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El cancer gastrico afecta cada afo a mas de
8.000 personas en Espafa. Personas con diferentes
historias, necesidades y expectativas que merecen
ser escuchadas.

7 de ellos han querido compartir con nosotros
Su vision de esta enfermedad. Porque son ellos
quienes estan detras de las cifras, las estadisticas
y los estudios. Son ellos quienes conviven
24 horas al dia con este cancer. Y son ellos,

y no la enfermedad, el propdsito por el cual
todos trabajamos.

Son expertos en sus propias enfermedades y nos
regalan una perspectiva unica de esta enfermedad.

“Hay que escuchar al paciente. Solo nosotros
podemos hablar en primera persona
de la enfermedad”
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1. Sobe la inicintiva

1.1. Descripcion

Cancer gastrico:

hablando entre pacientes

es un proyecto de investigacion social
cualitativa que ahonda en la experien-
cia de un grupo de personas diagnos-
ticadas de un cancer gastrico. Esta
iniciativa nace de nuestra conviccion
de que las vivencias de cada paciente
aportan un conocimiento de gran va-
lor que ningun otro agente sociosani-
tario puede proporcionar.

Hemos querido conocer como viven
las personas con cancer gastrico y
para ello hemos acudido a la fuente
mas fiable: los propios pacientes. Ac-
ceder a esta informacién nos ayuda a
saber y entender -o, al menos, aproxi-
mMarnos- qué sensaciones experimen-
tan los pacientes tras una gastrecto-
mia, cOmo viven su dia a dia haciendo
frente a sintomas como la diarrea o
el reflujo, como ha cambiado su vida
tras el diagndstico, qué expectativas
tienen con respecto a la enfermedad
o gqué les ha servido o les hubiese gus-
tado tener para mejorar su bienestar
tras el diagndstico, entre otros.

Este informe recoge el analisis de los
aspectos mas destacados por un gru-
po de 7 personas con cancer gastrico.
La muestra es reducida porque hemos
querido priorizar la informacion cuali-
tativa y profundizar en sus vivencias,

en lo que hay detras de lo aparente,
en sus opiniones y expectativas, en lo
gue piensan y sienten.

Leer este documento es un ejercicio
gue nos permite tomar conciencia de
la complejidad de esta enfermedad
cuando se vive en primera persona.
Es una enfermedad distinta para cada
persona pero si damos mas cabida a
gue hablen los pacientes -y mejor aun,
a que les escuchemos con atencion-
nos daremos cuenta de qué aspectos
realmente estan funcionando en la ac-
tualidad y cuales necesitan mas aten-
cion por parte de los profesionales y
organizaciones de la salud.

Escuchando con atencidon sus expe-
riencias y testimonios podemos iden-
tificar muchos elementos comunes.
Algunos de ellos serdn evidentes para
los profesionales y gestores sanitarios
pero quiza no sean considerados prio-
ritarios. Y otros pueden sorprender-
nos al desconocer el alcance del im-
pacto que una enfermedad asi puede
llegar a tener si no se dispone de los
recursos de apoyo necesarios.

Por todo ello, creemos que la lectura
de este informe es necesaria para to-
das aquellas personas interesadas en
el cancer gastrico. Porque aqui encon-
traran informacién desde una pers-

pectiva diferente, no tan habitual en
las publicaciones cientificas. Informa-
cion que parte del paciente y que ha-
bla del paciente, no de la enfermedad.
Habla de la vida con el cancer gastri-
co y de cOmo |0Ss recursos y servicios
sociosanitarios estan ayudando o po-
drian ayudarles a vivir mejor con esta
enfermedad.

1.2 Metodologia

La técnica que hemos empleado para
la obtencion de datos es el grupo fo-
cal, empleando la revision bibliografi-
ca para preparar el disefo y desarrollo
de la reunidon, fundamentar el analisis
y profundizar en los conocimientos
adquiridos.

Durante el grupo focal se debatieron
de forma libre aquellas cuestiones
propuestas por los moderadores de
la dinamica, en este caso, la Funda-
cion MAS QUE IDEAS. Esta técnica
se enmarca dentro de la investiga-
cion socio-cualitativa, a través de la
cual se consigue acceder a informa-
cion valiosa a través de la interaccion
entre sus miembros y de sus reaccio-
nes a los temas propuestos por los
moderadores.

El grupo de trabajo con pacientes tuvo
lugar el 21 de diciembre de 2017 y se
debatié a lo largo de 4 horas acerca
del proceso de diagndstico asi como
de la fase posterior de tratamiento,
de la convivencia con los efectos se-

cundarios, y de las repercusiones de
la enfermedad en la vida cotidiana de
los pacientes y familiares. El grupo
focal tenia los siguientes principales
propositos:

« |dentificacion, priorizacion y explo-
racion de las necesidades y dificul-
tades de indole asistencial, fisica,
emocional y social de la persona
con cancer gastrico.

« Valoracion de los recursos existentes
para hacer frente a las dificultades
asociadas al proceso de la enfer-
medad, y deteccidon de estrategias
y apoyos que favorecen el afronta-
miento de la enfermedad.

» Deteccion de soluciones, areas de
mejora y recursos para dar respues-
ta a las necesidades y para mejorar
la calidad asistencial de las personas
con cancer gastrico.

Las herramientas utilizadas para la re-
cogida de informaciéon fueron la gra-
badora de audio y el registro de notas
a través de diversos materiales de tra-
bajo (post-its, folios de ejercicios, car-
teles con sintesis de la informacion,
adhesivos para priorizacion).

La seleccion de participantes fue reali-
zada por Fundacién MAS QUE IDEAS
con el apoyo de organizaciones y so-
ciedades cientificas colaboradoras del
proyecto, asi como de profesionales
sanitarios. La participacion de cada
persona fue valorada de forma indivi-
dual a través de entrevista telefdnica.
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1. Jobre la iniciativa

Los criterios de seleccion preestablecidos fueron los siguientes:

O Q O

Comunidad
auténoma de
residencia:
personas
de diferente
procedencia
geografica con
el fin de ofrecer
una vision
mas amplia
en funcion de
los recursos
y Servicios
disponibles en
sus territorios.

Edad y género:
personas de
distintas edades
y género con
el propdsito
de considerar
las diferentes
percepciones
en funcion de
su situacion
vital y para
dar cobertura
a diferentes
consideraciones
vivenciales en
funcion del
género.

Capacidad de
comprension

y comunicacion:

personas
comunicativas
que sean
conscientes
de su proceso
de salud y
enfermedad,
y deseen
compartir sus
experiencias y
opiniones con
una actitud
proactiva con el

grupo.

Situacion
emocional:
personas con
un estado de
salud emocional
estable y cuya
participacion
en el grupo
no tuviera
repercusiones
negativas en su
bienestar.

Limitaciones: La seleccion de participantes presentd dificultades relacio-
nadas con la identificacion de candidatos idoneos. Gracias a la colabo-
racion de un profesional médico conseguimos completar la seleccidon de
participantes. Por ello, cuatro de los siete participantes son pacientes del
mismo centro hospitalario. Esto debe tenerse en cuenta para un analisis
idoneo de los resultados de este informe, ya que la mitad de los partici-
pantes han tenido un itinerario asistencial bastante similar. Por otro lado,

solo dos de las siete personas son mujeres por lo que no hemos consegui-
do cumplir con el requisito inicial deseado de paridad de género. Las va-
riables edad y prondstico también deben ser consideradas. El participante
mas joven tenia 50 afos por lo que no se contemplan las experiencias de
la poblacion mas joven. Y, ademas, debe considerarse que este informe
recoge la experiencia de un grupo de personas cuyos prondsticos son mas
favorables en comparacion con otros pacientes.

2. Andlisis de resultados

La experiencia y perspectiva del pa-
ciente en relacion con el proceso de
la enfermedad ha sido analizado en
funcion de diferentes temas, presen-
tados en este informe en formato de
pregunta. El analisis comienza desde
los momentos iniciales del diagnodsti-
co y va adentrandose en la conviven-
cia con las diferentes complicaciones
asociadas a la enfermedad.

2.1. éComo fue el primer
impacto tras la noticia?

El diagndstico supuso un impacto im-
portante en la vida de los participan-
tes, quienes no pudieron prepararse
previamente para la noticia por no
sospechar de la posibilidad de un
cancer gastrico.

El diagndstico fue una sorpresa
para los participantes. A pesar

de los sintomas, los participantes
no lo sospechaban.

Visto con la perspectiva que da el
tiempo, si que reconocen haber teni-
do sintomas claros previos al diag-
nostico, que suponian sefales de
gue algo noiba bien como, por ejem-
plo, dolores, acidez, vomitos espora-

dicos o pesadez de estdmago. Sin
embargo, en ese momento admiten
qgque no esperaban una noticia tan
alarmante como es la existencia de
un cancer gastrico.

Hay dos personas que preveian cier-
to riesgo debido a antecedentes de
cancer digestivo en sus familias. Sin
embargo, también destacan el inten-
SO impacto que supuso la enferme-
dad en sus vidas y codmo han tenido
que afrontar una preocupacidén afa-
dida, como es la posibilidad de una
predisposicion hereditaria que afecte
a otros miembros de sus familias.

"EL CANCER ES UNA APISONADORA
DUE TE PASA POR ENCIMA”

La incredulidad ante la noticia y el
temor gue ocasiona esta enferme-
dad provocd que estos momentos
iniciales fueran vividos por varios de
los participantes como una etapa de
shock emocional, en la que el cancer
se convierte en el protagonista ab-
soluto de sus vidas. A través de sus
palabras, se transmite una sensacion
de pérdida de control y de seguri-
dad de sus vidas, ya que empiezan a
tener miedo en relacion al presente
y futuro. Pero, por otro lado, otros
participantes también destacan que
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aceptaron rapidamente la noticia,
haciendo referencia a una fortaleza
psicoldgica que les sirvid para hacer
frente a esta dificil situacion.

"ME QUEDE IMPACTADA
AL PRINCIPIO ME ENTRABAN MUCHAS GANAS
DE LLORAR PERO ME CONTENIA™

Por tanto, existe cierta diferencia en-
tre aquellos pacientes que refieren
haber asimilado la situacion desde el
principio y afirman no haber tenido
dificultades de indole psicoldgica y
agquellos que han requerido un pro-
ceso de aceptacion.

El estigma que acompaia a la pa-
labra “cancer” tuvo un peso impor-
tante en estos momentos iniciales.
Varios participantes hacen referen-
cia a la carga emocional que supone
esta palabra y codmo incluso afecta a
la forma en que el personal sanitario
y médico puede informarte. El can-
cer tiene unas connotaciones ligadas
a sufrimiento y muerte, que influye
en el afrontamiento y aceptacion de
la enfermedad, especialmente en los
momentos iniciales.

“ME DIJERON ULCERA Y CANCER V YO LLORE,
LA PALABRA CANCER ME COSTO
MUCHO DECIRLA Y DIGERIALA”

"NO TE L0 CREES AL PRINCIPID.
ADEMAS NO TC DICEN LA PALABRA,
L0 LLAMAN PEQUENA ANOMALIA
L1 DOCTOR NO ME DECIA QUE TENIA CANCER,
SINO UNA ENFERMEDAD, Y NO L0 ASIMILAS™

La reaccion ante la noticia difiere en
funcién de cada persona, si bien es-
tan de acuerdo en que supuso un mo-
mento de ruptura con su vida normal.
Vivieron este cambio drastico con in-
tensa preocupacion, no solo en rela-
cion a sus planes presentes y futuros,
sino también en la afectacion que la
enfermedad ocasionase en la familia.

“AL PRINCIPIO SE TE PARA TODO,
MENOS TU CABEZA,
SOLO HAY DOLOR Y TU CABEZA
VA NO SUENA™

“TUVE QUE PARAR T0DO Y PONERME DURD
CON LA ENFERMEDAD

Este impacto inicial de la noticia pue-
de paliarse, segun los participantes,
gracias a una buena comunicacion
por parte de los profesionales sani-
tarios. Transmitir esperanza aporta
seguridad y confianza en el pacien-
te. Ademas, hacen referencia a la red
de apoyo social —-amigos y familiares-
COmMoO una via para ir aceptando la
enfermedad poco a poco.

¢Como paliar

el impacto inicial?

* Preparando al paciente
previamente al diagndstico

e Cuidando la comunicacion
con el paciente: transmitir
esperanza

*« Normalizando la palabra
“cancer”

2.2 cCreéis que el proceso
de diagndstico fue rapido?

"ESTOV CONTENTO CON T0DO EL PROCESO.
ME L0 DETECTARON POR CASUALIDAD PERO LA
MEDICO DIGESTIVO FUE MUY AGIL Y ME DIO CITA
AL DIA SIGUIENTE, ME HICIERON LA PRUEBA Y A

L0S 7 DIAS ME DIERON EL DIAGNOSTICO™

Los participantes perciben agilidad
en el proceso de diagndstico, espe-
cialmente cuando se produce la de-
rivacion a la atencion especializada.
Todos confirman que el procedimien-
to de pruebas diagndsticas fue rapido
y se muestran muy satisfechos con la
atencion recibida en este proceso.

Mi sensacion es que el proceso
diagndstico fue rapido

CONSENSO

N

Totalmente en
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

B } De acuerdo

I I l I I Totalmente de acuerdo
J

N J

Tengo la percepcion de que

el diagndstico podria haberse
realizado antes

DISCREPANCIAS

B | ] Totalmente en
desacuerdo

En desacuerdo

B B Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

De acuerdo

] | Totalmente de acuerdo
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Donde existe mas diferencia de opi-
niones es sobre la posibilidad de un
diagnodstico mas precoz. Si bien to-
dos avalan que las pruebas diag-
ndsticas fueron realizadas de forma
agil, hay algunos participantes que
muestran sus dudas sobre si estas
podrian haberse iniciado anterior-
mente y conseguir asi un diagndsti-
co mas precoz. Es importante men-
cionar que dos de las tres personas
gue consideran que el diagndstico no
podria haberse realizado antes, son
personas con antecedentes familia-
res en cancer digestivo y, por tanto,
estaban en seguimiento médico por
tal motivo.

Los participantes ponen el énfasis en
la deteccidon de primeras sospechas
e indicios por parte de la Atencidon
Primaria, y la importancia de una
rapida derivacion a los médicos es-
pecialistas. Consideran que su papel
es fundamental en un sistema que re-
conocen protocolizado y que la figu-
ra del médico de Atenciéon Primaria
debe ser quien derive lo antes posi-
ble ante presencia de sintomas, ya
gue opinan que el proceso diagnos-
tico en casos de cancer digestivo es
muy dindmico cuando el paciente ya
esta en el hospital.

"UNA VEZ QUE ENTRAS AL ESPECIALISTA, TODO
VA MUY RAPIDO. EL PRINCIPAL PROBLEMA ES LA
DERIVACION DE ATENCION PRIMARIA

"EL MEDICO DE CABECERA ME HIZ0 TODAS LAS
PRUEBAS, EXCEPTO LA GASTROSCOPIA 0 EL TAC, LAS
UNICAS QUE PODIAN DETECTAR MI TIPO DE CANCER.
10DAS LAS PRUEBAS ME DABAN NEGATIVO, INCLUSO

CUANDO YO NOTABA UN BULTO EN [L ESTOMAGO™

A pesar de esta rapidez percibida en
el proceso diagnodstico en el ambito
hospitalario, si que hay dos perso-
nas que reconocen haber recurrido
a contactos personales para agilizar
estos procesos, manifestando que lo
hicieron porque las pruebas se de-
moraban mas de lo deseado. Por tan-
to, se detectan diferencias en las lis-
tas de espera en funcion de lugar de
residencia y/o hospital de referencia.

"PEDiCITA'Y ME LA DIERON PARA 3 MESES
PERO NO SE POR QUE ME LLAMARON DE OTRO
HOSPITAL Y ME DIJERON QUE LO LACIAN ANTES,

Y ME L0 HICIERON EN MENOS DE UN MES™

"CUANDO ME DIERON CITA PARA
LA GASTROSCOPIA, {ME LA DIERON PARA 3 MESES|
AUNQUE COMO TRABAJARA EN EL HOSPITAL,
ME LO ADELANTARON A 10 DiaS”

“Mi HIJO ES ENFERMERD Y CONOCIA AL
CIRUJANO. Y MI MUJER TAMBIEN TRARAJABA
EN MEDICINA. ENTRE ELLOS L0 AGILIZARON Y

PUDIERON HACER UNA GASTROSCOPIA ¥ UN TAC”

Por otro lado, también hacen refe-
rencia al papel del propio paciente
ya que, en ocasiones, puede demorar
la visita al médico ante la presencia
de sintomas (varios de ellos recono-
cen haber sido reacios a acudir al mé-
dico) o incluso llegan a obviarlos al
aprender como manejarlos en el dia a
dia. En este sentido varios hacen re-
ferencia a como a través de algunos
medicamentos o la dieta consiguie-
ron paliar signos que alertaban sobre
la presencia de un cancer gastrico.
También hacen referencia como el
haber tomado determinadas decisio-
nes podria haber ayudado a conse-
guir un diagnostico mas temprano.

"Mi PROBLEMA ES QUE NEGABA EL DOLOR
V TIRABA DE DIETA'Y OMEPRAZOL, DEBERIA HABER
D0 AL MEDICO CUANDO COMENZARON
L0S SINTOMAS, NO 1BA NO POR MIEDO,
SINO POR DESIDIA

“EMPECE A TOMAR ALMAY® v SE ME QUITABA
EL DOLOR. Y APRENDI QUE COMIENDO UN POCO
DE PAN TAMBIEN SE ME QUITARA’

"L DIAGNOSTICO PODRIA HABERSE REALIZADO
ANTES. TENIA MUCHAS MOLESTIAS Y ACIDEZ, £ 1B
MUCHO AL MEDICO. TENIA QUE HABER 100 A OTRO
SITIO Y HACER OTRAS PRUERAS. PERO COMO ME

SENTIA FISICAMENTE MAS 0 MENOS BIEN
Y NO PCRDI PESO, SEGUI AST

¢Como lograr

diagndsticos mas precoces?

e Reforzar papel de la Atencidon
Primaria y agilizar la derivacion

« Reducir las listas de espera para

pruebas diagndsticas

« Favorecer que las personas
acudan al médico lo antes
posible ante la presencia de
sintomas

« Seguimiento médico a personas
con alto riesgo
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2.3. ¢Como valorais
la informacion vy la
comunicacion recibida?

El periodo previo e inmediatamente
posterior a la noticia del diagnodstico
es vivido habitualmente como una
etapa de intensa incertidumbre. Esta
es una emocion muy caracteristica
en las personas con cancer y esta re-
lacionada con el desconocimiento de
lo que sucederd y la vulnerabilidad
que ello ocasiona.

Los participantes estan muy
satisfechos con la informacion

recibida y la comunicacion con
los sanitarios

En este sentido, los participantes
destacan la informacion y la comuni-
cacion con el personal sanitario como
las herramientas iddneas para reducir
esta incertidumbre y paliar el impac-
to inicial que ocasiona la noticia del
diagndstico.

Salvo una persona, todos estan sa-
tisfechos con la informacién reci-
bida y la comunicacion mantenida
con los profesionales sanitarios en
el diagndstico. Consideran que la in-
formacion fue la idonea y les gusto la
forma en que recibieron la noticia del
diagndstico.

La informacion que me ofrecieron

en el diagndstico fue la idonea

MAYORIA

Totalmente en
desacuerdo

B En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

B B § De acuerdo

l I I Totalmente de acuerdo

N

J

Me hubiera gustado haber recibido

la noticia del diagndstico
de otra forma

MAYORIA

B | ] Totaimente en
desacuerdo

B B ] En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

| De acuerdo

Totalmente de acuerdo

J

Hacen especial hincapié en el tono
empleado por los médicos. Dan mas
importancia a la forma que al con-
tenido de la comunicacién. Un tono
relajado y cercano les transmite se-
guridad y confianza, y todos los par-
ticipantes afirman sentirse escucha-
dos por sus médicos.

"EL MEDICO FUE MUY CERCANO. ERA CARINOSO
V DULCE, V SE PREPARABA LA CONSULTA,
LA FORMA EN QUE SE DIRIGIO
A Mi FUE MUY AGRADABLE

"(uIZA NO ME ENTERARA DE TODO PERO LE DIJE
AL CIRUJANO QUE EL TONO QUE HABIA
USADO NO L0 CAMBIARA NUNCA,
POROUE ME DABA TRANQUILIDAD”

Un aspecto que interfiere mucho en
la comunicacion esta relacionado
con la situacion emocional, de blo-
qgueo o de falta de comprensiéon del
paciente. Y es que reconocen que
en muchas ocasiones han salido de
consulta sin haber comprendido la
informacion. Segun sus experiencias,
resulta muy util acudir acompanado
a consulta para una mejor retencion
e interpretacion de la informacion.

"\ Wi ME DICEN COSAS, Y MI AMIGA
OUE ME ACOMPANA ME ASEGURA OUE LA DOCTORA
ME HA DICHO ALGO Y YO NO ME ACUERDO”

Ademas, proponen lainformacion es-
crita como complemento a la verbal
(breve, clara y con un lenguaje adap-
tado), ya que ayuda posteriormente
a analizarla y entenderla de forma
idonea. Y sugieren informacion mas
visual que ayude a comprender y
asimilar mejor la enfermedad como,
por ejemplo, documentales, pelicu-
las, videos, etc.

“Mi ONCOLOGA ME HIZ0 DIBUJOS PARA EXPLICAR
MEJOR LA INFORMACION™

"VIDCOS COMO EL DE JARABE DE PALO
CYPLICAN TAMBIEN MUCHO. ES MAS DIDACTICO
OUE EL CLASICO INFORME MEDICO
EN EL QUE NO TE ENTERAS DE NADA

“CUANDO TE DAN LA INFORMACION PONES CARA
DE QUE TE ESTAS ENTERANDO DE T0DO
PERO NO TE ESTAS ENTERANDO DE NADA
SI LUEGO HAY INFORMACION ESCRITA
' CON CLARIDAD, AYUDA MUCHISIMO"

Varios confirman que fue crucial para
el afrontamiento inicial de la enfer-
medad que sus médicos les dijeran
gue el pronodstico era favorable y que
no iban a morir de ello. Asegurar con
certeza tal afirmacion presenta ries-
gos, si bien lo interpretamos como
una prueba de la importancia de
transmitir esperanza al paciente, en
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un momento de especial vulnerabi-
lidad como es el post-diagnodstico.
Quiza no pueda asegurarse que el
paciente vaya a sobrevivir, pero se
puede transmitir otras realidades que
le den confianza y seguridad para
afrontar los siguientes pasos.

"EL CIRUJANO ME DID UNA GRAN TRANQUILIDAD.
ME DIJO QUE DE £SO NO IBA A MORIR,

Y QUE HABIA OPERADD A CIENTOS DE PERSONAS,
£S0 FUE L0 QUE MAS ME TRANQUILIZO™

"ES FUNDAMENTAL SI TE ADELANTAN
OUE NO TE VAS A MORIR DE ESTO,
PARA AFRONTARLO CON MAYOR ENTEREZA™

No se olvidan del papel de la enfer-
meria. Los participantes consideran
que la enfermera tiene un rol rele-
vante en todo el proceso de apoyo
e informacion. Sin embargo, también
destacan que no siempre se dispone
de personal de enfermeria que esté
especializado y que incluso en deter-
minadas épocas del aflo hay mucha
presencia de enfermeras con poca
experiencia en el manejo de perso-
nas con cancer gastrico.

UNA SEMANA DESPUES DE LA GASTROSCOPIA
TENIA EL DIAGNOSTICO, Y YA ME ESTABA ESPERANDD
UNA ENFERMERA PARA EXPLICARME EL PROCESO,
LST0 TE FACILITA TODO"

Si bien estan satisfechos con la infor-
macion recibida, cuatro participan-
tes admiten haber acudido a Internet
para tener un conocimiento adicional
gue les ayudase a entender su enfer-
medad vy el proceso. El efecto oca-
sionado es dispar, habiendo gene-
rado una incertidumbre y ansiedad
anadida en algun caso, mientras que
en otros aportd seguridad al ser mas
consciente de los préoximos pasos. De
cualguier forma, todos ponen de ma-
nifiesto la importancia de ser cauto
y precavido cuando acudes a inter-
net para buscar informacion, ya que
existe mucha informacién que no es
veraz, no esta actualizada o no se
adapta a la particularidad de un pa-
ciente en concreto, pudiendo gene-
rarle mas confusion e incertidumbre.
Es importante, por tanto, saber a qué
paginas web acudir.

"ACUDI A INTERNET PARA VER LA OPERACION.
LS INFORMACION COMPLEMENTARIA

"ME VINO FATAL FUI A BUSCAR SEGUN MIS
SINTOMAS, SIN M1 DIAGNOSTICO.
ME SALIA QUE CRA PERITONITIS

V DECIA QUE PODIA MORIRME MANANA™

“A Wi ME VINO BIEN
PERO POROUE SABIA DONDE ACUDIR”

No solicitaron una segunda
opinion médica y solo

dos personas leyeron los
consentimientos informados

Otro aspecto clave en relacion con la
informacion recibida o a las expectati-
vas ante esa informacion esta relacio-
nado con la segunda opinion médica.
En este sentido, cabe destacar que
ninguno de los participantes solicitd
una segunda opinidon médica -tampo-
co fueron informados de esta posibili-
dad-. Y todos afirman que, si volvieran
atras sabiendo lo que saben ahora, se-
guirian sin pedir una segunda opinidn
ya que afirman tener una confianza
absoluta en el equipo médico.

"NO HE LEIDO EL CONSENTIMIENTO INFORMADD
PORQUE PARECE LA DECLARACION DE LA RENTA

Quiza sea esta confianza la que ex-
pligue que mayoritariamente no ha-
yan leido los documentos de con-
sentimiento informados previos a las
pruebas diagnodsticas o tratamientos.

Aspectos mas destacados en
la comunicacion e informacion
sanitario - paciente

Escuchar y comprender
al profesional médico

&

Mejorar habilidades de
comunicacion de sanitarios

Informacion veraz
y transmitir esperanza

Evitar dicotomia
en la informacion
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1.

Escuchar al profesional médico:
El miedo y el estrés propio de la
consulta dificulta que los pacien-
tes asimilen e interpreten la infor-
macion de forma iddnea. Segun
los participantes, esto genera que
algunas personas entienden o es-
cuchen lo que quieren entender
o escuchar. Es importante que
los profesionales sanitarios sean
conscientes de esta posibilidad,
para asegurarse de que el pa-
ciente y el familiar han entendido
correctamente la informacion que
se ha transmitido.

“TE VUELCAN UNA GRAN CANTIDAD
DE INFORMACION Y ESCUCHAS
10 QUE QUIERES ESCUCHAR”

Refieren que incluso han tenido
deseos de llevar una grabadora a
consulta, para poder escuchar la
informacion en un contexto mas
tranquilo y sereno, y asi les sirva
para analizar la informacion de for-
ma mas objetiva.

En el grupo también se mencio-
na que esta dificultad para captar
adecuadamente la informacién
también proviene de la poca for-
macion del paciente en este am-
bito. Nadie nos ensefia a ser pa-
cientes y, de un dia para otro, la
persona pasa a formar parte de un
complejo engranaje asistencial car-
gado de palabras técnicas, y dentro
de un proceso emocional de espe-

cial dificultad. Por ello, es tan ne-
cesario ofrecer informacién como
educacion y formacion al paciente
para capacitarle para tomar deci-
siones de forma auténoma y que
sea consciente de su proceso de
enfermedad.

"MENOS MAL QUE SIEMPRE HE 100
CON MI MUJER PORQUE, COMO BUENA
PROFESORA, ES MAS ANALITICA
V S QUEDA CON MAS INFORMACION”

Del mismo modo, los familiares
son un recurso informativo im-
prescindible tanto para pacientes
como para los meéedicos. Los par-
ticipantes defienden la importan-
cia de acudir acompaiados a las
consultas, ya que pueden retener
mas informacion y posteriormen-
te contrastar lo que uno y otro han
entendido de la conversacion con
el médico.

"SI ALGUIEN VIENE CONTIGO, SE PROCESA
MEJOR DESPUES, ES TANTA LA CANTIDAD
DE INFORMACION QUE TE DAN QUE UNO ESTA
FOCALIZADO EN L0 QUE QUIERE ESCUCHAR™

Complementar la informacion oral
con escrita y grafica puede ayudar,
ademas, a una mejor comprension
y asimilacion.

") ESTA ESCRITO LUEGO L0 PUEDES
ANALIZAR MEJOR EN CASA™

2. Mejorar habilidades de

comunicacion de sanitarios:

Estdan muy satisfechos del trato y
la comunicacion empleada por los
profesionales sanitarios pero son
conscientes de gue no siempre
sucede. E incluso algunos refieren
haber tenido malas experiencias.

"EL MEDICO DEBE FORMARSE N HABILIDADES
SOCIALES, OUE EN SU TRABAJD TIENE QUE
TENERLO. LOS QUE HEMOS SIDO COMERCIALES
SABEMOS QUE EL VENDEDOR NACE 0 SE HACE

En este punto consideran crucial
que el paciente se sienta escucha-
do y ponen de manifiesto que es
el paciente quien es conocedor de
su realidad y su voz, por tanto, es
dnica en este proceso.

"HAY QUE ESCUCHAR AL PACIENTE
EN EL MANEJO DE EFECTOS SECUNDARIOS.
Y0 PUEDO HABLAR EN PRIMERA PERSONA
DE L0 QUE ES UNA MUCOSITIS®

Y, por otro lado, refuerzan la im-
portancia de que los profesionales
sanitarios cuiden la comunicacion
verbal y no verbal, poniendo es-
pecial énfasis en lo segundo. Des-
tacan la importancia de la forma
en que se transmite la informacion,
ya que ello ayuda a reducir el im-
pacto inicial de la noticia.

"EL TONO ES LO IMPORTANTE. Y HAY ALGUNOS
OUE SE DEDICAN MAS A ESCRIBIR QUE A MIRARTE
V ESCUCHARTE. NO SE SI TENGO QUE ESPERAR

A TENER QUE HABLAR OTRA VEZ

3. Ser veraces y realistas y, a la vez,

transmitir esperanza:

Consideran que la informacion
debe ser veraz, de forma que per-
mita al paciente ser consciente de
su realidad. Esto ayuda a que asimi-
le su situacion. Pero, de igual forma,
creen gue es importante que el pa-
ciente salga de la consulta con algo
positivo que le dé esperanza.

"CUANDO TE COMUNICAN LO QUE TIENES,
NO HAY QUE OCULTAR NADA
HAY QUE EXPLICARLO CLARD®

"UEBEN SER FRANCOS. DJEBEN DECIR ESTO ES

V ESTA ES LA SOLUCION 0 POR L0 MENOS
LA SOLUCION QUE ELLOS PIENSAN

. Evitar la dicotomia en la informa-

cion recibida:

Tener cancer gastrico exige es-
tar en contacto con diferentes
profesionales sanitarios: médi-
cos de distintas disciplinas médi-
cas, enfermeras, auxiliares, etc. Y
cada contacto con personal sa-
nitario trae consigo la transmi-
sion de cierta informacion que,
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segun varios participantes, a ve-
ces es contradictoria o distinta.
Por ello, defienden la importancia
de la coordinacioén asistencial y de
cierto consenso acerca de la infor-
macion o la propuesta terapéutica
gue se transmite al paciente. Los
participantes sefalan varias expe-
riencias en las que han recibido in-
formacion dispar y que les generd

especial malestar e inseguridad.

"NO SIEMPRE DECIAN LO MISMO.
HASTA QUE EMPEZARON A CONSENSUARLD
EN LAS REUNIONES QUE TENIAN LOS JUEVES'

"ME OPERO UNA DOCTORA EXTRACRDINARIA,

JESPUES DE ESTAR OPCRADO, LE DIJO A M

MUJER QUE L0 MEJOR SERIA NO DARME N
QUIMIOTERAPIA NI RADIOTERAPIA, Y QUE EL TIEMPO
OUE 0I0S ME DIERA QUE TUVIERA CALIDAD DE VIDA

AFORTUNADAMENTE, LUEGO NOS PASARON

A LOS ESPECIALISTAS DE QUIMIO ' RADIO,

V GRACIAS A ELLOS AQUI SI60°

2.4. cTuvisteis acceso

a servicios de apoyo
psicosocial?

Todos los participantes ponen de ma-
nifiesto la importancia de tener acceso
a profesionales y recursos psicosocia-

les para dar respuesta a necesidades
de indole emocional, familiar, laboral
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y econdmica que pueden surgir como
consecuencia de la enfermedad.

No recibieron informacion sobre
recursos de apoyo psicosocial

y les hubiese gustado apoyo
especifico para la familia

Sin embargo, ninguno de ellos recibiod
informacion sobre estos recursos vy
consideran muy relevante favorecer
el acceso a recursos de apoyo psico-
social desde el momento inicial, in-
mediatamente después del diagnosti-
co del cancer gastrico.

Tuve toda la informacion
necesaria sobre recursos

como asociaciones de pacientes,
psicologos o trabajadores sociales

MAVORIA

B 1]} Totaimente en
desacuerdo

En desacuerdo

B | Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

N J

Me hubiera gustado que mi
familia tuviera apoyo especifico

CONSENSO

Totalmente en
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en
desacuerdo

B B | De acuerdo

l l I I Totalmente de acuerdo
- Y,

Reconocen la importancia de estos
servicios pero, por un lado, desco-
nocen la labor realizada por los tra-
bajadores sociales y las asociacio-
nes de pacientes y, por otro lado, la
mayoria manifiesta que no utilizarian
estos servicios. Sin embargo, creen
que podria ser muy util para otros
pacientes o incluso para sus propias
familias. Por ello, defienden que se
deberia mejorar el conocimiento so-
cial sobre la labor realizada por los
trabajadores sociales y facilitar el ac-
ceso a estos profesionales especial-
mente al inicio del proceso.

"V ME VALI CON LOS AMICOS.
PERO HAY GENTE A LA QUE LES HARIA FALTA

"[JEBERIAN OFRECER ESTA POSIBILIDAD EN
CUALQUIER MOMENTO, PERO ESPECIALMENTE
AL PRINCIPIO. CUANDO TE MANDAN AL CIRUJANO
Y ESTE SE COORDINA CON EL ONCOLOGO,

CN ESTE MISMO PROCESO PODRIAN INFORMARTE
O ESE RECURSD®

"NO ESTA DE MAS QUE IGUAL QUE AL PRINCIPIO
TC MABLAN DE STO Y L0 OTRO, TE OFREZCAN
UN TRABAJADOR SOCIAL POR S| QUIERES

OUE TC ATIENDA

A lo largo de la reunién, hacen men-
cion en muchas ocasiones al impacto
del cancer gastrico en la familia y, por
ello, defienden que deberian recibir
apoyo especifico dirigido a ofrecer-
les mas informacion y soporte. Este
apoyo, plantean, podria ir enfocado
a explicar a los familiares el proce-
sO, no solo con relacién a la enfer-
medad sino también desde el plano
del paciente, para que comprendan
las diferentes situaciones emocio-
nales que pueden darse y consigan
afrontarlas con los recursos mas ade-
cuados. Ademas, también seria con-
veniente ofrecer formacién a los fa-
miliares que vayan a ser cuidadores
activos, para resolver todas las dudas
gue tengan en relacién con el apoyo
mas iddéneo a prestar.
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"EYPLICARLES LOS CAMBIOS DE HUMOR,
LA SITUACION EN LA QUE PUEDE ESTAR
EL PACIENTE, QUE NO SE AGOBIE
S ESTAMOS CANSADOS

"0 NO L0 NECESITABA PERO MI HERMANA
SIN EMBARGO, S OUE DECIA QUE ECHARA
DE MENOS ACCESO A PSICOLOGOS

"ES MUY NECESARIO EL APOYO DE LA FAMILIA
PARA EL ENFERMO V HAY VECES QUE LA FAMILIA
[STA PLOR QUE EL PACIENTE. YO A VECES
ESTABA MAS FUERTE (UE LOS DEMAS
V ERA QUIEN DABA LOS ANIMOS.

NO NOS DIERON NINGUN TIPO DE ORIENTACION™

Segun varios participantes, el dnico
recurso de apoyo ofrecido en este
sentido fue por parte de voluntarios
hospitalarios. Sin embargo, la valora-
cion de este recurso no es muy posi-
tiva. Transmiten que estos voluntarios
acudieron a ellos sin solicitud previa
y que ellos no lo necesitaban. Con el
fin de que este voluntariado sea mas
efectivo, proponen que sean perso-
nas con la misma enfermedad (lo cual
ayudaria a empatizar y a tener reco-
mendaciones practicas), que se infor-
men previamente de quien necesita o
desea ese apoyo (porque lo hayan so-
licitado) y también que se acompanen
de profesionales de la psicooncologia.

"(UIZA €S UTIL PARA AQUELLAS PERSONAS
QUE ESTAN SOLAS V NO TIENEN FAMILIA V PUEDE
VENIRLES BIEN QUE HAYA ALGUIEN QUE VENGA A

DARTE CONVERSACION PORQUE AVUDA
PERO CAEO OUE DEBE HACERSE DE OTRA FORMA”

"[JEBCRIAN PREGUNTAR QUIEN QUIERE ESE
SERVICIO. QUE SE INFORMARAN ANTES
DE QUIEN PUDIERA NECESITAR ESE
ASESORAMIENTO O ESE APOYO. EL PERSONAL
DE ENFERMERIA PODRIA INFORMARLES,

DE QUIEN ESTA SOLO, POR EJEMPLO®

Hacen referencia a personas que ten-
gan la misma enfermedad como pun-
tos de apoyo. Creen que podria ser
una fuente de informacion y de sopor-
te emocional que les ayudaria a afron-
tar todo el proceso. Todos dijeron que
habrian contactado con una asocia-
cion de pacientes especifica de can-
cer gastrico en caso de haber existi-
do*. Por tanto, ponen de manifiesto la
importancia de contar con una organi-
zacion de este tipo, especialmente en
las fases iniciales de la enfermedad.

“A Wi ME VINO BIEN HABLAR CON UNA
PERSONA QUE L0 TUVO ANTES QUE VO, UN AMIGO.
L0S ANIMOS DEL CIRUJANO V DE STA PERSONA

ME AYUDARON MUCHO A ACEPTARLO"

* En el momento de la realizacion del grupo, no existia una asociacidon de pacientes especifica de cancer gastrico
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2.5. éCudles han sido las principales complicaciones
fisicas y cual es vuestra experiencia?

Repercusiones fisicas: enfermedad y tratamiento

Diarrea

Sensibilidad al frio

Cansancio

Estreflimiento

Sindrome mano-pie

Dolor

Mucositis

Cambios imagen

Impacto nutricion y alimentacion
Reflujo

Nausea/vémitos

Impacto alto en bienestar

mm Incidencia

Por incidencia e impacto,
también destacan el cansancio,
la mucositis y los cambios en la

imagen personal

La diarrea es la repercusion
fisica de alto impacto mas
destacada por los participantes
y todos la han tenido

La sensibilidad al frio, el
sindrome mano-pie y las nauseas
y voOmitos son repercusiones
consideradas de menor impacto
en la calidad de vida

El dolor y el reflujo* son
consideradas repercusiones con

un alto impacto en el bienestar.
La proporcidn incidencia/impacto
es mayor que en la diarrea

* 3 personas afirmaron tener reflujo en este ejercicio, si bien en
el didlogo posterior se evidencié que el nimero era mayor,
como se indica posteriormente
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DIARREA

“La diarrea viene con un dolor

que te pega, que te dobla, que
es criminal. Tienes que evacuar
donde sea y como sea”

La diarrea es un efecto secundario
muy habitual en las personas con
cancer gastrico y que puede llegar a
prolongarse en el tiempo tras el tra-
tamiento quirurgico. Después de una
gastrectomia total o subtotal, es ha-
bitual que el paciente vaya recupe-
rando progresivamente las escalas
funcionales. Sin embargo, esta me-
joria no es tan evidente con lo que
respecta a la diarrea, que puede per-
sistir incluso transcurrido el aflo des-
pués de la operacion'.

Esto es lo que ha sucedido en varios
de los participantes, quienes manifies-
tan continuar con problemas de dia-
rrea a pesar del tiempo transcurrido
desde la intervencion. Ademas, esta
complicacion puede relacionarse con
otros tratamientos como la quimiote-
rapia?, segun refieren algunos de ellos
al sefalar que solo tienen diarrea tras
las sesiones de quimioterapia.

"NO ME DA LA DIARREA HASTA LA SEMANA
SIGUIENTE A LA QUIMID™

Todos los participantes sefalan haber
tenido intensos episodios de diarrea
gue han afectado a su dia a dia. Las
repercusiones en la vida del paciente

2l

son altas por el dolor ocasionado, la
urgencia de evacuacion que requiere
y la frecuencia a lo largo del dia.

Todo ello puede ocasionar un dete-
rioro de la autoestima y de la con-
fianza para llevar a cabo actividades
sociales e incluso afecta a las rela-
ciones que tienen con las personas
del entorno. Si bien los participan-
tes hacen también referencia a las
complicaciones fisicas asociadas a la
diarrea (dolor o sensacion de males-
tar), destacan en mayor medida las
implicaciones emocionales, sociales
y relacionales que conlleva. Asi, por
ejemplo, sefalan como puede alterar
los planes y actividades sociales e in-
cluso inciden en el malestar personal
gue les ocasiona.

“A MIME CSTA AFECTANDO EN LOS VIAJES,

EN LAS VISITAS A LAS CASAS, EN FIESTAS, Hov HE
PROCURADD DESAYUNAR SOLO PAN, PORQUE S|
COMO OTRA COSA, ESTO EMPIEZA A SONAR Y HAY
VECES QUE NO ME DA TIEMPO A LLEGAR”

"Y0 SUFRIA MUCHO CUANDO MANCHABA
[ CALZONCILLO POR NO LLEGAR A TICMPO
V' MI MUJER ME DECIA QUE NO ME PRECCUPARA
AL LLEGAR A CASA CUANDO TE DA EL APRETON NO
ME DABA NI TIEMPO,
Y LSO ERA UN DISGUSTO PARA MI*

“TE SUENA EL ESTOMAGO Y EN ESE MOMENTO
DERES IRTE RAPIDAMENTE™

"N VECES HE TENIDO QUE SALIR CORRIENDO
DE UN BAR NADA MAS LLEGAR™

No todos han sido informados del
riesgo de diarrea a consecuencia del
tratamiento vy, al no leer los consen-
timientos informados, no eran cons-
cientes de esta complicacion. De for-
ma unanime afirman que les hubiera
gustado tener mas informacion so-
bre la diarrea y cdmo gestionarla. El
asesoramiento recibido por algunos
de ellos al respecto se centra espe-
cialmente en:

« informar sobre los alimentos mas
y menos idoneos;

« acudir a urgencias en caso de
diarreas continuas y;

« tomar Fortasec 2 para paliarlo
dependiendo de las deposiciones
y evitar la deshidratacion

Consideran fundamental ser informa-
dos sobre estas cuestiones asi como
del riesgo de diarrea antes del trata-
miento. De esta forma, estaran mas
preparados para cuando aparezca e
incluso podran evitar, en la medida
de lo posible, su aparicion.

"L0 UNICO OUE ME DIJERON LA ONCOLOGA
VLA FARMACEUTICA ES QUE, ANTE CUALOUIER
SINTOMA, SE LO DIJERA’

“A i NO ME INFORMARON
DE NADA'

La educacion sobre el manejo de la
diarrea es crucial, considerando las
repercusiones gue tienen los habitos
alimentarios del paciente en su inci-
dencia e intensidad. Los participan-
tes afirman haber hecho importantes
cambios en su dieta para prevenir o
paliar los episodios de diarrea. Es-
tos cambios de alimentacion -nece-
sarios también para hacer frente al
importante impacto nutricional oca-
sionado por el cancer de estdbmago
y los tratamientos- requieren un gran
sacrificio personal, segun |los propios
participantes. Esto explica que, en
ocasiones, reconozcan ser permisi-
VOS COoNnsigo mismos y hacer excep-
ciones que conllevan un riesgo alto
de tener diarrea.

“LA SOPA ME GENERA MUCHO MALESTAR.
PREFIERD QUEDARME CON UN POCO DE GANAS
OUE PASARLO MAL™

"CUANDO COMO cOCIDO SE LO
DUE ME VA A PASAR”
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"50MOS NOSOTROS LOS QUE VA A VECES
PROVOCAMOS LA DIARREAS POR LA
ALIMENTACION QUE TENEMOS. PERDON POR L
MAL QUE ME HACE PERO |LO BIEN QUE MC SABCI

En conjunto, el manejo de la diarrea
ha sido valorado como una priori-
dad de primer nivel para mejorar la
calidad de vida de las personas con
cancer gastrico. Pero los participan-
tes también sefalan el estrefimiento,
como un elemento a considerar como
consecuencia de los tratamientos.
Algunos participantes sefalan como
tuvieron mas capitulos de estrefi-
miento que de diarrea y como tiene
la capacidad de producir un elevado
malestar en el paciente.

“LA QUIMIO ME HA PRODUCIDO ESTRENIMIENTO
V HA SIDO HORROROSO. PROBE DE T0DO
V ESTUVE UNA SEMANA QUE NO PODIA”

A pesar de esta complicacion asocia-
da a la quimioterapia, lo habitual es
gue tras la gastrectomia total los pa-
cientes realicen un mayor numero de
deposiciones y, ademas, se produz-
can otras alteraciones en referencia a
la alimentacion y nutricion: necesitan
un mayor numero de comidas diarias
y pierden mas peso’, y también tie-
nen pérdida de apetito y se producen
restricciones en la alimentacion®.
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Alimentacion y nutricion:

El didlogo en torno a la diarrea deri-
vO a aspectos relacionados con la ali-
mentacién y nutricion, que van mas
alld de la diarrea como sintoma. La
pérdida de peso a raiz de la interven-
cion -e incluso de forma previa- asi
como las dificultades en la ingesta de
alimentos y la digestion requiere un
seguimiento nutricional de estos pa-
cientes, incluso antes de la cirugia®.

Este seguimiento es especialmente
necesario en este colectivo de pa-
cientes atendiendo a su considerable
pérdida de peso, como consecuen-
ciade lacirugiay otros tratamientos,
asi como de la propia enfermedad
-en la mayoria de casos esta pérdi-
da se produce antes del diagndstico,
siendo un indicador de sospecha de
cancer gastrico®’-.

"DESABA POR ENTONCES
A8 ke v AHoRA 40 ke’

"ME QUEDE EN 43 ke
CUANDO ME OPERARON”

La calidad de vida en las personas
con cancer gastrico estd asociada al
estado nutricional y por ello es fun-
damental llevar a cabo un diagnds-
tico nutricional y realizar un soporte

nutricional desde el inicio’. En este
sentido, salvo en un caso, todos han
tenido acceso a profesionales espe-
cializados en nutricion y de forma
mayoritaria siguen en seguimiento.
Solo en dos casos se ha limitado a
una consulta inicial sin continuidad.

Cambios destacados
en la alimentacion

e Restriccion en la dieta

e Comer despacio

e Sensacion de llenado
e Sabor de alimentos

e Hambre

La enfermedad ha obligado a hacer
cambios en sus dietas -salvo una per-
sona gque previamente ya era cautelosa
con la alimentacion y no ha necesita-
do hacer grandes cambios- y afirman
haber aprendido sobre qué alimentos
les sienta mejor y peor en funcidon de
la experiencia, si bien tuvieron una
orientacion profesional inicial.

"LL DOCTOR SIEMPRE ME HA DICHO QUE L0
OUE EL CUERPO DL CADA UNO ADMITA £S LA
ALIMENTACION QUE HAY QUE HACER.

YO FUI PROBANDO Y VER L0 QUE ME PASABA
L0 UNICO QUE ME PASABA ERA LA LECHE
V LA NARANJA™

Como cada persona reacciona de
forma distinta ante determinados ali-
mentos, si que han utilizado la prueba
accion-reaccion para ir averiguando
qué alimentos son mas aconsejables
para cada uno de ellos. Asi, por ejem-
plo, mientras el platano esta contrain-
dicado para la gran mayoria, uno de
ellos afirma que toma dos cada dia sin
ocasionarle ningun problema. Ade-
mas, tres de ellos reconocen que han
acudido a otras fuentes de informa-
cion (internet y publicaciones) para
tener mas datos sobre cémo lograr
una alimentacion idonea.

De un dia para otro se hacen exper-
tos de su propia alimentaciéon y, mas
alla de tener una dieta mas o menos
restringida, todos afirman haber he-
cho cambios en la forma de alimen-
tacion asi como hacer frente a dife-
rentes dificultades.

"UN DIA CENE UNA SOPA, DOS HUEVOS
Y UNA PIEZA DE FRUTA Y ESTUVE LUEGO FATAL
LA PRUEBA S ACCION-REACCION Y AHI VAS
APRENDIENDO QUE COMER Y QUE NO*

Una de las complicaciones posto-
peratorias tardias es el sindrome de
Dumping, y que se presenta en el 20-
40% de las personas que han tenido
una cirugia gastrica® Hace referencia
a la sensacion de estar lleno después
de comer, debido al paso rapido de
los alimentos al intestino al no tener
esfinter pildrico®.Esto hace que pue-
dan tener sensacion de pesadez de
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estdmago, diarrea o dolor abdomi-
nal, entre otros sintomas.

Evitarlo pasa por un cambio de ha-
bitos que varios de los participantes
afirman haber realizado, destacando
la importancia de ingerir lentamen-
te, masticar mucho la comida y co-
mer varias veces al dia. Es una forma,
dicen, de conseguir reducir la pesa-
dez de estdbmago y evitar los dolores.

"LA INGESTA HAY QUE HACERLA MUY DESPACIC.
LS UN APRENDIZAJE PORQUE SOY MUY ANSIOSA
PARA COMER PORQUE ANTES COMIA
CN POCO TIEMPO”

"L A PASTA ME VIENE MAL, ME HACE UN BLOOUE

PARA COMER Y LO TENGO QUE COMER POCO A

POCO Y PARAR CUANDO EMPIEZA A MOLESTAR.
ADEMAS LLENA Y DA HIPO"

"HAY MUCHOS CAMBIOS.
LA PRIMERA VEZ TUVE QUE IR A URGENCIAS.
HAY QUE MASTICAR MUCHO Y CUANDO MASTICAS
TANTO ES COMO UNA PAJA

El sabor de los alimentos también
puede verse alterado. Suele ser un
efecto secundario propio de la qui-
mioterapia, y puede producir un sa-
bor dcido o metalico en la boca® que
puede ocasionar cierta aversion a
los sabores mas intensos. Asi ha su-
cedido en varios participantes, que
hacen referencia a la aparicién de
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este efecto secundario durante el
tratamiento.

"CUANDO TOMAS LA MEDICACION
EL SABOR CAMBIA TOTALMENTE

"LS 7000 MAS POTENTE. L0S SALADOS
SON MAS SALADOS. L0 DULCE MAS DULCE

Por otro lado, algo comun en todos
es la sensacion de hambre que han
tenido en varios momentos a raiz de
la enfermedad, especialmente tras la
operacion cuando deben permane-
cer dias sin comer ni beber. A dia de
hoy, continlian teniendo cierta sen-
sacion de hambre en algunos casos
como consecuencia de determina-
dos alimentos que no deben comer y
gue les abren el apetito.

"SE VOLVIO A REPRODUCIR EL CANCER EN EL
ESOFAGO Y SE ME CERRO EL ESOFAGD, Y PASE
UN HAMBRE... 13 DIAS SIN COMER NI BEBER'

“ME GUSTA MUCHO LA COMIDA Y LA BERIDA
LS UN SUFRIMIENTO PORQUE SALIVO ME PASO
EL DA VIENDO EL CANAL COCINA”

Todos estos cambios han generado
gue, en varios casos, hayan tenido que
variar las rutinas alimentarias en el
ambito familiar. De esta forma, la fa-
milia se ha adaptado a las exigencias
dietéticas del paciente si bien procu-
ran, en la medida de lo posible, ir re-
cuperando la alimentacion normal.

“MI MUJER HACE LAS COMIDAS
PERO L0 HACE EN FUNCION MiA”

Por ultimo, también mencionan los su-
plementos nutricionales como com-
plemento caldrico para mantener un
estado nutricional idéneo, y como, en
varios casos, les producen un dolor in-
tenso en el estdmago. Lo toman como
si fuese una medicina pero manifiestan
su aversion por estos batidos.

[0S BATIDOS NO LOS PUEDO
NI VER, ME DAN MUCHO DOLOR

El dolor fisico es un sintoma muy in-
validante con repercusiones a nivel
emocional y social. Los participantes
lo han catalogado de alto impacto en
su calidad de vida y lo relacionan es-
pecialmente con el malestar fisico en
la region abdominal, el reflujo y la
mucositis.

El dolor es un sintoma con el que de-
butan algunos pacientes con cancer
gastrico, especialmente aquel que
esta localizado en la zona abdomi-
nal?. Este dolor en esta area es uno
de los principales signos de sospe-
cha de este tipo de cancer, ya que
puede indicar que un tumor estd em-
pujando nervios, drganos o huesos'™.
Varios de los participantes hacen re-
ferencia a dolores en el estémago
previos al diagndstico y que relacio-
naban con una gastritis o una ulce-
ra. Estos dolores fueron la principal
razon de acudir al médico.

DOLOR, REFLUJO

Y MUCOSITS

“Vivir con dolor te cambia no
solo el dia a dia sino también tu
propia perspectiva ante
la vida”

"LMPECE CON PESADEZ DE ESTOMAGD,
CON MUCHO DOLOR EN FUNCION
DE LO QUE TOMASE

"JURANTE MUCHO TIEMPO TUVE DOLORES
DE ESTOMAGO V NADIE L0 V10. ME DECIAN
SIEMPRE QUE ERA GASTRITIS”

A los dolores propios de la enferme-
dad hay que afadir los producidos
como consecuencia de la gastrecto-
mia®. Como sucede con otras cirugias
mayores, pueden aparecer complica-
ciones y el dolor es uno de las mas
habituales™. Ademas, la quimiotera-
pia y la radioterapia son tratamientos
gue pueden originar malestar fisico
en el paciente. La experiencia de los
participantes en relacion con el dolor
difiere mucho, ya que ponen el énfa-
sis en causas distintas.

"0 PEOR FUE EL DOLOR TRAS LA OPERACION,
LUEGO CON LA QUIMIOTERAPIA NO TUVE"

“LA QUIMIOTERAPIA ME HA PRODUCIDO
MUCHOS DOLORES MUSCULARES
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"L0 MAS TRAUMATICO FUE LA OPERACION,
[S 10 QUE MAS DOLOR ME PRODUJO”

Por otro lado, la palabra dolor fue
muy repetida durante el transcurso
de la reunion, por su relacion con dife-
rentes sintomas, especialmente con la
diarrea, el reflujo y la mucositis, y por
la preocupaciéon y malestar asociado.
El dolor y el sufrimiento son unas de
las principales fuentes de preocupa-
cion, incluso mas que la propia muer-
te, segun afirma un participante.

Como se ha mencionado anterior-
mente, los participantes hacen refe-
rencia a un malestar fisico severo en
relacion con la diarrea y los proble-
mas digestivos, de ahi que pongan
tanta relevancia en el seguimiento
nutricional y en el cuidado y auto-
rresponsabilidad de la alimentacion.

[0S SUPLEMENTOS NUTRICIONALES
ME DAN UN DOLOR DE TRIPA ENORME

"LL OTRO DIA ME TOME UNA HAMBURGUESA
DE TERNERA, TENIA MUCHAS GANAS
V ME DIO UN DOLOR DE TRIPA”

En la dinamica realizada sobre inci-
dencia de repercusiones fisicas, solo
tres personas afirmaron haber tenido
reflujo -quienes ademas lo cataloga-
ron de alto impacto-. Sin embargo,
al dialogar sobre ello la mayoria de
participantes afirmaron haberlo teni-
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do. Quiza esto tenga que ver por no
haber relacionado ese sintoma con la
palabra “reflujo”.

Salvo las dos personas con gastrec-
tomia parcial, los demas han tenido
reflujo pero solo tres personas re-
fieren seguir teniéndolo. Definen el
reflujo como una sensacion de do-
lor, quemazdon y nauseas, que suele
producirse durante la noche al estar
en posicion horizontal. Ese males-
tar repentino tiene la capacidad de
despertarles y afirman que es de tan
alta intensidad que resulta muy difi-
cil recuperar el suefno tras ello. Para
evitarlo, inclinan la cama y hablan de
algunos productos facilitados en el
hospital tras la operacion.

"ES HORRIBLE, SIEMPRC ME PASA ESTANDO
EN LA CAMA. PASO MEDIA LORA INTENTANDO
VOMITAR. ES AMARILLO, ABRASA Y LA LENGUA

QUEMA. AHORA HE INCLINADO LA CAMA Y VA NO
ME PASA TANTAS VECES'

“TENIA TAL SENSACION DE AHOGO
OUE DESPERTABA HASTA MI MUJER,
PORQUE TE VIENE T0DO, LS ACIDOS A LA BOCA
VA LA NARIZ, £ INCLUSO TE AHOGAS
Y VA NO DESCANSAS BIEN"

"LL DOLOR Y EL AHOGO DEL REFLUJO
HACE QUE TE DESPIERTES

El reflujo tiene, por tanto, un alto im-
pacto en la vida del paciente y es por
ello que ha captado la atencion de
la comunidad cientifica para conse-
guir procedimientos quirurgicos que
permitan realizar la gastrectomia
con preservacion del piloro, lo cual
permitiria reducir el reflujo asi como
el sindrome de Dumping en personas
en estadios iniciales". Sin embargo,
todavia no existe un consenso para
integrarlo como un estandar de tra-
tamiento en estos casos.

“TE QUITAN EL PILORO CUANDO TE EXTRAEN
T0D0 EL ESTOMAGO. TE QUITAN LA TAPA
V SUBE EL REFLUJO”

Una de los sintomas severos del tran-
sito con reflujo es la lesion de la muco-
sa (mucositis)’, si bien también puede
aparecer por otros factores. Cuatro
participantes hacen referencia a esta
complicacion y dos de ellos la catalo-
gan de alto impacto en su vida debido
al dolor intenso que produce.

"LL DOLOR QUE ME PRODUJO LA MUCOSITIS
FUC TREMENDO DURANTE EL SEGUNDO PROCESO
DE QUIMIO. ES PURO DOLOR FiSIcO
V' QUEMAZON™

Al igual que con la diarrea, todos
destacan la importancia de explicar
al paciente el riesgo de tener reflujo
e informar en qué consiste, qué pro-
duce y como hacerle frente. El papel
de la enfermeria, afirman, podria ser
clave como profesional experto en
educacion sanitaria.

Consideran fundamental explicar
los posibles efectos secundarios

para estar preparados
y prevenidos.

No en todos los casos se informo so-
bre ello y creen gue es necesario que
el médico lo explique para preparar
al paciente y evitar preocupaciones
innecesarias en caso de aparecer.

[JEBCRIA SER OBLIGATORIO EXPLICAR TODOS
L0S EFECTOS SECUNDARIOS AUNQUE NUNCA
TC LLEGUEN. POROUE ASI VA
[STAS PREVENIDO™

“AMISI ME AVISARON DE QUE PODIA TENERLO,
ME DIJO QUE TENIA SOLUCION, VOLVER A OPERAR
PERO LE DIJE QUE NO°

"SI ME HUBIERA GUSTADO SABERLD, ME HA
PILLADO POR SORPRESA. £S HORROROSO™
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“El cansancio y la apatia te dejan

inerte, no tienes ganas de nada,
te sientes mal”

El cansancio o fatiga es una reper-
cusion fisica de la enfermedad y de
los tratamientos que ha sido tam-
bién destacada por los pacientes.
No presenta la intensidad de otros
sintomas como la diarrea o el dolor,
pero tiene el potencial de limitar la
autonomia y capacidad de las per-
sonas para realizar sus actividades
cotidianas.

No todos refieren haber tenido este
cansancio pero si gue aguellos que
manifiestan haberlo tenido -o con-
tindan teniendo- hacen referencia a
gue es un cansancio distinto al ha-
bitual. Es una sensacion de falta de
energia, que dificulta hacer deter-
minadas actividades cotidianas vy
gue puede afectar al estado de ani-
mo vy a las relaciones sociales.

"NO PUEDES SEGUIR EL RITMO. MIS AMIGOS
TIENEN 50 ANOS Y HAY FINES DE SEMANA
OUE NO PUEDO SALIR, TE LIMITA”

Esta falta de energia se traduce en
cierta apatia que, si no se afronta,
puede hacer que el paciente se aisle
y afecte negativamente a su estado
de animo. De esta forma, hacen re-
ferencia a los esfuerzos realizados
para hacer frente al cansancio ya

R

gue, segun afirma un participante, la
unica forma de combatir el cansan-
cio es esforzandose por tener cier-
ta actividad.

"ES UN FALSO CANSANCIO. SINO ARRANCAS,
NO TE MUEVES, ANTES ANDABA UNA LIORA
DIARIA Y ME HA COSTADO VOLVER
A MOVERME PERO HAY QUE SOBREPONERTE

"Y0 SOLO QUERIA ESTAR CON L0S 0J0S
CERRADOS, TENIA MUCHOS SINTOMAS
DE CANSANCIO Y EL SUENO SE AGUDIZA™

"HAY QUE HACER EJERCICIO,
LS MUY IMPORTANTE™

La etiologia de la fatiga asociada al
cancer aun no es conocida, aungue
se empiezan a valorar algunos po-
sibles mecanismos biolégicos como,
por ejemplo, la pérdida del muscu-
lo esquelético o la desincronizacion
del ritmo circadiano™. Y también in-
fluyen otros factores como la pérdi-
da de peso, la anemia -varios de los
participantes toman suplementos
de la vitamina B12-, determinados
tratamientos, el dolor o aspectos
psicosociales de la persona®. En el
caso de los participantes, el origen
lo suelen atribuir a la quimioterapia,
época en la que el cansancio se ha-
cia mas intenso y mas limitante en
sus vidas.

"CUANDO ESTAS CON LA QUIMIOTERAPIA,
EL CANSANCIO TE DEJA KO, APATICO”

"HE DEJADO DE HACER COSAS.
TIENEN QUE MIRAR LA FECHA DE LA OUIMIO
PARA HACER PLANES

CAMBIOS EN LA IMAGEN
PERSONAL

“Me quedé sin cejas, medio
bigote se cayo, el lado derecho
del pecho también se cayd, y la
pierna una si y una no... Lo de la

9 cara fue la leche” )

A pesar de que todos los participan-
tes han tenido importantes bajadas
de peso, solo cuatro participantes
han sefalado haber tenido cambios
en la imagen personal. Dos de ellos
afirman que ha tenido un impacto
alto en su calidad de vida.

La imagen corporal es un constructo
multidimensional que tiene un valor
importante en la calidad de vida de
las personas con cancer'’®. Sus reper-
cusiones van mas alld de la indole
fisica y puede verse acompanado de
sentimientos de vergulenza, falta de
autoestima o aislamiento social™"®,

Los pacientes que hacen referencia
a esta repercusion fisica sefalan la
caida del pelo como la unica fuen-
te de preocupacion y estrés en este

sentido. Dos de las personas reco-
nocen que esta pérdida de pelo les
supuesto una gran preocupacion y
afectd a la forma en que afrontaban
la enfermedad.

"CUANDO ME RAPE EL PELD, VA DIJE
OUE NI SE LE OCURRIERA PONERME
EL ESPEJO PARA VERME'

Consideran que este efecto secun-
dario visibiliza la enfermedad vy esto
tiene implicaciones a nivel relacional
porque les produjo temor a acaparar
miradas y la atencién de las perso-
nas de la calle. Ademas, al ser visi-
ble de forma constante puede hacer
que el paciente se sienta incluso
mas enfermo.

"PENSABA QUL ME IRA
A MIRAR LA GENTE

TE SIENTES ENFERMA,
AUNOUE LLEVES SOMBRERO”

“TENIA TEMOR A PERDER LAS CEJAS
POROUE TE PONE CARA DE ENFERMO”

Solo una persona fue asesorada en
el hospital para hacer frente a la cai-
da del cabello. Y para hacer frente a
esta dificultad, los participantes em-
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plearon diferentes recursos: gorros,
pelucas y raparse el pelo. Y destacan
qgue, en todo momento, percibieron
mucha sensibilidad en el trato con
las personas en cuanto a lo que se
refiere a la caida del cabello.

"CUANDO SALI DE LA ONCOLOGA, ME PASARON A
LA ENFERMERIA PARA QUE ME DIERAN TODAS LAS
INDICACIONES. Y ME ACONSEJARON
OUE ME CORTARA EL PELO CORTO PARA CUANDO

ME LLEGARA EL MOMENTO™

"COMPRE UNA PELUCA POR MIS PADRES,
DARA OUE NO ME VIERAN SIN PELO Y SUPIERAN
DE MI ENFERMEDAD

3

Recomendaciones generales
para el manejo de los efectos
secundarios

e Informacion al paciente:
De las posibles complicaciones

de los tratamientos y ofrecer

informacion sobre su manejo

« Consultas de enfermeria:
Reforzar papel como
educadoras sanitarias expertas
en el manejo de personas con
cancer gastrico

e Seguimiento nutricional:

Inclusiéon de especialistas
de nutricion en equipos
asistenciales y atencion antes
de la cirugia

« Asesoramiento estético:
Acceso a recursos que permitan
asesorar al paciente sobre
repercusiones en la imagen
personal

» Coordinacion asistencial:
Abordaje multidisciplinar
centrado en la persona y no
solo en la enfermedad

o Acceso a urgencias:
Incorporar un protocolo que
permita un acceso preferente

y derivacion inmediata a
oncologia

2.

6.¢Cuales han sido las

principales complicaciones
psicosociales y cual es
vuestra experiencia?
¢Qué areas de vuestra vida se

han visto afectadas por el cancer
gastrico?

N

Impacto en planes de futuro
y desarrollo personal

“Estoy jubilado y tengo muchos
proyectos personales. Esto lo
que me ha generado es una
incertidumbre, aparte de saber
qgue no soy inmortal”

J

Impacto en amistades
y actividades sociales

“Me he sentido muy querida.
La enfermedad ha tenido
repercusiones pero de forma
positiva”

Dificultades
emocionales

“Ahora me hago una coraza para

evitar romperme a llorar”

Repercusiones
familiares

“De vivir de una forma pasas a
otra. Y la familia también tiene
que amoldarse”

Repercusiones
laborales

“Me echaron del trabajo a raiz
de la enfermedad”

Repercusiones
economicas

“Mi mujer dejo de trabajar
y perdimos ese sueldo”

¢Y qué area se ha visto
mas afectada?

Impacto en planes de futuro
y desarrollo personal

Dificultades emocionales
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Tener un cancer gastrico conlleva
una serie de implicaciones en la vida
de los pacientes que van mas alla de
los sintomas y de las secuelas fisicas.
Como se ha visto en apartados an-
teriores, la convivencia con compli-
caciones fisicas como la diarrea, el
cansancio o el reflujo tiene unas im-
plicaciones en el ambito emocional y
social de las personas, ya que pue-
den limitar su autonomia o afectar a
su autoestima y bienestar personal.

El mayor impacto de la
enfermedad ha sido en los

planes de futuro y en el
desarrollo personal de los
participantes

Y, por otro lado, la propia enfermedad
es un punto de inflexidon con capaci-
dad de alterar las diferentes esferas
vitales del paciente y su familia, se-
gun los participantes. A tenor de los
resultados previos, y de acuerdo con
multiples estudios que avalan el im-
pacto que produce el cancer en la
vida de los pacientes y familiares, re-
sulta comprensible contemplar estas
esferas en el abordaje integral de las
personas con cancer gastrico, ya sea a
través de la integracion de recursos de
apoyo psicosocial como de cambios
en el ambito clinico y asistencial que
permitan paliar estas repercusiones.

Todos reconocen que el cancer
gastrico ha afectado a sus vidas
personales de diferentes formas.

%

Este impacto depende de la situa-
cion clinica de cada uno, del con-
texto familiar y social, de su etapa
vital o de sus recursos personales.
Sin embargo, de forma casi unanime
defienden que la mayor repercusion
estd relacionada con el impacto en
los planes de futuro y en su propio
desarrollo personal.

IMPACTO EN PLANES FUTURO
Y DESARROLLO PERSONAL

“Estoy jubilado y tengo muchos
proyectos personales. Esto lo
que me ha generado es una
incertidumble, aparte de saber
9 que no soy inmortal” )

El cancer gastrico aparecid por sor-
presa en sus vidas. No esperaban
una enfermedad asi, incluso cuando
tenian algunos sintomas persisten-
tes que predecian un problema de
salud digestivo. Por ello, en un prin-
cipio se vive como un momento de
incredulidad y ruptura con la vida
normal.

“TE QUEDAS OUE NO SABES NI POR DONDE
HA LLEGADO. TIENES DINERO, FAMILIA
UN ESTATUS VY DE GOLPE A PORRAZO APARECE™

De esta forma, la noticia trastoco sus
planes presentes y futuros, y afirman
gue se vieron obligados a hacer cam-
bios en sus vidas y en sus proyectos
personales.

“TENIA LA SECURIDAD DE QUE IBA A HACER
MAS COSAS Y ESTO ME LO HA PARADO,

Mi MUJER HA TENIDO QUE DEJAR DE TRABAJAR
Y NOS 1A TRASTOCADO UN POCO PORQUE
PENSABAMOS COMPRAR UNA CARAVANA
Y VIAJAR POR EUROPA’

“AL DESARROLLO PERSONAL NO A AFECTADO
POR Mi CDAD, PERO ME NOTO QUE HA AFECTADO
A 7000 LO QUE QUERIA DESARROLLAR, T0DO L0

OUE TENIA QUE HACER”

"V0 ERA AUTONOMO Y LLEVARA MUCHISIMOS
ANDS TRABAJANDO CON LOS CLIENTES Y T0D0
VA UNIDO. SE DESTROZ0 T0DO EL ESQUEMA”

"DEJAR DE TRARAJAR HA SIDO DIFICIL
PENSABA VOLVER EN UNOS MESES
V HA SIDO IMPOSIBLE™

“HE ACEPTADO LO DE LA MUERTE, L0 HE
PENSADO MUCHAS VECES, (UE SEA
L0 QUE TENGA QUE VENIR

Ademas, los planes de futuro se vieron
afectados por la toma de conciencia
de la temporalidad de la vida. Varios
participantes hacen referencia a que
el cancer les hizo ser conscientes de
lo inevitable de la muerte y, en algu-
Nnos casos, incluso de las repercusio-

nes de tener una edad avanzada. Esta
reflexion supone un punto de inflexion
qgue puede afectar a los proyectos
personales que tenian en mente.

"ESTAS EDADES EN LAS QUE TE JUBILAS
V TC VENGA TODO DC ORDEN NATURAL Y QUE,
DE PRONTO, LA AGENDA MEDICA SE CONVIERTE
EN UNA PRIORIDAD T0DOS LOS DIAS £SO ES ALGO
CON LO QUE QUIERO ACABAR. SI QUE ESPERO
QUE CUANDO TERMINE PUEDA HACER
L0S PLANES DE FUTURD”

Ante la pregunta de si habian des-
echado, pospuesto o modificado los
planes de futuro, ningun participante
afirma haber desechado sus proyec-
tos personales. Hablan de adaptar-
los a la nueva realidad y expectati-
vas y también de posponerlos hasta
poder encontrarse mejor.

“HAY QUE SEGUIR SONANDD
PERO ADAPTANDOTE A LA REALIDAD’

"TENGO PENSADD 1R A NUEVA YoRK
CUANDO ME PONGA BIEN”

Ademas, es importante mencionar
qgue, quizd por la perspectiva del
tiempo y la sabiduria de la experien-
cia, varios hacen un analisis positivo
de los cambios realizados. Creen ne-
cesario hacer algunos cambios para
adaptarse a las exigencias propias
de la enfermedad, y afirman que mu-
chos de ellos han sido positivos.
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“EL IMPACTO MAS GRANDE ES QUE TIENES
OUE CAMBIAR LOS HABITOS, PERO A VECES
[S PARA MEJOR'

Segun las narraciones de los partici-
pantes, se intuye que la incertidumbre
y la situacion emocional influyen en
la interpretacion que realizan sobre la
idoneidad de los planes futuros. Asi,
por ejemplo, varios de ellos hacen re-
ferencia a que el paso del tiempo hace
gue vuelvas a recuperar los suenos, y
también de la importancia del apoyo
familiar y social asi como de la acep-
tacion de la enfermedad, para poder
continuar con sus proyectos.

"0V RECUPERANDO Mi FUTURO. DEJE DE SONAR
CON MI PISO EN GALICIA. Y A MEDIDA QUE VA
PASANDO EL TIEMPO EMPIEZAS A SONAR Y TE
DAS CUENTA DE QUE TE VAS PONIENDO BIEN.

CUANDO EMPIEZO A VER LADRILLOS EN MI CABEZA

[S QUE LA COSA VA BIEN™

VAS RECUPERANDO TU VIDA PORQUE HABLAS
CON LA GENTE, TUS AMIGOS Y LA GENTE CON LA
OUE HAS TRABAJADO. Y VES QUE LA GENTE TE

APOVA Y ESTA AL PIE DEL CANON®

R

REPERCUSIONES EN AMISTADES

Y ACTIVIDADES SOCIALES

“Me he sentido muy querida.
La enfermedad ha tenido
repercusiones pero de forma
positiva”

Cinco de los siete participantes se-
falan que el cancer gastrico ha teni-
do implicaciones en su esfera social
(amistades, aficiones, etc.). Este as-
pecto ya fue contemplado previa-
mente, por ejemplo, al explorar las
repercusiones de la diarrea y varios
de ellos hicieron referencia a como
afecta al acudir a diferentes entornos
sociales (bares, fiestas, casas de ami-
gos, etc.). De igual forma, el cansan-
cio asociado a la enfermedad y los
tratamientos también afecta a su dia
a dia, y a las relaciones que mantie-
nen con su entorno.

Por otro lado, se debe reconocer lain-
fluencia directa entre lo que denomi-
namos en este apartado “actividades
sociales” y el concepto de “desarrollo
personal” analizado anteriormente.

Una vision conjunta permite eviden-
ciar la importancia que atribuyen los
participantes a su proyecto de vida
y a como este puede verse afectado
a consecuencia de la enfermedad.

Por ello, es importante poner la mira-
da en cdmo este tipo de enfermeda-
des también puede incidir en la parti-
cipacion efectiva de los pacientes en

la vida cotidiana y encontrar medi-
das que permitan paliar este impac-
to. El momento mas critico, seialan,
es durante la quimioterapia ya que
los efectos secundarios no siempre
te permiten hacer una vida normal
y requiere adaptarse al estado fisico
de cada dia y organizarse en funcion
de las sesiones terapéuticas.

“LA PRIMERA SEMANA ESTOV MALA Y NO QUIERES
NI SALIR. CUANDO ME VOY ENCONTRANDO MEJOR
£S CUANDO TE TOCA LA SIGUIENTE SESION”

El dolor, el cansancio, la diarrea o las
visitas hospitalarias son algunos de los
factores que influyen en su vida social.
Y los participantes sefalan la petaca
como un elemento que te limita para
llevar una vida normal y, ademas, es
un recordatorio de la enfermedad.

“ME LIMITA EL CANSANCID.
NO PUEDD NI CAMINAR

“TIENES QUE ESTAR CON LA PETACA
CU-U811. TIENES UNA LIMITACION FiSIcA
POROUE ESTAS UNIDO A ALGO V TE RECUERDA
A LA ENFERMEDAD”

Pero, por otro lado, todos los partici-
pantes afirman que las repercusiones
en el entorno de amistades han sido
positivas. Y hacen referencia a diferen-
tes contextos que han servido de apo-
yo en este proceso como la familia, los
amigos o los compaferos de trabajo.

Fue de gran consuelo contar con esa
red incluso cuando hay personas que
no saben bien como actuar con ellos.

"NOTAS CUANDO LA GENTE ESTA EN LA DISTANCIA

AUNOUE NO TE LLAMAN, PERO POR A FORMA QUL

SE COMUNICAN POR WHATSAPP. Y 0TROS QUE L0

HACEN POR COMPROMISO PERO EN ESO PERDONO
A 07000 EL MUNDO, LO ENTIENDO™

DIFICULTADES

EMOCIONALES

“Ahora me hago una coraza para
evitar romperme a llorar”

El cancer gastrico tiene afectacion
también a nivel emocional. Ya sea por
el propio diagndstico como por los
cambios producidos a nivel vital, cua-
tro de los participantes sefialan que
esta esfera se ha visto afectada a raiz
del diagnostico.

La intensidad del impacto psicoldgico
es mayor en los momentos iniciales,
durante el proceso de diagnostico. Los
participantes sefalan especialmente
la incredulidad, el miedo y la incer-
tidumbre que acompana este proce-
so. Es un golpe emocional repentino,
no esperado, que requiere un pProceso
de adaptacién y que, al principio, se
vive de una forma emocionalmente
muy intensa. El impacto es mayor en
dos momentos concretos: noticia del
diagndstico y prondstico relacionado
con la propuesta terapéutica.
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"EL TUMOR ERA COMO UNA BOTELLA
DE AGUA DENTRO DEL ESTOMAGD.,
SEME VINO EL MUNDO ENCIMA®

"L\ SORPRESA MAS GRANDE FUE CUANDD
ME DIJERON QUE NO ERA POSIBLE NI
LA OPERACION, QUE NO HABIA SOLUCION™

Por este motivo, en estos dos mo-
mentos la comunicacion médico-pa-
ciente es fundamental y debe ser
cuidada para paliar el impacto de la
noticia, segun los participantes.

"ME DIJERON ULCERA Y CANCER Y VO LLORE
LA PALABRA ME HA COSTADO DECIRLA
V' CADA VEZ QUE LA DECIA INCONSCIENTEMENTE
OE ME SALTABAN LAS LAGRIMAS

Tres participantes destacan lo difi-
cil que les resulté digerir y aceptar
la palabra “cancer”. Las connotacio-
nes asociadas a esta palabra (muer-
te y sufrimiento) han hecho que ha-
yan evitado durante mucho tiempo
usarla, por el dolor emocional que les
ocasionaba. Hacen referencia que,
a pesar de que cada vez conocen a
mas personas que sobreviven al can-
cer, todavia hay una idea generaliza-
da y equivocada de que si te diag-
nostican esta enfermedad falleceras
en un periodo breve de tiempo.

Esta dificultad de aceptar la enferme-
dad ha venido acompanada, en ocasio-
nes, de una negacion a expresar mie-
dos o preocupaciones. Es destacado
sefalar como varios reconocen haber
inhibido la expresion de emociones
debido a que no querian proyectar sus
temores en sus seres queridos. Sin em-
bargo, afirman haber tenido cambios
en el estado de animo que se han tra-
ducido en reacciones de enfado e ira.

“AHORA ME HAGO UNA CORAZA PARA LVITAR
NOMPERME A LLORAR CUANDO LABLAMOS
OE LA VERDAD. Y CREQ (UE L0 HAGO POR

L0S FAMILIARES, POR NO DEBILITAR MAS ESA

SENSACION DE QUE L0 ESTAMOS PASANDO MAL

"YO ME ENCONTRARA FLOJO, ME QUEDE EN 43Kke,
PERO QUERIA MOSTRAR A MI MUJER
OUE ESTABA BIEN”

Pero esta ausencia de expresion de
emociones tan caracteristicas de la en-
fermedad oncoldgica -como el miedo,
la tristeza o la incertidumbre- no solo
ha sido por una voluntad consciente de
No preocupar a seres queridos. Varias
personas hacen referencia a que no
han llorado porque desde el momen-
to del diagnostico lo han aceptado y
reconocen cierta fortaleza psicolégi-
ca, y como han sido ellos los puntos
de apoyo de sus familiares. No recono-
cen, por tanto, sentimientos intensos
de miedo o tristeza en ellos mismos.

"NO LLORE, NUNCA LLORE POR ESTO,
SOV MUY FUERTE Y TIRO PALANTE
PERO MI MUJER EMPEZ0 A LLORAR®

Es indudable que los efectos se-
cundarios han tenido implicaciones
emocionales como tristeza o apatia
en algunos participantes, y siempre
en funcion de la intensidad y de los
cambios que les han supuesto reali-
zar en sus vidas.

“ME HAN DADO UIMIO, SE ME CAYO EL PELO
V FUE UN TRAUMA TREMENDO, AUNOUE LUEGO
L0 ACEPTE V' ME RE MUCHISIMO™

“LA QUIMIO ME DID UNAS DIARREAS INCREIBLES
OUE NO PODIA MOVERME, UNA GRAN APATIA

“AL PRINCIPIO OCULTE LA PERDIDA DEL PELO CON
SOMBRERD Y PANUELO, ME AFECTO MUCHO,
[S L0 MAS PALPABLE DE LA ENFERMEDAD

V' MAS VISIBLE

"NO PUEDO HACER PLANES. HAY VECES QUE HAY
BAJONES. MIS PEORES MOMENTOS DE ANIMO ES
CON LA QUIMIO, CUANDO LLEVO LA PETACA. ANTES
DE PONERME LA PETACA, NADA MAS VER A A
ENFERMERA QUE ME LO VA A PONER,
VA M ENCUENTRO MAL

Ademas de los efectos secundarios,
otro aspecto clave de afectacion
emocional esta relacionado con el
malestar que ocasiona sentir que han
perdido -0, al menos, han visto redu-
cida- su autonomia. Valoran mucho
este aspecto y reconocen cierta impo-
tencia y frustracion al respecto. Este
sentimiento de frustracion por la pér-
dida de autonomia esta relacionado
con el cuidado y con la dificultad de
realizar actividades cotidianas.

"L0 QUE ME HA DERRUMBADO
[S DEPENDER DE MI MADRE™

"\ ENFERMEDAD ME CAMBIO LA VIDA
LA INDEPENDIENTE ' AHORA VIV CON UN FAMILIAR
ME HA AFECTADO MUCHO AUNQUE YA LO LLEVO MEJOR”

“MI MUJER DEJO DE TRARAJAR Y AHORA ESTA
2ll LIORAS CONMIGO. SOV INDEPENDIENTE PERO
DEPENDIENTE A LA VEZ'

El impacto a nivel familiar es otra im-
portante fuente de estrés y preocupa-
cion para ellos. Hacen referencia a que
el cancer gastrico tiene el potencial de
afectar emocionalmente a los miem-
bros de la familia y que también obliga
a hacer cambios en sus vidas. Reco-
nocen preocupaciones en la forma en
que la enfermedad puede incidir en
sus seres queridos e incluso algunos
participantes afirman haber omitido la
existencia del cancer a algunos familia-
res para evitar el impacto emocional.
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"ES UNA ENFERMEDAD QUE APARECE EN TODO
L0 QUE TIENE QUE VER CON LA CASA,
TIENEN (UE ADAPTARSE A TUS HORARIOS Y A TI,
TENIA MIEDO COMO LE PUEDE AFECTAR A ELLOS,
[ENGO MIEDO DE QUE SI ME PASA ALGO QUE
PASARA CON ELLOS”

"L0 QUE MAS ME PREOCUPO ES QUE LA FAMILIA
L0 ACEPTARA. AHORA MISMO LA PREOCUPACION
MAYIMA £S QUE NO HAYA UN COMPONENTE
BENETICO. £SO LO TENEMOS AUi APARCADO PERO
V0 TENGO MUCHA PREOCUPACION CON ESTO

"VO EN M1 FAMILIA NO L0 HE DICHO,
PARA QUE NO LE LLEGARA A MIS PADRES,
CRA SAGRADO. A VECES SI QUE ES CIERTO (UE
HE NOTADO QUE ME HUBIERA GUSTADO MAS
APOYO, HE NECESITADO ESE CARINO PERO SOLO
L0 SABEMOS M1 LERMANA, SUS HIJOS V YO,
NO PODIA HACERLES £SO A MIS PADRES,

EN LA DISTANCIA £SO SE PUEDE ESCONDER”

A la hora de debatir las repercusiones
emocionales, el didlogo deriva en rei-
teradas ocasiones en el plano familiar,
en como el cancer gastrico ha afecta-
do a sus familiares. El impacto psico-
l6gico del cancer ha sido destacado
en multiples estudios y este no solo
se produce en el paciente sino tam-
bién en sus familiares. En este sentido,

e

enfatizan como este impacto ha sido
mayor incluso en sus seres queridos
que en ellos mismos y la emocion que
mas asocian a los familiares es mie-
do, a la enfermedad y a la muerte. Al
preguntarles cdmo vivieron sus fami-
lias el diagndstico, responden casi de
forma unanime “fatal” o “muy mal” y
varios hacen referencia a que lo vivie-
ron mucho peor que ellos mismos.

"L0 PRIMERO QUE PIENSA LA FAMILIA £S
OUE ES MORTAL LO QUE TIENEN ES MIEDO

Creen que es una enfermedad que
afecta a toda la familia y que requie-
re a sus miembros hacer cambios en
su vida. Como se ha descrito previa-
mente, este impacto a nivel familiar
hace que sean necesario recursos de
apoyo o informacion especificos para
las personas que estan alrededor del
paciente, segun ellos mismos afir-
man. Refieren que necesitan tener
mas seguridad sobre el proceso e
informacion en el cuidado del propio
paciente. Asi, por ejemplo, uno de los
participantes sefala la incertidumbre
gue ocasionaba en su familiar como
ofrecer el apoyo mas iddneo.

La familia no solo debe ser objeto de
atencion para dar cobertura a las ne-
cesidades emocionales que pueden
surgir como consecuencia de la en-
fermedad, sino que también son pun-
tos de apoyo fundamentales para el
bienestar fisico, emocional y social

del paciente. Todos los participan-
tes hacen referencia al valor de esta
contribucién y cémo sus seres queri-
dos han sido imprescindibles para su
bienestar. El cuidado familiar se des-
taca especialmente en aquellas per-
sonas gque han tenido gque mudarse
para recibir este apoyo. Si bien hacen
referencia a la pérdida de autonomia
e independencia que esto supone,
también destacan el esfuerzo y agra-
decen todo el soporte que estan reci-
biendo a raiz de la enfermedad.

“A M ME TOCO IRME A CASA DE MI HERMANA
PORQUE VIViA SOLA. CUANDO YO ESTABA TIRADA,
CLLA ME PREGUNTABA COMO PODIA AVUDARME
V' CALMARME. Y LO PASABA MUY MAL, PORQUE
NECESITABA (UE LE DIJERA COMO AYUDARME.
Y0 NO SABIA COMO DECIRSELO, COMO DEFINIALO,
Y CLARO MI LERMANA NO SABIA QUE HACER NI
COMO HACERLO. ME COSTABA MUCHO PONER
NOMBRE A LO QUE ME PASABA™

SIN M1 MUJER NEMIS HIJAS NO SE S) HUBIESE
SID0 CAPAZ SIN GENTE ALREDEDOR,
VIVIR ESTA ENFERMEDAD £S MUY DIFICIL

Adaptarse a la nueva situacion y ha-
cer frente a las dificultades de indole
emocional no ha sido facil en todos
los casos. Cada persona se ha apoya-
do en unos recursos diferentes pero,
con caracter general, los participan-
tes hacen referencia a los siguientes:

e Familia y amigos

» Asociaciones de pacientes

» Psicdlogos y trabajadores sociales
» Personal del hospital

» Apoyo espiritual

"LSTA ENFERMEDAD ME WA PUESTO
L0S PIES EN LA TIERRA

"CADA DIA QUE AMANEZCO
ES UNA ALEGRIA PARA MI

“TENGO UNAS FOTOS HECHAS DEL AMANECER
DESDE MI CAMA DEL HOSPITAL Y ESO ES POR
L0 QUE HAY QUE LUCHAR. SER POSITIVO
10008 LOS DIAS”

"ESTO S QUE ES UNA CARRERA DE FONDO.
LSPERO QUE NO APAREZCA OTRA VEZ
Y S| APARECE A POR CLLO OTRA VEZ
PEAO L0 HACES CON TODA LA IDEA
DE QUE L0 ESTAS SUPCRANDO

“\'0 AHORA NO VOV A UN HOTEL DE DOS
[STRELLAS, AHORA VOV A UN PARADOR,
V EN VEZ DE IR DOS VECES AL ANO, VOY UNA™
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2.7. éCOmo mejorar la
atencion sociosanitaria?

En este apartado hemos recopilado
todas las propuestas y sugerencias
extraidas del analisis de los testimo-
nios de los pacientes, y que parten de
SuU propia experiencia personal con el
cancer gastrico:

1. Reforzar la Atencion Primaria

i

)

como aspecto clave para la
deteccion precoz.

Es el lugar idoneo para detectar
indicios que predigan la presencia
de un cancer gastrico y permita asi
agilizar la derivacion.

Preparar al paciente y su familia
para la noticia del diagndstico

y del prondstico.

Es conveniente acompanfar e infor-
mar adecuadamente al paciente
durante las pruebas diagndsticas
y, en la medida de lo posible, pre-
parar para paliar el impacto inicial.

Mejorar habilidades de
comunicacion de los
profesionales sanitarios.

Es importante que los sanitarios
sean capaces de adaptar la infor-
macion a lo que cada paciente de-
sea y necesita, empleando siempre
informacion veraz, realista y espe-
ranzadora. En esta comunicacion
deben valorar la importancia de
escuchar al paciente, de normali-
zar la situacion y de emplear otros
recursos para complementar la in-

formacion verbal (guias, videos,
material escrito, etc.).

Promover y mejorar la
accesibilidad a recursos de
apoyo

Asociaciones de pacientes, psico-
logos o trabajadores sociales de-
ben estar mas incluidos en el itine-
rario asistencial y se debe facilitar
qgue los pacientes y familiares los
conozcan y puedan acceder a ellos
en caso de necesitarlo. De igual
forma, se propone una mayor par-
ticipacion del personal de enfer-
meria y la especializacion de esta
figura asistencial.

Introducir servicios de apoyo
especificos para familiares.

El impacto a nivel familiar hace ne-
cesario gue se incorporen nuevos
recursos que se especialicen en las
necesidades concretas de los cui-
dadores informales.

. Informar de antemano sobre los

efectos secundarios y las formas
de manejarlos.

La diarrea, el dolor o el cansancio
son sintomas con repercusiones
graves en el bienestar de los pa-
cientes. Tener informacidén previa
ayuda a prevenirlos o a estar pre-
parados en caso de que aparez-
can. Ademas, seria necesario mas
informacion y recomendaciones
practicas sobre como manejarlos
en el dia a dia.

7.

©

Desarrollar innovaciones
terapéuticas y quirurgicas que
reduzcan la gravedad de los
efectos secundarios.

La mucositis, el cansancio o el reflu-
jo son complicaciones que afectan
seriamente a su calidad de vida. Es
necesario seguir investigando para
desarrollar opciones terapéuticas
mMenos invasivas y que permitan un
mejor bienestar del paciente.

Diagndstico y seguimiento
nutricional de los pacientes.

Las alteraciones nutricionales y los
cambios en la dieta hacen impres-
cindible un abordaje especializado
en este sentido, desde el momento
del diagnostico.

Facilitar el acceso de los
pacientes en los servicios de
urgencias.

Por la complejidad de la enferme-
dad, los pacientes proponen acceso
preferente e inmediato a oncologia
a tenor de su gravedad y de las pe-
culiaridades de las complicaciones
por las cuales deben ir a urgencias.
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3. Conclusiones

«Los participantes se muestran satis-
fechos con la informacion recibida
y con la comunicacion con los pro-
fesionales sanitarios, destacando su
calidez y cercania. Lo qgue mas va-
loran es recibir informacién veraz y
realista y, ademas, que transmita es-
peranza. Ademas, sugieren que tan-
to los médicos como los pacientes
aprendan a escucharse unos y otros.

«Existe la percepcién de que el pro-
ceso de diagnostico se produjo todo
lo rapido que fue posible, si bien po-
nen el foco especialmente en la ne-
cesidad de una mayor agilidad en
la derivacion de Atenciéon Primaria
a especializada.

«Desconocen los recursos de apoyo
psicosocial que estan a su disposi-
cion. No tienen mucho conocimien-
to de la labor de trabajadores so-
ciales y asociaciones de pacientes y
no fueron informados de estos ser-
vicios. Consideran muy importante
tener informacion sobre los mismos,
especialmente para dar cobertura a
las necesidades especificas de los
familiares.

«El impacto inicial de la noticia del
cancer gastrico se ve afectado por
el estigma de la palabra “cancer” y
gue todavia se relaciona con muerte y
sufrimiento. Varios de ellos afirman lo
dificil que les resulto asimilar e incluso

ip

verbalizar la palabra. La aceptacion
de la situacion pasa por normalizarlo.

*Son conscientes de que existen dife-
rentes tratamientos (0 combinacio-
nes o secuenciaciones de tratamien-
tos) en funcion de cada personay su
situacion clinica. Pero existen dudas
acerca del consenso en los protoco-
los a nivel nacional o de si depende
de cada centro hospitalario.

«El cambio de dieta es imprescindible
y aunque han tenido acceso a espe-
cialistas en nutricion, manifiestan
qgue han ido aprendiendo en fun-
cion de la experiencia. El hambre,
el dolor, la alteracion de los sabores,
los problemas para digerir o la sen-
sacion de llenado son complicacio-
nes que han afectado a su calidad
de vida.

«La diarrea es la repercusion fisica
con mayor impacto en su calidad
de vida. Produce dolor y malestar
y existe un componente social muy
relevante al producir inseguridad
para hacer determinados planes o
directamente interrumpirlos.

El dolor es muy invalidante y se
destaca especialmente aquel que
se produce en la zona abdominal
como consecuencia de la cirugia, de
la alimentacion o de la diarrea, vy el
reflujo y la mucositis a causa de la
quimioterapia.

« El reflujo destaca por el alto impacto
gue ocasiona en el bienestar de aque-
llas personas que lo tienen. Produ-
ce dolor, vomitos y malestar general
cuando estan en la cama, dificultan-
do el descanso nocturno. Les hubie-
se gustado mas informacion sobre el
reflujo para estar preparados.

«El cansancio afecta a varios de los
participantes y se relaciona con una
situacion de malestar general, por la
cual se carece de energia para hacer
actividades cotidianas. El cansancio
estda muy ligado con sentimientos
de apatia y tristeza. La planifica-
cion, en funcion de las sesiones de
qguimioterapia, es fundamental para
poder organizar adecuadamente
sus vidas. La figura del psicdlogo
también puede ayudar con esta sin-
tomatologia.

«El impacto en la imagen corporal
no debe subestimarse. Quienes re-
conocen que este impacto afectd a
su autoestima manifiestan lo dificil
qgue resultd aceptar estos cambios.
Perciben que existe sensibilidad en
el trato entre los profesionales vy
destacan la importancia de ofrecer
un asesoramiento inicial.

e Existe insuficiente informacion con
respecto a como hacer frente a las
repercusiones fisicas de la enfer-
medad. Necesitan mas informacion
practica sobre como convivir con
estos sintomas. El apoyo de perso-
nas con la misma enfermedad seria
importante ya que saben mejor que

nadie lo que implica una determina-
da complicacion fisica.

« La principal afectacion a nivel psico-
social esta relacionada con el impac-
to enlos planes de futuro y desarrollo
personal. Han tenido que posponer o
adaptar sus proyectos personales -no
desechar- y reconocen cierta frustra-
cion y malestar por ello.

eLa enfermedad ha ocasionado que
la mayoria de los participantes no
pueda continuar con determinadas
actividades de indole social (traba-
jo, aficiones, etc.) y consideran que
las repercusiones que el cancer
gastrico ha tenido en su entono de
amistades es positivo. Tanto la fa-
milia, los amigos como los compa-
Aeros de trabajo han sido pilares de
apoyo muy importantes para ellos.

«Cuatro de los siete participantes si
manifiestan un importante impac-
to de la enfermedad en su esfera
emocional. Hacen referencia como
principales fuentes de estrés emo-
cional a la dureza de la noticia del
diagnostico y prondstico, la convi-
vencia con los efectos secundarios,
la preocupacion por sus familiares y
a la reduccién de su autonomia.

« Todos afirman que habrian contac-
tado con una asociacion de pacien-
tes especifica de cdancer gastrico
en caso de haber existido. Conside-
ran que es una fuente de informa-
cidon complementaria asi como de
apoyo tanto para pacientes como
familiares.
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Juntos sumamos en salud. Este es
nuestro lema y nuestra forma de tra-
bajar. Y también el de muchas otras
personas gue nos acompanan y con
qguienes compartimos muchos sue-
Aos e ilusiones. Si este proyecto ha
sido posible es gracias a todas ellas.

Qué afortunados somos de haber
podido conocer a un grupo de per-
sonas, desconocidos al principio del
grupo focal y amigos al final del mis-
Mo, que aceptaron hacernos el mejor
de los regalos: compartir una parte
tan importante de sus vidas. Desde
la primera toma de contacto telefo-
nico hasta incluso después del grupo
focal, la disposicion y buena voluntad
de cada uno de ellos nos emociona
y entusiasma. Compartimos con ellos
un dia de muchas emociones en el
gue entre ellos mismos crearon lazos.
Lazos especiales que solo conocen
aquellos que han vivido una situacion
dificil y de pronto se sientan frente
a otras personas con una experien-
cia similar. La empatia convierte ese
espacio en algo magico, donde los
participantes rien, lloran, hablan, pre-
guntan, recuerdan, se escuchan, ob-
servan, se emocionan... ¢Te imaginas
hacer todo eso frente a unos desco-
nocidos? Ellos lo hicieron, se abrieron
y no solo nos dieron una informacion
valiosisima sino que también nos re-
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galaron un bonito recuerdo de un dia
gue no olvidaremos y que seguro
gue tendra continuidad. Gracias a los
siete participantes por su generosi-
dad y a todos aguellos pacientes que
finalmente no pudieron participar.
Este informe también tiene mucho
de vosotros.

Nos encanta rodearnos de perso-
nas comprometidas que entienden
gue las empresas deben buscar algo
mas que beneficios econdmicos. Li-
lly es una empresa farmacéutica que
ha mostrado interés en este proyecto
desde el primer momento. Ha enten-
dido su importancia y ha apostado
por ello. Por ello, gracias en nombre
de todo el equipo de Fundacidon MAS
QUE IDEAS por hacerlo posible y
confiamos seguir este camino juntos.

Queremos trasladar también nuestro
agradecimiento a Laura Celma, Joa-
quin Cubiella-Fernandez, Jesus Gar-
cia-Foncillas, Paula Peleteiro y Ana
Ruiz. Profesionales sanitarios de di-
ferentes disciplinas que se esfuerzan
a diario por escuchar a los pacientes
y encontrar soluciones a sus nece-
sidades. Para nosotros ha sido fun-
damental teneros en este proyecto
para avalar su contenido y comple-
mentarlo con vuestras sugerencias.
iMuchisimas gracias!

Y, por ultimo, gracias a las sociedades
cientificas que han respaldado este
proyecto desde el primer momento
gue contactamos con ellas: Asocia-
cion Espanola de Gastroenterologia
(AEG), Grupo Espanol Multidiscipli-
nar en Cancer Digestivo (GEMCAD)
y Sociedad Espafola de Oncologia
Radioterapica (SEOR). Vuestra con-
tribucion a la sociedad no siempre es
conocida pero quienes trabajamos
en este mundo de la salud sabemos
de la importancia de vuestra labor.
Y saber que también estdis cerca
de iniciativas pequefas y modestas
como este proyecto es un revulsivo
para seguir juntos y buscar nuevas
formulas de trabajo.
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