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Introduccion

1.- INTRODUCCION

El estudio “El paciente oncoldgico” es una investigacion cualitativa en la que se
analizan las vivencias y experiencias del paciente con cancer desde tres perspectivas
diferentes: el propio paciente, la familia y los profesionales sanitarios. La realizacion de
esta investigacion ha comportado la utilizaciéon de metodologia cualitativa, con la
finalidad de obtener la mayor cantidad de informacién posible de los distintos
participantes en el proceso asistencial del paciente con cancer. Asimismo, la obtencion
de informacion, a partir de la narracion de las experiencias de los pacientes, familias y
profesionales y de la discusion grupal de las mismas se realiza en diferentes etapas y
mediante la utilizacion secuencial o simultanea de diferentes técnicas cualitativas. Este
abordaje polietapico permite acotar la obtencion de informacién a un conjunto de areas
especificas de interés conceptual desde las diferentes perspectivas de analisis. También
contribuye a garantizar una mayor validez y fiabilidad de la informacion obtenida, al
validar los resultados obtenidos por una técnica especifica mediante otras técnicas. En el
grafico 1 se puede comprobar cudl ha sido la aproximacién conceptual al paciente

oncologico como objeto de estudio.

Los autores de esta investigacion no han encontrado estudios similares publicados en la
literatura cientifica ni antecedentes del mismo en Espafia. Aunque si se han identificado
estudios que se aproximan a las necesidades y experiencias de los pacientes con cancer

utilizando técnicas cualitativas (1-6), no se han encontrado investigaciones publicadas



Introduccion

que realizaran una aproximacion metodologica al proceso vivencial y asistencial desde

diferentes perspectivas, utilizando diversas técnicas cualitativas en distintas etapas.

Este trabajo ha sido promovido y supervisado por FUNDSIS y llevado a cabo por la
Fundaci6 Biblioteca Josep Laporte (FBJL) y Strategic con la colaboracion institucional
del Institut Catala d’Oncologia (ICO), Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC)
de Madrid y Granada, y el Hospital Virgen del Rocio de Sevilla. La Dra. Maria Dolors
Navarro de la Agencia d’Avaluacié de Tecnologia i Recerca Mediques ha participado
en el asesoramiento metodologico del estudio y en la elaboracion de manuscritos. La
investigacion ha sido patrocinada por la Unidad de Oncologia de Novartis
Farmacéutica, S.A. El estudio se ha llevado a cabo en Barcelona (BCN), Madrid

(MAD), Granada (GRA) y Sevilla (SEV).
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2.- OBJETIVOS DEL ESTUDIO

v Obtener informacién sobre las actitudes, vivencias, percepciones, valoraciones,
demandas, conductas y expectativas de los pacientes con céncer respecto a la
experiencia vivida de su enfermedad, incluyendo el proceso asistencial que va desde
el reconocimiento de los primeros sintomas hasta la fase posterior al tratamiento o

de controles.

v" Identificar necesidades de informacion asi como de atencidén sanitaria y social

expresadas por los enfermos, familiares y profesionales.

v’ Valorar el nivel de autonomia y de corresponsabilidad de los pacientes, familiares y
profesionales en el proceso de toma de decisiones a través de las diferentes etapas de

la enfermedad.

v Obtener informacion sobre las vivencias, actitudes, valoraciones y demandas de los

profesionales sanitarios implicados en el proceso asistencial del cancer.
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3.- DISENO DEL ESTUDIO

El estudio se realizd en dos etapas:
v' Primera etapa: Estudio en pacientes y familiares —-Mayo 2002-Abril 2003—

v' Segunda etapa: Estudio en profesionales de la asistencia oncologica —Junio-

Septiembre 2003—

En la primera etapa se aplico una estrategia de obtencion de informacion secuencial en

tres fases a través de técnicas cualitativas:

v' Primera fase: Entrevistas semiestructuradas n= 58 pacientes
v" Segunda fase: Historias de vida n= 10 pacientes

v' Tercera fase: Grupos focales n= 6 grupos

En la segunda etapa se adoptd una estrategia de obtencion de informaciéon simultanea

mediante dos técnicas cualitativas:
v Grupos focales n= 5 grupos

v" Entrevistas semiestructuradas n= 11 entrevistas
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4.- AREAS DE ESTUDIO

Con el proposito de aproximar la metodologia empleada al objeto de estudio, se
definieron cinco areas especificas de estudio con las que guiar el proceso de
investigacion y responder asi a los objetivos genéricos citados con anterioridad. Esas

areas de estudio fueron:
1.- Significado y vivencias del cancer.
2.- Experiencia en las diferentes fases del ciclo evolutivo de la enfermedad:
e Pre-diagnoéstico
e Diagnostico
e Tratamiento
e Post-tratamiento o control
3.- Experiencia y valoracion de la asistencia sanitaria proporcionada o recibida.
4.- Necesidades de informacion y valoracion de la informacion recibida

5.- Impacto en el entorno: familiar, social, relacional, laboral y econémico.
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5.- METODOLOGIA DE ESTUDIO

5.1.- Captacion de pacientes, familiares y profesionales

La primera etapa de pacientes y familias se llevd a cabo en Barcelona (n=37), Madrid
(n=14) y Granada (n=7). El proceso de captacion se realiz6 en Barcelona a través del
ICO, y en Madrid y Granada por las sedes provinciales de la AECC. La segunda se
etapa se llevo a cabo en Barcelona, Madrid y Sevilla. En las dos primeras ciudades el
proceso de captacion se realizd mediante la intervencion de las organizaciones antes
citadas con la colaboracion de Strategic y FBJL, mientras que en Sevilla la captacion de

profesionales de toda Andalucia se lider6 desde el Hospital Virgen del Rocio.
5.2.- Estructura muestral
a) Entrevistas semiestructuradas en pacientes —primera etapa—

Se disend una plantilla con 64 casos posibles, estratificados segun criterios de
segmentacion especificos: tipo de cancer, sexo, grupo de edad, fase de la
enfermedad —tratamiento estdndar ya iniciado o paciente libre de enfermedad en
periodo de control-- o tratamiento en fase de recidiva o en céncer avanzado--, y
disposicion del entrevistado para participar en el estudio. El objetivo de este disefio
fue el de incluir el mayor nimero de casos que contemplaban el universo global de
posibles realidades prondsticas. Se captaron un total de 59 casos distribuidos de la

forma indicada en el grafico 2.
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b) Historias de vida en pacientes —primera etapa—

Se seleccionaron 10 entrevistados representativos a nivel tedrico de la fase de
entrevistas semiestructuradas, siguiendo los mismos criterios de segmentacion antes
citados, pero acotando el hecho de que constituyeran una buena representacion de
los 59 casos estudiados en la fase de entrevistas semiestructuradas. La distribucion

de los casos fue la siguiente:

e 3 cancer de mama

e 2 cancer de prostata

e 2 cancer de pulmon (1 hombre, 1 mujer)

e 2 cancer linfatico (1 hombre, 1 mujer)

e 1 cancer colorrectal (1 hombre)
Las entrevistas en profundidad a estos 10 casos se realizaron en Barcelona.
¢) Grupos focales en pacientes y familias —primera etapa—

Se realizaron en una muestra de sujetos diferentes a los estudiados en las entrevistas
semiestructuradas y en los testimonios o historias de vida. Se incluyeron dos grupos
de pacientes (BCN, MAD), dos grupos de familiares (BCN, MAD) y dos grupos de
pacientes y familiares (BCN, GRA).

d) Entrevistas semiestructuradas a profesionales

Esta fase se orientd a la captacion de informacidon en profesionales situados en
posiciones de gestion y administracion: 5 jefes de servicio de oncologia y cuidados
paliativos, 1 director médico, 1 director de departamento de psicologia, 1
supervisora de enfermeria, 1 profesional de la evaluacion de procedimientos
oncologicos, 1 coordinador de voluntarios y 1 miembro destacado de la AECC. Las

entrevistas se realizaron en BCN (n=5), MAD (n=5) y SEV (n=1).
e) Grupos focales de profesionales

Esta fase tuvo como objetivo captar informacion de los profesionales implicados en
la asistencia directa a los pacientes con cancer. La distribucién de estos grupos fue
la siguiente: 3 grupos correspondian a médicos representativos de especialidades

oncolégicas e implicados en el diagnostico y tratamiento del cancer (BCN, MAD,
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SEV), 1 grupo de profesionales de la atencion psicoldgica y sociosanitaria (BCN) y
1 grupo mixto de médicos de atencion primaria y de oncédlogos (BCN). La

composicion de los grupos fue la siguiente:

e Grupo oncologia BCN: 2 radioterapia, 2 oncologia clinica y 1

hematologia.

e Grupo oncologia MAD: 3 oncologia clinica, 2 hematologia, 2 paliativos,

2 hematologia, 2 oncologia genética y 1 radioterapia.

e Grupo oncologia SEV: 5 oncologia médica, 1 neumologia, 1 paliativos, 1

cirugia y 1 radioterapia.

e Grupo psicologia-sociosanitario: 2 enfermeria, 1 PAES o atencién
domiciliaria, 1 psicologia, 1 fisioterapia, 1 administracién y 1 asistencia

social.

e (Grupo mixto atencion primaria - oncologia: 4 oncologia y 3 atencion

primaria.
5.3.- Técnicas cualitativas
a) Entrevistas semiestructuradas

Entrevistas realizadas en el domicilio del paciente, excepto algunas realizadas en el
Institut Catala d’Oncologia a pacientes que manifestaron esta preferencia, y las
llevadas a cabo a profesionales que tuvieron lugar en el lugar de trabajo del
entrevistado. Las entrevistas se llevaron a cabo por parte de entrevistadores senior,
entrenado en el propdsito del estudio y en la técnica de la entrevista, incluyendo un
total de 10 entrevistadores liderados por un investigador experto en entrevistas de
este tipo que dirigi6 el equipo que realizé todo el trabajo de campo de la
investigacion. Todos los entrevistadores siguieron un mismo guion realizado en base
a un conjunto de preguntas abiertas dirigidas a complementar los objetivos
genéricos del estudio en las areas antes mencionadas. La entrevista duraba entre 90
y 120 minutos y era registrada en una cinta magnetofonica. El guion utilizado en las
entrevistas a profesionales incluyd preguntas obtenidas de las experiencias

estudiadas en la investigacion realizada en los pacientes y familiares.
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b) Historias de vida

Se realizaron mediante la aplicacion de dos técnicas cualitativas complementarias: la
entrevista en profundidad y la observacion participante. Las entrevistas duraron 120
minutos y se prolongaron entre 3 y 4 sesiones sin grabacidn magnetofonica.

Participaron 4 entrevistadores liderados por el director del trabajo de campo.
¢) Grupos focales

Se explor6 la dindmica del grupo mediante la interaccion de sus miembros entre si 'y
siguiendo un guion que respondia a los objetivos genéricos del estudio y que se
adaptaba a la composicion del grupo. En los grupos de profesionales se presentaron
los resultados del estudio en pacientes y familiares. La duracion de los grupos era de
150 minutos con un descanso de 15 minutos y fueron grabados con cinta
magnetofonica. Los grupos focales se realizaron en las oficinas de Strategic -BCN y
MAD— y en hoteles -GRA y SEV--. Participaron 2 profesionales por grupo —
moderador y observador no participante-- focal hasta un total de 4 profesionales

diferentes en el conjunto de grupos liderados por el director del trabajo del campo.
5.4.- Analisis de la informacion

La informacion grabada fue transcrita y analizada e interpretada por el equipo de
investigacion que realizd el trabajo de campo siguiendo las técnicas de analisis
propias del método cualitativo. La descripcion de dichas técnicas y su aplicacion a
los estudios de pacientes y profesionales de la salud pueden verse en la bibliografia

de este trabajo.(7-13)
5.5.- Participacion y proteccion de los pacientes

Los pacientes, familiares y profesionales que han participado en el estudio han sido
informados previamente de los objetivos del mismo y en el caso de los pacientes se
ha solicitado un consentimiento firmado por escrito. Estos documentos se adjuntan
en el anexo 1. Asimismo, los pacientes y familiares han dispuesto de una linea de
teléfono movil abierta 24 horas con el principal investigador del estudio para
cualquier consulta o informaciéon que necesitaran al respecto. Los principales
investigadores del estudio garantizan la confidencialidad y anonimato de los
participantes. El registro de datos se mantiene en la FBJL. Los profesionales que

participaron en el estudio fueron gratificados con tres libros por su participacion en
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el mismo. A todos los participantes en el estudio les serd proporcionado un resumen
de los resultados del mismo. No se ha gratificado ni compensado econdmicamente a

los participantes del estudio.
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6.- RESULTADOS

6. 1.- Significado y vivencias del cancer.

El cancer supuso para la mayor parte de los participantes un proceso de cambio y
ruptura en la vida cotidiana. Los principales elementos que configuraron este proceso de

despersonalizacion serian:
v" La aparicion de la idea de la muerte y el sentimiento de amenaza vital.

v" La nocion del cancer como enfermedad tabt, lo que aisla a el enfermo de su

entorno.

v" La iniciacion de un proceso de despersonalizacion, donde destaca la aparicion

del “yo-cancer” como signo que define la personalidad del paciente.

v Cambios de caracter y humor: de depresivo a euférico, asociados al momento

concreto o a las etapas por las que sigue el ciclo evolutivo de la enfermedad.

Algunos de los comentarios expresados por los participantes en el estudio que reflejan

estos elementos fueron:

v’ “esvida o muerte”
v “decir cancer es igual a sentencia de muerte”
v “la palabra es algo horroroso”
v

“es tabu

-21 -
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Estos cambios se visualizan por la adopcion de un conjunto de actitudes psicologicas
que llevan a conductas de evitacion-negacion o de racionalizacion del proceso, por
unaparte y, por otra, a trastornos de tipo depresivo y/o ansioso. Destaca en el cambio de
personalidad una resignificacion del sentido del tiempo que se traduce en actitudes

especificas, como son:

v’ la urgencia: “es una enfermedad que si la dejas no tiene solucion pero que si

apuras y la coges a tiempo te salvas”™

v" la superacion de etapas o fases de la enfermedad: “es algo que tienes que vivir

por etapas”

v' la incertidumbre vital: “no te puedes pasar el tiempo en dar pena, no sabes qué

te va a pasar, es como vivir en suspense”’

v' la aceptacion de los horarios: “lo importante es tratar el cancer, tanto da que te

hagan esperar”

Este sentido de percepcion temporal se pone de manifiesto de forma distinta en los
profesionales, por ejemplo ante la existencia de multiples pacientes a los que atender:
“el tiempo es justo para informar, pero quizas minimo” o la existencia de una cierta
presion asistencial: “no hay tiempo para dedicarle a los pacientes y mucho menos a los

familiares”.

La experiencia vivencial con el cancer también queda determinada por otros factores
tales como: la edad, el estadio evolutivo, las experiencias previas con la enfermedad y el
momento de aparicion de la misma. Estas variables permiten determinar los dos perfiles
actitudinales que denominaremos autonomo y dependiente. El perfil autonomo
corresponderia a un paciente joven, con inquietudes intelectuales, que mantiene
vinculos sociales y que estd informado. Se plantea el cancer como una experiencia de
aprendizaje, lo cual reduce su nivel de ansiedad. Por el contrario, en el otro extremo, se
situaria un perfil méas dependiente, correspondiendo a un paciente mayor, con mas
dificultades para establecer y mantener relaciones sociales y con pocos recursos
emocionales personales. Su actitud frente a la enfermedad seria de sufrimiento, lo que le

generaria un nivel de ansiedad elevado.

Se ha de incidir también en que la experiencia de los participantes en el estudio permite

diferenciar dos aspectos como determinantes en la significacion vivencial del cancer.
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Estos aspectos serian: el nivel de relaciéon o vinculos sociales del paciente, a mas alto
mejor estado de animo, y el tipo de cancer. Con respecto al primer factor, las situaciones
de estigmatizacion y/o de auto-estigmatizacion, asi como de aislamiento, determinan un
mayor nivel de alteracién emocional. En relacion al tipo de cancer, se distinguirian las

siguientes consecuencias:

v Leucemia — sensacion de alteracion fisica generalizada y dificultades de auto-

control
v Céncer de pulmén — sensacion de gravedad y de incapacitacion fisica

v' Céancer de mama y prostata — preocupacion con respecto a los signos de

identidad sexual
v" Céncer colorrectal — ansiedad asociada a la colostomia

Un aspecto importante a considerar en este estudio desde la informacion obtenida en los
grupos focales, estd relacionado con las diferencias en valoraciones y vivencias que

tienen los enfermos y sus familiares. Estas se resumen en la Tabla 1.

Las familias suelen contemplar la enfermedad y sus consecuencias desde una
perspectiva mas global y en un sentido mas longitudinal que el enfermo. Este ultimo se

suele orientar mas hacia las consecuencias del momento presente de la enfermedad.

La vision y valoracion que hacen los profesionales sobre las vivencias del cancer varian
en funcion de su nivel de implicacion asistencial. Asi, en los profesionales —oncologos,
ciruyjanos o radioterapeutas— que desarrollan su funcion hacia una accidn terapéutica
especifica, se visualiza la adopcion de un perfil y una conducta mas técnica. Esta actitud
estaria orientada hacia la resolucion de un problema especifico para el que estan
cualificados. Ello se traduciria en una actitud mas racionalizadora, expresada en frases
como: ““ cuando escucho la palabra no me significa nada”, ‘“dentro de la palabra
cancer hay tantas enfermedades y estadios, localizaciones diferentes, esta el paciente
que se puede curar y el otro que estd fatal, el 50% se muere”, o “para mi es una
palabra que significa trabajo y es necesario abstraer sentimientos”. Los profesionales
mas implicados en el cuidado de los enfermos son los que manifestaron sentimientos
mas empaticos con los mismos, verbalizados con expresiones del tipo: “es una espada

de Damocles”, “es algo oscuro, negro, que puede llevar a la muerte” o “es una

enfermedad que pese a que se ha avanzado genera mucho miedo”.
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De entre los perfiles profesionales destacan un conjunto de visiones comunes a todos
ellos. Entre las mismas, caben resaltar las dificultades para confrontar los aspectos
emocionales de la enfermedad y los sentimientos contradictorios generados por ésta,
como por ejemplo, el hecho de que el 50% de los canceres se curen lleva implicito que
el restante 50% se muere. En este sentido, hay una critica generalizada hacia la
consideracion mitica del cancer, que se visualiza en las siguientes expresiones: “‘es un
tabu, es necesario desmitificarla” o “nunca menciono la palabra, es una palabra dificil
de mencionarla, a veces miento, o digo veo una sombra sospechosa que se verificara
con el diagnostico histologico” . En estas expresiones también subyace tanto el riesgo

de mitificar el miedo como de crear falsas esperanzas.

Las contradicciones entre profesionales indican también el diferente rol que deben
adoptar al confrontar la enfermedad, asi como la evolucion emocional que ésta conlleva.
De esta forma, mientras los oncdlogos y profesionales del manejo clinico directo
expresan la necesidad de distanciarse emocionalmente de los enfermos y centrarse en la
enfermedad orgénica, los profesionales de cuidados paliativos y de enfermeria
manifiestan la necesidad de englobar los aspectos sociosanitarios y emocionales
asociados a la enfermedad. Este ultimo aspecto constituye una demanda de las
asociaciones que representan a los pacientes. Un caso digno de mencion lo constituyen
los médicos de atencidon primaria cuya vision podria resumirse en este comentario
realizado por uno de los participantes: “no sabes qué decirles, es mejor que sean los
profesionales de la oncologia los que hablen con ellos, éstos pueden darles soluciones,

luego si que nosotros podemos intervenir para apoyarles pero es dificil”.
6. 2.- Experiencia en las diferentes fases del ciclo evolutivo de la enfermedad:
a) Pre-diagnéstico

Esta fase resulta de gran importancia y es vivida de forma extrema por los pacientes, o
bien con ansiedad, temiendo lo peor, o con tranquilidad, quitdndole importancia.
Destaca el hecho de que algunos participantes sefialaron que esta fase se alargd mas de
lo previsto suponiendo una demora diagndstica, atribuible a la consideracion clinica de
los sintomas como causados por entidades menores. En todo caso, el periodo de tiempo
que conduce al diagnostico se percibe como un proceso largo, lento e incierto; en el que

aparecen las primeras quejas sobre los tiempos de espera, la informacion insuficiente y
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de respuesta tardia por parte de los servicios de atencion primaria. Este hecho se
expresaria con frases del tipo: “tienen poco tiempo y no te prestan atencion, solo les

preocupa aliviarte el sintoma” o “te sientes incomprendido”.
b) Diagnostico

Esta fase es el “momento del cancer o de la enfermedad”, en el que se confirma la
sospecha y se comunica el diagnostico. Se visualiza con expresiones del tipo “el/ cancer
toma entidad”. Los pacientes lo definen como una sensacion de “derrumbe inicial” a
partir de la cual se activa la lucha contra la enfermedad. Esto supone el inicio del
proceso ciclico de temor-desesperanza-resignacion-lucha-esperanza. El cancer se sitia
en los servicios de oncologia: “en donde el cancer puede ser nombrado y escuchado” o
“el lugar del cancer”. Desde la atencion primaria se promueve la derivacion del
paciente a los centros especializados. Los pacientes manifiestan que la incertidumbre
aumenta, sobre todo la asociada a los tiempos de espera. El proceso y modo de
comunicacion no es un proceso facil de realizar ni de recibir. Los pacientes demandan
mas tiempo de atencién oncologica y mas oncologos: “estdan desbordados, van de prisa,

los enfermos necesitamos que nos expliquen paso a paso”’.
¢) Tratamiento

Es la fase del ciclo de la enfermedad en la que ésta se aborda de forma activa y en la que
aparecen un conjunto de metaforas asociadas a la terapia y a los efectos secundarios o
las consecuencias de las mismas. Las metaforas asociadas a las terapias activas que

expresaron los pacientes eran:
v’ Cirugia: “cortar por lo sano”
Quimioterapia: “veneno que cura”

Radioterapia: “quema”

Inmunoterapia: “vacuna”

D N N RN

Transplante: “conejito de indias”, “deshumanizacion”
v Paliativos: “tratamiento del dolor”, “deshaucio”

Los efectos secundarios se consideran un “mal menor” 'y evidencian diferentes

metéaforas seglin el tipo de tratamiento:
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)

Tumorectomia: “sentimiento de castracion”, “duelo”

Alopecia: “pérdida de identidad”

’

v
v
v' Irradiacion: “destruccion”, “desgaste”
v

Astenia: “sentimiento de impotencia”

Existe una excesiva dependencia del paciente hacia los servicios sanitarios y, sobre
todo, hacia los oncologos: “el conjunto nos hace sentir confiados y contenidos”. A
pesar de ello, se hacen valoraciones negativas con respecto a situaciones y aspectos de
la terapia. Entre los mismos destacan los relativos a un exceso de pacientes y a una falta
de espacio: “mientras esperas tienes la sensacion de ser un numero, hay poca

intimidad”. Algunas familias participantes manifiestan un cierto desinterés asistencial

cuando el paciente entra en fase terminal.

Entre los profesionales, se haya una diferencia entre los oncologos orientados al
tratamiento de la enfermedad activa o recién diagnosticada y los que se orientan hacia
los cuidados paliativos. En este sentido, los médicos de paliativos inciden en la
importancia de incorporarse en el inicio de la terapia y no en la fase final: “cuando no se
puede hacer nada mas”. Se distinguen las dos fases de tratamiento, la activa orientada a
“luchar contra la muerte” y la paliativa dirigida a “cuidar la vida que lleva a la

muerte”.
d) Post-tratamiento o control

La fase de control se relaciona con el temor a revivir la experiencia asociada al
diagnostico y al tratamiento. También se caracteriza por el aumento del nivel de
ansiedad de los dias previos a la visita o a las pruebas. El horizonte de supervivencia se

plantea en 5 afios.

Una caracteristica importante de este periodo es la visualizacion de las contradicciones
existentes entre pacientes y familias a lo largo del ciclo de la enfermedad y en especial

sobre el tratamiento de la misma. Estas se resumen en la Tabla 2.
6.3.- Experiencia y valoracion de la asistencia sanitaria proporcionada o recibida.

La elevada valoracion positiva que hacen los pacientes de los servicios de oncologia
determina el denominado “concepto pediatrico de la asistencia oncologica”, que define

la sensacion de tranquilidad y confianza que transmiten hacia los pacientes. Los
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pacientes y familiares expresan una contradiccion importante al valorar positivamente
los servicios de oncologia —mas centrados en confirmacioén diagnoéstica y terapia— y
negativamente los de atencion primaria o especializada —mas orientado al diagnostico.
Esta valoracion negativa viene condicionada sobre todo por las demoras en el
diagnostico, los elevados tiempos de espera y, por lo tanto, de incertidumbre, asi como
un enlentecimiento en el proceso de derivacion. Esta insatisfaccion se extiende a la
ausencia de coordinacion asistencial. La valoracion positiva del oncélogo por parte de
los pacientes promueve una idealizacion de estos profesionales al que se hallan
vinculados con un importante grado de dependencia emocional. Ello es debido a que al
oncologo se le atribuye la capacidad de actuar frente al cancer y el liderazgo de un

equipo “que le respalda”.

La familia adopta una postura mas critica hacia la atencion sanitaria recibida y se siente
al margen del proceso terapéutico y se considera poco informada: “mi madre cuando
viene de la quimioterapia, se encuentra muy cansada, a veces esta muy mal y no sé a
quién recurrir en ese momento”. Los familiares demandan mas informacién y mas
conocimiento en como cuidar los aspectos psicologicos o sociales asociados de la
enfermedad. Asimismo, destacan los aspectos positivos de la asistencia, sobre todo los

asociados al buen trato.

Un elemento controvertido de la valoracién que hacen pacientes y familiares de la
asistencia es la determinacion del rol de los grupos de ayuda mutua. Asi, hay pacientes
que expresan su temor a formar parte de un grupo de estas caracteristicas “para qué voy
a ir a un grupo, para que todos nos quejemos, seria peor’”, mientras que hay enfermos
que valoran muy positivamente las acciones de apoyo de la AECC. Incluso hay

pacientes que consideran que los grupos serian mas idoneos para los familiares.

Los profesionales consideran que ha habido una mejoria importante en la asistencia
oncologica proporcionada en Espafa. Sin embargo, hay tres aspectos en los que ésta
debe mejorar: la incertidumbre asociada al proceso diagnostico-terapéutico, el abordaje
integral incluyendo diferentes especialidades en el manejo clinico del enfermo, y la
coordinacion con los servicios de atencion primaria. Estas posibilidades de mejora se
expresan de formas similares a lo largo del estudio por diferentes participantes: “se

mejoraria con una buena gestion de recursos y una buena coordinacion de los

circuitos”, “el Comité de Tumores acorta los tiempos de espera mediante una accion
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transversal”, “es importante que la atencion psicosocial se haga desde el principio” o

“el problema para una atencion integral es poner mas psicologos”.

Una de las posibles alternativas que plantean los profesionales a la organizacion de la
asistencia oncoldgica es su transformacion desde una asistencia jerarquizada centrada en

el oncologo a una asistencia en red liderada por el oncologo.
6.4.- Necesidades de informacion y valoracion de la informacion recibida

Las experiencias recogidas en el estudio permiten hipotetizar que en el encuentro
médico-paciente existe informacion pero no existe comunicacion, entendida esta ultima
como la capacidad de responder a las expectativas de informacién de pacientes y
familiares. La informacion se suele proveer de forma parcial, centrandose en la
enfermedad y su tratamiento, ignorando a veces aspectos tan importantes como los
efectos secundarios de la terapia. Los pacientes sefialan que la informacién se transmite
de forma secuencial y respondiendo al nivel de la demanda exigida. Esta situacion
determina la aparicion de un doble modelo de paciente segun adopte un rol autdbnomo o

dependiente. En la Tabla 3 se resumen estas diferencias.

En el caso del modelo autdbnomo, el paciente se muestra insatisfecho con la informacion
recibida e incluso buscan informacion sobre la enfermedad por medios alternativos a su
médico, mientras que en el segundo caso la valora como adecuada. Los profesionales
implicados en los niveles asistenciales relacionados con los cuidados de los pacientes
también manifiestan su disconformidad sobre la cantidad de informacidon proporcionada
y el modo de proveerla. Por parte de los oncélogos se considera que la provision
secuencial de la informacién permite una mejor asimilacion por parte del enfermo
mientras se va adaptando a la enfermedad. Los médicos de atencion primaria reconocen
tener poca informacién sobre el cancer y prefieren situar al oncologo en el centro del
proceso de informar. Las familias manifiestan su preocupacién por no recibir toda la
informacion que demandan y, se produce la paradoja de que en algunos casos estos

quieren mas informacion que los propios pacientes.

Las valoraciones que hacen los diferentes participantes del estudio ponen de manifiesto
la existencia de contradicciones y perspectivas diferentes en relacion al proceso de
informar. Asi, los oncélogos se sienten poco preparados para atender los aspectos

emocionales del enfermo mientras que los familiares y otros profesionales de la
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asistencia oncoldgica exigen mas informacion. También aducen la presion asistencial
como factor que dificulta una correcta comunicacion oncologo-paciente. En este
sentido, los profesionales reclaman mas formacién en habilidades de comunicacion. Sin
embargo, los pacientes, sobre todo los de perfil mas dependiente, confian en que lo que
hace el oncologo es lo adecuado. Esta situacion permite visualizar tres situaciones que
merecerian ser estudiadas con mas detalle: el derecho a no ser informado si asi lo pide el
paciente, el papel de la familia en el proceso de informacion y el rol de las otras

profesiones, distintas a la del oncélogo, en este proceso de informar
6.5.- Impacto en el entorno: familiar, social, relacional, laboral y econémico

Los diferentes participantes del estudio ponen de manifiesto el impacto de la
enfermedad en el entorno familiar, las relaciones sociales y en el retorno al trabajo. La
familia se erige en una entidad protectora del enfermo que, a su vez, se auto-recluye y se
convierte en protector de la familia. El cancer y la vision del cancer dificulta las
relaciones del enfermo con el entorno social. Es por eso que, desde una perspectiva
tedrica, se reivindica la enfermedad como una situacion de normalidad comparable al
hecho de padecer otras enfermedades: “cdncer como enfermedad, no como sentencia de
muerte”. Ello es debido a que el entorno social tiende a sobreproteger al enfermo:
“desde que tengo cancer mis amigos estan mas por mi, incluso me organizan viajes”, o
a mostrar sentimientos de temor e inseguridad: “siento que no saben como tratarme o
qué decirme”. Este temor aparece reforzado por la vision de las secuelas de la
enfermedad y/o los tratamientos. Ello genera una demanda de servicios de rehabilitacion
o paliacion de secuelas. Esta situacion se traslada al mercado laboral, donde en funciéon
de la edad, el tipo de trabajo y la situacion econdmica del paciente, se producen
situaciones de abandono, incluidas jubilaciones anticipadas, renuncias a posiciones de
promocion laboral o vivencias de estigmatizacion: “al quitarme el pecho ya no pude
recobrar mi puesto de secretaria de direccion por mi falta de atractivo” o “cuando me

incorporé me dieron un puesto de menor responsabilidad”.

En el estudio se manifiesta una mayor demanda de servicios de cuidados paliativos, de
atencion sociosanitaria y de apoyo psicologico. Este punto es comin a pacientes,

familiares y profesionales.
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7.- DISCUSION

Los resultados de este estudio permiten destacar la existencia de tres aspectos esenciales
para pacientes, familiares y profesionales: 1) los “significados” del cancer, 2) las
necesidades detectadas que no han estado satisfechas adecuadamente y que se
convierten en demandas explicitas y 3) la autonomia en el proceso de toma de
decisiones y su relacion con el concepto de apoderamiento o empowerment. Con
respecto a los significados del cancer, los resultados de este estudio ponen de manifiesto
la desestructuracion y cambio de personalidad de los enfermos. Esta situacion se
expresa por el concepto de “yo cancer”. Es desde esta perspectiva se visualiza el cancer
como un tema tabll en nuestra sociedad, lo que conlleva conductas de aislamiento y
estigmatizacion. Detras de este concepto subyace la fuerte asociacion entre cancer y
muerte. El tipo de cancer, la personalidad del paciente, la edad y el estatus social
determinard el grado de estigma asociado a la enfermedad en los pacientes. De esta
forma, la capacidad de mantener unas relaciones sociales efectivas y la de racionalizar
el problema contribuye a una mejor auto-percepcion del enfermo de céancer. La
enfermedad oncologica connota desde la perspectiva de los pacientes y los familiares
una alteracion emocional y social, aparte de la patologia orgadnica. Estas connotaciones
no se perciben por igual entre pacientes y familiares, existiendo diferentes visiones y

expectativas sobre el cancer y sus consecuencias.

El cancer también tiene sus significados en el ambito profesional. De esta forma, los

resultados de este estudio ponen de manifiesto tres perspectivas diferenciadas: atencion
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primaria, oncologia y cuidados paliativos, incluidos entre estos ultimos a todos los
profesionales implicados en los cuidados del paciente. En general, los profesionales
entrevistados y que asistieron a los grupos focales mostraron sus dificultades para
confrontar los aspectos emocionales de la enfermedad. En el caso de la atencion
primaria, los resultados del estudio indicaron la demanda para una pronta derivacion de
los pacientes a la asistencia especializada ofrecida por los servicios de oncologia. Los
profesionales de la atencién primaria consideraron que tenian poca informacioén “a
priori” y “a posteriori”, una vez el paciente entra en la fase de control de la enfermedad,
para atender apropiadamente las demandas de los pacientes y tomar las decisiones
clinicas adecuadas. Los profesionales de la oncologia parecen en este estudio como los
verdaderos protagonistas en el manejo clinico de la enfermedad. De esta forma, los
pacientes definieron el servicio de oncologia como el lugar donde “el cancer puede ser
nombrado y hablado”. Esta situacion se traduce en la aparicion de un vinculo de
dependencia emocional entre el paciente y el oncélogo, asi como la demanda de un

modelo “pediatrico” de asistencia oncologica.

La visién de los pacientes antes expuesta contrasta con la que tienen los oncdlogos.
Estos ultimos adoptan una actitud mas racionalizadora en el manejo clinico de la
enfermedad, centrandose mas en los aspectos técnicos relacionados con su diagnéstico y
el tratamiento. Sin embargo, los profesionales relacionados con los cuidados paliativos
y la asistencia sociosanitaria contemplaban el manejo clinico del enfermo con céncer
como un proceso global que precisaba un abordaje asistencial integral y coordinado. Un

modelo de abordaje global e integral se describe en el Grafico 3.

Otro aspecto de interés que se puede destacar de los resultados de este estudio es la
identificacion de necesidades no satisfechas por los sistemas sanitario y social. Es
importante resaltar que éstas necesidades eran expresadas de forma directa por los
diferentes agentes o stakeholders implicados en el manejo de la enfermedad —pacientes,
familias y profesionales-- sin que se produjera ninguna mediaciéon de ningin agente en
la relacion con los demas. Estas necesidades una vez detectadas se convierten en
demandas explicitas de mejora que deberian ser consideradas en el disefio de estrategias
sanitarias y de manejo clinico del enfermo de céancer. Todo ello contribuye al
apoderamiento o empowerment de los pacientes, por un lado, y de los profesionales,

por el otro. En este sentido, el concepto de apoderamiento asi como su expresion directa
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en los conceptos de adherencia al tratamiento, concordancia y toma de decisiones
compartidas estd intrinsecamente relacionado con la capacidad de lo sistemas sanitarios
y social en identificar y responder a las necesidades expresadas por los pacientes y los

profesionales.

Este estudio permite detectar un conjunto de necesidades especificas, entre las que
destacan: la demora diagnostica, sobre todo en atencion primaria, y los problemas de
coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales. Asimismo, se manifiesta un
déficit en la atencion emocional y, posiblemente, de ello surge la necesidad de

incorporar a los profesionales de cuidados paliativos desde el inicio del tratamiento.

Un elemento adicional en el manejo clinico del enfermo con céncer es la gestion de la
incertidumbre y sus consecuencias. Es, este concepto de la gestion de los tiempos de
espera y de las incertidumbres, uno de los que mas preocupa a los pacientes que han
participado en el estudio. Esta situacion obliga a una reflexion desde la provision de
servicios sanitarios sobre como disminuir la ansiedad asociada a la incertidumbre y la
espera. Los resultados de este estudio permiten hipotetizar que la gestion de los tiempos
de espera es mas importante para algunos pacientes que la informacion que reciben.
Respecto a este ultimo punto, el estudio pone de manifiesto dos demandas
complementarias: una mejor comunicacion desde los profesionales hacia los pacientes y
sus familiares, y la de implementar estrategias de formacion en habilidades de
informacién y comunicacion para los profesionales. Cabe destacar que esta demanda
surge tanto de los pacientes como de los profesionales, y que la evidencia de la
efectividad de esas estrategias queda avalada por un reciente ensayo clinico. (14)
Asimismo, los profesionales manifiestan que las dificultades en la provision de
informacion son mayores en un entorno de presion asistencial y de ansiedad e
incertidumbre por parte de pacientes y familiares. Es por ello que el proceso de
provision de informacién se produce de forma secuencial y adaptandolo a la capacidad
de asimilacion del paciente. A pesar de estos resultados, los estilos de comunicacion
entre pacientes y profesionales estan determinados por factores culturales (15), lo que
puede inhibir a los pacientes a proporcionar toda la informacion necesaria sobre su

enfermedad. (16)

Una deficiente comunicacion entre profesionales y pacientes estd asociada con una peor

calidad de vida, una maés alta insatisfaccion de los pacientes, aumento de estrés personal

-33 -



Discusion

y de desgaste profesional, discordancia entre las expectativas de pacientes y
profesionales, tendencias suicidas en los pacientes.(17-23) Esta necesidad de identificar
y atender las necesidades de los pacientes para poder mejorar la calidad de la asistencia
sanitaria proporcionada se ha puesto de evidencia en los escasos estudios sobre el tema
publicados en la literatura médica.(24) Asimismo, se deberian establecer en nuestro
pais guias para mejorar la relacion médico-paciente en la asistencia oncologica, como
ya existen en otros paises (25,26) y desarrollar estrategias orientadas a una mejor
formacion de los profesionales en habilidades de apoyo emocional y comunicacién.
Entre estas ultimas se pueden destacar seminarios educativos (27,28), sistemas de auto-
evaluacion de los encuentros médico-paciente (29,30), ensefianza a estudiantes de
medicina proporcionada por pacientes (31), la intervencion de mediadores (32) o
sistema de negociacion de expectativas.(33) Estas estrategias podrian favorecer una
mejor capacitacion o empowerment de los profesionales y su aplicacion es muy
importante, tanto en la asistencia oncoldgica como en la atencion primaria. (34)
También es importante considerar la necesidad de conseguir un balance apropiado entre
dar la informacién que mantenga la esperanza de los pacientes sin tener que ocultarles
toda la verdad.(35) No cabe ninguna duda que las caracteristicas de la relacion médico-
paciente con un tiempo de interaccion adecuado y dedicacion es requisito para mejorar
la comunicacion.(36) En este sentido, se ha de sabe valorar si los pacientes prefieren un

modelo de relacion terapéutica centrada en el paciente o en el médico. (37)

Finalmente, es importante tener en cuenta los factores que pueden promover una mayor
capacitacion o empowerment de los pacientes. Entre los mismos, destacan el hecho de
que el paciente entienda las caracteristicas de su enfermedad y, por lo tanto, esté
preparado para expresar preferencias (38,39 y tenga informacion sobre las opciones
terapéuticas y los efectos secundarios potenciales para poder tomar decisiones
informadas.(40) Los conceptos de concordancia (41) y adherencia (42) terapéutica
investigaciones especificas en el campo de la oncologia. Asimismo, los documentos de
voluntades anticipadas no parecen mejorar la comunicacion médico- paciente. (43) Un
elemento importante en la concepcion futura de la relacion médico-paciente es el papel
que puede jugar Internet y la evidencia al respecto indica que los pacientes mostraron
interés por conocer en los sitios web de los hospitales cuales eran los tiempos de espera,

los tratamientos que se ofrecian y direcciones de interés. (44)
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Este estudio tiene como principales limitaciones las inherentes a los estudios
cualitativos y observacionales, es decir, su capacidad se limita a la identificacion de
problemas y necesidades no satisfechas. Este tipo de estudios no evalia intervenciones
médicas o sanitarias. El disefio en multiples etapas y fases, y con diferentes técnicas
cualitativas y diversos entrevistadores tenia la funcion de reducir los sesgos asociados al

entrevistador o investigador y al uso de una sola técnica de recogida de informacion.

El disefio de investigaciones futuras deberian profundizar en aquellos aspectos que los
resultados de este estudio han detectado como necesidades insatisfechas. Entre estos
destacan, el conocimiento de los factores que determinan una mejor comunicacion
médico-paciente, la mejora de los procesos de informacion, detectar las necesidades y
expectativas de informacion de los pacientes, evitar la demora diagnodstica, favorecer
una adecuada coordinacion entre niveles asistenciales y reducir el estigma asociado a la
enfermedad. Estas investigaciones deberian valorar qué estrategia es la mas efectiva
para mejorar la formacion de los profesionales en habilidades de comunicacion y que
actitudes determinan una atencion personalizada de mejor calidad. Para ello se precisa
el disenio de estudios cualitativos explorando emociones y actitudes de pacientes y
profesionales, ensayos controlados y aleatorizados que evallien intervenciones
orientadas a mejorar la comunicacion médico-paciente, estudios en muestras mas

amplias y en tumores especificos, y el desarrollo de instrumentos observacionales.
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8.- GRAFICOS Y TABLAS

Grafico 1.- Diseiio conceptual del estudio

Entrevistas

FAMILIAS
PACIENTES

PACIENTE
DE CANCER
Y SU
CONTEXTO

PROFESIONALES

Entrevistas Grupos focales
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Grafico 2.- Distribucién de casos

Graficos y tablas

Los casos sefialados en colores, correspondarbl kentrevistas realizadas en la 12 fase

de la Primera Etapa del estudio

Azul = Barcelona, Verde = Granada y Ocre = Madrid.

Mama Prostata Pulmoén Colorectal reucemia/Linfatico
Sexo Edad Fase 12 Fasg22 Fase|12 Fagp 22 FJSE&S‘E 27 Fase 12 Fase 22 Fase 12 Fage 22
<35 1R 5 17 25 33 41 49 57 4
35-49 2 6 | 6R 18 26 34 42 | 42R 50 58 10
Q
50-65 3 7| 7R 19 27 35| 35R | 43 | 43R 51 59 11
>65 4 8 20 28 36 44 52 60 4
<35 9 13| 13R 21 29 37 45 53 | 53R 61 7
35-49 10 14 22 30 38 46 54 62 6
(e}
50-65 11| 11R 15 23| 23R 31 39 47 55 63 9
>65 12 16 | 16R 24 32 40 48 56 64 8
Total 5 6 4 5 6 5 8 8 8 4 59
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Tabla 1.- Diferencias entre pacientes y familiares sobre la vivencia de la

enfermedad

Pacientes

e Vision parcial.
e Esperanza.

e Lucha.

e Cancer = azar.

Familias

e Vision global.

e Realista.

e Sufrimiento.

e Cancer = incidencias
factores psicogenéricos y
ambientales.

Tabla 2.- Diferencias entre familiares y pacientes sobre el tratamiento

Pacientes

¢ Vision individual.

e Gravedad enfermedad.

e Ambulatorio = “club social”.
e Asistidos.

Tabla 3.- Perfiles de respuesta al cancer

Familias

e Vision relacional.

e Consecuencias tratamiento.
e Ambulatorio = “asilo”.

e Desatendidos.

Perfil “Autonomo”

e Mas en paciente joven.

¢ Nivel relacional-social alto.
e Inquietudes intelectuales.

e Informado.

-

APRENDER DEL CANCER
Paciente menos angustiado.

(Cuenta con capacidades yoicas para
afrontar ansiedades de muerte).

Perfil “Dependiente”

e Mas en paciente mayor.
¢ Nivel relacional-social bajo.
e Pocos recursos personales.

-

SUFRIR EL CANCER
Alta ansiedad.
(Fallo en la capacidad de afrontar

ansiedades de muerte).
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Grafico 3.- Abordaje integral del cancer
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Barcelona, 15 de mayo de 2002

La Fundacién Salud, Innovaciéon y Sociedad; la Fundacion Biblioteca Josep Laporte vy la
Universidad Auténoma de Barcelona junto con la empresa de Investigacion y Consultoria
Strategic v la colaboracion del Institut Catald d'Oncologia y asociaciones de pacientes estan
realizando un estudio para conocer la situacion vivida por las personas con cdncer, sus
experiencias, actitudes, vivencias y conductas ante el entorno familiar, laboral, social y
sanitario al gue se han de enfrentar.

Se le ha invitado a participar de forma voluntaria en este estudio porque es para Nosotros
muy importante poder contactar directamente con la opinion de personas que estan
viviendo esta situacion y asi, entender mejor de qué forma se podrian solucionar algunos
aspectos relacionados con el bienestar y la calidad de vida de los pacientes actuales vy
futuros.

El hecho de participar en este estudio no le causard ningun dano, la informacién que usted
nos proporcione se utilizard de forma estrictamente confidencial para los propdsitos del
estudio y su nombre no saldrd en ningun documento. Ademds, usted seguird utilizando el
sistema sanitario, los cuidados y el tratamiento que sus médicos le aconsejen, igual que lo ha
estado haciendo hasta ahora.

Usted tendrd a su disposicion el teléfono 606465754 en el que uno de los codirectores del
estudio (Dr. Albert J. Jovell) estard a su diposicion para aclarar cualquier pregunta, duda o
informacién que necesite respecto a su participacion en este estudio.

Le agradecemos de antemano su amabilidad, deseando que entre todos consigamos la
finalidad de mejorar la atencién sanitaria y social de los enfermos de cancer y sus familias.

Dr. Albert J. Jovell Dr. Juan José Artells
Director General Director General
Fundacio Biblioteca Josep Laporte Fundacion Salud, Innovacion, Sociedad

Fundacio Biblioteca Josep Laporte Fundacion Salud Innovacion Sociedad

Carrer Sant Antoni Maria Claret, 171 Principe de Vergara, 40 dplo. - 26001 Madrid
08041- Barcelona Gran Via Corts Calalanes, 764, 4a pl- 08013 Barcelona
Tel, 934335032 - Fax, 934335036 Tel 93 306 46 12-93 231 3220

foll.informacic@fbjoseplaporte.org fundacionsis. phesba@pharma.novartis.com
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FORMULARIO DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO DEL PACIENTE

El estudio "ACTITUDES, VIVENCIAS Y CONDUCTAS DEL PACIENTE CON CANCER" se estd llevando
a cabo bajo la direccidn técnica de Strategic con la coordinacion y direccion cientifica de la
Fundacion Biblioteca Josep Laporte v la Universidad Autbnoma de Barcelona promovido por
la Fundacion Salud, Sociedad y Vida. En dicho estudio se ha creado un comité cientifico del
gue forman parte las entidades colaboradoras de este estudio: L'Institut Catald d'Oncologia y
asociaciones representantes de los pacientes.

Su objetivo principal es conocer qué sienten y experimentan los pacientes con cancer ante la
situacion que viven. Esta informacion es muy importante para poder determinar de qué
forma se podrian solucionar algunos de los problemas por los que estas personas estdn
pasando a causa de su enfermedad.

La participacion en este estudio es voluntaria. Para poder participar en el mismo, ademds, ni
usted ni sus familiares directos han de ser profesionales sanitarios. Haon de ser mayores de
edad y consentir por escrito a la participacion en el mismo.

Si usted decide participar en el estudio, un socidlogo o psicologo del equipo de
investigadores se pondrd en contacto con usted para hacerle una entrevista el dia y a la hora
que a usted le vaya bien.

La entrevista se grabard para facilitar después el andlisis de la informacion. Todo 1o que se
hable en dicha entrevista serd estrictamente confidencial y se utilizard solamente para los
objetivos de este estudio. Su nombre no saldrd identificado en ningln documento.

Después de realizar dicha entrevista, a algunos participantes se les pedird que hagan una
segunda entrevista.

Usted puede dejar de participar en el estudio en el momento que lo desee sin que eso tenga
ninguna consecuencia para usted.

En cualguier momento del estudio, usted puede solicitar informacién sobre el mismo o sobre
algun aspecto o duda que desee solucionar, llamando al Dr Aloert J. Jovell al teléfono
606465754,

Al finalizar el estudio, usted recibird un resumen de los resultados del mismo.

Las conclusiones a las que se llegue en este estudio podrdn beneficiar a personas como
usted que estén pasando por situaciones similares a causa de su enfermedad. Por este
motivo, es muy importante para nosotros contar con su colaboracion.

Muchas gracias por el tiempo que nos ha dedicado al leer este documento.

Fundacio Biblioteca Josep Laporte Fundacion Salud Innovacion Sociedad

Carrer Sant Antoni Maria Claret, 171 Princi /ergara, 40 dplo. - 28001 Madrid
08041- Barcelona Gran Via Corts Catdlanes, 764, 4a pl- 08013 Barcelona
Tel, 934335032 - Fax, 934335036 Tel 93 306 46 12-93 231 3220

fioll.informacic@fbjoseplaporte.org fundacionsis. phesba@pharma.novartis.com
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ESTUDIO
"ACTITUDES, VIVENCIAS Y CONDUCTAS DEL PACIENTE CON CANCER*

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO (NOMDIE Y APREIIAOS) ..vvviiiiiiiiiiiii i

He leido la hoja de informaciéon que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

HE NADIAO COM it e
Comprendo gue mi participacion es voluntaria,
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

Cuando lo desee

Sin tener que dar explicaciones
Sin que ésto repercuta en mis cuidados médicos habituales

Acepto libremente participar en el estudio.

Fecha (dio/mes/ano) Firma del participante

Fundacio Biblioteca Josep Laporte Fundacion Salud Innovacion Sociedad

Carrer Sant Antoni Maria Claret, 171 Principe de Vergara, 40 dplo. - 26001 Madrid
08041- Barcelona Gran Via Corts Catalanes, 764, 4a pl- 08013 Barcelona
Tel, 934335032 - Fax, 934335036 Tel 93 306 46 12-93 231 3220

follinformacic@fbjoseplaporte.org fundacionsis. phesba@pharma.novartis.com





