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Resumen

Objetivo. Conocer si los pacientes onco-
logicos en fase libre de enfermedad o fase de
supervivencia tienen necesidades de comuni-
cacion e informacion diferentes a las que pue-
dan presentar pacientes oncolégicos en otras
fases de la enfermedad. Material y método.
Para dar respuesta a este objetivo, se diseno
un cuestionario en el que se evaluaron la fre-
cuencia y la importancia en la que se produ-
cen 15 situaciones especificas en la relacion
médico-paciente, donde se puede facilitar la
comunicacion e informacién. En dicho cuestio-
nario también se obtiene informacion sobre los
dos items valorados como mas importantes por
los pacientes. El cuestionario fue administrado
mediante una entrevista semiestructurada en
las visitas de control de los pacientes. Resulta-
dos. La muestra de este estudio esta formada
por 85 pacientes oncoldgicos (30 pacientes en
fase libre de enfermedad y 55 en otras fases).
De forma general, se observa que la puntua-
cion obtenida en frecuencia para las situacio-
nes planteadas es, significativamente menor,
a la importancia dada por los participantes a
las mismas. Ademads, son los pacientes oncolé-
gicos supervivientes, en comparacién con los
pacientes en otras fases de la enfermedad, los
que evaltian, de forma estadisticamente sig-
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Abstract

Aim. The main aim of this article is to
know whether cancer survivor patients have
different communication and information
needs in contrast to cancer patients in other
stages of the disease. Method. A questionnaire
was designed to assess the frequency and
importance of 15 doctor-patient situations
related to informational and communicational
aspects. Information about the most important
situations to patients is achieved too. The
questionnaire was administered to patients in
control sessions by means of a semi-structured
interview. Results. The sample of this study is
made up of 85 patients (30 cancer survivors
patients and 55 cancer patients in other phase
of illness). Generally, the score obtained in
frequency is smaller than the score given
in importance by participants to the same
situations. More exactly, cancer survivor
patients consider most important the situations
proposed in contrast to cancer patients in
other stages. Nevertheless, both sorts of
patients choose the informational aspects of
the communication, as the most important,
in contrast to emotional aspects. Conclusion.
The results show the need to provide survivor
cancer patients with continuous, specialized
and patient-centered care that could help
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nificativa, las diferentes situaciones con una
mayor puntuacién en importancia. Sin embar-
go, tanto los pacientes supervivientes como el
resto de pacientes coinciden al elegir los ite-
ms relativos a aspectos informativos como los
mas importantes, en contraste con los aspectos
emocionales de la comunicacion. Conclusion.
Los resultados obtenidos nos muestran la ne-
cesidad de ofrecer a los pacientes oncolégi-
cos supervivientes una atenciéon continuada
donde el estilo de comunicacion se centre en
las necesidades referidas por ellos, para asi,
estimular los recursos personales y ayudarles
a afrontar los problemas biopsicosociales deri-
vados de la enfermedad.

Palabras clave: Comunicacién; relacion mé-
dico — paciente; oncologia; paciente oncolégi-
CO superviviente.

them to cope with biopsychosocial problems
derived from the disease.

Key words: Communication; doctor-patient
relationship; oncology communication; cancer
survivor.

INTRODUCCION

Segln la Organizacion Mundial de la
Salud™, en 2005, de los 58 millones de
defunciones registradas en todo el mundo,
el 13% se debieron al cancer. En Espana,
en ese mismo ano, el cancer fue la causa
del 26,6% de todas las muertes.

Sin embargo, la evolucion experimenta-
da durante las dltimas décadas en el trata-
miento y la deteccion precoz del cancer, ha
influido notablemente en el incremento de
la esperanza de vida de los pacientes. Gra-
cias a los nuevos tratamientos complemen-
tarios que reducen de forma considerable
las recaidas, el cancer se estd convirtiendo,
cada vez mas, en una enfermedad cronica,
y se esta consiguiendo que el paciente con-
viva con la enfermedad manteniendo una
buena calidad de vida. Asimismo, segtn el
estudio EUROCARE-4%%, los indices gene-
rales de supervivencia relacionados con el
cancer a cinco anos en Espaia se sitdan,
en general, en un 49,5% para los hombres
mientras que para las mujeres este porcen-
taje se eleva hasta el 59%.

No obstante, a pesar del aumento de
la supervivencia en los pacientes afecta-

dos de cancer, en la actualidad se dedi-
can pocos esfuerzos a identificar y/o tra-
tar las necesidades psicosociales que esta
fase de la enfermedad entrafa. En este
sentido, el estudio de las necesidades de
comunicacién de los pacientes“® puede
ayudar al reconocimiento y mejora de las
mismas.

Segln Feldman-Stewart et al.”, el com-
ponente clave de la comunicacion entre
médico y paciente son los objetivos que
cada uno de los interlocutores pretende al-
canzar mediante esta interaccién. En este
sentido, los participantes en este proceso
comunicativo se encuentran determinados
por el entorno y por una serie de atributos
clave (por ejemplo, necesidades, creen-
cias, valores, habilidades y emociones),
dando lugar a objetivos comunicativos di-
ferenciados.

Los factores sociodemograficos y bio-
médicos®'?, son las caracteristicas indivi-
duales mds importantes que pueden estar
determinando las necesidades comunica-
tivas de los pacientes. Con relacion a los
factores sociodemograficos, diversos traba-
jos destacan la importancia de los aspectos
socioculturales"' ' asi como el género, la
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edad y el nivel educativo. En este sentido,
se ha observado en diversas investigacio-
nes con poblaciones con caracteristicas
sociodemogréficas y culturales diferentes,
que son los jovenes, las mujeres y las per-
sonas con mayor nivel educativo los que
mads informacion solicitan a los profesio-
nales sanitarios'">'?.

En relacién a las caracteristicas bio-
médicas de los pacientes de cancer, se
ha observado que en los primeros esta-
dios de la enfermedad la mayoria desean
informacién detallada sobre su pronds-
tico, presentada de forma abierta y ho-
nesta®’??. En esta misma linea, Clayton y
colaboradores destacaron la importancia
que para los pacientes (con cancer avan-
zado y terminal) tenia el que los sanita-
rios fueran honestos al hablar del futuro,
reforzando los aspectos positivos y sin
dar falsas esperanzas, asi como el valor
de ser escuchados y reconocidos en sus
preocupaciones emocionales®?. Por otra
parte, en otros estudios se observa que
los pacientes dan mas importancia, en ge-
neral, a los aspectos relacionados con la
competencia del médico y la informacién
sobre la enfermedad y los tratamientos
que a los aspectos de apoyo emocional y
contextual'®17:2%,

Conviene tener presente que las con-
secuencias que se derivan de un proceso
comunicativo inadecuado pueden ser, en
algunos casos, iatrogénicas, dando lugar
a una serie de problemas o secuelas psi-
colégicas en el paciente con cancer, en-
tre las que destacan: ansiedad, depresion,
mala adaptacion y afrontamiento defi-
ciente o inadecuado, sufrimiento, deses-
peranza, enfado o disminucion en la ca-
lidad de vida®?. Asimismo, este proceso
comunicativo inapropiado puede generar
un gran impacto sobre el paciente afec-
tando al curso del tratamiento, y generan-
do, entre otros aspectos, desconfianza en
el diagnostico propuesto por el médico y
rechazo de los procedimientos terapéu-

ticos recomendados®?®, aumento del uso
de tratamientos alternativos y/o comple-
mentarios, y disminucién de la satisfac-
cion del paciente en relacién al sistema
asistencial. Es decir, puede repercutir ne-
gativamente tanto en la adaptacién a la
enfermedad como en la calidad de vida
del paciente”>>20

Los objetivos comunicativos de una
persona son dinamicos y por tanto pue-
den variar con el curso o evolucién de la
enfermedad. A pesar de ello, la mayoria
de los estudios realizados contemplan al
paciente que se encuentra en las fases de
diagnéstico, en las de tratamiento activo®”
o al final de la vida obviando al pacien-
te superviviente. Asi, a pesar del notable
aumento en el ndimero de pacientes que
superan la enfermedad, la interaccién co-
municativa entre el médico y el paciente
oncoldégico superviviente no ha sido tenida
en cuenta, pese haber sido recomendada
por varios autores®?% como una futura
area de investigacion.

En las necesidades de comunicacion
del paciente oncoloégico superviviente, es
importante tener presente que estas nece-
sidades comunicativas pueden estar deter-
minadas por factores biomédicos, psicolé-
gicos, sociales y econémicos relacionados
o derivados con la enfermedad®”. En este
sentido, el conocimiento de estas necesi-
dades y de los factores que las condicio-
nan permitird realizar un mejor abordaje
de las mismas. Asi por ejemplo, la recaida,
la aparicion de nuevos tumores, la existen-
cia de problemas cardiovasculares, sexua-
les o el dolor, son, entre otros, algunos de
los aspectos biomédicos que mayor inci-
dencia tienen en la calidad de vida del
paciente oncoloégico superviviente *?. Por
otra parte, el estrés, la ansiedad, el trastor-
no por estrés postraumatico o el miedo a la
recaida son reacciones psicoldgicas que se
presentan frecuentemente en esta fase®?.
No obstante, y desde un punto de vista
opuesto, la experiencia de enfrentarse a
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una enfermedad como el cancer también
puede tener consecuencias psicolégicas
positivas (aumento de la autoestima, sen-
sacion de fortaleza, encontrar el sentido de
la vida, ...) que facilitarian el crecimiento
personal del paciente®?.

Finalmente, entre los problemas so-
ciales y econémicos que han de afrontar
los pacientes oncoldgicos supervivientes,
destacan los cambios producidos en los
roles familiares, sociales o profesionales,
relacionados con las secuelas fisicas o psi-
coldgicas derivadas de la enfermedad, el
trabajo —poder mantener su empleo o en-
contrar uno nuevo—, y el acceso al segui-
miento en el sistema sanitario®*%.

Existen diferentes concepciones de lo
que se entiende por paciente oncologico
superviviente. Hay autores que conside-
ran superviviente al paciente de cancer
desde el mismo momento en el que es
diagnosticado hasta su muerte®?. Desde
nuestro punto de vista, esta definicién es
poco operativa o especifica, ya que no
distingue las diferentes fases experimen-
tadas por el enfermo oncoldgico en el
proceso de la enfermedad. Por el contra-
rio, Lopez-Lara et al.®", establecen que
la supervivencia libre de enfermedad o
de recidiva sera definida como el tiem-
po que transcurre desde que el paciente
obtiene una respuesta completa, tras di-
ferentes pruebas, hasta el diagndstico de
la recidiva. Esta dltima nocién a nuestro
entender, es mucho mas operativa que la
anterior y por la que hemos optado en el
presente trabajo.

Teniendo en cuenta los argumentos
anteriores, el objetivo del presente trabajo
consiste en conocer si los pacientes on-
coldgicos en fase libre de enfermedad (o
supervivientes) presentan necesidades co-
municativas diferentes a las presentadas
por pacientes con cancer en otras fases de
la enfermedad.

METODO
Participantes

Ochenta y cinco pacientes oncoldgicos
atendidos en el hospital Santa Creu y Sant
Pau (Barcelona) que cumplian los siguien-
tes criterios de inclusion:

a) dar su consentimiento informado
para participar en el presente estu-
dio;

b) ser pacientes o ex-pacientes oncol6-
gicos;

c) ser mayores de edad;

d) que su estado fisico y mental les per-
mite responder de forma coherente
y con autonomia al cuestionario;

e) que la cumplimentacién del cuestio-
nario no suponga para el paciente
ningln tipo de perjuicio o sufrimien-
to anadido. En este caso, nos refe-
rimos al inconveniente que puede
causar cumplimentar una prueba a
pacientes cuyo estado fisico y/ psi-
coemocional se encuentra deterio-
rado tanto por la enfermedad como
por los tratamientos o por los aconte-
cimientos relacionados a la misma.

Instrumento

Se ha disefado un cuestionario “ad
hoc” (Anexo 1) compuesto por quince ite-
ms relacionados con aspectos informativos
y emocionales de la comunicacién onco-
[6gica. La seleccion y definicion de dichos
aspectos sigue la propuesta realizada por
Ong et al."", distinguiendo entre acciones
orientadas a curar y acciones orientadas
a cuidar.

Por acciones orientadas a curar (nece-
sidades informativas) se entiende aquellas
acciones que demanda el paciente con
respecto a la informacién relacionada con
su enfermedad (ajuste de la informacion
a sus necesidades, fuentes de informacion
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y la calidad de la misma) asi como a las
caracteristicas profesionales del médico en
la interlocucién (capacidad de escucha,
hacer participe al paciente del proceso y
reconocer sus necesidades). En cuanto a
las acciones orientadas a cuidar (necesida-
des emocionales), son los requerimientos
realizados por el paciente a su oncélogo
relacionados con aspectos psicolégicos,
afectivos y emotivos derivados, relacio-
nados o pertenecientes al proceso de su
enfermedad.

La seleccion de estos items ha sido rea-
lizada mediante la informacién obtenida
a través de una revision bibliogréfica, la
consulta a expertos y la interaccion con
pacientes oncoldgicos. Este cuestionario
esta constituido por dos partes. En la pri-
mera, se evalla la frecuencia en la que su-
ceden las situaciones planteadas asi como
la importancia que tienen las mismas para
los participantes. En la segunda, se solicita
a los participantes que seleccionen las dos
situaciones mas importantes de entre las
quince propuestas. Para la evaluacion de
ambas partes se emplea una escala tipo
Likert con cinco alternativas de respuesta
para evaluar tanto la frecuencia (nunca,
a veces, bastantes veces, casi siempre y
siempre) como la importancia (no es im-
portante, es poco importante, regular ni
poco ni mucho, es bastante importante y
muy importante). Tanto para la frecuencia
como para la importancia, la puntuacion
minima y maxima que puede conseguirse
es de 15 y 75 puntos respectivamente.

Las caracteristicas psicométricas de
este cuestionario, muestran una fiabilidad
de 0,923 en la escala de evaluacién de la
frecuencia de comunicacion 'y de 0,819 en
la escala que evalta la importancia de la
comunicacion, medidas a través del o de
Cronbach. Para analizar la estabilidad tem-
poral del cuestionario, se llevé a cabo un
segundo pase de la prueba (retest) trans-
currido, aproximadamente, tres semanas
desde la primera evaluacién y en el que

participaron 25 personas, observandose
una correlacién de 0,780 y de 0,69 para
la frecuencia de comunicacion y para la
importancia de la comunicacion respecti-
vamente. Teniendo en cuenta estos resul-
tados, se observa la notable adecuacién
de las caracteristicas psicométricas de la
prueba.

Se ha obtenido ademas informacién
sobre las caracteristicas sociodemograficas
(sexo, edad, estado civil, nivel educativo y
situacion laboral) y biomédicas (diagnés-
tico, recaidas, tratamiento actual, fase de
la enfermedad y tiempo desde el diagnés-
tico).

Procedimiento

La administracién del cuestionario se
realizd, previo consentimiento informado
del paciente, a través de una entrevista se-
miestructurada que se realizaba en las vi-
sitas de control del paciente, tanto en fase
libre de la enfermedad como en las fases
activas. Para el andlisis de la informacién
obtenida se ha utilizado el programa esta-
distico SPSS (v.17.0)

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas y
biomédicas

Ochenta y cinco pacientes oncologi-
cos con una edad media de 49,42 anos
(DT=13,2) participaron en este estudio. Un
57,6% son mujeres. Respecto a la situa-
cion laboral, la mayoria (44,2%) esta de
baja laboral. Por lo que se refiere al ni-
vel educativo, la mayoria de los pacientes
(44,7%) ha cursado estudios secundarios
(Ver Tabla 1).

El 64,7% (N=55) de los pacientes se
ubica en alguna de las fases activas de la
enfermedad, mientras que el 35,3% (N=30)
se encuentra en fase libre de enfermedad
o fase de supervivencia (Ver Tabla 2). En



132 Elsa Navarro et al.

Tabla 1. Caracteristicas
sociodemogrdéficas.

Caracteristicas N*(%)
Sexo
Mujeres 49 (57,6)
Hombres 36 (42,4)
Estado Civil
Soltero 19 (22,4)
Casado 49 (57,6)

Pareja de hecho /
convivencia

Separado / divorciado 10 (11,8)
Viudo 4,7)
Situacion Laboral
Activo 10 (11,8)
Baja laboral 36 (42,4)
Incapacidad laboral 67,1)
Desempleado 5(5,9)
Jubilado 19 (22,4)
Ama de casa 7 (8,2)
Estudiante 2(2,4)
Nivel Educativo
Primario 24 (28,2)
Secundario 38 (44,7)
Universitario 23 (24,1)

*N:85

cuanto al tiempo desde que fueron diag-
nosticados, éste estda comprendido entre
1y 88 meses, siendo la media de 17.78
meses.

En la Tabla 3, se presentan los diferen-
tes diagnosticos, destacando el cancer de
mama con un 17,6% de frecuencia.

Se observa globalmente, que los pa-
cientes valoran en mayor medida la im-
portancia de las situaciones propuestas
en el cuestionario que su frecuencia (t=-
7,741; p<0,01). Asi mismo, las mujeres
puntian mas en importancia que los hom-
bres (t=-2,942; p<0,01), no observandose
diferencias significativas con respecto a la
frecuencia.

Con relacién al nivel educativo de
los participantes, se observan diferencias

Tabla 2. Caracteristicas biomédicas.

Caracteristicas N(%)
Tratamiento
Ninguno 33 (38,8)
Cirugia 11 (12,9)
Quimioterapia 26 (30,6)

Radioterapia 4
Terapia hormonal 9 (10,6)
Ensayo clinico 2

Fase de Enfermedad

Fase libre 30 (35,3

Resto de fases 55 (64,7
Recaida

Ninguna recaida 48 (56,5)

Una recaida 28 (32,9)

Mas de una recaida 9(10,7)
Tiempo desde Diagnéstico

Entre O y 6 meses 31 (36,5)

Entre 6 y 12 meses 21 (24,7)

Mas de 12 meses 33 (38,8)

estadisticamente significativas en la pun-
tuacion en frecuencia (F= 3,450; p<0,05)
entre las personas con estudios universita-
rios y aquellas con estudios secundarios
(t= 2,559; p<0.05), siendo las personas
con mayor nivel educativo las que menos
valoran la frecuencia en contraste con per-
sonas con estudios secundarios.

Si comparamos globalmente entre los
pacientes en fase libre de enfermedad vy
pacientes en fases activas de la enferme-
dad se observan diferencias estadistica-
mente significativas en la evaluacion de la
importancia de las situaciones planteadas
(t= 2,335; p<0,05), siendo las personas en
fase libre de enfermedad las que dan ma-
yor importancia al conjunto de situaciones
presentadas.

En la Tabla 4, se presenta un andlisis
comparativo de los items en funcién de si
los pacientes estan en fase libre de enfer-
medad o en otras fases. En la evaluacién
de la frecuencia, la diferencia es signifi-
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Tabla 3. Tipos de Diagnéstico.

Diagndstico N(%)
Mama 15 (17,6)
Sarcoma (incluye diferentes 8 (9,4)
tipos)
Colon, recto y ciego 6 (7,1)
Pulmén, pleura 5(5,9)
Pseudomixoma peritoneal 5(5,9)
Higado 4 (4,7)
Linfoma no Hodgkin 4 (4,7)
Testiculo 3 (3,5)
Cerebrales 3 (3,5)
Oseo 3 (3,5
Esofago 3 (3,5)
Ovario 22,4
Estdmago 2 (2,4)
Cavum 22,4
Cavidad bucal 2(2,4)
Otros casos 18 (21,1

~

cativa en el item diez, el médico me hace
participe de las decisiones que se toman
relacionadas con mi enfermedad, siendo
la media mayor para los pacientes que se
encuentran en fase libre.

En cuando a la evaluacién de la im-
portancia, se observan diferencias esta-
disticamente significativas en los items
cuatro, con el médico puedo conversar
sobre temas espirituales, seis, puedo pre-
guntar con libertad diferentes aspectos re-
lacionados con mi enfermedad, siete, si
él no puede ayudarme me indica dénde
puedo apoyarme (psicélogos, grupos de
apoyo...), nueve, el médico me proporcio-
na confianza y diez, el médico me hace
participe de las decisiones que se toman
relacionadas con mi enfermedad. La me-
dia es mayor en todos estos items para los
pacientes que se encuentran en fase libre
de enfermedad.

Tabla 4. Andlisis de la puntuacién frecuencia e importancia item a item en
funcién de la fase de la enfermedad.

FRECUENCIA IMPORTANCIA
items Media (SD) Media (SD) y4 P
Fase Libre Resto Fases Fase Libre Resto Fases
1 3,60(1,200 3,53(1,18) -0,280 0,780 4,43(0,97) 4,55(0,77) -0,565 0,572
2 3,17(1,42) 3,13(1,44) -0,175 4,27(0,98) 4,02(0,99) -1,125 0,225
3 3,23(1,48) 3,36(1,48) -0,463 0,643 4,10(1,18) 3,84(0,98) -1,504 0,133
4 1,97(1,54) 1,64(1,09) -0,649 0,516 2,80(1,47) 2,04(1,20) -2,391 0,017*
5 2,43(1,57) 2,15(1,46) -0,815 0,415 3,70(1,18) 3,71(1,17) -0,086 0,932
6 453(0,78) 4,42(0,99) -0,078 0,938 4,73(0,52) 4,44(0,63) -2,271 0,023*
7 3,7001,51) 3,64(1,46) -0349 0,727 4,77(0,43) 4,33(0,79) -2,272 0,006**
8 2,73(1,66) 2,65(1,52) -0,199 0,842 3,47(1,41) 3,22(1,08) 0,981 0,327
9 4,40(0,89) 4,31(1,09) 0,000 1,000 4,93(0,25) 4,62(0,65) -2,576 0,010*
10  4,10(1,40) 3,42(1,50) -2,264 0,024* 4,83(0,38) 4,380,93) -2,387 0,017*
11 4,00(1,26) 3,84(1,36) -0,538 4,77(0,57) 4,58(0,66) -1,502 0,133
12 3,2001,52) 3,47(1,46) -0,811 0,417 4,20(0,92) 3,91(00,84) -1,772 0,076
13 3,70(1,34) 3,84(127) -0,447 0,655 4,57(0,68) 4,31(0,74) -1,653 0,098
14 3,53(1,25) 3,69(1,39) -0,683 0,495 4,37(0,93) 4,18(0,77) -1,417 0,156
15 4,13(1,31) 3,85(1,38) -0,976 0,329 4,60(0,77) 4,42(0,71) -1,587 0,112
*p<0.05



134 Elsa Navarro et al.

Con respecto al andlisis de las caracte-
risticas sociodemograficas y biomédicas se
ha observado diferencias estadisticamente
significativas entre pacientes que tienen
pareja (independientemente de la relacion
establecida) y entre aquellos que han su-
frido o no una recaida de la enfermedad,
siendo los pacientes en fase libre que no
tienen pareja los que tienen una puntua-
cién en la evaluacién de la importancia,
en contraste con los pacientes que se en-
cuentran en otras fases de la enfermedad
y que tampoco tienen pareja (Z=-2,162;
p<0,05).

Por lo que respecta a los pacientes que
han sufrido recaida, se observa una dife-
rencia estadisticamente significativa entre
los pacientes en fase libre que han experi-
mentado recaida y los pacientes que se en-
cuentran en otras fases de la enfermedad
que también han sufrido recaida, siendo
la puntacion media en importancia mayor

para los pacientes en fase libre (Z=-2,256;
p<0,05).

En el andlisis de las dos situaciones
consideradas de mayor importancia, se
observa que los items considerados como
mas importantes son, en primer lugar el
item uno, el médico resuelve todas mis
dudas, en segundo lugar el item nueve, e/
médico me proporciona confianza, el item
seis en tercer lugar, puedo preguntar con
libertad diferentes aspectos relacionados
con mi enfermedad, el item diez, el médi-
co me hace participe de las decisiones que
se toman relacionadas con mi enfermedad,
en cuarto lugar y, finalmente, el item once,
me siento escuchado/a por el médico (Ver
Tabla 5).

Con respecto al estudio de los items
que han sido considerados como mads
importantes en funcion de la fase de la
enfermedad, no se observan importantes
diferencias entre los pacientes que se en-

Tabla 5. Situaciones priorizadas por los pacientes. Eleccion de los dos items mas

importantes.
Primera Situaciéon Mds Segunda Situacion Mas Global
Importante Importante

Items Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
1 25 29,4 10 11,8 35 20,5
2 3 3,5 0 0 3 1,7
3 3 3,5 1 1,2 4 2,3
4 0 0 0 0 0 0
5 1 1,2 3 3,5 4 2,3
6 9 10,6 14 16,5 23 13,5
7 3 3,5 4 4,7 7 4,1
8 1 1,2 3 3,5 4 2,3
9 14 16,5 19 22,4 33 19,4
10 5 5,9 17 20,0 22 12,9
11 14 16,5 7 8,2 21 12,4
12 0 0 1 1,2 1 0,6
13 1 1,2 2 2,4 3 1,8
14 1 1,2 1 1,2 2 1,1
15 5 5,9 3 3,5 8 4,7

Total 85 100 85 100 170 100
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Tabla 6. Eleccién items mas importantes segion fase de la enfermedad.

LIBRE DE ENFERMEDAD

RESTO DE FASES

Order! ,de items N (%) items N (%)
Eleccion
1° 1 11 (18,3) 1 24 (21,8)
2° 9 11 (18,3) 9 22 (20)
3° 10 10 (16,7) 6 17 (15,4)
4° 6 6 (10) 11 16 (14,5)
5° 11 5 (8,3) 10 12 (10,9)

cuentran en fase libre de enfermedad vy el
resto de fases (Ver Tabla 6). De este modo,
ambos grupos de pacientes coinciden en
la seleccion del item uno, el médico re-
suelve todas mis dudas, y el item nueve, el
médico me proporciona confianza, como
el primero y el segundo mas importantes
respectivamente. En cuanto al resto de
prioridades, se observan pequefas varia-
ciones, aunque ambos grupos consideran
a los items seis, puedo preguntar con liber-
tad diferentes aspectos relacionados con
mi enfermedad, diez, el médico me hace
participe de las decisiones que se toman
relacionadas con mi enfermedad, y once,
me siento escuchado/a por el médico, en-
tre los cinco mas importantes.

DISCUSION

El objetivo propuesto en esta investiga-
cién consistia en observar si los pacientes
oncoldgicos en fase libre de enfermedad
presentaban necesidades comunicativas
diferentes a las que podrian tener los pa-
cientes oncolégicos en otras fases de la
enfermedad.

En general, hemos observado que la
diferencia entre la frecuencia en la que se
producen las situaciones y la importancia
que conceden los participantes a las mis-
mas apoya la idea de que los pacientes on-
colégicos, independientemente de sus ca-
racteristicas sociodemograficas y biomédi-
cas, tienen necesidades comunicativas que

no estan siendo satisfechas por el sistema
sanitario*”. En este sentido, se evidencia
que las necesidades de comunicacion del
paciente no estan siendo suficientemente
atendidas.

En cuanto a las caracteristicas socio-
demograficas de los pacientes de este es-
tudio, los resultados son acordes con los
obtenidos por otros autores'>'?, al obser-
var que son las mujeres las que dan mayor
importancia a las situaciones propuestas
son las que estan menos satisfechas con la
comunicacién e informacién y son las que
demandan una mayor atencién.

Por otra parte, y con relacion a la edad,
no se han obtenido los mismos resultados
que otros estudios previos!'®'.

Con relacion al nivel educativo, se ob-
serva que, como otros autores indican?,
las personas con mayor nivel educativo
y con estudios universitarios, son los que
evallan mas negativamente la situacién
actual en comparacién con personas con
estudios primarios y secundarios, aspecto
éste que pone de manifiesto la importancia
de la atencioén individualizada en el cuida-
do del paciente oncolégico.

En general, los resultados obtenidos
indican que los pacientes en fase libre
de enfermedad dan mayor importancia al
global de las situaciones o aspectos pro-
puestos que el grupo de personas que se
encuentran en otras fases de la enferme-
dad. Analizando en detalle los items, se
observa que, las personas en fase libre de
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enfermedad dan mas importancia a los ite-
ms cuatro, con el médico puedo conver-
sar sobre temas espirituales, seis, puedo
preguntar con libertad diferentes aspectos
relacionados con mi enfermedad, siete,
si él no puede ayudarme me indica doén-
de puedo apoyarme (psicologos, grupos
de apoyo...), nueve, el médico me pro-
porciona confianza y diez, el médico me
hace participe de las decisiones que se
toman relacionadas con mi enfermedad.
Sin embargo, en el andlisis de los dos ite-
ms considerados de mayor importancia,
no se han encontrado diferencias estadis-
ticamente significativas entre los pacientes
en fase libre y los que se encontraban en
otras fases.

Estos resultados ponen de manifiesto,
en primer lugar, la importancia de las nece-
sidades de comunicacién de los pacientes
que han superado la enfermedad, debido
a que, aunque en un primer momento se
considere que el paciente retoma su vida
con total normalidad tras la superacion del
cancer, éstos experimentan diversas pre-
ocupaciones residuales a niveles biomédi-
co, psicolégico, social y econémico®34.
Asi mismo, se observan necesidades es-
peciales como son las necesidades espi-
rituales®*” o la disponibilidad de acceso
a profesionales de otras disciplinas®®. No
obstante, son los aspectos informativos y/
o relativos a las habilidades médicas los
mds importantes para los pacientes onco-
l6gicos, independientemente de la fase de
la enfermedad en la que se encuentren,
confirmando, de este modo, los resultados
obtenidos por otros autores!®'727.

Es interesante sefialar que el hecho de
observar diferencias entre pacientes en
fase de supervivencia y el resto de fases
en el andlisis item a item, y no observar las
mismas diferencias al priorizar los dos ite-
ms mds importantes puede deberse a que,
para ambos tipos de paciente, por encima
de otros aspectos, lo mds importante es
que el médico cure su enfermedad, tal y

como algunos pacientes explicitaron en el
estudio.

La situacion en la que los pacientes
supervivientes se encuentran dentro del
sistema sanitario es otro factor de gran
importancia. En este sentido, son perso-
nas que han pasado de estar en contacto
continuo con profesionales sanitarios a
ser visitados cada varios meses®?. La im-
portancia del vinculo establecido con el
profesional sanitario puede observarse al
priorizar items relativos a la comunicacién
médica, al proceso de enfermedad y a la
toma de decisiones como los mas relevan-
tes para ellos, aspectos que tendrian un
doble efecto sobre el enfermo proporcio-
nando por una parte, soporte emocional
y por otra, dotandoles de una percepcion
subjetiva de control de la situacién.

Con respecto al soporte emocional,
la importancia del contacto con el per-
sonal médico puede también explicar la
diferencia hallada entre pacientes en fase
libre y pacientes que se encuentran en
otras fases que no tienen pareja. El apoyo
social es un factor clave que repercute
en la calidad de vida de los pacientes
oncolégicos, tanto durante el proceso
oncolégico como en la fase libre de en-
fermedad®®. En este sentido, se ha obser-
vado que son los pacientes oncolégicos
supervivientes los que consideran mds
importantes los aspectos comunicativos
planteados. De este modo, el contar con
el apoyo médico puede ser, en este caso,
el factor modulador que podria explicar
dicho resultado.

En cuanto al control subjetivo que
proporcionaria el vinculo con el personal
sanitario, se destacan dos consecuencias
de esta falta de control: el miedo a la re-
caida y el miedo a no saber distinguir los
sintomas relacionados con la enfermedad
de otros sintomas relacionados, por ejem-
plo, con la edad®?. En este sentido, los
pacientes oncolégicos supervivientes que
han sufrido alguna recaida tienen una pun-
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tuacién mayor en importancia en contraste
con el resto de pacientes oncologicos que
también han recaido. De hecho, aunque
ambos tipos de pacientes han pasado por
esa situacion, son los pacientes que se
encuentran fuera del sistema sanitario los
que mayor importancia confieren a una
comunicacién médico-paciente que cubra
sus necesidades.

Las consecuencias que pueden derivar-
se de la falta de atencién de las necesida-
des de los pacientes en fase libre de enfer-
medad pueden afectar tanto a su calidad
de vida como a su ajuste a la enferme-
dad”. De este modo, el paciente que se
encuentra en fase libre de enfermedad ne-
cesita una atencién sanitaria que se ajuste
a las caracteristicas propias de su situacion
actual. Por tanto, aunque los pacientes re-
ciban informacién durante el transcurso de
la enfermedad, algunos no cuentan con la
informacion necesaria durante la fase de
supervivencia“®?, y, consideran que no es
suficiente estar vivo, sino que también es
importante vivir bien“".

Los resultados obtenidos en este estu-
dio sugieren la necesidad de asegurar la
continuidad asistencial en los pacientes
oncoloégicos que han conseguido superar
la enfermedad. Del mismo modo que el
cancer es considerado en muchas ocasio-
nes una enfermedad cronica, el paciente
deberia recibir o tener la opcion de poder
recibir una atencién sanitaria que con-
temple los problemas de adaptacién que
una enfermedad como el cancer puede
ocasionar, incluso cuando ha superado
esa enfermedad. En este sentido, algunos
organismos estadounidenses“>#¥ propo-
nen planes de atencién a los pacientes
supervivientes en los que se favorece la
comunicacién entre el personal sanitario
y el paciente, y que sirven de base para
hablar sobre la experiencia de la enfer-
medad, del futuro y de los recursos dis-
ponibles. Asimismo, también se contem-
plan aspectos psicolégicos y sociales de

la vida del paciente que pueden haber
sido alterados por la enfermedad y que
pueden ser tratados por otros profesio-
nales sanitarios como, por ejemplo, los
psicélogos o los trabajadores sociales, en
funcion de la naturaleza de los aspectos
contemplados.

Conviene tener presente que la asisten-
cia al paciente oncolégico superviviente
debe contemplar las diferencias individua-
les, mediante una atencién centrada en
el paciente244445 vy desde un enfoque
multidisciplinar®. En este sentido, ambas
estrategias ayudaran a detectar y hacer
frente a las necesidades de los pacientes,
independientemente de sus caracteristicas
sociodemograficas y/o biomédicas, y seria
un continuo asistencial desde el diagndsti-
co hasta su recuperacion o fallecimiento.
Este continuo asistencial recobra mucha
mas importancia si el superviviente de
cancer es un nino o un adolescente que
tiene todavia toda una vida por delante,
en la cual pueden estar presentes algu-
nas de las secuelas o consecuencias del
padecimiento del cancer que le pueden
acompanar, si no son atendidas adecua-
damente, a lo largo de su vida“”.

En cuanto a las limitaciones de este tra-
bajo, a pesar de que el cuestionario crea-
do para este estudio muestra adecuadas
caracteristicas psicométricas, no es una
herramienta validada ni utilizada en otras
poblaciones.

Finalmente, conviene destacar la ne-
cesidad de seguir realizando investigacio-
nes longitudinales que ayuden a conocer
con mayor precision las necesidades de
los pacientes oncolégicos supervivientes.
Del mismo modo, seria interesante anali-
zar las necesidades de comunicacion de
los pacientes supervivientes en funcion
de otras variables como, por ejemplo, los
estados de animo, las estrategias de afron-
tamiento, la competencia percibida o la
resiliencia.
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Anexo 1. Cuestionario sobre necesidades de comunicacion e informacion,

A continuacién encontrard algunas afirmaciones sobre aspectos comunicativos
que usted mantiene con su médico oncélogo en las visitas que realiza, Lea
atentamente cada frase y decida la frecuencia e importancia con la que se

produce cada una de ellas, Senhale con una “X” la respuesta que mas se
aproxime su opinion.
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FRECUENCIA IMPORTANCIA
1 | El médico resuelve todas mis dudas, 112(3|4(5|1[2] 3 |[4]5
El médico me reconforta en los momentos en los que lo
2 . q 11213]4(5|1]2] 3 [4]5
necesito,
Siento que el médico entiende mis emociones y/o
3 g Y 112(3]4]5|1|2] 3 |4]5

sentimientos,
4 | Con el médico puedo conversar sobre temas espirituales, | ; | , slalslil2] 3 [4ls

Me proporciona otras fuentes de informacién sobre la
5 | enfermedad (folletos, guias, referencias bibliogréficas...), |12 |3 |4 [5|1]|2| 3 |45

Puedo preguntar con libertad diferentes aspectos
6 | relacionados con mi enfermedad,

Si él no puede ayudarme me indica dénde puedo
apoyarme (psicélogos, grupos de apoyo...),

A parte de aspectos médicos, puedo hablar con él
8 | otros aspectos que me preocupan (familiares, laborales, | 1|2 [3 |4 |51 |2| 3 [4]5

personales...),

9 | El médico me proporciona confianza, 112131451 |2] 3 [4]5

10 El médico me hace partl’cipe de las decisiones que se ilalslalslil2l 3 |als
toman relacionadas con mi enfermedad,

11 | Me siento escuchado/a por el médico, 112131451 ]2] 3 [4]5
Siento que puedo expresar abiertamente mis emociones

12 | cuando estoy con él (rabia, alegria, miedo, tristeza...), 112(3|4(5|1|2] 3 [4]5

13 EI médict.)/se preocupa porque haya comprendido la 1lalslalslil2l 3 |als
informacion dada,

14 | El médico se preocupa por mi estado de dnimo, 112131451 |2] 3 [4]5
Comento con mi médico las emociones que me

15 | producen los tratamientos (quimioterapia, radioterapia, 1T(2(34[5]|1(2] 3 [4]|5

cirugia...) y/o sus efectos secundarios,

De las 15 situaciones descritas anteriormente, j;indique, por favor, las dos mas importantes para
usted?

1:

2:






