todo en la atencion a
domicilio que el médico de familia presta en estos casos, siendo escasa e
incluso en algunos casos nula, recayendo los seguimientos en otros
profesionales como el equipo de cuidados paliativos domiciliarios
pertenecientes a la AECC o en la Enfermera Comunitaria de Enlace.

Con el presente estudio se ha contribuido a dar un enfoque personal
desde la perspectiva del paciente en su medio domiciliario, aportando
informacion sobre cuales son sus necesidades reales, como se sienten
atendidos y las dificultades que encuentran para acceder al sistema sanitario.

Futuras lineas de actuacion

Con los resultados obtenidos se pueden plantear propuestas de mejora
gue garanticen una mejor accesibilidad y seguimiento de estos pacientes
siendo ambos elementos, objetivos principales del Servicio Andaluz de Salud.

Por otra parte los resultados del estudio, invitan a evaluar herramientas
existentes sobre continuidad de cuidados como es el nivel de implantacion y
utilizacién de la Guia de Actuacion Compartida del paciente oncoldgico y el
uso de la carpeta de Cuidados Paliativos puesta en marcha hace
aproximadamente un afio.

El mantener la linea de investigacion realizada, profundizando en los
aspectos tratados y ampliando tanto la muestra como el centrarse en
patologias oncoldgicas especificas, podria aportar mayor informacion que
sirviera de base a la hora de proporcionar cuidados domiciliarios de calidad.
Hay que tener en cuenta, que la mejor forma de atender las necesidades del
paciente, es realizando valoraciones individualizadas, y ajustando los planes
de cuidados a las necesidades sentidas de cada uno de los pacientes,
debiendo ser abordadas por el equipo multidisciplinar.

Otra de las lineas de investigacion que se podria abordar a raiz de los
resultados obtenidos, seria valorar qué problemas tienen en nuestro medio, los
meédicos de Atencion Primaria para realizar una atencion a domicilio de forma



adecuada en este tipo de pacientes, valorando desde su punto de vista los
problemas de accesibilidad y coordinacidon entre los diferentes niveles
asistenciales.
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Anexo 1

Cuestionario

1. ¢Cuéantos afios tiene?

2. ¢Qué patologia oncoldgica le han diagnosticado?

3. ¢Cuanto tiempo hace que se lo diagnosticaron?

4. ¢Cuénto tiempo lleva necesitando cuidados en el domicilio?

5. ¢Qué necesidades son las que tiene o ha tenido durante este tiempo?

6. ¢Cree que se le esta proporcionando la atencion que necesita y que esta
atencion esta cubriendo todas las necesidades que usted tiene?

7. ¢Qué profesional o profesionales son los que cree usted que mejor atienden
a sus necesidades?

8. ¢Tiene facilidad para acceder a ellos?
9. ¢Qué profesional es mas accesible segln su experiencia?

10.¢Hay algo que eche de menos?



Anexo 2
Informacién del estudio al paciente

Estudio: Necesidades sentidas desde la perspectiva del paciente oncoldgico en el
ambito domiciliario

¢, Quién hace este estudio?

El estudio se va a realizar en la zona urbana del Distrito Sanitario Almeria. El
investigador principal s ..........ccccvvunennn.

¢ Por qué yo?

El estudio pretende saber cuales son las necesidades que presentan los
pacientes oncologicos que hay que atender en el domicilio, qué profesionales
cubren estas necesidades y los problemas de accesibilidad con que se
encuentran, perteneciendo usted a este grupo de pacientes. Esto ayudara en
un futuro a que los profesionales sanitarios sepamos cuales son las
necesidades sentidas por el propio paciente y podamos mejorar nuestra
atencién hacia ellos.

Mi participacion ¢ Que implica?

Usted solo debera realizar la entrevista que la enfermera le va a realizar en su
domicilio, habiendo una Unica entrevista salvo que posteriormente quiera hacer
alguna aportacion por iniciativa personal suya.

¢, Si no me apetece, no puedo, no quiero seguir en el estudio, qué ocurre?

Usted puede decidir en cualguier momento su inclusion, asi como su exclusion
del proyecto sin mas que comunicarlo y sin dar explicaciones si asi lo desea.
Esto ademas no tendra ninguna repercusion en la atenciéon que usted recibe
habitualmente.

¢,Con qué garantias cuento si decido participar?

Se ha notificado al Distrito Sanitario Almeria sobre la realizacion del estudio y
los fines del mismo, por lo que velara para que se salvaguarde la seguridad y
los derechos del paciente. Todos los datos relativos a su caso (la entrevista)
seran tratados de forma anénima, apareciendo s6lo un niumero identificativo del
caso que garantice el no reconocimiento de la persona. Igualmente esta
informaciébn no aparecerd en ningdn momento en su historia de salud
guedando los datos bajo la custodia del investigador principal quien sera el que
los analice y exponga.

Sitengo mas dudas, ¢a quien me puedo dirigir?

Siempre al investigador principal que es Agustina Silvano Arranz que dejara un
namero telefonico para poderla localizar (670949887). Ademas podra consultar
con su Enfermera de Enlace a la que se le informara del estudio.



Anexo 3

Consentimiento informado del paciente/participante en el estudio

Titulo del estudio: Necesidades sentidas desde la perspectiva del paciente
oncologico en el ambito domiciliario

He recibido informacion sobre el estudio,

He podido hacer preguntas sobre el estudio,

Se me ha explicado lo suficiente el estudio,

Se me garantiza la confidencialidad de los datos.

Comprendo que mi participacion es voluntaria,
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
-Cuando quiera.
-Sin tener que dar explicaciones.
-Sin que esto repercuta en mi atencion sanitaria.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

En Almeria a......... de .o de 200

Firma del participante.
Investigador

He explicado el contenido del estudio asi como las dudas y aclaraciones sobre
el mismo al participante y éste ha aceptado liboremente.

Firma Fecha



