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1. Resumen

Objetivo: El objetivo general es conocer las vivencias, percepciones y emociones de
las personas diagnosticadas de cancer en estadio Ill o IV. Material y métodos:
estudio descriptivo de caracter cualitativo de disefio fenomenoldgico. Se realizaron dos
entrevistas semiestructuradas de 45 minutos aproximadamente a enfermos de cancer
en estadio IlIB y IV. Resultados: Los resultados evidenciaron que los enfermos
aprenden a convivir con la enfermedad la cual afecta a su calidad de vida, a los
aspectos emocionales, a su entorno familiar y social y modifica su percepcion del
futuro y de la muerte. Conclusiones: el diagnéstico de cancer en una fase ya
avanzado de la enfermedad, supone un gran impacto a nivel fisico, emocional y social.

Palabras clave: enfermedad avanzada, cancer, sentimientos, percepciones,

investigacion cualitativa.

Abstract

Objective: The general objective is to know the experiences, perceptions and
emotions of people diagnosed with cancer in stage Il or IV. Materials and Methods: a
descriptive study of the qualitative type of phenomenological design. Two semi-
structured interviews of approximated 45 minutes were made to cancer patients in
stage IlIB and IV. Results: The results showed that patients learn to live with a disease
which affects their quality of life, their emotions and their family and social environment.
It also changes their perception of the future and death. Conclusions: The diagnosis
of cancer in an already advanced stage of the disease causes a major impact on the
physical, emotional and social level.

Key words: advanced disease, cancer, emotions, perception, qualitative research.



UNIVERSITAT
~ ROVIRA I VIRGILI

Marta Bartolomé Calderon

2. Introduccién

Cuando se diagnostica una enfermedad esta pasa a ser mas importante que la propia
persona. Pero, cuando desemboca a una enfermedad terminal pasa a un segundo
plano ya que la vida de la persona desencadena un conjunto de respuestas que
afectan la totalidad de esta, es una vivencia compleja por todo lo que conlleva y por
todos los cambios que se experimentan en la vida cotidiana del enfermo, por la
disminucién de su calidad de vida y por el cambio de perspectiva de la muerte, un

ejemplo de esto es el cancer.?

En la actualidad, el cancer es considerado un problema de salud publica a escala
mundial, no sélo por sus elevadas tasas de morbilidad y mortalidad, sino por los afios
de vida perdidos por discapacidad. Mundialmente, los diagndsticos de cancer mas
frecuente son: de pulmdn (13%), mama (11,9%) y colorrectal (9,7%). Mientras que, los
tipos de canceres que producen un mayor numero de muertes son: pulmoén (19,4%),
higado (9,1%) y estdbmago (8,8%). Cabe destacar que los canceres causados por
infecciones viricas, tales como las infecciones por virus de las hepatitis B (VHB) y C
(VHC) o por papilomavirus humanos (PVH), son responsables de hasta un 20% de las
muertes por cancer en los paises de ingresos bajos y medios.>? Un informe de la
Agencia Internacional de Investigacion en Cancer (IARC)?, agencia especializada de la
OMS, estim6 un incremento global en 14,1 millones de nuevos casos de cancer y 8,2
millones de muertes en el 2012, y se prevé que el nimero de nuevos casos

incrementa aproximadamente un 70% en los préximos 20 afios.

En lo que respecta a Espafia, segun datos epidemiolégicos de la SEOM, en 2012 eran
de 215.534 casos, con una tasa estandarizada por edad de 215,5 casos por 100.000
habitantes por afio, aumentando un 2% en respecto al afio anterior. Respecto a la

Mortalidad en 2012, el nimero de muertes fue de 102.762 casos, con una tasa
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estandarizada por edad de 98,1 casos por 100.000 habitantes por afio. Los tumores
con mayor responsabilidad de mortalidad fueron el cancer de bronquios y pulmén (con
un 1,6% mas de defunciones que en 2010) y el cancer de colon (con un 4,0% mas). Y,
por sexo, los canceres de bronquios y pulmén fueron los que mas muertes causaron
entre los hombre y, en cambio, entre las mujeres fue el de mama, que aument6 un

0,4%.%°

Frente a este contexto, en muchas ocasiones, el cancer lleva a la persona a una
condicién de debilitamiento que procede a una fase terminal, caracterizada por la fase
final de una enfermedad crénica, avanzada, progresiva e incurable la cual no hay
posibilidad de respuesta al tratamiento curativo. El cancer en estado terminal, asi
como los efectos secundarios del tratamiento oncoldgico para prolongar el tiempo de
vida de este, afecta de manera sustancial a la vida de los pacientes: motivo por el cual

surgen los cuidados paliativos los cuales anteponen el cuidado por el cuidar.

El interés personal por la temética de este trabajo es a causa de la propia vivencia, la
cual comporta unas repercusiones en mi vida. Esta experiencia me ha hecho razonar
sobre diferentes aspectos relacionados con los cambios que se producen en la vida de
una persona la cual vive padeciendo cancer en fase avanzada sabiendo que su vida
se va a acabar, normalmente, en un corto plazo cambiando asi su perspectiva en
relacion a la muerte. Cabe destacar que creo que este trabajo no sélo tiene un interés
personal, sino que también puede ayudar a los profesionales del &mbito de la sanidad
asi como al entorno mas cercano de la persona enferma, ya que entender como
cambia su vida durante su Gltimo periodo y llegar a comprender sus miedos y
preocupaciones, podemos llegar a ayudarlo de una forma mas completa, mejorando

asi la calidad asistencial, durante dicha etapa y en el momento de su muerte.
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3. Marco teérico

3.1. Cancer

El Cancer es un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que
pueden afectar a cualquier parte del organismo. La principal caracteristica es la
multiplicacién rapida de células anormales de un determinado tipo de células del
organismo que se extienden mas alla de sus limites habituales, destruyendo los tejidos
adyacentes y diseminandose a otros puntos del organismo. En dichas células se
produce un desequilibrio entre los mecanismos de proliferacion y de muerte celular, en
las células anémalas no se produce la apoptosis provocando asi una reproduccion
incontrolada de éstas. Cuando estas células anormales forman masas solidas se les
denomina tumores o neoplasias, no todos los canceres forman tumores como por

ejemplo la leucemia.> *”’

3.1.1 Signos y sintomas

El cancer puede causar cualquier signo o sintoma: dependeran de la localizacion, del
tamafio y de la afectacion a los érganos y tejido adyacentes. Normalmente, las
primeras fases el cancer no da sintomas por lo que en muchos casos no se
diagnostican hasta una fase avanzada de la enfermedad. En ocasiones dichos signos
y sintomas son ignorados por temor al posible significado o no se les da la importancia
necesaria, disminuyendo la probabilidad de curacién ya que el tratamiento tiene mayor

eficacia en fases tempranas de la enfermedad.” ® 8

Los mas generales son: pérdida de peso sin razon; fiebre; agotamiento extremo; dolor;
hiperpigmentacion, ictericia, eritema, prurito, etc; cambio en el habito deposicional o en
color de heces; disuria o hematuria; heridas que no cicatrizan; indigestion o disfagia;
cambio en un lunar; tos persistente; endurecimiento o aparicion de una masa en

cualquier zona; etc.®®
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3.1.2. Diagnéstico

El cancer es una enfermedad mas a la hora de realizar un diagndstico, por ello se
utilizan las mismas pruebas que para diagnosticar otra enfermedad. El objetivo es
obtener la mayor informacién necesaria para diagnosticar el problema de salud con las

minimas pruebas y en el menor tiempo posible.® °*°

Primero de todo, se elabora una historia clinica incluyendo los antecedentes familiares
y personales asi como sus habitos de vida y una exploracion fisica. Una vez obtenido
estos resultados se realizan un conjunto de métodos diagnésticos. Dichos métodos se

pueden clasificar en: pruebas de laboratorio, pruebas de imagen y biopsia.  *°

3.1.3. Estadificacién

Tras el diagnéstico es muy importante saber el estadio, la extension del tumor
basandose en el tamafio y en la diseminacién, conociendo asi la forma de evolucion
de éste y describiendo la gravedad. Saber la estatificacion ayuda a planificar el
tratamiento adecuado y a calcular el prondstico, identifica los estudios clinicos siendo
una opcién adecuada de tratamiento para un paciente y ayuda a los proveedores de
cuidados de la salud y a los investigadores a comparar resultados de diferentes

estudios.>

Un céncer siempre se conoce con la estadificacion asignada en el diagnéstico aun si la
enfermedad empeora, no cambia debido a que las estadisticas de supervivencia y la
informacién sobre el tratamiento por estadio segun tipos especificos de cancer se
basan en la estadificacion original del cancer hecha durante el diagnéstico. La
informacion sobre la evolucion se aflade a la designacion original del estadio del

cancer.

Hay muchos sistemas clasificatorios, el mas conocido es el sistema TNM, aceptado

por la Union for International Cancer Control (UICC) y por el American Joint Committee
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on Cancer (AJCC), siendo en el sistema mas utilizado. Dicho sistema se basa en el

tamafio o extension del tumor primario (T), grado de diseminacion a ganglios linfaticos

(N) cercanos, y presencia de metastasis (M). Un ndmero se afiade a cada letra para
indicar el tamafio o extension del tumor y el grado de diseminacién. Para muchos
canceres, las combinaciones TNM corresponden a uno de los cinco estadios posibles.

Los estadios se pueden clasificar en: ®**

Estadio Definicién

Estadio 0 | Carcinoma in situ

Estadio | , , - .
Los niimeros mas altos indican enfermedad mas

] extensa: Un tamafio mayor del tumor o diseminacion
Estadio Il | hacia los ganglios linfaticos regionales o a érganos o
tejidos cercanos al tumor primario

Estadio Il

El cancer se ha diseminado a 6rganos o tejidos

Estadio IV distantes.

Tabla 1. Estadios del cancer.

Los criterios para los estadios difieren segun los diversos tipos de cancer. Por ejemplo,
el cancer de vejiga T3NOMO es estadio Ill; mientras que el cancer de colon T3NOMO es
estadio Il. Cabe remarcar que el estadio estd indirectamente relacionado con el

prondstico ya que a mayor estadio, peor prondstico de la enfermedad.*

3.1.4. Tratamiento

Cada tipo de cancer necesita un tratamiento especifico abarcando una o mas
modalidades. El objetivo principal radica en curar el cancer o prolongar la vida de
forma considerable mejorando la calidad de vida del paciente. Las principales
modalidades de tratamiento son: la cirugia, la quimioterapia y la radioterapia. Aunque
también puede administrarse otro tipo de terapias especificas para algunos tumores

como la hormonoterapia o la inmunoterapia.™ ® 2


http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045847&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045762&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046710&version=Patient&language=Spanish
https://www.aecc.es/SobreElCancer/Tratamientos/cirugia/Paginas/cirugia.aspx
https://www.aecc.es/SobreElCancer/Tratamientos/Quimioterapia
https://www.aecc.es/SobreElCancer/Tratamientos/Radioterapia/Paginas/Radioterapia.aspx
https://www.aecc.es/SobreElCancer/Tratamientos/hormonoterapia/Paginas/hormonoterapia.aspx
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3.2. Céancer terminal

La situacién avanzada y terminal se caracteriza por la presencia de una enfermedad
incurable y progresiva, con posibilidades limitadas de respuesta al tratamiento
especifico, asociado a la presencia de sintomas, el impacto emocional sobre el
enfermo, familia, equipo y un prondstico limitado de vida. Los objetivos terapéuticos no
se centran en curar sino en la mejora de la calidad de vida, la promocion de la
autonomia, y la mejoria de la adaptacion emocional a la situacién, con una concepcion
activa de la terapéutica y un abordaje interdisciplinar y multidisciplinar. Los
instrumentos basicos para alcanzar estos objetivos son: control de sintomas, apoyo
emocional y comunicacién, y cambio de organizacion para adaptarla a las necesidades

y demandas de atencién de enfermos y familias en una situacion dificil.*> ** *

Un namero significativo de los tumores son incurables desde el diagndstico, por lo que
un numero significativo de pacientes acabard sufriendo las consecuencias de una
enfermedad progresiva e incurable, por lo que en estos exclusivamente “prolongar la
vida” puede tener un efecto adverso, pueden vivir mas pero desarrollando mas

complicaciones que si hubieran fallecido rapidamente al inicio. *°

3.2.1. Cuidados paliativos

La OMS define los cuidados paliativos como: “Un enfoque terapéutico, por el cual se
intenta mejorar la calidad de vida de los pacientes y familia enfrentados a
enfermedades amenazantes para la vida, mediante la prevencion y el alivio del
sufrimiento por medio de la meticulosa valoracion y tratamiento del dolor y de otros
sintomas, y proporcionando apoyo psicolégico y espiritual desde el momento del
diagnéstico hasta el final de la vida y durante el duelo.” Por lo que los cuidados
paliativos aseguran la vida pero aceptan la muerte como algo inevitable; no aceleran ni
posponen la muerte; proporcionan alivio del dolor y otros sintomas; integran aspectos

psicolégicos, sociales y espirituales en los cuidados; ofrecen un sistema de apoyo para

10
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ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible y ofrecen un sistema

de apoyo a la familia para afrontar la enfermedad y el duelo.*® *®

Constituyen una forma de cuidados continuos aplicables a lo largo de todo el proceso
evolutivo del tratamiento del cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando los
recursos empleados y su intensidad en funcién de las necesidades o complejidad
requerida, y no solo aplicandolos en el manejo de la crisis al final de la vida. European
Society for Medical Oncology reconoce que existe confusién en los conceptos que
delimitan: cuidados continuos o de soporte, cuidados paliativos y el cuidado de la fase
final. Definiéndolos como: Cuidados de Soporte, optimizan confort suministrando
soporte funcional y social a los pacientes y sus familiares en todas las fases de la
enfermedad, esta dimensién aumenta la calidad de vida de los pacientes incluidos los
potencialmente curables; Cuidados Paliativos, optimizan los soportes y recursos para
conseguir el confort suministrando un soporte funcional y social a los pacientes y
familiares cuando la cura no es posible, se enfatiza las necesidades especiales hacia
el control de sintomas fisicos como psicosociales, educacion y optimizacién de los
recursos de la comunidad; Cuidados terminales, aplicados cuando la muerte es
inminente, los pacientes y sus familias tienen unas necesidades intensas vy

especiales que requieren cuidados individualizados e intensos.’

3.3. Sentimientos y pensamientos

Cuando recibes el diagnéstico de cancer, la mayoria de las veces, no te lo esperas por
lo que te generas un conjunto de sentimientos y pensamientos negativos que durante
todo el proceso de la enfermedad varian y van evolucionando en relacion al momento

en el que estan en relacion a la enfermedad.*® *°

Al inicio, ante la falta de un diagndstico claro y con los sintomas fisicos, los pacientes

sienten mucha angustia, debido a la incertidumbre de no saber qué esta sucediendo.

11
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Sus emociones fluctuaban entre la calma ante la posibilidad de un nuevo tratamiento
curativo y la ansiedad ante la reaparicibn o persistencia de los sintomas. Es el
momento de mayor tensién antes la situacion de no saber que les sucede. Y, la

intensidad de los sintomas se relaciona con preocupacioén y sufrimiento.?

Después de conocer su diagndstico de cancer y considerar la posibilidad de muerte,
expresan sorpresa, tristeza, desesperacion y rabia. Se sienten decaidos,
desesperados, silenciosos, con miedo, dolor y deterioro fisico. Sienten que se
acabaron los suefios y las expectativas pero, sin embargo, siguen adelante y cuando
la enfermedad sigue avanzando, es cuando toman consciencia de la gravedad de la

enfermedad y comienzan a entender la situacién, aceptandola. ** 2

Este conjunto amplio de emociones, esta relacionado directamente por las pérdidas,
despedidas y separaciones, el miedo al deterioro, a la soledad y al abandono, a la
pérdida de sentido de la vida, a la falta de control, a lo desconocido, al rechazo, a ser
una carga para otros y finalmente a la muerte; aparecen también sentimientos de

incredulidad, ira, desamparo e indefension.** %

El miedo en el momento del diagnéstico de cancer en fase avanzada esta constituido
por una serie de temores parciales: miedo al dolor, temores relativos a una vida futura
y miedo a la extinciobn personal, es decir, temor a que se acaben los planes o
proyectos; alli la angustia se percibe como una sefial, una amenaza para la
continuidad de su existencia. Los temores que sienten son a no volver a despertar
cuando se duermen, a sentir mucho dolor cuando se llegue al momento de la muerte;
a veces sienten intranquilidad con respecto a como van a ser sus muertes; en algunos
momentos se han sentido extrafios y ajenos al mundo y han sentido temor de llegar a

un estado de indefension.*®

12
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Una vez han pasado el momento del diagnostico, estos sentimientos y pensamientos
cambian. Aparecen actitudes que evidencian cambios en el ser, frente a cdmo seguir
viviendo, se valora mas la vida, se realizan ajustes en sus vidas, a realizar elecciones.
A pesar de padecer la enfermedad, surge en ellos el deseo de vivir, de aprender del
sufrimiento, de poder dejarles a sus seres queridos ensefianzas, de reflexionar sobre
lo que hicieron con sus vidas, de aferrarse a un ser superior, de seguir luchando, el
deseo de percibir cosas que antes no percibian, de darle un valor mayor a lo espiritual
que a lo material, de asumir la enfermedad, y de mantener una actitud distinta ante su
propia muerte llegando incluso a no tener miedo ante la muerte y a sentirse
preparados para morir. Desaparecen las emociones negativas y disminuye la tristeza,
la sorpresa y la angustia, a pesar de que se mantiene un sentimiento de intranquilidad
por la posibilidad de progresion de la enfermedad. En ocasiones, la persona suele
estar mas interesada en no perder su autonomia fisica y en padecer el menor numero

de sintomas, que en la prolongacion de su vida.'® 19 202!

3.4. Afrontamiento

Afrontamiento es cualquier actividad que el individuo puede poner en marcha, tanto
de tipo cognitivo como de tipo conductual, con el fin de enfrentarse a una determinada
situacion. Ante una situacion estresante, o cuando el individuo reacciona con una
determinada emocion, es posible adoptar distintos tipos de afrontamiento:

afrontamiento activo, afrontamiento pasivo y evitacion. %

Los pacientes con cancer en fase avanzada no sé6lo deben enfrentarse a los cambios
fisicos dados por la enfermedad y a los diferentes esquemas de tratamiento
existentes, sino también a todos los cambios relacionados con el estilo de vida,
percepcion de bienestar, aspectos emocionales, sociales y espirituales, que hacen de
esta enfermedad un proceso multidimensional que exige del paciente la utilizacion de

estrategias internas y externas para lograr adaptarse a esta nueva condicion.*

13
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El proceso de adaptacion es dindmico y cambiante, en funcién de la fase de la
enfermedad en la que se halle el paciente, quien se enfrentara a una serie de

situaciones estresantes.?® %!

Para Bayés, las estrategias de afrontamiento méas frecuentemente utilizadas por estos
enfermos serian: Buscar informacion sobre enfermedad y tratamiento, ayuda a
combatir la incertidumbre; Buscar apoyo y confrontacién, ayuda a combatir
sentimientos negativos y aumentar la sensacién de control sobre la situacion;
Atribucién, consiste atribuir causas concretas a lo que sucede, disminuye la
incertidumbre y aumentar la sensacion de control; Accién impulsiva, se expresa por
medio de ira, desconsuelo u otras expresiones emocionales de sufrimiento; Evitar
confrontaciones, consiste en una actitud pasiva y distante ante lo que sucede, evitando
reflexionar sobre ello o a implicarse en los problemas que plantea. Sirve para evitar
sentimientos negativos y proteger la autoestima; Afrontamiento activo, actitud activa de
busqueda de soluciones a los problemas desde una perspectiva racional, contribuye a

mantener la sensacién de que la situacion esta bajo control.

3.4.1. Condiciones de afrontamiento

Enfrentarse a la situacion de padecer un cancer supone tener que manejar un gran
namero de circunstancias que resultan muy estresantes. Las reacciones varian en
funcién del tipo de cancer, de las circunstancias de cada persona, de sus experiencias
previas de enfermedad, de su situacién actual, de su personalidad, los aspectos

culturales, las connotaciones y el significado que se confiere al cancer.?

3.4.1.1. Condicionantes de la situaciéon
En el caso del cancer dependeran, aparte del diagnéstico, de variables relacionadas
con la enfermedad (localizacion, estadio, gravedad, prondstico, tratamiento, etc.). El

cancer se vive como una amenaza para la vida que requiere que la persona desarrolle
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actividades de tipo cognitivo y conductual que preserven su integridad fisica y
psiquica, movilizando estrategias de afrontamiento mas primitivas, rigidas,

egocéntricas y menos realistas.?*

3.4.1.2. Condicionantes individuales

Las personas llevan consigo una personalidad, unos estilos de afrontamiento del
estrés y un cierto tipo de mecanismos de defensa que influyen de manera importante
en las atribuciones o el significado subjetivo de la situacién, por lo tanto en su
afrontamiento. La percepcion individual de la situacién y el significado subjetivo influye
de una forma significativa en la eleccion de una estrategia de afrontamiento particular.
A pesar de los aspectos negativos de la situacion, es posible que se perciba lo que se
esta viviendo como un reto en el que la enfermedad es un enemigo con el que se debe
luchar o incluso en ocasiones puede suponer una oportunidad de descubrir aspectos

positivos de la vida.?

También influye el momento de la vida en el que se produce el diagndstico: no es igual
en una persona joven con mas proyectos de futuro que en una persona en edad
avanzada; los recursos de los jovenes pueden ser mas limitados por su inexperiencia
para enfrentarse a diversas situaciones estresantes de la vida. Otro factor importante
es las experiencias previas de uno mismo o de personas cercanas y de como se
hayan valorado dichas experiencias, de su impacto emaocional y del resultado final de

dicha situacion. **

Las creencias religiosas también influyen, aunque la relacion no estd muy clara.
Algunos pacientes con cancer avanzado refieren que les reportan mayores niveles de
bienestar e incluso menores niveles de dolor. Estos niveles de bienestar se relacionan

con el apoyo social que aporta la pertenencia a una comunidad religiosa.?
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3.4.1.3. Condicionantes socioculturales

Hay una serie de visiones culturales del significado de cancer que influyen en el
significado subjetivo de la enfermedad teniendo un impacto directo en las estrategias
de afrontamiento utilizadas. Dichas visiones culturales no solamente influyen en cémo
se enfrenta el paciente al cancer sino incluso en las mismas actitudes del personal

sanitario y por lo tanto en su manera de tratar a los pacientes.?

El apoyo social resulta fundamental, repercute de forma directa en la reaccion ante el
mismo Yy su significado; y en el estado psiquico, modificando la autoestima del

paciente en funcion de la respuesta de los otros ante su situacion.?

3.4.2. Respuestas de afrontamiento

Es imposible recoger todas las respuestas de afrontamiento que un ser humano puede

llevar a cabo ante un diagndstico de cancer, no obstante hay una serie de respuestas

que son mas significativas por su frecuencia; ** 1% #*

1. Reordenacion de prioridades y cambio positivo: Algunos han manifestado que
desde que conocen el diagndstico valoran mas la vida, la enfermedad ha
generado cambios positivos en ellos o les ha beneficiado en algun sentido;
situacion que se ha relacionado con un cambio de valores y de prioridades y se
relacionaba con un ajuste mejor a la situacion.

2. Comparacién social positiva: tienden a compararse en aspectos en los que se
ven con ventaja.

3. Supresion cognitiva frente a rumiacioén: es decir, no pensar en la enfermedad.

4. Sentido del humor: denominado “inversiéon emocional’, habilidad de afrontamiento
dirigida a la emocién a la que denominan “descarga emocional’, se considera una
respuesta paliativa de mitigacion.

5. Intentos de ejercer el control: realizan actividades para mejorar su estado fisico

(cébmo hacer ejercicio, cambiar la dieta, etc.) o mental (control mental, etc.). El

16



10.

11.

12.

UNIVERSITAT
~ ROVIRA I VIRGILI

Marta Bartolomé Calderon

intento de ejercer el control se haria a través de la busqueda de significados y
mediante atribuciones causales buscando causas controlables.

Busqueda de informacion: ayuda a combatir la incertidumbre. Muy utilizada en los
primeros momentos del diagnostico, pero no parece relacionarse con el bienestar
subjetivo sino con el espiritu de lucha como con la preocupacion ansiosa. Esta
busqueda ayuda a encontrar significados a lo que esta pasando y a tener mayor
sensacion de control.

Resignacion: “estilo de afrontamiento conductual” con tendencia a la pasividad y
al rechazo o bien dependencia de otros. El paciente se ve a si mismo carente de
poder dejando lo que suceda en manos del destino, es decir, someterse a lo
inevitable y aceptarlo de forma pasiva, con impotencia y desesperanza.

Evitacion: esquivar el problema temporal o continuamente. Hay que separar la
evitacion temporal de la que se mantiene en el tiempo y se cronifica.

Negacién: se usa cuando se percibe la situacibn como amenazante, la persona
se aferra a una vision previa de la realidad sin la enfermedad. Se podria
considerar como una estrategia adaptativa en un primer momento pero seria
patolégica si se mantiene en el tiempo.

Aproximacion y afrontamiento dirigido al problema: afrontamiento activo, actitud
activa ante la enfermedad que podia ir de la lucha hasta la puesta en practica de
actividades que fueran utiles para mejorar el prondstico y el bienestar.
Pensamiento desiderativo: intentar distraerse de la situacion amenazante, no se
suele conseguir y puede dar lugar a que aparezcan rumiaciones obsesivas. Es
posible que se genere un circulo vicioso entre pensamiento desiderativo y
malestar subjetivo.

Uso de la religion: las creencias religiosas y/o espirituales ayudan a afrontar el

diagnéstico e incluso, se puede ver con menor frecuencia ansiedad y depresion.
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3.5. Calidad de vida

La OMS define la calidad de vida como “la percepcién individual de la propia posicién
en la vida dentro del contexto del sistema cultural y de valores en que se vive y en
relaciébn con sus objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones”. Este concepto
incluye la area fisica (dolor, malestar, energia, cansancio, suefio, etc.); sicoldgica
(sentimientos positivos y negativos, labor de reflexion, aprendizaje, memoria,
concentracion, autoestima); grado de independencia (movilidad, actividades de la vida
diaria, dependencia, trabajo); relaciones sociales (relaciones personales, apoyo social,
actividad sexual); entorno (seguridad fisica, entorno doméstico, recursos financieros,

actividades recreativas); espiritual (espiritualidad, religion, creencias personales).?

En los pacientes con cancer en estado avanzado la calidad de vida esta relacionada
con la adaptacién a la enfermedad y la presencia de sintomatologia. Cohen y Mount y
Agra y Badia plantearon que la percepcion de calidad de vida inevitablemente tiende a

disminuir a medida que la enfermedad avanza.*

Vinaccia et al. determinan que el dolor, la fatiga y el agotamiento son los sintomas mas
comunes y los que producen principalmente una disminucién la calidad de vida. El
dolor es el mas influyente ya que: implica el miedo a sentirlo, lo que suele llevar a
evitar actividades potencialmente productoras de dolor, lo que, con el paso del tiempo
conduce a la limitaciébn y reduccion de actividades fisicas, constituyéndose la
presencia de problemas especificos: exceso de reposo, trastornos del suefio,
alteraciones del estado de &nimo, reduccion del nivel de actividad funcional, deterioro
de las habilidades sociales y predominio de repertorios comunicativos relacionados

con el dolor, lo que afecta todas las dimensiones de la calidad de vida del paciente.?

En cambio, Ferndndez et al. en un estudio con enfermos oncoldgicos en fase paliativa,

plantearon que algunas dimensiones de calidad de vida no se deterioran
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necesariamente con la progresion de la enfermedad y la valoraciéon global de calidad
de vida tiende a ser mas positiva con el transcurrir del tiempo. También que los
aspectos mas relacionados con la calidad de vida fueron: los sintomas de la
enfermedad, especialmente la fatiga y el dolor; y, el rol de emociones negativas como
ansiedad, depresién y miedo. De igual modo, Padierna, Fernandez y Gonzalez en una
muestra de pacientes oncoldgicos en situacion paliativa, identificaron que los aspectos
mas relacionados con la calidad de vida de estas personas, fueron los sintomas de la
enfermedad y tratamientos, seguidos por los aspectos psicolégicos como ansiedad y
depresion. Ademas, se ha hallado que la espiritualidad como estrategia de

afrontamiento favorece la calidad de vida.>>#

Payan et al., a partir de un estudio descriptivo correlacional transversal de 50 enfermos
con cancer en estado terminal, determiné que habia una favorable percepcion a nivel
de los sintomas psicoldgicos, especialmente del control y regulacion de las emociones
negativas como tristeza, angustia, preocupacion e incertidumbre hacia al futuro. De
igual modo se encontré una alta valoracién, significado y control respecto a la vida, y
del apoyo social percibido. Y que la enfermedad puede ser un medio para el
desarrollo de procesos cognitivos que agreguen un significado positivo al evento
estresante, permitiéndoles alcanzar el fortalecimiento personal, y lograr la apreciacion,
admiracion y disfrute de todo cuanto les acontezca, lo que favorece en una mejor

percepcion de su calidad de vida.*

3.6. Entorno familiar y social

3.6.1. Entorno familiar
La presencia de la enfermedad terminal en un miembro de la familia supone un fuerte
impacto para ésta y para el enfermo. Condicion que supone una profunda crisis en el

funcionamiento de la familia, reconociéndose que la familia es el pilar para proveer
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cuidados al paciente, especialmente para brindar apoyo afectivo y emocional. El
estudio de Salas concluye que ocho de cada diez pacientes sentian que su

enfermedad habia afectado su relacion familiar.® 22

El cancer tiene la particularidad de envolver y sobrecoger a toda la familia, cambiando
las rutinas y modificando hasta detalles de la vida cotidiana, dando importancia y
valorando los espacios con la familia y mas cercania con ésta. Los pacientes
reconocen que antes tenian metas personales, pero que éstas se han centrado en que
la familia debe estar unida, vivir y compartir con su gente. En algunas ocasiones se
pueden llegar a sentir impotentes por el aumento de gastos que genera la enfermedad
y por las limitaciones fisicas que provocan la disminucién de las actividades

laborales.!® 1% %0

En muchas ocasiones el propio paciente crea una relacion familiar disfuncional, éste
considera que es una carga para su familia de quienes no recibe apoyo emocional,

estando insatisfecho con el tiempo que le dedican y siente que no le escuchan.*

3.6.2. Entorno social

El sistema social puede ayudar a individuos a resistir los efectos psicologicos adversos
de la severa tensidn causada por la enfermedad, promoviendo una mejor recuperacion
fisica y mental. La valoracién de la cercania de las amistades refleja el grado de

aislamiento adquirido o autoimpuesto en esta etapa terminal.”®

Para muchos, el miedo al dolor y a la muerte interfiere en la vida social hasta el punto
de reducirla a minimos, se aislan. El aislamiento y la carencia de conexiones sociales
aumenta el riesgo de morbilidad y mortalidad, se ha demostrado que el apoyo
emocional y afectivo que recibe el paciente por parte de su entorno mas cercano tiene

una influencia positiva sobre la experiencia del cuidado de éste.™® %
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3.7. Expectativas de futuro

San Agustin, el tedlogo protestante Paul Tillich o el filbsofo André ComteSponville nos
hacen un planteamiento sobre la vivencia del transcurso de la existencia: existen tres
tiempos: el presente de las cosas presentes, el presente de las cosas pasadas y el
presente de las cosas futuras. Tras la pérdida inesperada de una persona querida y el
shock de incredulidad, muchas personas entran en una fase de rumiacién en la que su

pensamiento sélo gira alrededor del presente de las cosas pasadas. %’

El cancer también supone una pérdida: pérdida de salud y de funcionalidad, asi como
presencia existencial, en algunos casos por primera vez, de la proximidad de la propia
muerte. En estas circunstancias, el enfermo tras el diagnéstico de cancer realiza un
conjunto de cambios de valores y entre ellos su percepcién del futuro y su manera de
ver la vida. El enfermo oncoldgico y sus familiares suelen permanecer anclados en el

presente, sin plantearse cuestiones trascendentales. "2

3.8. Percepcion de la muerte

3.8.1. Muerte en la sociedad occidental

Las diferencias en la vivencia del manejo de la muerte en cada cultura estan
impuestas por el personal concepto que cada individuo haya construido e identificado
a través de su historia, asi como por el contexto social donde crezca y se desarrolle.
La muerte es el destino de todo ser, una realidad desconocida a la que cada
civilizacion se ha enfrentado inventando formas felices, tristes o indiferentes de

coronar sus vidas.? %3t

En los paises industrializados, la enfermedad y la muerte se consideran enemigos. Los
médicos tratan de atacar las supuestas causas de la enfermedad ya que lo mas
importante es “sobrevivir’. El éxito apunta a la supervivencia y se suele medir en

tiempo “cuanto tiempo podré aun seguir viviendo” y se deja de lado “codmo seguir
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viviendo”, considerandose asi a las personas como objetos: los cuerpos material de

trabajo y los tumores un blanco a combatir.?

Actualmente, la muerte provoca ansiedad, temor y dolor, reacciones normales, cada
una con una gama de connotaciones en el ambito fisiolégico, pero cada vez mas
ocultas por la sociedad hasta el punto de llegar a ser vistas como algo raro,
inapropiado y patolégico, llegando a utilizar eufemismos para nombrarla, costandonos
aceptar gue somos mortales y que la muerte forma parte de la vida de la familia y de la

comunidad.?® 303!

En relacion a la forma de morir, tradicionalmente, se creia que a muerte debia
sobrevenir precedida de dolores, consecuencia de una enfermedad fatal. En los
ultimos afios, se ha producido un interés en torno al control del dolor fisico modificando
esta nocion y la sociedad va aceptando el uso de opioides para el manejo eficiente del
dolor de una enfermedad en fase terminal. El concepto de dolor total, promovido por la
Dra. Cicely Saunders, fundadora de la rama de la Medicina de los cuidados paliativos,
amplié la preocupacién por el control exigente del dolor fisico para incluir el dolor

emocional y el dolor espiritual como causantes de una muerte de mala calidad.** %"

3.8.2. Muerte en el paciente oncoldgico

En este tipo de pacientes, ademas del sufrimiento fisico, hay que tener muy en cuenta
el dolor moral ya que a causa del caracter agresivo de las quimioterapias modernas,
compromete al paciente a luchar contra la enfermedad de una forma activa. Durante
un tiempo el enfermo acepta la situacion, sostenido por la esperanza de la curacion.
Pero llega un momento en que las recaidas son cada vez més frecuentes y dolorosas
y en su mente se instala la duda y la desesperanza, apareciendo sentimientos de

injusticia, rebelion, céleray amargura.®
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A esta fase de lucha y de agresividad, intento de liquidacion de la angustia y reaccién
de defensa y adaptacion, puede sucederle otra de abatimiento, de desesperacion, de
“tirar la toalla”, o bien de aceptacion y resignacion. Algunos enfermos, dan ejemplo de
serenidad, se preocupan todavia mas de sus familiares y de su futuro material que de
ellos mismos, y encuentran incluso fuerzas para bromear o consolar a sus allegados.
También puede suceder que el paciente caiga en un estado de pasividad y regresion

infantil, abdique de la lucha y se abandone totalmente en manos de los demés. %%

A la aprension ante los dltimos instantes se afiade el temor a lo desconocido, en
funcion de la representacién que cada cual se haga de la muerte y de la situacion de
después, cuando ambas dejan de ser una eventualidad teérica para convertirse en una
perspectiva concreta y cercana. Esta representacion, varia segun las distintas épocas
y lugares, dependiendo de factores, como educacion, cultura, creencias religiosas o

concepciones filosdficas. 3

Salas en su estudio concluye que el 70,6% de la muestra estudiada sentia la
necesidad de “liberarse de culpas” antes de morir y el 74,5% de perdonar algun tema
con su familia, amigos u otros. El 64,7% sentia la necesidad de volver a releer la vida
y, el 66,7% le gustaria que se le reconozca las mejores cosas que ha hecho en su

vida.?*
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4. Objetivos

4.1. Objetivo principal
Conocer las vivencias, percepciones y emociones de las personas diagnosticadas de

cancer en estadio Ill o IV.

4.2. Objetivos especificos

1. Indagar en los sentimientos y pensamientos de los enfermos en el momento
del diagndstico y tras éste.

2. Analizar cuales son los factores mas influyentes del afrontamiento de la
enfermedad.

3. Conocer el dia a dia de los enfermos para poder determinar cual es su calidad
de vida.

4. Determinar el cambio de rol en relacion a la familia y a la sociedad.

5. Percibir cual es la percepcién de futuro de los enfermos.

6. Conocer del concepto que tienen de la muerte.

5. Metodologia

El trabajo de investigacion pretende responder a la pregunta: ¢ Cémo viven, afrontan y
se sienten las personas las cuales le han diagnosticado cancer en una fase avanzada
de la enfermedad?. Para poder contestar esta pregunta, se ha disefiado un estudio

descriptivo de caracter cualitativo de disefio fenomenoldgico.

Segun la bibliografia encontrada, la investigacion cualitativa es el método adecuado
para estudiar aspectos como la narracion de la propia experiencia de enfermar, la
busqueda de su significado o como influye el entorno en las conductas de salud-

enfermedad ya que el investigador ve el escenario y a las personas desde una
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perspectiva holistica, se trata de comprender a las personas dentro del marco tedérico
de ellas mismas. Citando a Subirana Casacuberta y Pardo Pardo: “la investigacion
cualitativa responde a aquellas preguntas en las que se pretende describir, entender o
explicar un fenébmeno particular [...] responde al qué, al por qué o al cémo, pero no

responden a cuantos o a con qué frecuencia”. 33

Dentro de la investigacion cualitativa destacan la etnografia, la teoria fundamentada, el
analisis del discurso, la ethometodologia y la fenomenologia. He escogido esta ultima
como disefio para realizar mi estudio ya que la fenomenologia busca entender los
fendmenos sociales desde la perspectiva de la persona, examinando el modo en que
experimenta el mundo, es decir, estd basado en conocer la experiencia, en extraer la
esencia de la vivencia, llegando a entender el significado interno de un fenémeno
realizando un analisis en profundidades sobre la realidad de los sentimientos y las

vivencias individuales de las personas a través de su narracion.

La fenomenologia pasa a ser ampliamente conocida a partir del movimiento filoséfico
fundado por Edmund Husserl en los albores del siglo XX. Para Husserl, la
fenomenologia se fundamenta en la experiencia vivida, posibilitando la mirada de las
cosas tal como ellas se manifiestan; describiendo el fendbmeno sin explicarlo, sin
analizarlo y no importando la busqueda de relaciones causales. Asi, la fenomenologia
es el estudio de las esencias y se caracteriza por un método de investigacion que se
ocupa de todo lo que se manifiesta, abandonando los preconceptos y presupuestos.
Es la comprension y descripcion de la experiencia humana en el contexto del mundo
de la propia persona incluyendo, no solo el entorno fisico y social, sino también la
historia de la persona y sus aspiraciones ya que las personas se consideran ligadas a

su mundo y sélo son comprensibles en su contexto.?* %
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De ese modo, se trata de un método adecuado de estudios en enfermeria, es una
entrada a la reflexién y una via de acceso a mejorar la calidad en el proceso de los
cuidados de enfermeria ya que la fenomenologia ayuda a comprender las experiencias
de una enfermedad o determinados acontecimientos desde la perspectiva del sujeto y
no en los aspectos fisioldgicos y patoldgicos, de esta forma las necesidades de los

individuos se dan a conocer mejor.**

Cabe destarcar que en la entrevista realizada incluye una parte cuantitativa ya que se

recogen datos sociodemogéficos de la poblacién escojida.

5.1. Busqueda bibliogréfica

Para la realizacién del marco teérico he tenido que realizar una busqueda bibliografica
exhaustiva de varias bases de datos (Cuiden, Cuidatge, Dialnet, Scielo, PubMed,
Google académico), revistas clinicas y diferentes paginas de organismos oficiales

(OMS, Gencat, SEOM, IARC, INH).

Inicialmente la busqueda la limité en articulos publicados en los ultimos 5 afios (2010-
2015), pero dada la falta de publicaciones actuales relacionados con los objetivos

marcados dicha busqueda la he tenido que ampliar a los Gltimos 7 afios (2008-2015).

5.2. Entrevista

La técnica principal de recogida de la informacion la cual se ha decidido utilizar es la
entrevista semiestructurada. Este tipo de entrevista es una herramienta de la
investigacion cualitativa en la que el entrevistador dispone de un guién, que recoge los
temas que hay que destacar al largo de la entrevista. No obstante, el orden del cual se
abordan los diferentes temas y la manera de formular las preguntas se dejan a libre
decision y valoracion del entrevistador. En este tipo de entrevistas es importante la
atencion del entrevistador y permanecer en todo momento con una actitud de escucha,

se debe alejar de todo conocimiento preestablecido y aparcar/retener sus creencias,
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valores y experiencias, se debe encontrar con el fenémeno fresco y describir lo que

percibe y escucha.®* %

He escogido este tipo de entrevista ya que permite determinar previamente los temas
mas relevantes de la investigacion y formular asi preguntas abiertas para que la
persona pueda hablar abiertamente, expresandose con libertad y fluidez, pudiendo
enlazar diversos temas relacionados los cuales los entrevistados consideren que
puedan ser de interés para la investigacion. Por otro lado, tener un guion de
referencia asegura conseguir tratar todos los temas deseados y alcanzar los objetivos

planteados.

Para realizar la entrevista he creado un guidén de entrevista (anexo 1) con un enfoque
abierto incentivando asi a la persona a que explique de forma subjetiva sus vivencias y
sentimientos, dejando que fluya la entrevista y evitando las preguntas cerradas ya que
limita la respuesta. Durante la entrevista he mantenido una actitud de escucha activa,
sin interrumpir a la persona, respetando los silencios y creando un ambiente en el que
la persona se sintiera cdmoda. En el caso en que la persona no hablaba de forma
fluida o se quedaba callada, he intentado redirigir el tema realizando una nueva
pregunta o dejando tiempo para que la persona pudiera reflexionar y se pudiera

expresar. En general las entrevistas han sido muy fluidas y lucrativas.

Las entrevistas han tenido una duracion de 45 minutos aproximadamente, siendo
variable este tiempo dependiendo de las caracteristicas de cada persona entrevistada.
Para realizar la recogida de la informacién aportada por los individuos de la muestra,
se ha utilizado una grabadora de audio para grabar la entrevista las cuales
posteriormente han sido transcritas a mano. Se ha descartado la grabacioén con video
ya que no se considera necesario y la persona podria sentirme cohibida. Antes de

empezar la entrevista se pidid el consentimiento informado (anexo 2) para poder
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realizar el registro informando de los datos personales que preservaran en todo
momento en el anonimato. Ambas entrevistas se han realizado en los domicilios de los

informantes para asi establecer un clima de confianza y seguridad.

5.3. Poblacién y muestra

La poblacion de este estudio incluye a todas aquellas personas adultas diagnosticadas
de cancer en estadio Ill o IV las cuales estén dentro de los siguientes criterios de
inclusién y fuera de los siguientes criterios de exclusién:

Criterios de inclusion

1. Enfermos de céncer en estadio lll o IV.

2. Con o sin tratamiento de quimioterapia paliativa o radioterapia paliativa.

3. Conocedor/a del prondstico de la enfermedad.

4. Heterogeneidad de género.

5. Edad entre 18 a 70 afios.

6. Periodo transcurrido superior a 1 mes desde el diagnéstico.

7. Persona consciente y orientado/a.

8. No estar diagnosticado/a de ninguna patologia psiquiéatrica.

9. Conocedor/a del idioma (catalan/castellano), no tener dificultad comunicativa.

10. Querer participar en el estudio de forma voluntaria.

Criterios de exclusion

1. Enfermos diagnosticados de cancer en estadio | o Il.

2. Edad no superior a 18 y superior a 70.

3. No conocedor/a del prondstico de la enfermedad.

4. Periodo transcurrido tras el diagndstico inferior a un mes.

5. Estar diagnosticado/a de una patologia psiquiétrica.

6. Estar diagnosticado/a de otra enfermedad paliativa o crénica.

7. Persona inconsciente y/o desorientada.
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8. Persona no conocedora del idioma o con dificultades comunicativas.

9. No querer participar en el estudio.

En ningln caso se ha discriminado a aquellas personas por su hivel socioeconémico o

de estudios ni por su raza, origen, etnia o creencias religiosas.

Para la seleccidon de la muestra, se comentdé a familiares, amigos y conocidos los
cuales conocian a personas que padecen la enfermedad. Por lo que se puede decir
que he utilizado el muestreo por conveniencia ya que he seleccionado de forma no
aleatoria a los participantes dispuestos y disponibles a participar en el estudio. He
tenido en cuenta que sean personas que tengan la informacion exacta de la situaciéon
en la cual se encuentran y también que tuvieran disponibilidad, predisposicion y

voluntad para participar en el estudio.

A partir de la ayuda de familiares y amigos estableci un primer contacto por teléfono
con los informantes en el cual les expliqué quién era, el propésito, los objetivos y la
metodologia del trabajo. Y, mas adelante, volvi a contactar con ellos para establecer
fecha, hora y sitio para realizar la entrevista. La muestra estd compuesta por dos
informantes: El primero es un sefior de 50 afios residente en Monzén (Huesca)
diagnosticado en noviembre de 2015 de un carcinoma de recto con metastasis
ganglionares y hepéticas de estadio lllb, actualmente estd en tratamiento con
guimioterapia paliativa. Y, el segundo informante es una sefiora de 54 afos residente
en la Selva del Camp (Tarragona) diagnosticada en febrero de 2014 de un carcinoma
de ovario con metastasis epigastricas, peritoneales, pericardicas y hepaticas de
estadio 1V, ha estado en tratamiento con quimioterapia paliativa pero actualmente esta

en tratamiento con cortisona en fase de descenso dada una recaida sufrida en enero.
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5.4. Anédlisis de los datos

Al tratarse de un estudio fenomenoldgico, el analisis de los datos fue tematico. Las
entrevistas, como ya he comentado anteriormente, fueron audio-registradas y se
transcribieron a mano para asi facilitar el andlisis del contenido. A continuacion, tras
leerme detenidamente las entrevistas, identifiqué las palabras, frases o parrafos que
tienen un significado destacable en relacién a los objetivos de estudio. Al mismo
tiempo que se fue identificando estos elementos, se les fue asignando una
subcategoria “in vivo” ya que los propios informantes han utilizado dicha palabra, asi
mismo relacionandolos con un color para facilitar la codificacién de la entrevista. Una
vez acabé la asignacion de las subcategorias, las agrupé en categorias para asi
facilitar la redaccién de los resultados y elaboré un listado de las mismas explicando el
significado que le atribuyo a cada una de las subcategorias en sus respectivas

categorias: *

Categoria Subcategoria DESCRIPCION
Sentimientos, Estado de animo y pensamiento en el
pensamientos y momento del diagndstico y el actual sobre
preocupaciones la situacién que viven.

o Calidad de vida Conductas y actividades diarias que se han
Cateqoria 1: modificado a causa de la enfermedad.

Impacto del cancer

Afrontamiento De que forma viven este proceso, y sus
estrategias para afrontarlo.

Papel que tienen en la vida.

Relacion con la familia y como se ha
modificado.

Relacion con los amigos y como ha
cambiado.

Categoria 2: Futuro Percepcion sobre el mafiana.
Expectativas de
futuro

Categoria 3: Muerte Percepcion sobre el final de la vida.
Percepcion de la
muerte

Tabla 2. Analisis de la entrevista

30




UNIVERSITAT
~ ROVIRA I VIRGILI

Marta Bartolomé Calderon

5.5. Aspectos éticos
Para la realizacion del proyecto, se tendran siempre presentes los siguientes aspectos
éticos:
e Solicitud de consentimiento informado para la utilizacion de la informacion y
poder realizar las grabaciones en la recogida de dicha informacién.
e Respetar la confidencialidad y el anonimato de los participantes: Ley Organica

15/1999 de 13 de diciembre de Proteccién de Datos de Caracter Personal.

5.6. Limitaciones del estudio

La primera limitacion ha sido a la hora de buscar la muestra de estudio, las personas
con las que contacté no cumplian todos los criterios de inclusion ya que no eran
conocedores del estadio de su enfermedad. Otra limitaciéon fue que como el muestreo
esta formado por personas las cuales padecen un cancer en un avanzado estado
cuando contacté por segunda vez no pude realizar la entrevista a consecuencia de

gue estaban ingresadas a causa de una complicacién o habian fallecido.

Los resultados estdn enmarcados en un contexto social y cultural concreto por lo que
permiten entender la situacion de dos personas particulares en su contexto por lo que
no se puede generalizar como los estudios cuantitativos, los resultados extraidos
tienen mucha validez para cumplir los objetivos de dicho estudio pero no pueden ser
extrapolables al resto de la poblacion. También, que este estudio no se llega a una
saturacion de datos ya que al ser un Trabajo Final de Grado no se dispone del

suficiente tiempo para poder recopilar toda la informacion necesaria para dicho fin.
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6. Resultados

Para introducir los resultados, quiero recordar que los resultados han sido organizados
a través de tres categorias tematicas: Impacto del cancer, expectativas de futuro y
percepcion de la muerte. Al analizar estas categorias, nombradas en el estudio,
emergieron subcategorias dentro de éstas: sentimientos, pensamientos y
preocupaciones; calidad de vida; afrontamiento; cambio del propio rol; familia; entorno
social; futuro y muerte.

6.1. Categoria I: Impacto del cancer

6.1.1. Sentimientos, pensamientos y preocupaciones

Cuando te diagnostican cancer en un estado avanzado de la enfermedad, no te lo
esperas, por lo que te generan un conjunto de sentimientos, pensamientos y

preocupaciones que durante todo el proceso de la enfermedad van evolucionando.

En el momento del diagnéstico predominan sentimientos negativos, es decir,
sentimientos de sorpresa, miedo y pena:

“en el momento... pues te quedas sorprendido”. [I1]

“Vaig sentir... una pena profunda... em recordava de la meva mare... clar com que
tinc experiéncia a la familia... doncs clar... al primer moment va ser molt dur”. [12]
Es preciso remarcar que un informante comenta que el peor momento que el pasé fue
antes del diagnoéstico, cuando estaba ingresado en el hospital:
“creo que lo pasé peor alli preso... esos dias que estuve alli ingresado... que es
cuando mas mal estaba.” [I1]
Una vez, los enfermos superan esta etapa inicial, los sentimientos y pensamientos van
evolucionando hasta llegar a la aceptacion de la enfermedad y tienen pensamientos de

seguir viviendo:
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‘yo pensé pues que habia cambiado la cosa y que tenia que luchar...
lo que esta claro es que habia que pelear, no hay més... es en lo Unico que

piensas.” [I1]

“Quan vaig superar la primera etapa de la tonteria... llavors... vaig pensar que
bueno, que lo que haviem de fer era afrontar lo que hi havia (...) es tracta d’anar
tirant endavant... d’anar lluitant i d’anar pensant doncs... de quina manera m’ho
puc convinar. Jo m’ho plantejo més aviat com... bueno séc una persona que té una
malaltia cronica i bueno... doncs mira has d’anar... anar esquivant i anar fent...
convivint amb la malaltia.” [12]
A pesar de esta evolucion de los sentimientos y pensamientos, les queda la
incertidumbre de no saber cémo va a evolucionar la enfermedad:
“te queda la duda pues... pues puedes salir adelante o no puedes salir (...) lo que
pasa que siempre esta ahi (...) igual se puede volver a reproducir, puede salir
alguna cosa rara por ahi o puedes tener una recaida” [I1]
Y, en ambos casos, la mayor preocupaciéon es el deterioro fisico al que se puede llegar
al final de la enfermedad, siendo una carga para su entorno:
“He sido una persona muy activa pues me gustaria estar todo el dia activo, pero he
perdido mucha masa muscular, un poco de hormigueo en los pies (...) A ver, yo no
quiero ser un mueble dentro de la unidad familiar ¢vale?... yo un vegetal por ahi
no... a mi no me pasea nadie... yo lo tengo... eso esta escrito... la pastilla y listo,
estorbo ninguno (...) Que si tengo que quedar... lo que tengo claro es que... yo Si

tengo que vivir tengo que vivir con calidad de vida... siempre lo he dicho.” [I11]

‘i després que puguis arribar a estar molt malament fisicament, no? (...) que siguis
una carrega per a ells... per tothom... mentens?... és el que més greu em sabria
(...) El fotut es quan... doncs... veus situacions d’aquestes que... que la gent

pobres doncs estan malament i... aixo es el que... malament fisicament vull dir,
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no?... que no et puguis moure, que no el puguis fer les teves necessitats... que no
puguis valer-te per tu mateix... put ser aixo és el que més em preocupatria... ”[12]
Y también el dolor que que pueden llegar a sentir hasta el punto de modificar sus
actividades diarias:
“lo peor es la posicion mia que lo tengo en el culo y me duele... y claro yo no soy

de estar en el sof4, nunca me ha gustado y... lo que mas afecta es eso...” [I1]

“El que més em preocupa (...) el dolor... el patiment... el que no puguis ser tu

mateix” [12]

6.1.2. Calidad de vida

Para valorar la calidad de vida de los enfermos hay que saber que capacidad de

ejecucion tienen en relacion a las actividades de la vida diaria, es decir, a todas

aquellas actividades que realizaban antes de padecer la enfermedad. Ambos

informantes coinciden que sus hébitos de vida se han modificado, adaptandose a ello:
‘bues hombre lo que esta claro es que yo antes hacia mucho mas que ahora (...)
lo que he estado haciendo habitualmente lo sigo haciendo (...) ha cambiado, pero

gue tampoco, yo no me como el coco, no le doy mas importancia.” [11]

“En principi les époques que estic bé no afecta gaire, perque jo faig el mateix. Vull
dir que no estic tot el dia pensant en aixé... lo fotut es quan tens un baixon com ara
(..) es fotut perque clar has de convinar totes les cosas que fas (...) jo de moment
ho faig convinant mira... el que ve ho accepto”[12]
También, ambos informantes coinciden que para ellos el factor mas influenciable y, por
lo tanto, el que mas les limita a las horas de realizar una actividad es el dolor y el

cansancio:
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“Cuando me canso me siento... pero yo me subo al campo todos los dias (...) a
tltima hora por las tardes estoy muy cansado (...) lo peor es la posicion que lo

tengo en el culo y me duele... lo que me mata es la silla”[I1]

“A la meva feia hi ha potser (...) 5 minuts caminant i potser jo m’assentava, hi havia
dos bancs, jo m’assentava en tots dos bancs perque potser no hi arribava, perque

clar no podia... no em tiraven les cames”. [I12]

6.1.3. Afrontamiento de la enfermedad

Ambos informantes aceptan la situacion que les ha tocado vivir y su forma de afrontar

la situacion es continuar adelante y luchar en contra de la enfermedad:
“vo pienso que ha sido algo que ha tocado y a ver tampoco le he dado mas
importancia... es una cosa que me ha pasado (...) tengo mucha ilusién por vivir y
lo tengo claro, que me pase lo que me tenga que pasar pero la realidad es que yo

tengo que estar luchando y mientras pueda yo lucharé, no voy a rendirme” [I1]

“A veure... jo intento afrontar-los amb normalitat. | no dic amb alegria perque no es
aixo... pero amb acceptacié. Intento donar-lis sentit ¢vale?, que tots aquests
canvis siguin significatius per a mi (...) pero que no siguin un llast” [I12]
Ambos coinciden que su gran apoyo para afrontar la situacion en la cual se encuentran
ha sido su entorno, es decir, su familia y amigos. Pero, aparte del entorno, en el caso
de un informante un gran apoyo ha sido la religion y, en el caso del otro ha sido el
campo y los animales:
“Lo que mas vida me ha dado han sido los animales en el campo, son muy
agradecidos y ademas me siento muy realizado (...) el campo ha sido la mejor
terapia que tengo (...) hombre a ver que relativamente he tenido suerte... mis hijos,

la familia, la mujer, amigos (...) he tenido mucha suerte y apoyo.” [I11]
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“Jo com que sOc una persona religiosa doncs la veritat és que he augmentat la

pregaria, vale? jo em recolzo molt en la familia... a la fe... no? en Déu.. amb els

amics també (...) vull dir, en les persones més properes (...) m’he acostumat també

una mica més a comptar amb els altres que abans no hi comptava tant.” [12]
También, ambos informantes comentan que la informacién recibida y buscada les ha
servido positivamente para afrontar la situacion ya que la palabra cancer conlleva un
conjunto de sentimientos negativos:

“El problema es que la palabra ésta de cancer asusta, es un mundo tan raro, tan

extenso y no se que parece que... hay que cambiar un poco, hay que resetear un

poco. Ahora hay mas informacion y la verdad es que ayuda”[I1]

“primer doncs informar-me bé de la malaltia, ni que sigui per internet, preguntant,
dient, parlant (...) En tot aguest procés he agrait molt que em diguessin sempre el
que em passava, than de dir les coses perque pots fer tot un procés de
mentalitzacié que d’una altra manera vius enganya. Has d’estar preparat per les
coses, i que sapigues la teva situacié i que puguis adaptar-te i que et puguis
mentalitzar... i que puguis estar conscient de totes les coses Perqué clar, penso
que vulguis o0 no tu ets dones compte de les coses i vols saber el que testa

passant”. [12]

6.1.4. Cambio del propio rol
En relacién al cambio del propio rol, el informante 1 ha pasado de un rol solitario a un
rol mas familiar. Y, en cambio, el informante 2 expone que continda manteniendo el
mismo papel ya que procura realizar las mismas actividades que hacia antes de
enfermar, pero siempre desde la prudencia:
“vo ahora el papel que tengo... es sobre todo de pater-mater familiar, de padre de
familia familia (...) yo en casa he parado poco, me refiero a que no he sido de estar

en casa y ahora lo que mas me ha cambiado ha sido eso”[I1]
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“Es que el meu paper crec que no ha canviat... tinc el mateix paper que tenia... per
estar malalta jo no crec que tingui que canviar el meu paper jo (...) intento mantenir
la maxima activitat, ara si no puc anar a cantar, no vaig a cantar” [12]
En relacion a la personalidad, también hay contrariedad de resultados ya que el
informante 1 se ha vuelto mas tranquilo y calmado tras el diagnostico, mientas que el
informante 2 contina manteniendo la misma personalidad:
“vo estoy mas en paz conmigo mismo, mas relajado (...) antes yo era una persona
demasiado impulsiva a veces, ;me entiendes?. Y ahora es que... no me enfado

por nada. Estoy en un momento de paz interna que digo yo” [I1]

“He de mantenir tot el que pugui la meva personalitat i la meva manera de ser” [12]

6.1.5. Familia
La familia, en la mayoria de casos, es un gran apoyo emocional durante todo el
proceso de la enfermedad, desde el inicio hasta su fin. En esta investigacion, ambos
informantes coinciden que la enfermedad habia afectado de forma positiva a su
relacién familiar ya que ahora estaban muchos mas unidos que antes:
“Ahora hago una vida mas hogarefia, mas recogida (...) haces mas pifa, te unes
un poco mas y valoras mas lo que es el entorno familiar. Yo creo que ahora es

mejor que nunca... estoy en un momento que, no altero, no molesto” [11]

“La relacié amb la meva familia és molt bona, vale? Ells m’han ajudat moltisim i jo
he procurat en tot moment no ser gaire d’estorb. Trobo que és molt bonic que
tajuden, pero tampoc has de ser una lacra que tinguis que estar alli (...) nosaltres
ja em sigut sempre molt aixi, molt familiars (...) Pot ser que ens hem acostat una
miqueta més pel fet de que ara nem més a dinar junts... tot i que si que és veritat

que estem més units que mai” [12]
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A veces, incluyo la familia sobreprotege tanto al enfermo que, en ocasiones, son ellos
los que impide que realice actividades para él rutinarias:
“Y luego estan ahi protegiéndome (...) estan protectoras, quizas en exceso (...) no
hago mas porque me echan la bronca, me controlan”[11]
Es preciso remarcar que para uno de los informantes su mayor aspiracién es dejar un
futuro para su hijo menor:
“Por lo menos mi aspiracion es mi hijo pequefio que le gusta mucho el campo... lo
he inculcado y tengo que dejarle, en cierta manera, una salida, que tenga la puerta
abierta (...) dejarle un negocio en cierta manera encauzado, que pueda él tener

dignidad y pueda tener una salida en su casa.”[I1]

6.1.6. Entorno social
En relacion al entorno social, ambos afirman que mantienen una buena relaciéon con
sus amigos aunqgue la han adaptado dadas las limitaciones que se han producido por
la enfermedad:
“De momento... practicamente muy buena. Lo que pasa que no me puedo ir de
chapapote y ahora cuando salen pues yo les digo que yo me voy para casa... que
me voy a echar un agua o un cortado y para casa (...) Los voy a ver igual, pero lo
que pasa es que estoy menos rato y me escapo, la he adaptado a mi
conveniencia.(...) Aqui en casa también hemos hecho algun almuerzo en vez de ir

por ahi... les dije que viniera aqui y ya les preparaba yo el almuerzo”[I1]

‘Jo amb els meus amics la relacié sempre ha sigut molt bona... tampoc no es que
tingui molts, pero els que tinc son d’aquests de tota la vida i... no ha canviat. Ells et
venen a veure... son discrets amb la teva... hombre pot ser una miqueta si en el
sentit de que clar... jo hi ha hagut epoques en les que hi he estat malament i que

no he pogut tenir tanta relacio, pero sempre s’ha mantingut... i ha estat forta” [12]
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6.2. Categoria ll: Expectativas de futuro
En relacion a la percepcion del futuro, ambos informantes coinciden que tras el
diagnostico perciben el futuro de una forma inmediata, es decir, no miran el futuro sino
que viven en el presente:
“No piensas en largo plazo... Pienso en el presente de que mafnana tengo que
hacer esto, que pasado tengo que hacer lo otro, ¢ me entiendes? es una vida mas
dedicada al presente, digamos... al dia a dia. (...) Y el futuro desde luego no lo
miras ahora como antes... dentro de los pensamientos es una cosas que... que se
borra sola, no sé piensas sobretodo en el presente en el dia a dia (...) yo el

futuro... el futuro inmediato para mi es el ahora...” [I1]

“nosaltres vivim en el present... el que hem de viure és el que estem vivint ara.”[I12]
En cambio, cuando se les pregunta por los planes de futuro, surge una contrariedad ya
que un informante no hace planes de futuro, y en cambio, el otro informante hace
planes futuros aun habiendo la posibilidad de que ya no viva o no los pueda hacer:
“pienso en el presente de que manana tengo que hacer esto, que pasado tengo
que hacer lo otro, ;me entiendes? No miras al afio que viene ni al otro (...) yo ni en
un afio ni diez yo... yo vamos ni me asomo... vamos... €s que a mi €so.. a mi eso

ya se me ha pasado”[I1]

“és bonic el futur! Jo estic il-lusionada amb el futur... ami m’agrada (...)que visquis
en el present no vol dir que no hagis de planificar el futur, ni molt menys (...)
pensar en el futur? Clar, clar que si. (...) | per tant, jo planifico el futur amb alegria,
tot fantastic meravellds, jo faré, jo d’alla... pero... deixo una obertura i dir... sino...
doncs tampoc passara res... dadaptaré a tot allo que pugui fer en aquell

moment...” [I12]
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6.3. Categoria lll: Percepcion de la muerte

En relacion a la percepcion de la muerte ambos informantes consideran la muerte

como algo inevitable, por lo tanto no piensan en ella de forma excesiva y la ven lejana:
“Pero vamos que en ese sentido no he pensado... no es que no haya querido
pensar... que a lo mejor me llega un dia ;no? y me cambia la pelicula... pero de
momento no he tenido ninguna cosa... me lo he tomado yo creo que demasiado
bien... me refiero que... no he tenido pensamiento (...) pero me parece que
independientemente de las creencias religiosas lo que tengo claro es que... la vida

es la vida y la muerte tiene que ser la muerte” [I1]

“Jo en la mort tampoc és que hi pensi excessivament ee... pero tampoc... de
moment la veig llunyana (...) la mort existeix... la tenim sempre al costat, no hi ha
problema amb aixo (...) d'una altra banda... tampoc no m’'espanta (...) no... no ho
veig com una cosa... aliena ami. La mort existeix en nosaltres i cada dia morim una
mica... si tho mires fredament cada dia es un dia menys.” [12]
Uno de los informantes, al ser creyente de la religiéon cristiana, percibe la muerte como
reencontrarse con Dios:
“De tota manera per a mi, ni que sembli de manual, la mort sera una trobada amb
Jesus.”[12]
En relacién a los sentimientos que les produce la muerte, ambos sienten miedo por
dejar a sus seres queridos, por el hecho de sufrir y por no tener una calidad de vida
buena, pero en cambio, consideran que estan en paz consigo mismos:
‘en la vida he sido feliz dentro de lo que cabe y he disfrutado bastante y no
tengo... hasta ahora mas o menos las metas, los objetivos los tengo... estoy en
paz (...) lo que tengo claro es que... yo si tengo que vivir tengo que vivir con
calidad de vida (...) Pero... estar ahi... un cadaver ahi en la camilla eso no es

ninguna vida... para mi concepto” [11]
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“a mi la mort em desagradaria... per que hauria de deixar al meu pare,... i a la
meva familia... (...) també considero que si m’hagués de morir potser faria el vot
pero jo... no ho tindria com un problema massa gros. M’espantaria potser el fet de
patir... més que la mort en si... mespantaria el patiment... que pot comportar...

pero sino... no li tindria por” [12]

7. Discusion

Por medio de los relatos acerca de la vision del proceso de la enfermedad, se

evidencian seis hallazgos los cuales merecen ser discutidos.

El primero, las expresiones emocionales de los participantes variaron de acuerdo
con la fase de la enfermedad la cual estaban viviendo. Segun la evidencia cientifica
encontrada el primer sentimiento que se produce antes de saber el diagnéstico es la
angustia por no saber el motivo de los sintomas, coincidiendo asi con el informante 1,
el peor momento que paso fue antes del diagndstico por no saber lo que le pasaba; en
el momento del diagnéstico sienten sorpresa, tristeza, desesperacion, rabia y miedo,
igual que en el caso de nuestros informantes ya que ambos comentan que sintieron
sorpresa, miedo y pena; pero una vez los enfermeros han pasado los sentimiento
negativos relacionados con los primeros dias de saber el diagnostico dichos
sentimientos y pensamientos evolucionan hasta que mantienen actitudes mas
positivas, es decir, valoran mas la vida, mantienen deseos de vivir y de lucha frente al
cancer, etc. pero manteniendo un sentimiento de intranquilidad por la evolucién de la
enfermedad. En la investigacion, los dos informantes actualmente estdn en esta
segunda fase, ambos mantienen una actitud de vitalidad y convivencia junto la

enfermedad, manteniendo la incertidumbre de cémo va evolucionando. 8 1% 2021

El segundo, el afrontamiento de la enfermedad varia segun cada persona. Segun

la evidencia encontrada, el afrontamiento de la enfermedad varia en funcién de las
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caracteristicas del cancer, de las circunstancias de cada persona, de sus expectativas
previas a la enfermedad, de la situacién que esta viviendo, de su personalidad, los
aspectos culturales y de las connotaciones y el significado que se confiere al cancer.
Esto se puede ver reflejado en esta investigacion ya que cada uno de los informantes
tiene distintas fuentes de apoyo para poder afrontarlo.'* 2% 24

En relacion a las estrategias de afrontamiento, Bayés concluye que las utilizadas en
mayor frecuencia son: buscar informacién, buscar apoyo y confrontacién, atribucién,
accion impulsiva, evitar confrontaciones y afrontamiento activo. De estas estrategias
los informantes de la investigacién comentan que ellos han utilizado la busqueda de

informacion, el apoyo del entorno y el afrontamiento activo.***% #*

El tercero, los principales sintomas que disminuyen a la calidad de vida es el dolor,

la fatiga y el agotamiento. Vinaccia et al.??

concluyen que el dolor es el factor mas
influyente ya que implica miedo a sentirlo y por lo tanto se evitan todas aquellas
situaciones que pueden potenciarlo, afectando a muchas actividades diarias de la
persona. Coincidiendo con ésto, ambos informantes comentan que el dolor y el
cansancio son los principales factores que les limitan a la hora de realizar una
actividad diaria. También, de la misma forma que comenta Salas® en su estudio la
ausencia de sintomas interfiere directamente con la calidad de vida, ya que una
ausencia de éstos produce un aumento de la calidad de vida de los pacientes.

En contraposicion, Carreras y Gonzalez comentan en su estudio que el el 76,1% de
los pacientes estudiados presentaban una calidad de vida pobre coincidiendo con los
resultados de Mongo donde el 81,3% clasifico su calidad de vida como mala; después

de la realizacion de las dos entrevistas podemos concluir que ambos informantes

presenta una calidad de media-alta a pesar de sus limitaciones.”

El cuarto, el apoyo emocional que proporciona la familia y el entorno social de éste

asi como el cambio de la relaciébn que supone el diagnéstico de céncer. Tras el
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diagnostico los informantes expresan que la relacion con sus familiares se ha
modificado de forma positiva ya que ahora estan mas unidos que antes, esto coincide
con el estudio de Salas® que concluye que ocho de cada diez pacientes sienten que
su enfermedad habia afectado su relacion familiar. De éste cambio de relacién que se

establece, tal y como dice Fonseca et al.'®

, Se puede concluir que el cancer es una
enfermedad que tiene la particularidad de envolver y sobrecoger a toda la familia.

El estudio de Blair y Cardona®® concluye que las metas de los pacientes se modifican y
éstas pasan a estar relacionadas con la familia, coincidiendo asi con un informante de
la investigacion.

En relacién al entorno social, Coyotl E, et al.?®

expresan que el apoyo emaocional y
afectivo que recibe el paciente por parte de su entorno mas cercano tiene una
influencia positiva. Por lo que concluyo que ambos informantes tienen una influencia

positiva de sus amistades ya que continlan manteniendo la misma relacion con su

entorno a pesar adaptarla dadas sus limitaciones por la enfermedad.

El quinto, la percepcion el futuro de forma inmediata. Segun la evidencia buscada,
el enfermo oncoldgico tras el diagndstico cambia su forma de ver el futuro
permaneciendo en el presente. Esto coincide con la forma de percibir el futuro de uno
de los informantes ya que éste se limita a vivir el dia a dia sin realizar ningun plan de
futuro, mientras el otro informante también comenta que vive el dia a dia, pero en

cambio si que se plantea planes en un futuro lejano. ?” %

Y, el sexto, el cambio del concepto de la muerte de los participantes, los cuales la
ven como algo inevitable y con sentimientos de paz y miedo a la pérdida y al
sufrimiento. En relacion a la bibliografia encontrada, ambos informantes estan en la
aceptacion de la situacion sostenida por la esperanza de la curacion ya que plantean

la muerte como algo lejano a ellos. También coincidiendo con la bibliografia
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encontrada ambos informantes tienen miedo a lo desconocido y al sufrimiento en el

momento de la muerte. 33!

La limitacién principal de este estudio es que la mayor parte de la evidencia
cientifica encontrada la metodologia utilizada ha sido la investigacion cualitativa, lo que
comporta no poder extrapolar los resultados a toda la poblacion. Otra limitacion se
refiere a la muestra reducida del estudio, que se limita a la realizaciébn de dos
entrevistas. Para dar representatividad a estos resultados, estaria indicada la

ampliacién de este estudio aumentado la muestra de las personas a entrevistar.

8. Conclusién

Después de todo lo expresado en este trabajo de investigacion podemos concluir que
cuando a una persona le diagnostican cancer en una fase ya avanzada de la
enfermedad, supone un gran impacto en diversos aspectos, tanto a nivel fisico, como

emocional y social.

El personal de enfermeria ha de conocer las diversas opiniones que tienen los
pacientes en relacién a su enfermedad y como se han adaptado a convivir con ella,
para asi poder proporcionarle los mejores cuidados, no solamente en el momento de
la muerte, sino durante todo el proceso de la enfermedad, mejorando la calidad

asistencial.

En Espafa se han realizado muy pocos estudios en lo referente a este tema, por lo
que creo conveniente recalcar la importancia que tiene investigar acerca de ello dada

la epidemiologia encontrada.
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10. Articulo

Aprender a vivir muriendo. Vivencias, percepciones y sentimientos tras el diagndstico de

cancer en estadio lll y IV
Autores: Tatiana Gonzéalez Carrasco, Marta Bartolomé Calderén.
Universidad Rovirai Virgili, Tarragona.

Resumen
Objetivo: El objetivo general es conocer las vivencias, percepciones y emociones de las
personas diagnosticadas de cancer en estadio Il o IV. Material y métodos: estudio descriptivo
de caracter cualitativo de disefio fenomenoldgico. Se realizaron dos entrevistas
semiestructuradas de 45 minutos aproximadamente a enfermos de cancer en estadio 1lIB y IV.
Resultados: Los resultados evidenciaron que los enfermos aprenden a convivir con la
enfermedad la cual afecta a su calidad de vida, a los aspectos emocionales, a su entorno
familiar y social y modifica su percepcion del futuro y de la muerte. Conclusiones: el
diagndstico de cancer en una fase ya avanzado de la enfermedad, supone un gran impacto a
nivel fisico, emocional y social.

Palabras clave: enfermedad avanzada, céncer, sentimientos, percepciones,

investigacion cualitativa.

Abstract

Objective: The general objective is to know the experiences, perceptions and emotions of
people diagnosed with cancer in stage Ill or IV. Materials and Methods: a descriptive study of
the qualitative type of phenomenological design. Two semi-structured interviews of
approximated 45 minutes were made to cancer patients in stage IlIB and IV. Results: The
results showed that patients learn to live with a disease which affects their quality of life, their
emotions and their family and social environment. It also changes their perception of the future
and death. Conclusions: The diagnosis of cancer in an already advanced stage of the disease
causes a major impact on the physical, emotional and social level.

Key words: advanced disease, cancer, emotions, perception, qualitative research.

Introduccion

El cancer es considerado un problema de salud publica a escala mundial, no sélo por sus
elevadas tasas de morbilidad y mortalidad, sino por los afios de vida perdidos por
discapacidad. Un informe de la Agencia Internacional de Investigacién en Céancer (IARC)
estimé un incremento global en 14,1millones de nuevos casos de cancer y 8,2millones de
muertes en el 2012, y se prevé que el nimero de nuevos casos incrementa aproximadamente

un 70% en los proximos 20 afios. "2
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En lo que respecta a Espafia, segln datos epidemiolégicos de la SEOM, en 2012 eran de
215.534 casos, con una tasa estandarizada por edad de 215,5 casos por 100.000 habitantes
por afio, aumentando un 2% en respecto al afio anterior. Respecto a la mortalidad en 2012, el
namero de muertes fue de 102.762 casos, con una tasa estandarizada por edad de 98,1 casos

por 100.000 habitantes por afio.* ®

En muchas ocasiones, el cancer lleva a la persona a una condicién de debilitamiento que
procede a una fase terminal, caracterizada por la fase final de una enfermedad crénica,
avanzada, progresiva e incurable la cual no hay posibilidad de respuesta al tratamiento
curativo. El cancer en estado terminal, asi como los efectos secundarios del tratamiento
oncolégico para prolongar el tiempo de vida de este, afecta de manera sustancial a la vida de
los pacientes: motivo por el cual surgen los cuidados paliativos los cuales anteponen el cuidado

por el cuidar.

Frente a este contexto, el trabajo de investigacion pretende responder a la pregunta: ¢Cémo
viven, afrontan y se sienten las personas las cuales le han diagnosticado cancer en una fase
avanzada de la enfermedad?. Con el objetivo principal de conocer las vivencias, percepciones

y emociones de las personas diagnosticadas de cancer en estadio Ill o IV.

Material y métodos

La presente investigacion es un estudio descriptivo de caracter cualitativo de disefio
fenomenoldgico basado en conocer la experiencia, extraer la esencia de la vivencia, llegando a
entender el significado interno de un fenédmeno realizando un analisis en profundidades sobre
la realidad de los sentimientos y vivencias individuales de las personas a través de su
narracion. &’

Busqueda bibliografica

Para la realizacion del marco tedrico he tenido que realizar una busqueda bibliografica
exhaustiva de varias bases de datos (Cuiden, Cuidatge, Dialnet, Scielo, PubMed, Google
academic, Cinahl), revistas clinicas y diferentes paginas de organismos oficiales (OMS, Gencat,
SEOM, IARC, INH), limitando los articulos publicados en los Ultimos 7 afios (2008-2015).
Entrevista

La técnica principal de recogida de la informacién ha sido la entrevista semiestructurada a partir
de un guion previo, determinando previamente los temas mas relevantes y formulando
preguntas abiertas donde la persona ha podido hablar abiertamente, expresandose con
libertad y fluidez, pudiendo enlazar diversos temas relacionados los cuales han considerado
interesantes para la investigacion.

Las entrevistas han tenido una duracion de 45 minutos aproximadamente, ambas se realizaron
en los domicilios de los informantes. Y, Para la recogida de la informacién se ha utilizado una
grabadora de audio para grabar la entrevista y posteriormente han sido transcritas a mano.

Poblacion y muestra
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La poblacion de este estudio incluye a todas aquellas personas adultas diagnosticadas de
cancer en estadio Ill o IV. Los criterios de inclusién son: Enfermos de cancer en estadio Ill o 1V;
con o sin tratamiento de quimioterapia paliativa o radioterapia paliativa; conocedor/a del
prondstico de la enfermedad; edad entre 18 a 70 afios; periodo transcurrido superior a 1 mes
desde el diagndstico; consciente y orientado/a; no estar diagnosticado/a de ninguna patologia
psiquiatrica; conocedor/a del idioma (catalan o castellano) y no tener ninguna dificultad

comunicativa; y, querer participar en el estudio de forma voluntaria.

La muestra esta compuesta por dos informantes: El primero, un sefior de 50 afios residente en
Monzén (Huesca) diagnosticado en noviembre de 2015 de un carcinoma de recto con
metastasis ganglionares y hepaticas de estadio lllb, actualmente esta en tratamiento con
guimioterapia paliativa. Y, el segundo, una sefiora de 54 afios residente en la Selva del Camp
(Tarragona) diagnosticada en febrero de 2014 de un carcinoma de ovario con metastasis
epigastricas, peritoneales, pericardicas y hepéticas de estadio 1V, actualmente en tratamiento
con cortisona.

Analisis de los datos

El analisis de los datos fue tematico. Las entrevistas fueron audio-registradas y transcritas a
mano facilitando el andlisis del contenido. Se identificaron las palabras o frases que tenian un
significado destacable en relacion a los objetivos, asignandoles una subcategoria “in vivo” y
relacionandolos con un color para facilitar la codificacién de la entrevista. Una vez se acabo la
asignacion de las subcategorias, se agruparon en categorias para facilitar la redaccién de los
resultados.

Aspectos éticos

Para la realizacién del proyecto, se pidi6 una solicitud de consentimiento informado de los
participantes de la investigacion y se ha respetado en todo momento la confidencialidad vy el

anonimato de los participantes.

Resultados

1. Categoria l: Impacto del cancer

1.1. Sentimientos, pensamientos y preocupaciones
Cuando te diagnostican cancer en un estado avanzado de la enfermedad, se generan un
conjunto de sentimientos, pensamientos y preocupaciones que evolucionan durante proceso de
la enfermedad. En el momento del diagndstico predominan sentimientos negativos, es decir,
sentimientos de sorpresa, miedo y pena. Pero una vez, los enfermos superan esta etapa inicial,
los sentimientos y pensamientos van evolucionando hasta llegar a la aceptacién de la
enfermedad teniendo incluso pensamientos de lucha:
“en el momento... te quedas sorprendido (...) yo pensé pues que... que habia cambiado la
cosa y que tenia que luchar... que lo que esta claro es que habia que pelear, no hay mas...

es en lo tnico que piensas”. [I1]
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“A veure... vaig sentir una pena profunda... al primer moment va ser molt dur (...) Quan
vaig superar la primera etapa de la tonteria... vaig pensar que el que haviem de fer era
afrontar el que hi havia, aixé es tracta d’anar tirant endavant... m’ho plantejo més aviat
com... bueno séc una persona que té una malaltia cronica i bueno... doncs mira has
d’anant esquivant i anar fent... convivint amb la malaltia”. [12]
A pesar de esta evolucién de sentimientos y pensamientos, les queda la incertidumbre de no
saber como va a evolucionar la enfermedad. Y, en ambos casos, la mayor preocupacion es el
deterioro fisico al que se puede llegar al final de la enfermedad, siendo una carga para su
entorno, y el miedo al dolor llegando incluso a modificar sus actividades diarias:
“Yo no quiero ser un mueble dentro de la unidad familiar... yo un vegetal no... a mi no me
pasea nadie... yo lo tengo... eso esta escrito... la pastilla y listo, estorbo ninguno (...) Que
si tengo que quedar... lo que tengo claro es que... yo si tengo que vivir tengo que vivir con
calidad de vida”[11]
“que puguis arribar a estar molt malament fisicament (...) que siguis una carrega per a
ells... per tothom... és el que més greu em sabria (...) El fotut es quan... veus situacions
d’aquestes que... que la gent estan malament i... aixo es el que... malament fisicament vull
dir, no?... que no et puguis moure, que no el puguis fer les teves necessitats... que no

puguis valer-te per tu mateix... put ser aixo és el que més em preocuparia...” [12]

1.2. Calidad de vida

Para valorar la calidad de vida de los enfermos hay que saber la capacidad de ejecucién que

tienen en relacion a las actividades de la vida diaria, es decir, a todas aquellas actividades que

realizaban antes de padecer la enfermedad. En relacién a esto, ambos informantes coinciden

que sus habitos de vida se han modificado dada sus limitaciones pero que se han adaptado.

Dichas limitaciones principalmente son el dolor y el cansancio:
“Mis limitaciones... cuando me canso me siento(...) lo que pasa es que a ultima hora por
las tardes estoy muy cansado (...) lo peor es la posicion mia que lo tengo en el culo y me
duele, luego lo que me mata es la silla (...) entonces el tractor ahora no lo puedo coger” [I1]
“A la meva feia hi ha potser 5 minuts caminant i potser jo m’assentava, hi havia dos bancs,
Jo m’assentava en tots dos bancs perque potser no hi arribava, perque clar no podia... no
em tiraven les cames i clar com que estava cansada m’anava sentant als bancs que

trobava.” [12]

1.3. Afrontamiento de la enfermedad

En relacion al afrontamiento, ambos informantes aceptan la situacion que les ha tocado vivir y

su forma de afrontar la situacion es continuar adelante y luchar en contra de la enfermedad:
“Pienso que ha sido... algo que ha tocado y tampoco le he dado mas importancia (...)
tengo mucha ilusién por vivir, que me pase lo que me tenga que pasar pero la realidad es

que yo tengo que estar luchando y mientras pueda yo lucharé, no voy a rendirme”. [11]
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“Jo intento afrontar-los amb normalitat. | no dic amb alegria perque no es aixo... pero amb
acceptacio. Intento donar-lis sentit (...) que tots aquests canvis... siguin significatius per a
mi, jo els reconec a la meva vida pero que no siguin un llast”. [12]
Coinciden que su gran apoyo para afrontar la situacion en la cual se encuentran ha sido su
entorno, es decir, su familia y amigos. Pero, aparte del entorno, en el caso de un informante un
gran apoyo ha sido la religién y, en el caso del otro ha sido el campo y los animales.
“El campo ha sido la mejor terapia que tengo (...) hombre a ver que relativamente he tenido
suerte... mis hijos, la familia, la mujer, amigos (...) he tenido mucha suerte y apoyo.” [11]
“La veritat és que he augmentat la pregaria, vale? jo em recolzo molt en la familia... a la
fe... en Déu.. amb els amics també (...) vull dir, en les persones més properes (...) mhe
acostumat també una mica més a comptar amb els altres que abans no hi comptava tant.”
[12]
También, ambos informantes comentan que la informacion recibida y buscada les ha servido
positivamente para afrontar la situacion ya que la palabra cancer conlleva un conjunto de
sentimientos negativos.
‘jo primer doncs informar-me bé de la malaltia, ni que sigui per internet, preguntant, dient,
parlant (...) En tot aquest procés he agrait molt que em diguessin sempre el que em
passava, t'han de dir les coses perque tu pots fer tot un procés de mentalitzacié que d’'una

altra manera vius enganyada”. [I12]

1.4. Cambio del propio rol
En relacion al cambio del propio rol, el informante 1 ha pasado de un rol solitario a un rol
familiar. Y, en cambio, el informante 2 expone que continla manteniendo el mismo papel ya
que procura realizar las mismas actividades que hacia antes de enfermar, pero siempre desde
la prudencia.
“yo ahora el papel que tengo... es sobre todo de pater-mater familiar, de padre de familia
(...) yo en casa he parado poco, me refiero a que no he sido de estar en casa y ahora lo
que mas me ha cambiado ha sido eso”. [I1]
“Es que el meu paper crec que no ha canviat... jo tinc el mateix paper que tenia...o sigui..
per estar malalta jo no crec que tingui que canviar el meu paper jo (...) infento mantenir la
maxima activitat, ara si no puc anar a cantar, no vaig a cantar”. [12]
En relacion a la personalidad, también hay contrariedad de resultados ya que el informante 1
se ha vuelto mas tranquilo y calmado tras el diagndstico, mientras que el informante 2 continda
manteniendo la misma personalidad.
“Estoy mas en paz conmigo mismo, mas relajado (...) antes yo era una persona demasiado
impulsiva a veces. Y ahora es que... no me enfado por nada. Estoy en un momento de paz
interna que digo yo”[11]
“Jo crec que he de mantenir tot el que pugui la meva personalitat i la meva manera de ser”
[12]
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1.5. Familia
La familia, en la mayoria de casos, es un gran apoyo emocional durante todo el proceso de la
enfermedad, desde el inicio hasta su fin. En esta investigacion, ambos informantes coinciden
que la enfermedad habia afectado de forma positiva a su relacién familiar ya que ahora
estaban muchos mas unidos que antes. Pero, tal y como comenta un informante, en
situaciones la familia sobreprotege tanto al enfermo que, en ocasiones, son ellos los que
impide que realice actividades para él rutinarias.
“Ahora hago una vida mas hogarefia, mas recogida (...) te unes un poco mas y valoras mas
lo que es el entorno familiar. Yo creo que ahora es mejor que nunca porque... estoy en un
momento que no altero, no molesto(...)Y luego estan ahi protegiéndome (...) estan
protectoras, quizas en exceso (...) no hago mas porque me echan la bronca, me controlan”.
[11]
“Doncs la relaci6 amb la meva familia és molt bona, ells m’han ajudat moltisim i jo he
procurat en tot moment no ser gaire destorb. Que aixo és... també trobo que és molt bonic
que t’ajuden, pero tampoc has de ser una lacra que tinguis que estar alli (...) nosaltres ja
em sigut sempre molt aixi, molt familiars (...) Pot ser que ens hem acostat una miqueta més
pel fet de que ara nem més a dinar junts... tot i que si que és veritat que estem més units

que mai”. [12]

1.6. Entorno social
En relacién al entorno social, ambos afirman que mantienen una buena relaciéon con sus
amigos aungue las actividades recreativas que realizaban antes del diagnéstico con ellos las
han adaptado a su conveniencia dada las limitaciones que se han producido por la
enfermedad.
“Ahora los voy a ver igual, pero estoy menos rato y me escapo, la he adaptado a mi
conveniencia(...) En casa también hemos hecho algun almuerzo... claro... en vez de ir por
ahi... les dije que viniera aqui y ya les preparaba yo el almuerzo y, de hecho, cenar igual.”
[11]
“Jo amb els meus amics la relacié sempre ha sigut molt bona... no ha canviat. Ells et venen
a veure... son discrets amb la teva... hombre pot ser una miqueta si, en el sentit de que hi
ha hagut époques en les que hi he estat malament i que no he pogut tenir tanta relacio,

pero sempre s’ha mantingut... i ha estat forta” [12]

2. Cateqgoria Il: Expectativas de futuro

En relacion a la percepcién del futuro, ambos informantes coinciden que tras el diagnéstico
perciben el futuro de una forma inmediata, es decir, no miran el futuro a largo plazo sino que
viven en el presente. En cambio, cuando se les pregunta por los planes de futuro, surge una
contrariedad ya que un informante no hace planes de futuro, y en cambio, el otro informante

hace planes futuros aun habiendo la posibilidad de que ya no viva o no los pueda realizar.
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“No piensas en largo plazo... Pienso en el presente de que mafiana tengo que hacer esto,
gue pasado tengo que hacer lo otro, ¢me entiendes? es una vida mas dedicada al
presente, digamos... al dia a dia. (...) Y el futuro desde luego no lo miras ahora como
antes... dentro de los pensamientos es una cosas que... que se borra sola, no sé piensas
sobretodo en el presente en el dia a dia (...) yo el futuro... el futuro inmediato para mi es el
ahora...”[I1]

“nosaltres vivim en el present... i el que hem de viure és el que estem vivint ara. (...) A
veure, que visquis en el present no vol dir que no hagis de planificar el futur, ni molt menys
(...) jo planifico el futur amb alegria, jo faré, jo d’alla... pero... deixo una obertura i si...
sino... doncs tampoc passara res... d’adaptaré a tot allo que pugui fer en aquell

moment...m’entens?” [12]

3. Categoria lll: Percepcion de la muerte

En relacion a la percepcion de la muerte ambos informantes consideran la muerte como algo
inevitable, por lo tanto no piensan en ella de forma excesiva y la ven lejana. Cabe destacar que
uno de los informantes, al ser creyente de la religiéon cristiana, percibe la muerte como
reencontrarse con Dios.
“En ese sentido no he pensado... no es que no haya querido pensar... que a lo mejor me
llega un dia ¢no? y me cambia la pelicula... pero de momento no he tenido ninguna cosa...
no he tenido pensamiento (...) pero me parece que independientemente de las creencias
religiosas lo que tengo claro es que... la vida es la vida y la muerte tiene que ser la muerte”
[11]
“Jo en la mort tampoc és que hi pensi excessivament ee... de moment la veig llunyana (...)
la mort existeix... la tenim sempre al costat, no hi ha problema amb aixo (...) d’una altra
banda... tampoc no m’espanta (...) no ho veig com una cosa... aliena ami. La mort existeix
en nosaltres i cada dia morim una mica... si tho mires fredament cada dia es un dia menys.
(...) de tota manera per a mi, ni que sembli de manual, la mort sera una trobada amb
Jesus.”[12]
En relacién a los sentimientos que les produce la muerte, ambos sienten miedo por dejar a sus
seres queridos, por el hecho de sufrir y por no tener una calidad de vida buena, pero en
cambio, consideran que estan en paz consigo mismos y que no le tienen miedo a morir.
“yo en la vida he sido feliz dentro de lo que cabe y he disfrutado bastante y... hasta ahora
mas o menos las metas, los objetivos los tengo... estoy en paz (...) lo que tengo claro es
que... yo si tengo que vivir tengo que vivir con calidad de vida (...) Pero... una vida estar...
estar ahi... un cadaver ahi en la camilla eso no es ninguna vida... para mi concepto” [I1]
“A mi la mort em desagradaria... per que hauria de deixar al meu pare... i a la meva familia
(...) també considero que si m’hagués de morir potser faria el vot pero jo no ho tindria com
un problema massa gros. M’espantaria potser el fet de patir... 0 sigui més que la mort en

si... m’espantaria el patiment... que pot comportar... pero sino... no li tindria por” [12]
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Discusién y conclusiones

Por medio de los relatos acerca de la vision del proceso de la enfermedad; sus creencias; sus
sentimientos en el momento del diagnéstico y los actuales; las relaciones familiares y sociales;
las expectativas de futuro; y la percepcién de la muerte, se evidencian seis hallazgos los cuales
merecen ser discutidos.

El primero, las expresiones emocionales de los participantes variaron de acuerdo con
la fase de la enfermedad la cual estaban viviendo. Segun la evidencia cientifica encontrada el
primer sentimiento que se produce antes de saber el diagndstico es la angustia ya que tienen
sintomas pero no saben el motivo de los cuales; en el momento del diagndstico sienten
sorpresa, tristeza, desesperacién, rabia y miedo; pero una vez han pasado los sentimiento
negativos, éstos evolucionan hacia actitudes mas positivas, manteniendo un sentimiento de
intranquilidad por la posibilidad de que la enfermedad contintie avanzando. & %1%

El segundo, el afrontamiento de la enfermedad varia segin cada persona. Segun la
evidencia encontrada, el afrontamiento de la enfermedad varia en funcién de las caracteristica
del cancer, de las circunstancias de cada persona, de sus expectativas previas a la
enfermedad, de la situacién que esté viviendo, de su personalidad, los aspectos culturales y de
las connotaciones Y el significado que se confiere al cancer; ésto se puede ver reflejado en esta
investigacién ya que cada uno de los informantes tiene distintas fuentes de apoyo para poder

afrontarla.*> =

En relaciéon a las estrategias de afrontamiento, Bayés concluye que las
utiizadas en mayor frecuencia son: buscar informacion, buscar apoyo y confrontacion,
atribucién, accién impulsiva, evitar confrontaciones y afrontamiento activo. De estas estrategias
los informantes de la investigacion comentan que ellos han utilizado la busqueda de
informacion, el apoyo del entorno y el afrontamiento activo para poder afrontar la situacion la
cual estan viviendo.” ***°

El tercero, los principales sintomas que disminuyen a la calidad de vida es el dolor, la
fatiga y el agotamiento. Vinaccia et al.® concluyen que el dolor es el factor mas influyente ya
que implica miedo a sentirlo y por lo tanto a evitar todas aquellas situaciones que pueden
potenciar dicho dolor, afectando asi a muchas actividades diarias de la persona, como por
ejemplo a la reduccion de actividades fisicas. Coincidiendo con ésto, ambos informantes
comentan en el estudio que el dolor y el cansancio son los principales factores que les limitan a
la hora de realizar una actividad diaria. También, de la misma forma que comenta Salas™ en su
estudio, coincidiendo con esta investigacion, la ausencia de sintomas interfiere directamente
con la calidad de vida, una ausencia de éstos produce un aumento de la calidad de vida de los
pacientes. En contraposicién, Carreras y Gonzalez comentan en su estudio que el 76,1% de los
pacientes estudiados presentaban una calidad de vida pobre coincidiendo con los resultados
de Mongo donde el 81,3% clasifico su calidad de vida como mala; después de la realizacién de
las dos entrevistas podemos concluir que ambos informantes presenta una calidad de media-

alta a pesar de sus limitaciones.™
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El cuarto, el apoyo emocional que proporciona la familia y el entorno social de éste asi

como el cambio de la relacion que supone el diagnéstico de cancer. Tras el diagnéstico los
informantes expresan que la relacion con sus familiares se ha modificado de forma positiva ya
que ahora estan mas unidos que antes, esto coincide con el estudio de Salas™* que concluye
que ocho de cada diez pacientes sienten que su enfermedad afect6 a su relacion familiar. De
éste cambio de relacién que se establece, tal y como dice Fonseca et al® se puede concluir
gue el cancer es una enfermedad que tiene la particularidad de envolver y sobrecoger a toda la
familia modificando incluso sus actividades diarias y sus metas, tal y como dice el estudio de
Blair y Cardona’.
En relacién a la relacién con el entorno social, Coyotl E, et al.'® expresan que el apoyo
emocional y afectivo que recibe el paciente por parte de su entorno mas cercano tiene una
influencia positiva. Se puedo concluir que ambos informantes tienen una influencia positiva de
sus amistades ya que contindan manteniendo la misma relacién con su entorno, adaptandola a
su beneficio.

El quinto, la percepcion el futuro de forma inmediata. Segun la evidencia buscada, el
enfermo oncolégico tras el diagnéstico cambia su forma de ver el futuro permaneciendo en el
presente. Esto coincide con la forma de percibir el futuro de uno de los informantes ya que éste
se limita a vivir el dia a dia sin realizar ningun plan de futuro, mientras el otro informante
también comenta que vive el dia a dia, pero en cambio si que se plantea planes en un futuro
lejano. *" 18

Y, el sexto, el cambio del concepto de la muerte de los participantes, los cuales la ven
como algo inevitable y con sentimientos de paz y miedo a la pérdida y al sufrimiento. En
relacion a la bibliografia encontrada, ambos informantes estan en la aceptacion de la situacion
sostenidos por la esperanza de la curacion ya que plantean la muerte como algo lejano a ellos.
También coincidiendo con la bibliografia encontrada ambos informantes tienen miedo a lo

desconocido y al sufrimiento en el momento de la muerte. **?°
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11. Anexos

11.1. Anexo 1: Guién de la entrevista

Buenos dias/tardes, soy Marta Bartolomé, estudiante de 4rt de enfermeria de la
Universidad Rovira y Virgili y en estos momentos estoy realizando mi Trabajo Final de
Grado titulado “Aprender a vivir muriendo. Vivencias, percepciones y sentimientos tras
el diagndstico de cancer en fase paliativa”. El objetivo principal es conocer las
vivencias, percepciones y sentimientos de las personas diagnosticadas de cancer en

estadio lll o IV.

Antes de empezar la entrevista me gustaria recordarle que sera gravada mediante una
grabadora de voz y que todos los datos recogidos seran tratadas de forma anénima y
sélo se utilizaran para la realizacion de este trabajo, pudiendo ser publicado en forma

de articulo. Le agradezco su colaboracion.

Datos

Edad:

Sexo:
Diagnostico:
Estadio:
Profesion:

Tratamiento:

1. ¢Cuando le diagnosticaron la enfermedad? ¢Qué sentiste cuando le dieron el
diagnostico? ¢Qué es lo que le vino primero a la cabeza? ¢En qué pensaste? Y, ¢los

sentimientos y pensamientos actuales?
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2. ¢Como afecta a su vida cotidiana? ¢Me podria resumir su dia a dia desde que se
levanta hasta que se acuesta? Si miras al pasado... ;Ha cambiado alguna cosa en su

vida por este motivo? ¢ El qué?

3. ¢Cémo afrontas todos los cambios que se han producido? ¢Cuales son sus

estrategias? ¢ Se apoya en alguien o en algo?

4. ¢ Cual cree que es su papel actualmente?

5. ¢ Como es su relacion con su familia?¢,Y son los amigos? ¢, Cree que ha cambiado?

6. ¢ Qué piensa usted cuando oye la palabra futuro?

7. ¢Qué significa para usted la muerte? ¢Como la ve? ¢Culal es su concepto de la

muerte? ¢ Cree que ha cambiado? ¢Qué es lo que mas le preocupa?
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11.2. Anexo 2: Consentimiento informado

Titulo del estudio: “Aprender a vivir muriendo. Vivencias, percepciones y sentimiento

tras el diagnostico de cancer en estadio Il y IV”

Investigadora principal: Marta Bartolomé Calderon

INTRODUCCION

Se le invita a participar en un estudio de investigacion cuyo objetivo es conocer las
vivencias, percepciones y sentimientos de las personas diagnosticadas de cancer en
estadio lll o IV.

Por favor, lea esta hoja informativa con atencion.

El investigador que realizara la investigacion de campo le aclarara todas aquellas
preguntas y dudas que le puedan surgir antes y durante la investigacion.

Su participacidon en este estudio es voluntaria y usted puede anular su decision y
retirar el consentimiento en cualquier momento sin tener que dar explicaciones. No se

afadiran nuevos datos al estudio tras su retirada del estudio.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Las entrevistas tendran una duracion aproximada de 45 minutos. Y seran grabadas
con una grabadora con el fin de realizar una evaluacién cualitativa de las mismas.

Los datos que se generen seran tratados cientificamente y su utilizacién sera exclusiva
del investigador. Los datos personales seran confidenciales, no apareciendo ninguna

referencia a su persona en la presentacion de los resultados del estudio.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Los beneficios que se han de obtener en este estudio serviran para conocer mejor la

realidad en la que vive, asi como para promover cambios en la préctica asistencial.
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Usted no obtendra ningun beneficio por su participacion en este estudio.

CONFIDENCIALIDAD

Sus datos seran tratados con la mas absoluta confidencialidad segun lo dispuesto en
la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter
Personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede
ejercer los derechos de acceso, modificacién, oposicion y cancelacién de datos, para

lo cual deberd dirigirse al investigador responsable del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante una serie de

cédigos que solo el investigador podra relacionar los datos con usted.

Cuando se hagan publicos los resultados del estudio, sus datos personales no seran

publicados y su identidad permanecerd anénima.

Antes de firmar, lea detenidamente el documento, haga todas las preguntas que
considere oportunas, y si lo desea, consultelo con todas las personas que considere

necesario.

Yo (nombre y apellidos)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con: Marta Bartolomé Calderén

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
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Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera.

2. Sin tener que dar explicaciones

Presto libremente mi  conformidad para participar en el estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacion.

Firma del entrevistado Firma del investigador
Nombre: Nombre:
Fecha: Fecha:
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11.3. Anexo 3: Codificacion de las entrevistas

Entrevista |

E - Hola buenos dias, primero de todo me presento: soy Marta Bartolomé, estudiante
de 4rt de enfermeria de la Universidad Rovira y Virgili y en estos momentos estoy
realizando mi Trabajo Final de Grado. El objetivo principal es conocer las vivencias,
percepciones y sentimientos de las personas diagnosticadas de cancer en estadio Ill o

V.

Antes de empezar la entrevista me gustaria recordarle que sera gravada mediante una
grabadora de voz y que todos los datos recogidos seran tratadas de forma anénima y
sélo se utilizaran para la realizacion de este trabajo, pudiendo ser publicado en forma

de articulo. ¢ Esta usted de acuerdo?

I1 - Sisi, me da igual que sepan que he hecho la entrevista y espero contestarte a todo

lo que sepa.

E - Vale. Primero de todo, ¢ cuantos anos tiene?

1 - 50 afos

E -¢ El diagndstico?

I1- Pues... ahora te lo voy a decir...porque... es que como esta tecnologia yo no lo
entiendo y se le olvida pues me lo apunto, ¢sabes?... Y como me lo apunto... pues.. yo
tengo un carcinoma neuroendocrino de célula grande en el recto que afecta a los
ganglios y un pequefio tumor en el higado. Yo esque me lo apunto y asi no se me

olvida y si tengo alguna duda pues llevo la chuleta.

E - Vale, ¢ el estadio?
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I1 - Pues...cuando me lo diagnosticaron me dijeron que era estadio Ilb.

E - ¢ Cual es su profesion?

I1 - Pues... yo ahora mismo... bueno... soy medio pensionista... vale? Porque tuve un
accidente hace seis afnos y me fastidié el codo.. y soy pensionista, bueno... tengo
invalidez del 50% por el brazo. Pero bueno he estado trabajando en una fébrica y
después era empresario agropecuario a tiempo parcial. Ahora no soy empresario

agropecuario a tiempo parcial pero colaboro en la empresa agropecuaria familiar.

E - Vale, ¢ ahora esta en tratamiento?

I1 - Si, des del dia 9 de noviembre del afio pasado estoy en tratamiento de quimio,
hago 5 sesiones cada 21 dias y voy 3 dias y ahora tengo que ir a la sexta que de

momento es la ultima. Y de momento radio no me dan.

E - Vale, primero de todo: ¢, Cuando le diagnosticaron la enfermedad?

I1 - Pues... el dia me parece que es el 9... Bueno.. diagnosticar oficialmente... el dia 9
tuve la visita con la oncdloga, pero bueno estaba ingresado ya. No... fué el dia 6 de
noviembre porque el dia 9 empecé la quimio. Pero vamos, yo ingresé por urgencias en
Barbastro el dia 22 de octubre porque... la verdad es que llevaba un tiempo... pues...
empecé... antes de las fiestas de Monzén que me hacia mucho mal el culo... Bueno...
me hacia mal es culo... es que como pasaba muchas horas en el tractor yo dije..
bueno igual tengo una almorrana o algo y la verdad es que... digo bah... pues me bajo
al médico de cabecera... y bueno... coincidié también que subi a la montafa a buscar
a un amigo mio que estaba alli y bajando le dijo: “ostia me duele mucho el culo, vamos
a parar a echar una cerveza y ya de paso andaré un poco que tengo el culo cuadrado”.
Y fui al médico de cabeceray le dije... oye mira me pasa esto y... aparte empezaba a ir

estrefiido y.. eso no me pasaba porque normalmente no habia tenido ningun problema,
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y entonces me metioé el dedo y le dijo: “ yo no te noto nada y almorranas no tienes
porque no has tenido nunca y no hay” y de ahi me dijo que fuera al de digestivo y la
verdad es que me dieron hora enseguida. El dia 2 de octubre fui al de digestivo y me
empez6 a preguntar cosas e iba apuntando y me digo que nada, que esto mejor me
tomara un jarabe, buenos unos sobres, que por cierto no me hicieron nada, y el
tratamiento me duraba 20 dias y me dio ya para hacer un lavado para cuando te
llaman para la colonoscopia, unos sobres de beber y preparar la prueba. Y entonces..
no me llegaba lo de la prueba y.. a partir que hizo lo del dia 20, bueno.. el dia 22 en
concreto ya... a ultima hora en vez de avanzar.. yo tenia esperanzas y pensaba bueno
igual... a los 20 dias mejoro o algo, pero la verdad es que estaba empeorando y... ya
tenia la cara de cadaver. Yo me veia y tenia las ojeras, la cara roja y... todo esto
(sefiala los pémulos) lo tenia negro, muy morado, vamos un color muy malo y... yo no
me encontraba bien. Fuimos un dia y a las 7:30h de la tarde... el dia 22, plegé mi
mujer y le llamé y le pregunté: “; Ddénde estas?... mira... vamos a Barbastro”. Porque
ya hacia dias que me decia que fuera a Barbastro y entonces fuimos y ya...
directamente me toca... me metieron el dedo uno... que me hizo mucho mal por
cierto... y... después vino otro... vino otro y... me metieron en urgencias y... ya me
subieron a la habitacién y... yo ya dije... esto... si te suben y no te mandan para
casa... pues... ya empezaron a hacerme un TAC, pruebas, y a hacerme una
colonoscopia... y... estuve 10 dias alli. Y... bueno el dia de la colonoscopia... ya
bueno.. ya me dijeron que me habian sacado ya... la muestra para hacerme la biopsia
y... bueno... ya me dijeron que ya tenia hora con el oncdlogo... pues... ya si estas ahi
y... no estas por estar, porque normalmente te sacuden rapido, pues... pues yo veia
que algo tenia y que no iba bien. Y asi fué la cosa. Y.. bueno.. ahora de momento me
dijo que... que el tumor se me ha reducido 6 milimetros.. que se esta reduciendo...
que va la cosa bien... y que de momento no ha ido a mas... que se esta reduciendo...

lo que pasa que ahora tendrd que parar con la quimio porque sino me dicen que me
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matan lo bueno y lo malo... que a ver... que decision toma... porque mandara la
informacion a Zaragoza y a ver que le dicen... porque ha estado la chica esta y
contrataria... y a ver lo que hacemos... a ver como evoluciona... pero.. me dijo que me

preparara porgue habia que darle mucha tralla al cuerpo.

E - Entonces, ¢ Qué sentiste cuando te lo dijeron?

I1 - Pues... la verdad... en el momento... pues te quedas sorprendido... A ver.. yo ya
me imaginaba algo... Yo... ya me habia... en cierta manera yo ya estaba concienciado
de que algo raro tenia. A ver... simplemente pues... de momento te da un poco de...
reparo porque te quedas un poco... no se como si te acabaras de despertar y cambia
todo del dia a la noche pero... es una sensacion rara. Y... bueno a lo mejor como yo
ya me estaba... yo ya me estaba mentalizando de que tenia algo raro, no fué una cosa
de improviso como un accidente de coche que en un momento, en un segundo te
cambia, sino que yo en cierta manera ya estaba entrenado en ese aspecto. Y bueno...
yO creo que a
porque
entraban a hablar con el digestivo de la tercera... bueno un cirujano que habia... los
llamé a una sala y se ve que les dijo barbaridades... bueno... no... lo pintaria todo
negro oscuro, bueno... no sé qué les diria, pero vinieron que les cambié la cara.
y... bueno... me refiero en ese sentido... A ver...
cambia la vida... lo que mas te cambia... pues.. que no sé, no miras tanto el futuro...

sino el presente... en ese sentido me refiero... pero que..

E -, ¢Qué es lo primero que pensastes?

I1 - A ver, yo pensé pues que... que habia cambiado la cosa y que tenia que luchar...

qgue lo que esta claro es que habia que pelear, no hay mas... es en lo Unico que
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piensas. No he pensado nada raro, en que se va a apagar... yo tengo mucho interés e

ilusion de salir adelante.

E - De acuerdo, ¢Y cudles son los sentimientos y pensamientos actuales?

I1 - Vale, pues.. yo ahora de momento estoy... no sé. Me lo he tomado... en ese
sentido me lo he tomado muy bien. Mas me preocupa por el sentido del pequefio
porque... si pasara algo pues... porque le hace falta mas proteccion... tiene 16 afios
y... €s una edad mala y... ademas ha tenido mucho apego conmigo porque hemos
tenido mucho roce. Por ejemplo, hoy ha venido a verme esta tarde en el campo para
ver como estaba porque no me habia visto y ha estado una rato por ahi dando una
vuelta con la moto. Pero me refiero a eso, que no piensas en largo plazo. Yo por lo
menos, personalmente... no tengo ningun pensamiento... A ver tienes
pensamientos... yo mas que nada pienso en el presente de que mafiana tengo que
hacer esto, que pasado tengo que hacer lo otro, ¢ me entiendes? No miras al afio que
viene ni al otro, sino es una vida mas dedicada al presente, digamos... al dia a dia. Lo
importante es que yo por ejemplo me encuentro bien... me encuentro bien entre
comillas porque... yo he mejorado bastante porque cuando fui estaba petado, de
hecho he engordado hasta 7 kilos... y no paro porque me voy al campo y

. Pero me refiero que yo tengo ganas de vivir
a tope, vamos soy una persona positiva 100%, que... que por supuesto me gustaria
pues... pues eso... o que tengo claro es que me gustaria luchar un rato porque tengo
faena que digo yo, vamos con la familia mas que nada. Pero... por mi
particularmente... ;me entiendes? yo en la vida he sido feliz dentro de lo que cabe y
he disfrutado bastante y no tengo... no sé, hasta ahora mas o menos las metas, los
objetivos los tengo... estoy en paz, eso es lo que hay. Lo Unico pues que... siempre
tienes... te queda la duda pues... pues puedes salir adelante o no puedes salir, vamos

tampoco... piensas un poco superficialmente en eso. Yo me encuentro muy bien, o
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sea muy bien... porque yo mismo me doy cuenta que estoy mejorando... lo que pasa
que siempre estas ahi... porque ahora mismo se me ha reducido bastante... he
mejorado, pero siempre esta ahi porque hay que seguir el tratamiento, no es una
enfermedad que con el tratamiento se pasa en cuatro dias... sino que hay que
tomarse la cosa con tranquilidad. Puedes tener... ahora esta localizado... igual se
puede volver a reproducir, puede salir alguna cosa rara por ahi, puedes tener una
recaida porque eso siempre puede estar ahi extenso... eso es lo que hay, pero ahora
de momento es mafana que estamos a 6... el dia 23 volveré... de momento las
analiticas y todo me han salido perfectas. Lo logico claro es que si yo he sido una
persona muy activa pues me gustaria estar todo el dia activo, pero he perdido mucha
masa muscular, un poco de hormigueo en los pies sobretodo, también voy a
temporadas... Ahora mismo por ejemplo llevo un calentador... porque la ultima vez me
paso que tenia como agujetas en los abductores... lo que mas me he notado es en las
piernas... Pero de todas formas procuro no parar, tampoco me mato fisicamente como
antes pero vamos... comer hay dias que es demasiado, pero me dijo el médico que es
normal por las cortisonas pero es que ya es obsesion de comer algunos dias, lo que
no habia hecho nunca lo hago ahora... por la mafiana me levanta a las siete y a lo
mejor ha sobrado algo y me lo como o a escondidas vengo y cojo algo... me refiero
que a lo de comer hay dias que ha sido hasta obsesivo... quizas lo de navidad fué que
habia coincidido que el 23 habia acabado la quimio que fué los dias mas asi que
estaba raro... pero esque despues de la quimio no sé te quedas... no sé lo que mas
me molesta es eso... fui el martes, miércoles y jueves y te puedo decir que los dias
antes estaba bien, hasta perfecto, pero después... el miércoles en concreto llegué que
cuando llegué a la 1 me meti en la cama... y hay dias que te falta... te falta pila, te
encuentras pues sin bateria que digo yo, que tienes que recargar. Y a mi pues... pues
de estar sentado me duele el culo, pero estar de pié o en la cama tumbado y me

pongo la tele y ya esta, lo peor es la posicion mia que lo tengo en el culo y me duele...
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y claro yo no soy de estar en el sofa, nunca me ha gustado y... lo que mas afecta es
eso... me lo he tomado bien... mis limitaciones... pues cuando me canso me siento...
pero yo me subo al campo todos los dias igualmente y me quedo a comer alli si hace
bueno, tengo ahi animales: me suelto las vacas, los perros, las gallinas... Pues, pues
que estoy entretenido... eso es a groso modo lo que pienso... mi caso particular

vamaos.

E - Entonces, ¢ Como afecta a su vida cotidiana?

I1 - Pues... de momento... Mas o menos... pues hombre lo que esta claro es que yo
antes hacia mucho mas que ahora, salgo a la calle que y
ahora Pero vamos, lo que he estado

haciendo habitualmente lo sigo haciendo.

E - ¢Me podria resumir su dia a dia desde que se levanta hasta que se acuesta?

I1 - Pues yo... si... te lo digo. Por la mafiana me levanto segun... ahi lo de dormir lo
llevo muy mal descompensado porque claro, si me echo por la tarde bajo la guardia y
por la noche molesto un poco, porque pongo la tele... lo del suefio lo llevo mal... una
semana me tomé tres o cuatro pastillas pero como no me hacian nada pues dije fuera
pastillas, que ademas yo nunca he sido de pastillas, asi que eso lo descarté, lo Unico
gue me tomo cada doce horas es la palexia y luego tengo una de rescate... ahora por
ejemplo que he llegado y me dolia pues me he tomado una de esas de debajo de la
lengua, abstal de 200mg, pero bueno que tampoco... hay dias que no me he tomado
nada de rescate. Y bueno... yo normalmente me levanto... me despierto... bueno
estos dias que hace frio no me dejan... me vengo un rato al ordenador que por la
mafana no hay nadie... y me pongo un rato ahi a jugar o relojear ahi 0 me pongo a
ver un documental de la tele... porque claro que si hace frio no quieren que vaya al

campo pronto. Pero a la hora que puedo, que me quedo sélo me escapo al campo...

74



UNIVERSITAT
~ ROVIRA I VIRGILI

Marta Bartolomé Calderon

me voy una vuelta por el campo, le doy de comer a las gallinas, a las terneras...
después estoy por ahi, suelto a las vacas, me vuelto a comer y luego por la tarde me
vuelvo a subir... 0 me voy a media mafiana... me subo a las 12, me llevo comida y me
bajo a las 5, y estoy ahi un rato y me entretengo... me siento ahi al sol, si tengo frio
me hago fuego y sino pues me vengo para casa. Pero vamos, al campo me voy casi
todos los dias... el miércoles no fui porque estaba petado. El tractor que yo iba mucho
por alli, ahora no me lo dejan coger... algun rato lo cojo o cuando viene mi hijo y hace
él la faena... lo del huerto tampoco me dejan picar pero igual hago... asi me
entretengo. Y también salgo a dar una vuelta... lo que pasa es que a ultima hora por
las tardes estoy muy cansado... o alguna mafiana me voy por ahi ha echar un café,

pero es que tampoco soy de café y cortado... pues por hablar... asi alterno un poco.

Pero vamos... mas

0 menos es lo llego bastante bien.

E - Si miras al pasado... Ha cambiado alguna cosa en su vida por este motivo?

I1 - Pues... en ese sentido sobretodo lo econdmico. Porque de momento cuando mas
faena teniamos y haciamos cosas ahora este invierno... pues lo de siembra y asi que
son en épocas puntuales en el campo... pues fijate que desde octubre, noviembre,
diciembre y enero pues que no hemos... no hemos funcionado... en el tema de campo
lo hemos llegado un poco mal... bueno no mal porque la faena para nosotros la hemos
hecho toda pero claro la faena que haciamos a terceros pues no hemos llegado... no

hemos podido hacer frente.

E - ¢ Para realizar las tareas de la vida diaria necesita ayuda?

I1 - Pues... pues de momento no. A ver... para mi personalmente nada. Pero conducir

a Barbastro... a ver mi mujer me lleva, mi hija me acompafia, y no me deja conducir...
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pero lo llevo yo y lo traen ellas... Pero iria yo y volveria yo sin problemas pero ellas no
me dejan, no pasa nada... pero nono , Quiz&s en exceso pero bueno

no pasa nada.

E - ¢ Como afrontas todos los cambios que se han producido?

I1 - Pues a ver... yo pienso que ha sido... algo que ha tocado y a ver tampoco le he
dado mas importancia... es una cosa que me ha pasado, un accidente mas. El
problema es que la palabra ésta de cancer asusta, es un mundo tan raro, tan extenso
y €S.. N0 se que parece que.. hay que cambiar un poco, hay que resetear un poco.
Que si fuera otra cosa... que si te ha salido azucar o yo que si, mil cosas, pero que es
una palabra que quizds ahora... pues estamos mas acostumbrados. Ahora hay mas
informacién y la verdad que en este sentido la ciencia ha evolucionado bastante
positivamente en este sentido... pienso yo... es una cosas que... por ejemplo hace 50
afios que por cualquier cosa ibas al agujero, eso esta claro... me refiero que hay
medios. Y la esperanza de... de seguir y punto... de seguir luchando, pero vamos, yo
no me espanté mucho porque yo ya me venia venir de que algo raro tenia porque yo
cuando estaba ahi... yo creo que fué mas la cosa de... yo los dias que estaba ahi con
el cacharro ese.. con el toc toc el gotero... por la hoche estar ahi con el silencio ese...
estar dando vueltas ahi... con la maquina de cuando estas ahi... plon plon... la bomba
que.. ese ruido eso no se olvida... el silencio ese... yo creo que lo pasé peor alli
preso... esos dias que estuve alli ingresado... que cuando mas mal estabas. Pero
claro... el reparo que mas me da es... claro que la mayor ya esta mas levantada...
mas animada, pero el pequefio no... me preocupa porque estaba muy chafado y adn
lo esta... antes no decia nada... estaba muy callado y frio... y ya te digo, fui a hablar
con la psicéloga de la asociacion de aqui de Monzon y todo muy bien, nos dio
informacioén y la verdad es que ha cambiado desde el primer momento que estuvo... la

verdad es que ha habido un cambio y yo ya le he dicho... Antonio que esto... que
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tenemos que seguir peleando y lo que pase pasara y él dijo: “Bueno, yo si estas bien
tu, que te veo muy bien yo también estoy bien”. Y claro yo estoy bien y hay dias que
estoy mal, pero vamos que es lo de menos... porque los dias que he estado mal...
pues también ha sido culpa mia porque subo al campo hago lo que no tendria que
hacer... que a lo mejor pienso que... que tengo la vitalidad de hace seis meses y la
verdad es que no es asi, logicamente... porque claro... lleva ya 15 sesiones que
quimio y claro... las tias estas dicen... joer... vamos a los mas conflictivos me los
ponen al lado para que les de animo ahi cuando vamos. Pero claro es que yo tengo
mucha ilusién por vivir y lo tengo claro, que me pase lo que me tenga que pasar...
pero la ilusién que yo tengo por seguir adelante de momento... y tengo confianza con
los profesionales... pero claro no sabes cuando se apagara la vela... nunca lo saber,
pero la realidad es que yo tengo que estar luchando y mientras pueda yo lucharé a
tope, no voy a rendirme, eso es lo que hay. Y eso lo tienes que llevar. Y el futuro
desde luego no lo miras ahora como antes... dentro de los pensamientos es una cosas
que... que se borra sola, no sé piensas sobretodo en el presente en el dia a dia,
valoras mas otra cosas, como los abuelos que dicen un dia mas, que te levantas que
hace buen dia y te levantas con un poco mas de animo, que tienes ganas de abrir la
puerta y salir de casa y... y no de ir con la bata por aqui y estar aqui

encorsetado.

E - ¢Te apoya en alguien o en algo?

I1 - Yo en lo que mas vida me ha dado han sido los animales en el campo, el campo
ha sido la mejor terapia que tengo. Es que ami los animales me encantan y el estar ahi
con las vacas y los terneros... Ahora empezaran a parir las vacas otra vez y... eso a
mi me da la vida. Los perros... que tengo ahi dos mastines y una pastora belga, las
gallinas, los pollos, el huerto... yo ahi soy feliz. Eso me dijo la psicéloga que eso es

muy importante... me dijo que la terapia con los animales esta poco valorada y la
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verdad es que es muy positiva y que es un mundo que esta ademas... falta extenderse
un poco. Pero vamos, a mi el campo me da mucha vida, los animales sobretodo son
muy agradecidos, a mi me han gustado mucho desde siempre y ademas me siento
muy realizado porque ademas alli estan bien, los suelto ahi a pastar en el campo y
estan sueltos y alli estoy yo muy bien, si no hubiera tenido yo esa via de salida pues...
yo creo que hubiera sido... si me hubiera pasado en una capital, en un piso... pues yo
creo que para mi eso habria sido como una carcel... habria sido matador... eso
seguro... hombre a ver que dentro... relativamente he tenido suerte... mis hijos... la
familia... la mujer... que quizas valoras mucho mas la familia en este sentido, hacer
mas pifia, te unes un poco mas... valoras mas... bueno es que la verdad yo he sido
también una persona que ha ido un poco por libre, un poco independiente en ese
sentido... pero eso si... valoras un poco mas lo que es el entorno familiar y los
amigos... he tenido suerte... yo tambien he tenido mucha relaciones... y me vienen a
ver y me llaman, el teléfono a veces me lo tengo que poner en silencio porque estan
mareando todo el dia... me refiero a que... que no me puedo quejar en ningun aspecto

en eso porgue he tenido mucha suerte y apoyo.

E - ¢ Cual cree que es su papel actualmente?

I1 - Pues.. pues yo el papel que hay... yo ahora el papel que tengo... es sobre todo de
pater-mater familiar, de padre de familia familia, lo que esta claro es que yo ya se lo
dije a la chica esta, lo que me gustaria saber... me encanta esto porque en cierta
manera yo creo que las experiencias propias pues tienen que ser buenas pues para
valorar en el futuro otra gente, entonces pues lo que sirva de ayuda... pues.. esta claro
que es positivo... hablar con gente... Porque al fin y la cabo yo tengo tres o cuatro
amigos que han pasado lo mio, parecido ¢no?, unos estan perfectamente y bueno si
hay alguno malo lo descartas, porque claro.. yo llego alli y ves alguno que... que yo

para eso... mis pensamientos son muy rapido... que yo lo firmo ahi al notario, yo si
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estoy asi... a mi una pastilla feliz, mar adentro eeh. A ver, yo no quiero ser un mueble
dentro de la unidad familiar ¢vale?... yo un vegetal por ahi no... a mi no me pasea
nadie... yo lo tengo... eso esta escrito... la pastilla y listo, estorbo ninguno. Cuando
llego ahi a lo mejor, al principio me daba repelis cuando veia la sangre por ahi
colgada y pues dices... ostras si aveces soy el mejor es estos que estad aqui. Pero
vamos... yo lo que no quiero es acabar harto de opiaceos, si tengo que acabar claro,
pero esque... yo quiero... yo de vegetal nada... eso 0, yo por lo menos mi
pensamiento... Que me peguen fuego y que tiren al campo por ahi mis cenizas y ya
estd, pero vamos que yo no estoy aqui para parasitar, si tengo que acabar que sea

con dignidad de vida.

E - ¢Y cudl era el papel de antes?

I1 - Pues a ver, yo... no sé... como he estado siempre por ahi en el campo... Yo alo
mejor me iba de casa a las 6 de la mafiana y me iba por ahi a hacer faenas y a lo
mejor en todo el dia no pisaba la casa. Que yo he estado siempre por ahi en marcha. ..
he sido poco... y de salir también... que me ha gustado mucho salir, he sido carrilano
como digo yo. Pero que yo en casa he parado poco... que ya en estos dias ya tengo
los pasos, el entorno... me refiero a que no he sido de estar en casa y ahora lo que

mas me ha cambiado ha sido eso.

Pero ha coincidido que yo por las circunstancia yo... por ejemplo en verano
me he ido a cosechar todo el dia y claro pues comer en todo el verano no comia en
casa porque a lo mejor nos ibamos fuera y comiamos por ahi y a casa iba cuando
podia... Y después pues aun tienes que ir al campo o antes de marchar tienes que ir a
arreglar los animales y luego me iba... porque yo iba a hacer muchas faenas por ahi,

con maquinaria a empacar o... a lo mejor me subia a la montafia y hemos estado un
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mes empacando. A ver que me he movido, que cuando ha hecho falta... vale que...
€s0 es como un barco que cuando viene viento se ponen las velas y a navegar y
cuando esta la mar en calma hay que echar ancla y estar ahi parado y... y sobre todo
las épocas puntuales de la faena en el campo... pues es mas cuando hay que ir a
recoger para llenar el granero. La faena del campo no tiene reloj, ni domingo ni sdbado
y claro.. es lo que me gusta hacer... a ver que es lo g me ha gustado siempre y.. soy
feliz de poner la raya ahi. Y ahora llevamos aire acondicionado que no es como
antes... los cacharros que llevan ahora normalmente la verdad que son para disfrutar,
algunos ya son demasiado porque hay tanta tecnologia y tanto ordenador que ya te
pasas de cabeza. Y bueno... que en ese sentido pues no he parado... no he parado
nunca... ahora es cuando tengo que parar en cierta manera, pero vamos tampoco es
que haya parado... yo digo que al 50%, pero vamos.. hay dias que... esta semana yo
calculo que tres o cuatro dias me volvera a costar pero por ejemplo, estos dias son
raros porque me sube coloretes... se me pone calientes las mejillas y cuando lo del
pelo tenia una sensacion extrafia. Decian que si me daba verglenza lo del pelo... yo
no tengo ninguna vergienza lo que pasa que me dijeron que fuera tapado porque se
va mucho calor corporal por la cabeza y por la noche... pues incluso los primeros dias
gue me rapé pues me ponia gorro incluso para dormir, pero no me da vergiienza de ir
asi por la calle... incluso tengo un sombrero, que me lo regalé mi hija, y yo me lo
pongo. Los dos dias antes... ya me lo decian que se caera el pelo y mira fué una
sensacion extrana... hubo un par de noches, sobretodo la noche de antes, que estaba
durmiendo en la cama y notaba... tenia la sensacion como si me estiraran de los pelos
y claro... me voy por la mafiana a lavar y a peinar y veia que se me caia el pelo y me
estiro y veia que se me quedaba el pelo en la mano y entonces pues bajé a un amigo
mio y me rapo al cero y ahora me crece como pelusilla que me da repelds y entonces
voy a que me rape. Y a ver... que yo antes tenia bastante pelo pero bueno... para mi

no es un problema que se me caiga el pelo.
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E - ¢ COmo es tu relacion con la familia?

I1 - Pues bastante buena, no he tenido... Yo creo que ahora es mejor que nunca
porque... es que estoy en un momento que... que digo yo como si fuera un remanso,
no altero, no molesto que no me gusta molestar. Me refiero que... no sé... estoy muy
calmado. Yo creo que cuando el accidente del brazo estaba raro que me rebotaba
todo y me subia por las paredes, pero vamos... me refiero que soy como un remanso,

es todo paz, me sorprende hasta a mi mismo.

E - ¢ Cree que esta relacion ha cambiado?

I1 - Pues... pues yo creo que si, ahora ha cambiado, bastante. Porque a ver, yo de
casa... hunca he sido excesivamente hogarefio. Y yo ahora he cambiado en el sentido

familiar, vamos he dado un vuelco creo que 100%.

E - ¢ A que se refiere?

I1 - Pues... es que es una cosas que tampoco... No sé si ha sido por... yo creo que ha
sido... pues por la misma enfermedad ha debido ser el cambio... pues por la misma

circunstancias.

E - Me refiero a porque dice que ha dado un vuelco.

I1 - Pues... pues eso... porque te digo que ha dado el giro en el sentido de... de no
sé... de que a lo mejor... yo estoy mas en paz conmigo mismo, mas relajado, no sé...
me lo he tomado... que antes yo era una persona demasiado impulsiva a veces, jme
entiendes?. Y ahora es que... no me enfado por nada. Estoy... no sé... en un
momento de paz interna que digo yo... porque he sido muy rebelde, muy
revolucionario. La verdad es que yo he tenido genio, demasiado a veces. Y ahora...
pues ahora al revés, me sorprendo hasta a mi mismo que en ese sentido he cambiado

positivamente gque eso lo reconozco. No sé en eso estoy super contento... porque yo
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sé que pase... yo con lo del brazo pase... cuando me destrocé el brazo que me
hicieron una chapuza, gue me enyesaron el brazo... que tenia el cubito, el hUmero y el
radio desechos... y la derecha estaba inutil que no podia mover el brazo y me
rebotaba por todo, me pegaba unos cabreos que me subia por las paredes... me
operaron tres o cuatro veces... y ahora he recuperado algo.. que antes estaba que me

tiraba de los pelos. Pero, ahora me refiero que me lo he tomado con mucha paz.

E - ¢ Como es la relacién con sus amigos?

11 -

Y los mios son de vaso largo como digo yo, que empiezan... Y me han
gustado los gintonics y las cervezas... pues no me he bebido pocas... hombre ahora si
que bebo, porque se lo dije al médico... que a mi el bocadillo de jamdén con agua me
sabe malo y entonces en las comidas si que me echo un vaso de vino, que me dijo
gue no pasaba nada, pero de lo demas 0. A mas que las cervezas sin alcohol me he
bebido alguna cerveza y no me gusta, que no sabe a nada. Y yo no he sido nunca
cafetero, yo de echar cuatro vinos, de echar cuatro cervezas... Y eso si... A ver que

los mios son todos de beber... ninguno... ninguno no son angeles, son carrilanos
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todos... en el sentido de que son de salir, me refiero.

A la Aurora que es a lo mejor el sitio que mas vas o
por aqui, por la Castellana que digo yo... las cuatro esquinas... que igual salgo. O si

no bajo...

E - Entonces podriamos decir que esta relacion si que ha cambiado... es mas que la

has adaptado a...

11 -

Pero sobretodo es que... a ver que... que yo estos dias...
hay dias que... que a estas horas... yo ahora ya me estaria en la ducha... bueno aun
es pronto... y ya estaria tumbado. Me pongo como dicen los viejos el agujero... Ahora
Caigo y después la Bomba y el rato ese pego un suefio. Y... sino me pongo... me
gusta mucho... algun documental de la dos... que casi siempre estoy... 0 alguna cosa,
pero vamos... y la pelicula por la noche que me gusta dar por saco y duermo con la
tele en marcha, me la apaga la mujer y luego me levanto y la enciendo. Que me refiero
que es mas cuestion de habitos, pero que eso... por la tarde sobretodo... hombre hay

dias que estas mas animado, depende. Pero es que ya te digo que yo por la mafiana
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tengo que marchar al campo y si no... pues estoy nervioso... tengo que marchar al
campo... pero por las tardes a ultima hora... hay dias que he llegado petado... no les
digo nada pero... llego cansado porque es que no paro... y claro... luego lo que me
mata es la silla... me mata... este cojin me lo han preparado... pero me cojo la
posicion. Pero eso, que... es distinto... eso es como si pasara la estacion de estar
viviendo en Groenlandia a vivir en Marruecos ¢no?... mas o0 menos... un simil que
sirva de... cambia y yo me lo he tomado asi... que hemos pasado una estacién o que
es un suefio, no sé me lo tomo... ha cambiado, pero que tampoco... yo ho me como el
coco, no le doy mas importancia... lo anico que me ha jodido es que el afio pasado
cambiamos el tractor... pero ahora voy a comprar mas terneras, osea que me refiero...
ayer me refi... la Unica bronca que habia tenido... digo voy a sacar un crédito y voy a
comprar un par de herramientas y para delante y me dijeron que ahora asi como
estoy... Y yo bah, no pasa nada tu, ;me entiendes? que no es una cosa que... que no
pienso parar, mientras pueda légicamente. La cosa pues si se complica pues... pues
€s0 ya.. ya tendré tiempo para parar, pero mientras esté con vitalidad todo lo que

pueda pues.. intentar. Por lo menos

que tenga la puerta
abierta... que... que en el estudio no va a sacar nada, osea eso... esta loco con el
campo y en el instituto un desastre... no va a tener suerte con... no me va a salir de
carrera, que vas a hacer y... no va a ir.. ahora gracias que esta haciendo un modulo...
bueno un grado de esos de mecéanica en Los Salesianos, pero vamos que ese cuando
pliega al tractor... el futbol y el tractor... bueno y después las chicas. Pero que me
refiero que... que me gustaria... en cierta manera pues... pues que... que tenga...
pues que siga... por supuesto que haga un grado superior después si quiere hacer

algo, pero que vaya donde quiera...
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Yo le digo que yo he estado en una fabrica y para ir a la Hydro
ya tendras tiempo, o por ahi. Pero vamos que mientras puedas hacerte valer... mas
vale amo pequefio que criado grande o el buey suelto bien se lame, que decian. Que
me refiero que... que digo que si puedes tener una explotacion digna y a mas le gusta
y es buen profesional porque él la maquinaria la lleva estupendamente y los animales

le gustan y sabe cualquier cosa... es profesional en lo que tenemos.

antes si
gue hubiera estado a tope, pero ahora es él que como ya tengo.. tenia pollo pues es
gque ahora estdbamos triunfando, fijate estabamos ahora dos para hacer la faena. El
afo pasado se sacé el carné cuando cumplié los 16 afios de tractor, lo cambiamos por
eso... lo disfruta él con su tractor... me refiero que ahora era el momento que
estdbamos perfecto y ahora nada... ponernos en marcha y yo ya se lo he dicho... que
este verano si tiene que ir pues se ir4 a trabajar y vamos a comprar un par de
herramientas que hacen falta y aunque no vaya yo... él para delante... nada mas hay

una marcha... no se puede regular aqui... eso hay que tenerlo claro... sea lo que sea.

E - Bien, esta pregunta ya me la ha ido contestado mas o menos en las otras

preguntas: ¢Qué piensa usted cuando oye la palabra futuro?

I1 - Pues a ver... yo el futuro... el futuro inmediato para mi es el ahora... ahora mismo
que... que tengo que sacarme un préstamo que tengo que hacer inversion. Ese es el
futuro que tengo y si lo puedo sacar esta semana que viene mejor que dentro de dos.
Ese es el futuro que tengo y que tengo unas terneras compradas porque voy a
aumentar la ganaderia y ya estoy loco por tenerlas en el campo, ya para disfrutar.

Tenerlas ahi y subir todos los dias a darles de comer y asi mas motivacion.
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E - Entonces, podriamos decir que tu futuro es un futuro inmediato, es decir a corto

plazo, que no piensas en aqui dos meses...

I1 - No, yo en un afio ni diez yo... yo vamos ni me asomo... vamos.. es que a mi eso..
a mi eso ya se me ha pasado. Yo... en eso no he pensado mas. Yo creo que desde
que sali en el hospital... el dia 30 de octubre... pues es que ya.. no sé... ya... es que
cuando sali ya estaba obsesionado en que tenia que ir a buscar las olivas y toda la
familia fuimos a coger las olivas y como podia yo aguanta por ahi y daba por saco un
poco... me sentaba y les hacia la paella y comiamos en el campo... todos ahi que
disfrutdbamos... mi hija subia que estaba de fiesta por las tarde... mi hermano... los
amigos... ibamos al molino, moliamos las olivas y cogiamos el aceite... Me refiero a
que... que el objetivo... yo estaba con la obsesion de que teniamos que coger las
olivas. O sea que ese era mi futuro, coger las olivas porque antes se las comeran los
pajaros y habian un monton de olivas. Pues... yo pienso en los animales... que hay
que sembrar esto... que es una cosa mas cotidiana... ahora estoy en que hay que
poner las patatas y manana ya hay que subir las tempranas... hay que llevar refuerzo
y yo de encargado... no me dejan hacer nada, bueno ya haré lo que quiera
I6gicamente... Pero que es eso, bueno en el caso mio particular eeh, cuidado, cada
uno pues tendra sus ideas. No se me ha ido la olla... no sé... que a veces pues...
podria tener remordimientos de que si me moriré... que si esto o lo otro... que me
refiero que si me habia podido ir la perola... pero de momento.. me he sentido no sé...
son pensamientos de la vida... mira me acuerdo de joven que una temporada que eso
de que te pensabas pues que esto se acabaria algun dia ¢no?, habia momentos no
sé... pues suefios esos como es la del silencio de los corderos que suefas... que le
quitaba... cuando le pregunta el tio en qué pensaba... que, que le atormentaba y el le
cuenta que cuando era crio lamente cuando iba al campo con los abuelos que matan a

los cordero, que es... la verdad que es un lamento agonico... y que decia que le
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rompia el suefo aquello... Pero vamos que en ese sentido no he pensado... no es que
no haya querido pensar... que a lo mejor me llega un dia ;no? y me cambia la
pelicula... pero de momento no he tenido ninguna cosa... no sé... me lo he tomado yo
creo que demasiado bien... me refiero que... que no se me ha ido para nada... no he
tenido pensamiento. Hombre a ver me molesta que me haya tenido que tocar a mi...
oye pues te ha tocado a ti... que me refiero que es una cosa que no.. que no le tengo

que dar méas vueltas de las que tiene.

E - Entonces, ¢, Cual es su concepto de la muerte?¢,Cree que ha cambiado?

I1 - Pues... a ver.. ;que cual es mi concepto de la muerte?... pues que... que a todo el
mundo le fastidia ¢ no?... que ha cambiado... pues en ese sentido en mi... con mi... no
sé dentro de mi creo que no ha cambiado en nada. Que si tengo que quedar... lo que
tengo claro es que... yo si tengo que vivir tengo que vivir con calidad de vida...
siempre lo he dicho. Porque ya lo vi en casa con mi padre... que era una persona...
100% que digo yo, y se quedd con 66 anos... ya se quedd apagado ahi con el
aleman... que entonces no se sabia que... ahora ya hay mas informaciéon y tuvo el
alzheimer y... a ultima hora estuvo... aguanté siete o ocho afios ahi como un perro...
con panales ahi, en una camilla ahi tirado... y a ultima hora que decia: “cdmo no me
reventaré” y... y cuando se acababa... es verdad... yo creo que... que aquello fué lo
peor que vi... es peor que el cancer me parece a mi... eso es horroroso... como se
apaga una persona... en un estado lamentable... y luego el entorno, que eso si que es
machacante... eso yo pienso que es la mayor guerra... por eso digo yo mar adentro...
porque yo creo que ya tendria que estar la pastilla feliz y a tomar viento. Al que le
parezca bien, bien y en todas las creencias yo no tengo ninguna creencia religiosa... o
sea yo eso lo tengo claro.. creencia... en los mios... soy cristiano... a ver no.. soy
cristiano porque... la realidad es que yo he nacido cristiano, me he criado como un

cristianos y vivo como un cristiano... porque en teoria aunque no crea en Dios procuro
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cumplir todos los mandamientos o los intento cumplir.,. Pero me parece que
independientemente de las creencias religiosas lo que tengo claro es que.. la vida es
la vida y la muerte tiene que ser la muerte. Pero... una vida estar... estar ahi... un
cadaver ahi en la camilla eso no es ninguna vida... para mi concepto.. y yo siempre...
pero ya antes de que me pasara eso yo lo decia ya en la familia... oye yo me tengais
de mueble eeh... una muerte dulce... una pastilla y ya.. y lo sigo valorando cada vez

mas.

E - Y, de toda la enfermedad ¢, Qué es lo que mas le preocupa?

I1 - Pues... hombre... a ver... lo que mas me preocupa €s que... que... que
tampoco... a ver estas pendiente de un hilo. Porque la realidad es que estas pendiente
de un hilo porque... a ver hay casos que han ido muy bien... yo tengo un amigo que
hace 20 afios le operaron y.. y no se cuida, fuma y bebe todos los dias y lleva 20 afios
operado. Mi tia lleva 40 afios operaba y no habia tantos medios y se morir4 de
diabetes o la dara un derrame o una angina, pero del cancer lleva 40 afios. Que otros
de colon han pasado... a ver que hay gente que se escapa... pero el riesgo de que
puedas... de que la cosa... aunque vaya la cosa bien... porque claro hay gente que
viene y oyes caso, cada dia... yo no es que me quiera informar pero sobre todo te
metes en internet y te vuelves loco, porque hay unas cosas que se contradicen y lo
mejor... el otro dia escuche a un oncélogo bueno que salio y dice que claro.. que la
informacidon hay que cogerla pero que... hay que saber utilizar la informacion. Pero...
como oyes tantos casos que la ha pasado... que se ha curado... que después ha
vuelto a recaer otra vez... y que después de tres afos han vuelto... que le han
detectado... que otra vez hay tratamiento... y ves cada caso... pues claro. Cuando
estas ahi... la verdad es que en ese sentido la verdad es que... donde voy a la planta..
la verdad es que la chicas... aquello es impresionante... como profesionales y trato

aquello es divino.
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E - ¢Piensa que el personal de enfermeria le ha ayudado?

I1 - Yo.. yo para mi ha sido encantador... es impresionante el trato de aquella gente.
No sé... es que es otro mundo. Estan acostumbrados a ver cada borrego que hay ahi
por los hospitales... de esos que van a pasear los boligrafos que llevan mas
boligrafos que.. no sé... parecen que son magos... y estan todo el dia dando vueltas
con el cortado que digo yo... que hay gente que se escapa que no pega ni chapa.
Pero aquella gente es sin parar, porque llegan por la mafiana ya a pinchar las
extracciones, analisis... si es que estan a tope aquella gente, no paran. Y el trato ya te
digo... el otro dia se le rompié la aguja aqui y casi lloraba... decia perdéname y yo...
gue no pasa nada, mientras no me cuelgue el brazo tranquila, pincha otra vez, se puso
nerviosa, viene otra uy perdéname.. pero que no pasa hada que es mala suerte. Me
refiero que... son.. y a mas a una la conocia de aqui del barrio y amiga mia de toda la
vida, me refiero que.. y mas ayer lo estaba hablando con una chica de estas, digo la
verdad es que os ganais bien el sueldo... porque... super atentas, muy bien. Y hay
que tener paciencia para estar ahi toreando... porque también.. que son situaciones
dificiles.. que no es estar en maternidad, que es todo flores... a ver... que lo que estas
ahi... que cada uno tiene un tratamiento distinto... el control, el mostrado, osea que... y
no paran... una cosa o otra, sangre... hemoglobina... yo que sé, que aquello... pues
hay tomate. La verdad es que el tute de que sean... una maquina... pita, pim pam, es
que... ya te digo, es impresionante. Hay que valorar el trabajo porque por lo menos ahi
es impresionante, y un trato muy familiar, por descontado. El otro dia les hizo mi hija
unas magdalenas de chocolate y se alegraron, se las llevé el miércoles... me refiero
que son un simple detalle si hacen contentas las chicas. Y... y yo la verdad muy bien,
en ese sentido... hombre pues si que ayudan... llevas ahi y... no sé te encuentras...
es como una dependencia mas de tu casa. Te habituas y entras en otro espacio... que

hasta me gusta ya cogerme la misma silla... el primer dia tengo la visita y me gusta
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ponerme ahi. Que.. que en ese sentido... yo soy claro... si le digo que es un borrego o
una borrega se lo digo que ami no me importa, no me corto un pelo... pero en ese

sentido... la verdad el trato no puede ser mejor.

E - Vale, pues en principio la entrevista ya esta. Muchas gracias, ¢ quiere afadir algo

MAas? o ¢ piensa que falta algo?

I1 - Nono, a ver... yo te he explicado mas o menos todo lo que tenia en mi caso
particular... yo lo que espero que te sirva de referencia vamos... a fecha de hoy...
después si cambia algo también te lo puedo decir... pero de momento yo creo que ha

guedado bastante bien reflejado por lo menos el caso actual mio.

E - Vale, pues muchas gracias

|1 - De nada hombre de nada.
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Entrevista ll

E - Hola bon dia, primer que tot hem presento: soc la Marta Bartolomé, estudiant de 4rt
d’'infermeria de la Universitat Rovira i Virgili i en aquests moments estic realitzant el
meu Treball Final de Grau. L’objectiu principal és conéixer les vivéncies, percepcions i
sentiments de les persones diagnosticades de cancer en estadi lll o IV.

Abans de comencar l'entrevista m'agradaria recordar-li que sera gravada mitjancant
una gravadora de veu i que totes les dades recollides seran tractades de forma
anonima i només s'utilitzaran per a la realitzacié d'aquest treball, podent ser publicat
en forma d'article. Esta vosté d'acord?

I2 - Sisi clar, pero per favor no hem tracti de vosté que s6c gran pero tampoc tant.

E - Vale, bé, quants anys té?

I2 - 54 anys.

E - El diagnostic?

2 - Carcinoma d’ovari amb metastasis epigastriques, peritoneals, pericardiques i
hepatiques.

E - L'estadi?

I2 - Doncs... quan m’ho van diagnosticar era ja T4.

E - De que treballa?

12 - Administrativa

E - Y, actualment fa algun tractament?

I2 - No, faig fer quimioterapia y radioterapia... perd0 actualment només prenc la
cortisona que ja me la estan baixant.

E - Bé, doncs comengem amb I'entrevista. Quan li van diagnosticar la malaltia?

I2 - En febrer-marg de 2014.

E - D’acord, ¢,qué va sentir?
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I2 - A veure... e... una pena profunda... per que em recordava de la meva mare... clar
com que tinc experiéncia a la familia... doncs clar... al primer moment va ser molt dur
per aixo... per que tenia present I'experiéncia anterior. Que despres ja he vist que es
diferent, perd bueno... clar.. al moment d’assabentar-te no... d’ aixd no t'adones.
Clar... te pesa més tota la part de... de I'experiéncia viscuda, a més com la meva mare
va morir molt rapid perqué la meva mare en tres mesos... li van diagnosticar per nadal
y a setmana santa es va morir i llavors clar... pues va ser fotut per aixd. Perd clar..
després dius ostia.. lo que li ha passat amb un altre pues em pot passar ami. Pues
aquest és el primer sentiment. El que passa que després ho he superat ee i ara m’ho
miro diferent.

E - ¢l queé es el primer se’t va passar pel cap?

2 - Quan vaig superar la primera etapa de la tonteria... com ara... llavors... vaig
pensar que bueno, que... que lo que haviem de fer era... era afrontar lo que hi havia.
Que havia de sapiguer bé lo que passava ¢no?, que m’havia... havia d’assegurar-me
bé quin diagnostic em donaven i si era un diagnostic a curt termini doncs... doncs
havia de preparar-me... havia de preparar-me jo i totes les coses per aquest fi, no? i
gue si era una cosa que nada per més llarg pues a llavorens a veure-les venir, una
cosa darrera de laltre. Es que no se més...

E - Nono, yo vull saber que €és el primer que vas pensar i vas sentir en aquell moment.
I2 - Doncs és aix0, no vaig pensar res més.

E - D’acord, y actualmente, que sents i que penses?

I2 - Jo ara... doncs bueno... ara m’ho miro... estic en aquesta segona prespectiva vull
dir... em sembla que aix6 es tracta d’anar tirant endavant... d’anar lluitant i d’anar
pensant doncs... de quina manera puc convinar la... les meves ganes de viure la
meva activitat diaria... la meva manera de fer amb aquesta malaltia que tinc. Jo m’ho
plantejo més aviat com... bueno séc una persona que té una malaltia cronica i

bueno... doncs mira has d’anar... anar esquivant i anar fent... convivint amb la
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malaltia. Intentant que jo pugui fer les coses que m’agraden fer i pugui continuar amb
la meva vida... sense que aixd... doncs a veure que... que es un incovenient com
tot...per6 sense que aix0 sigui una lacre que em faci sentir malalment.

E - Com afecta a la seva vida quotidiana?

I2 - En principi... a veure... les époques que estic bé no afecta gaire... perque jo faig el
mateix... vull dir que... no no estic tot el dia pensant en aixo... lo fotut es quan tens
un... un baixon com ara ee... que he tingut problemes que llavors clar es fotut perque
clar has de convinar totes les cosas que fas. Es que... esta clar que t'afecta perque
tens un... una mica més de problema més enlla del que normalment estas... que ho
pots controlar pues ja clar... és aix0... hi ha gent que depén de tu, que et diu, que ve...
perd bueno... en principi jo de moment ho faig convinant mira... el que ve ho accepto i
faig intentant anant... bueno tinc molt ajuda per part de tothom... també es veritat
¢,no?, perd vull dir, doncs bueno...

E - Em podria resumir el seu dia a dia desde que s’aixeca fins que se’n va a dormir?

I2 - Aa... es que... a veure... ara és un moment... es que ara és diferent perque ara al
patir la recaiguda... Qué vols dir un dia a dia normal?

E - Si, si vols m’explica un dia a dia abans de patir la recaiguda i ara que I'ha patit.

I2 - Abans de la recaiguda... doncs jo m’aixecava a les 8... bueno dos quarts de set
del mati, em dutxava, esmorzava y m’anava a treballar a les 8, plego una mica abans
de treballar perque a la feina ja m’han dit que d’allé i jo també veig que tampoc no
podria fer fins a les 3 perque estic molt cansada y llavors plego a quarts de dues. |
llavors a la tarda, per ejemple com es avui... ara me n’anaria cap a Vilallonga... que es
on tinc una responsabilitat en una parréquia... pues... doncs yo anaria cap a Vilallonga
hasta... doncs a Vilallonga.... per alla a les vuit del vespre n’hauria tornat a pujar...
avui que es dimecres... hagués anat a assajar a la coral, altres dies pues a la nit
m’estic tranquil-lament sentadeta al sofa fent bondat fins a dos quarts de dotze que

me’n vaig a dormir.
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E- | ara al patir la recaiguda?

I2 - Doncs ara amb aquesta recaiguda... torno a fer vida de senyora com dic jo. Pues
m’aixeco a les vuit... esmorzo... em vaig a passejar un ratet... y bueno doncs... doncs
despreés vaig a dinar al Mas... i ara a la tarde torno a passejar un altre ratet i ara a la
gue pugui conduir tornaré a anar a.. a fer activitats a la tarda. | ara suposo... SUPOSO
que dimecres que ve ja tornaré a anar a treballar o dijous, si tot va bé... que espero
que si.

E - Si mires al passat... creus que ha canviat alguna cosa en la seva vida?

I2 - Silenci... coses importants... no. Perque jo continu tenint la mateixa manera de
pensar... intento mantenir la mateixa activitat... encara que no tanta... vull dir procuro
aprofitar molt més de les coses ¢vale?. Pero... doncs... jo crec que de canviar,
canviar... un canvi radical en la meva vida no.. potser perque també la malaltia tampoc
no m’ha invalidat tant com pot haber invalidat a altres persones. Cla.. si la malaltia
m’hagués invalidant molt... llavors hauria d’ haver canviat molt... més radicalment de
vida. Pero jo en principi fins ara he pogut anant mantenint més o menys tot allé que
feia.

E - Com afrontes tots aquest canvis que s’han produit?

2 - A veure... jo en principi intento afrontar-los amb normalitat. I... no dic... no dic
que... no dic amb alegria perque no es aixod... pero doncs bueno... amb acceptacio.
Intento donar-lis sentit ;vale? i aixd, doncs que tots aquests canvis... siguin
significatius per a mi, perque son... a ver jo.. jo els reconec a la meva vida perd que no
siguin un llast. Que no em facin una persona diferent, o sigui jo ara he fet la llagrimeta
pero normalment soc una persona molt alegre, doncs jo intento continuar sent una
persona alegre. No... no intento ni traslladar els meus problemes als altres ¢no?... ni
que... ni que els problemes meus siguin un problema per a tothom... bueno si jo soc
una miqueta que intento sempre solucionar-ho tot jo, aixd es veritat... creo bueno...

cadascu en com és... jo abans també ho feia ee. El que passa que també m’he tornat
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una mica més prudent de lo que jo era en aquest aspecte.... aixd també he cambiat
ee... si veus.. aix0 si que he canviat, m’he acostumat també una mica més a... a
comptar amb els altres que abans no hi comptava tant... és aixi.

E - Quines sOn les seves estrategies?

I2 - Les meves estrategies...

E - per afrontar-ho

I2 - Eeem... jo primer doncs... informar-me bé de la malaltia... doncs ni que sigui per
internet, perguntant, dient, parlant... ee... una miqueta... jo no he ocultat mai a ningu
el que em passa, a mi si em preguntant no tinc cap problema. Jo a veure... al minim
moment que em puc treutre la perruca me la crec... el moment en que una persona
em pregunta jo no tinc cap problema en explicar lo que em passa i lo que em deixa de
passar. Llavors també... jo... jo com que séc¢ una persona religiosa doncs la veritat és
que doncs... he augmentat la pregaria, vale?... he... no sé es que.. he augmentat la
pregaria, he intentat ser més propera també... veig que.. entenc més a la gent que
pateix, no?... d’ una altra manera, segons que no ho entens perque bueno... quan no
has viscut... doncs aixo... i procuro doncs acostar-me molt més a la gent... explicar...
E - Es recolza en alguna persona o quelcom?

2 - Home jo em recolzo molt en la familia... a la fe... no? en Déu.. amb els amics
també... en quelcom... no sé... quelcom és la fe, no? suposo... vull dir.. en les
persones meés properes... amb els amics.. ja et dic amb aquesta... amb aquesta...
amb la pregaria... amb llegir... amb tot aixo.

E - D’acord. Quin creus que és el seu paper actualment?

12 - El meu paper actual... el meu paper actual és el de... es que no sé com explicar-
ho... quan dius paper, qué vols dir?... a la vida?... al mén?... al univers?

E - Bueno.. vull dir quin és el seu paper...

I2 - Es que el meu paper crec que no ha canviat... jo tinc el mateix paper que tenia... o

sigui.. per estar malalta jo no crec que tingui que canviar el meu paper.
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E - A aix0 em refereixo.

I2 - Aaa vale. Doncs jo crec que el meu paper.. jo sempre he tingut molt clar en aquest
aspecte ¢no?. | per tant, jo no crec que hagi de canviar el meu paper a la vida, jo s6c
jo, no?. Ja et dic, jo intento mantenir la... la... la maxima activitat, intento mantenir tot el
gue puc. SoOc prudent perque per exemple: jo ara si ho puc anar a cantar, no vaig a
cantar. A veure, si es millor no sortir a la nit, doncs no sortiré a la nit. Ahir me’n vaig
entornar... anava cap a Vilallonga i me’n vaig tornar amb el cotxe... avui em pugen a
buscar... després em passara a buscar la meva germana... Vull dir, jo procuro fer les
coses... si... procurant no ser gaire carrega per ningu... perd a veure... jo crec que..
gue he de mantenir tot el que pugui la meva personalitat i la meva manera de ser.

E - Quina és la seva relacié amb la familia?

I2 - Doncs la relacié amb la meva familia és molt bona, vale?... ee... ells m’han ajudat
moltisim i jo he procurat en tot moment no ser gaire destorb. Que aixd és... també
trobo que és molt bonic que t'ajuden, perd tampoc has de ser una lacra que tinguis que
estar alli...

E - I, penses que aquesta relacié ha canviat?

I2 - Silenci... Doncs... no ho sé... jo crec... jo crec que no... perque es que nosaltres
ja em sigut sempre molt aixi... molt familiars... ja no... no em tingut... em tingut
sempre molta proximitat.... jo diria que no. Pot ser que ens hem acostat una miqueta
mes pel fet de que ara nem mes a dinar junts... per exemple: Abans era que cadascu
dinava a casa seva i els dissabtes i diumenges dinavem junts...i ara s’ha establert que
dinem casi sempre junts... pero es que.. el fet no ha sigut de la meva malaltia... ha
sigut perque ja s’ha jubilat el meu cunyat i el meu pare ja estava jubilat i han decidit
doncs... estem tots al Mas, cada dia.... vull dir, que el fet aquest tampoc no sé si ho va
desencadenar la malatia... perd vull dir que en realitat és allé que ja... ha sigut com...
jo no ho atribueixo a la malaltia en si... 1ot | que si que es veritat gue estem mes units

gue mai.
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E - I amb els seus amic, com és aquesta relacié?

12 -

E - 1 no ha canviat en res?

12 - No... en principi no.

E - Que pensa voste quan escolta la paraula futur?

I2 - Doncs mm... és bonic el futur! Jo estic il-lusionada amb el futur... ami m’agrada.
Vull dir... a veure... jo que... que... de tota manera aix0 ja ho pensaba abans que
consti... nosaltres vivim en el present... i el que hem de viure és el que estem vivint
ara. Tot allé que vindra ningu ho sap... per tant... nosaltres... jo en principi el futur... a
veure has de fer plans, has de planificar... yo avui segurament faré horaris per
Setmana Santa... avui o dema o el dia que sigui... m’entens?. Yo planifico el futur... el
futur en principi... amb mi, o sigui contant que jo estaré bé i que jo podré fer... vale? El
gque pasa es que una miqueta també fa por, m’entens?... per mi és una il-lusié pero, al
tenir 'achuchon aquest m’ha marcat una miqueta, pero bueno.

E - Llavor, podem dir que vosté si que pensa en tot allé que fara d’aqui a un any?

2 - | tant! | tant! Jo l'estiu que ve vull anar a les trobades d’animadors de cants de
Montserrat... si si i tant. A veure, que visquis en el present no vol dir que no hagis de
planificar el futur, ni molt menys... vaja. Pero... es que... de totes maneres jo aixo ja
ho feia abans, vull dir... no... en aquest aspecte no trobo que hagi canviat... o sigui...
no m’he tornat de dir: Ai... que estic malalta.... i clar... yo no tinc futur.” No.. peque no?

Aix0 no ho sap ningu... es que ningu ho sabem esta clar. Podem relliscar a la banyera
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dema al demati ee... es que aixd no se sap mai les coses... per tant pensar en el
futur? Clar, clar que si.

E - Llavors, quan diu que en aquest aspecte no ha canviat... En quins aspectes creus
que ha canviat?

I2 - Eee... en el sentit aquest de la por. Que jo abans ho veia més clar i no d’aixo... i
en canvi ara tinc una mica més de reticéncia... malgrat que sigui capa¢ de planificar i..
i fer-ho tot amb la mateixa intensitat... tinc estones en que tinc dubte... cosa que aix0
abans no em passava... 0 no em passava tant. Tens... 0 sigui... €s un... és un tema
de matis, o sigui... en comptes de tenir aquella confianga plena que abans deies: “mira
escolta que jo soc 'amo del mon, cap problema”. Doncs ara dius: “vale, jo s6c 'amo el
mon pero... tinc una finestreta amb la possibilitat de.”. | per tant, jo planifico el futur
amb alegria, tot fantastic meravellds, jo faré, jo d’alla... pero... deixo una obertura i
dir... sino... doncs tampoc passara res... d’adaptaré a tot alldo que pugui fer en aquell
moment... m’entens?

E - Qué significa per vosté la mort? | com la veu?

12 - Jo en la mort tampoc és que hi pensi excessivament ee... perd tampoc... de
moment la veig llunyana i no... bueno es que ya em superat una altra histori. De tota
manera per a mi... ni que sembli... de manual... la mort sera una trobada amb Jesus.
Silenci. Fa por com tot, no?... fa por com tot, perd bueno... suposo que en el moment
gue arribi arribara.

E - I, no veu la mort d’una altra manera? M’explico, hi ha persones que per exemple
escolten la paraula mort i no volen ni sentir-la...

I2 - Aaa no, la mort existeix... la tenim sempre al costat, no hi ha problema amb aixo.
A mi la mort em desagradaria... per que hauria de deixar al meu pare, vale?... i a la
meva familia... per aixd. Ara, d’'una altra banda... tampoc no m’espanta... ara va
enserio... m’ho prenc aixi sobretot pel meu pare... pero sino... no... no ho veig com

una cosa... aliena ami. La mort existeix en nosaltres i cada dia morim una mica... Si
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t’ho mires fredament cada dia es un dia menys. Llavorens que vols que et digui... jo
també considero que si m’hagués de morir potser faria el vot perd jo... no... no ho
tindria com un problema massa grds. M’espantaria potser el fet de patir, vale?... o sigui
més que la mort en si... m’espantaria el patiment... que pot comportar... pero sino...
no li tindria por.

E - I, per acabar: Qué és el que més li preocupa en relacio a tot?

2 - A tot aixd... ami em preocupa... primer que tot la familia... tot el voltant, no?... i
després que puguis arribar a... a estar molt malament fisicament, no?... i.. i és aixo
que et deia... el dolor... la... que puguis arribar a estar tant malament que els altres
no... no... que siguis una carrega per a ells... per tothom... m’entens?... coses
d’'aquestes... és el que més greu em sabria... perd... mentres puguis anant fent no
passa res... 0... 0 et pots anar adaptant mentes tu puguis valer-te per tu mateix. El
fotut es quan... doncs bueno... veus situacions d’aquestes que... que la gent pobres
doncs estan malament i... aix0 es el que... malament fisicament vull dir, no?... que no
et puguis moure, que no el puguis fer les teves necessitats... que no puguis valer-te
per tu mateix... put ser aixo és el que més em preocuparia... Primer que res deixar als
altres i d’aixo... i.. i es aixd, no?... el dolor... el patiment... el que... el que no puguis
ser tu mateix, no?... pero bueno... suposo que també a tot... a tot et deus adaptar...
Silenci. Aquests dies a I'hopital també hem vist de verdes i de madures, no?... i al final
n’he sortit.

E - Vale, doncs en principi I'entrevista ja esta. Voldries afegir alguna cosa o creus que
s’hauria de parlar d’algun tema en concret que no estigui a I'entrevista?

2 - Doncs... doncs no ho sé... jo he agrait... en tot aquest procés... he agrait molt
que em diguessin sempre el que em passava... jo aixd que fan... que a la gent
'enganyen i.. i no li diuen exactament la veritat de la seva situacio i tot aixo... jo ahir ho
parlava amb una altra noia que se li va morir ara la mare... i... i que no li van dir... no li

van dir que s’estava morint... jo vaig pensar... doncs tio ara ami em fas aixo i... jo

99



UNIVERSITAT
ROVIRA | VIRGILI

Marta Bartolomé Calderon

m’hagués enfadat molt.. per que... home t'han de dir les coses... perque tu pots fer tot
un procés de mentalitzacid que d’'una altra manera doncs... vius enganyat... i una
cosa es... viure enganyat no és bonic i tu has d’estar preparat per les coses, no?... jo
no sé si.. falta o fet o no.. pero... doncs jo trobo que el bonic es sempre anar amb la
veritat per davant... i que sapigues la teva situacio i que puguis adaptar-te i que et
puguis mentalitzar, no?... i que puguis estar conscient de totes les coses... per qué
clar... penso que vulguis o no tu ets dones compte de les coses... i veure.. vols saber
el que testa passant... Perqué.. ami aquests dies enrere m’ha passat alguna cosa
semblant... quan vaig saber el nom i el tractament, doncs fantastic... ja ho
superarem... perque clar... jo bueno... ara tinc una malaltia autoinmune... jo vaig
comengar a inflar-me... o sigui tu ara em veus normal, vale? Pero... jo aquests dies
enrere tenia... doncs jo tenia aqui bosses... he perdut set quilos de liquid... quan..
quan vaig entrar al hospital pesava 92 i.. i ara peso 85 quilos... i... tot era liquid... tot
liquid... pero es que abans de tot aixd6 em faig comencar a inflar, estava afonica... clar
no podia pujar les mans, veus ara puc fer aixi... abans no podia fer aix0... arribava
aqui... arribava aqui... i ara puc pujar els peus.. puc fer aixi... puc creuar la cama...
encara amb dificultat pero vull dir... es que aix6 abans no ho podia fer... o sigui..
aquest gest i mantenir-ho... no ho podia fer... o sigui no podia... i axd son com a
bombolletes de calci que surten per culpa de la malaltia... pero ami aixo fins la
setmana passada no m’ho van diagnosticar i portava desde octubre/novembre
d’aquesta manera i clar... no passes malament perque tu ets veus malament... clar jo
feia la meva vida, jo aquest horari que t'he dit ho feia amb tot aquest follon, pero
bueno... A la meva feia hi ha potser son... si son 5 minuts caminant i.. potser jo
m’assentava... potser hi havia dos bancs... i jo m’assentava en tots dos bancs perque
potser no hi arribava... perque clar no podia.. no em tiraven les cames i clar com que
estava cansada m’anava sentant als bancs que trobava... | durant aquesta temporada

vaig anar un cop a la oncologa de Barcelona, un cop a l'oncologa de Reus... la de
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Reus em va enviar al dermatdleg que vaig anar dues vegades i també va anar al
otorrino i cap em deia que tenia... perque no ho sabien i a la que van saber el
diagnostic tothom van treure els movils i van comencar a fer fotos i em deien: “perque
clar aixdo es de manual, molt bé aixo és clarissim...” Vaig arribar a Barcelona tothom
amb el movil fent-me fotos... “clar aix6 es fantastic... i clar.. aquest diagnostic esta

clar...” i jo pensava... clar si aixd és tant clar doncs ja et podies haver adonat al
novembre perque aixi jo ja no estaria com estic ara. | clar com que és una malaltia de
muscul i de pell clar... és com si haguesin tingut tres mesos agulletes... Clar es una
cosa que es diu dermatomiositis.. i clar ara es una cosas que es clarisima... pero
clar... el moment en el que no t'’ho troben doncs clar... ho passes molt malament.

I, el dia que em van diagnosticar el cancer jo vaig entrar a I'hospital perque es
pensaven que era una apendicitis o una infeccid d’orina, no sabien exactament el
que... tenia un dolor pélvic que havia durat durant tot el dia... perque vam anar a la
nit... per aixd dic que aguanto... pero clar.. tampoc era tant... vull dir que hi ha gent
que pateix més... i aixd havent anant al ginecodleg... mira jo... jo al octubre/novembre
em vaig fer la revisidé ginecoldgica normal... i tot bé, perfecte... mamografia... tot
fantastic i al marg... mira... vaig comengar la primera quimio... perd bé... tinc una
companya de feina metge... igual amb una diferencia... que jo anava a Reus amb el
seguro i ella anava a la Dexeus... i revisi6 médica, ginecologica... tot perfecte... i al
cap de dos o tres mesos... perque em va trucar... perque sabia el que em va passar
i...em diu:” es que clar, m’ha passat exactament el mateix que a tu”. Doncs mira... tu
imagina... perd aquest tipus de cancer... no és facil... perque no déna simptomes i...
tampoc es veu... sino es amb una ecografia d’aquestes d’alta definicié i tal... amb una
ecografia normal no es veu... si ami amb una ecografia normal sortia una taca... i
tampoc van saber dir-nos aixo6 esta clar... aixo es tal... a mi es van donar el papel que

possava inespecific... el primer baixon... i després vaig anar al TAC... i... a partir del
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TAC a oncologia directament amb tot... TAC amb bidpsia... 0 no... va ser primer el

TAC i després la bidpsia... bueno és igual... pero aixi va ser.

E - Bueno doncs moltes gracies per tot.

12 - A tu. Espero que et serveixi el que t’he explicat pel teu treball.
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11.4. Anexo 4: Cronograma

Al planificar el proyecto, hay que tener en cuenta que el trabajo de investigacion se
llevara a cabo en un periodo de 10 meses. Para ello se ha realizado una prevision del
tiempo el cual ocupard cada una de las fases de la investigacién. Se ha procurado
hacer una distribucién adecuada para su seguimiento y permitir una flexibilidad en el

caso de producirse imprevistos.

Esta distribucién estad compuesta por tres fases: la primera, tiene una duracién de 4
meses y corresponde a la fase exploratoria y de busqueda bibliografica, dicha
busqueda no tiene un final determinado ya que durante toda la investigacion se ir4
analizando, revisando y ampliando; la segunda parte, tiene una duracion de 5 meses
en los cuales se realizaran las entrevistas que posteriormente se transcribiran y se
analizaran, se elaboraran las conclusiones y se redactara el articulo; en la tltima fase

se defendera el proyecto de investigacion.

A continuacioén, se muestra el cronograma que relaciona los meses de duracion y las

siguientes actividades que se llevaran a cabo durante la realizacion del trabajo
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11.5. Anexo 5: Normas de publicacidn del articulo

La revista enfermeria oncologica ha adquirido el compromiso de promover y difundir
informacion cientifica relevante acerca de la Teoria, la Practica asistencial, la
Investigacion y Docencia de esta rema de la cienta enfermera. Los objetivos de esta
publicacion periodica, que es el organo de expresion de la Sociedad Espafiola de

Enfermeria Oncologia, son:

e Estimular la mejora continua de la calidad de la practica asistencial
o Reflejar los avances de la especialidad en cualquier de sus areas de influencia

¢ Reivinciar el reconocimiento de la especializacion en enfermeria oncolégica
Normas generales para la presentacion de articulos

Los articulo se referiran al marco tedrico de la enfermeria oncol6gica o a elementos
organizativos y de gestion considerados clave para el desarrollo de la buena practica
clinica y al campo profesional de la enfermeria en cualquiera de sus actividades, y
costaran de Introduccion, Desarrollo, Conclusiones y Bibliografia.

El manuscrito debera realizarse utilizando el programa Word como procesador de
textos, y en Excel o PowerPoint cuando se trate de graficos. Respecto al texto, la
presentacion sera espacio y medio, a un cuerpo de letra 12 (Times New Roman) 6 10

(Arial), en DIN-A4 con magenes laterales, superior e inferior de 25mm.

El texto del manuscrito debera ajustarse a un maximo de 10 péaginas. Las tablas,
graficos, cuadros o imagenes se enviaran aparte del texto debiendo estar numeradas y
acotadas segun el orden de aparicion en el texto y conteniendo titulo, leyenda o pie de
foto segun proceda, no aceptando mas de tres tablas, graficos, cuadros; y no mas de
dos fotos 0 imagenes. Se intentara restringir al maximo el nimero de abreviaturas y

siglas, que se definirAn cuando se mencionen por primera vez.

Las paginas se numeraran consecutivamente, desde la pagina del titulo, en el &ngulo
superior o inferior derecho. Todos los articulos tendran que incluir un resumen, que no

excederd de 150 palabras y entre 3y 10 palabras clave, en castellano y en inglés.

La Bilbiografia utilizada en la elaboracion del manuscrito debera ir acotada a la largo
del texto, con numeracion correlativa mediante nimeros ardbigos que se colocara

entre paréntesis en el texto, con el mismo tipo y tamafio de letra que la fuente
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utilizada. Deberd asmismo estar referenciada en su apartado correspondiente
(Bibliografia) segun las Normas de Vancouver (Ultima revision traduccién 30/07/2012).

Estructura de los articulos de investigacion

Son articulos que plasman los resultados de un estudio relacionando con los cuidados
enfermeros que aporten nuevos conocimientos sobre un tema concreto o que confirme
o refute hipétesis ya planteadas. Deberan respetar la estructura propia de todo trabajo
cientifico y conratan de:

1. Paginal del titulo: en la que figuraran el nombre y dos apellidos de los autores,
departamento e institucion a las que deba ser atribuido el trabajo, y nombre y direccion

completa del autor responsable de la correspondencia.

2. Resumen y palabras clave: Deberan aparecer en la segunda pagina. La extension
maxima del resumen sera de 250 palabras. Debe de ser comprendido sin necesidad
de leer total o parcialmente el articulo. Debe proporcionarse en castellano e inglés y
debe aparecer estructurado en los siguientes encabezados: Objetivos, Material y

Métodos, Resultados y Conclusiones.

Las palabras clave se indicaran al pie del resumen, en castellano e inglés. Su nimero
oscilara entre 3 y 10 debiendo utilizarse las incluidas en la lista del Medical Subjects
Headings (MeSH) de Index Medicus.

3. Introduccion: Debe definir claramente los objetivos del estudio y resumir la

justificacion del mismo sin profundizar excesivamente en el tenma.

4. Material y métodos: Se han de especificar el disefio, la poblacion y la muestra, las
variables estudiadas, los instrumentos para la recogida de datos, estrategias para
garantizar la fiabilidad y la validez de los mismos, asi como el plan de andlisis,
concretando el tratamiento estadistico. Debe constar espresamente los aspectos

éticos vinculados a los diferentes disefios.

5. Resultados: Deben ser claros y concisos, iniciar con una descripcion de los sujetos
estudiados, posteriormente con el analisis de los datos obtenidos, sin interpretacion de
los mismos. No repetir en el texto los datos expuestos en las tablas o gréficos y

destacar o resumir sélo las observaciones mas destacables.
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6. Discusion y conclusiones: Sin repetir los datos expuestos en el apartado anteior, se
debera explicar el significado de los resultados, las limitacines del estudio y las
implicaciones en futuras investigaciones. También se compararan los resultados con
otros trabajos similares. No se reflejardn mas conclusiones que las que se apoyen

directamente en los resultados.

7. Agradecimientos: Deberan dirigirse a las personas o instituciones que han
contribuido con cualquier tipo de financiacion o ayuda, siempe que sea pertinente y

ocupando un maximo de 5 lineas.

8. Bibliografia: Las citas bibliogaficas deberan ir acoatdas a lo largo del texto, con
numeracion correlativa mediante nimeros arabigos que se colocaran entre paréntesis
en el texto, con el mismo tipo y tamafio de letra que la fuente utilizada. Deberan estar

referencadas segun la Normas de Vancouver (Ultima revision traduccién 30/07/2012).

9. Tablas y figuras: El contenido de este apartado se ajustara a lo indicado con

anterioridad en el punto Normas Generales para la Presentacion de Articulos.

En el caso de investigaciones de corte cualitativo, la estructura puede requerir
modificaciones con respecto a la expresada anteriormente, debiendo adecuarse a los

requisitos de este tipo de abordajes.
Secciones

Editoriales: Articulos de opinidn que versaran sobre aspectos de espcial interés para la
enfermeria oncolégica por su trascendencia o actualidad. Su elaboracion sera siempre

por encargo expreso del Comité Editorial.

Revisiones de la literatura: Trabajos de recopilacion y revision de la bibliografia méas
actualizadas sobre un tema determinado, y en las que los autores efectuaran un
gjercicio de comparacion e intrepretacion aportando su propia experiencia. La
estructura del articulo comprenderda Introduccion, Desarrollo, Conclusiones y

Bibliografia empleada.
Proceso editorial

Enfermeria oncoldgica acusaré recido de todos los articulos que le sean remitidos. Los
articulos serd sometidos a valoracién por el quipo editorial y por evaluadores externos,

intenado que el proceso no supere los seis meses. El Comité Editorial puede soliciatr a
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los articulos enviados para revision no se ajusten a las presentes normas de
publicacion.

El envio de un articulo a la revista implica la aceptacion de las presentes normas de
publicacion y de la decision final acerca de la aceptacion o rechazo del articulo para
publicar.

Los articulos deben ir acompafnados de fotografias digitalizadas y originales (libres de
derechos de difusiébn o con el permiso necesario para reproducir instantaneas de
personas, entidades o instituciones), con un tamafio aproximado de 10 x 15 cm.
Igualmente irdn referenciadas en el texto y con pie de foto para la comprension del
mismo. La Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica declina cualquier
responsabilidad de la no verecidad de la fuente bibliografica expresada por el autor y

en el caso de que estén protegidas con copyright.

La Direcciéon y Redaccion de Enfermeria Oncolégica no se responsabiliza de los

conceptos, opiniones o afirmaciones sostenidas por los autores en sus trabajos.
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