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todos trabajamos.
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pectiva diferente, no tan habitual en 
las publicaciones científicas. Informa-
ción que parte del paciente y que ha-
bla del paciente, no de la enfermedad. 
Habla de la vida con el cáncer gástri-
co y de cómo los recursos y servicios 
sociosanitarios están ayudando o po-
drían ayudarles a vivir mejor con esta 
enfermedad.

1.2 Metodología
La técnica que hemos empleado para 
la obtención de datos es el grupo fo-
cal, empleando la revisión bibliográfi-
ca para preparar el diseño y desarrollo 
de la reunión, fundamentar el análisis 
y profundizar en los conocimientos 
adquiridos. 

Durante el grupo focal se debatieron 
de forma libre aquellas cuestiones 
propuestas por los moderadores de 
la dinámica, en este caso, la Funda-
ción MÁS QUE IDEAS. Esta técnica 
se enmarca dentro de la investiga-
ción socio-cualitativa, a través de la 
cual se consigue acceder a informa-
ción valiosa a través de la interacción 
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 
debatió a lo largo de 4 horas acerca 
del proceso de diagnóstico así 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 tenía los siguientes principales 
propósitos:

 Identificación, priorización y explo-
ración de las necesidades y dificul-
tades de índole asistencial, física, 
emocional y social de la persona 
con cáncer gástrico.

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

 Detección de soluciones, áreas de 
mejora y recursos para dar respues-
ta a las necesidades y para mejorar 
la calidad asistencial de las personas 
con cáncer gástrico.

Las herramientas utilizadas para la re-
cogida de información 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 síntesis de la información, 
adhesivos para priorización).

La selección de participantes fue reali-
zada por Fundación MÁS QUE IDEAS 
con el apoyo de organizaciones y so-
ciedades científicas colaboradoras del 
proyecto, así como de profesionales 
sanitarios. La participación de cada 
persona fue valorada de forma indivi-
dual a través de entrevista telefónica. 

Cáncer gástrico:  
hablando entre pacientes
es un proyecto de investigación social 
cualitativa que ahonda en la experien-
cia de un grupo de personas diagnos-
ticadas de un cáncer gástrico. Esta 
iniciativa nace de nuestra convicción 
de que las vivencias de cada paciente 
aportan un conocimiento de gran va-
lor que ningún otro agente sociosani-
tario puede proporcionar. 

Hemos querido conocer cómo viven 
las personas con cáncer gástrico y 
para ello hemos acudido a la fuente 
más fiable: los propios pacientes. Ac-
ceder a esta información nos ayuda a 
saber y entender -o, al menos, aproxi-
marnos- qué sensaciones experimen-
tan los pacientes tras una gastrecto-
mía, cómo viven su día a día haciendo 
frente a síntomas como la diarrea o 
el reflujo, cómo ha cambiado su vida 
tras el diagnóstico, qué expectativas 
tienen con respecto a la enfermedad 
o qué les ha servido o les hubiese gus-
tado tener para mejorar su bienestar 
tras el diagnóstico, entre otros.

Este informe recoge el análisis de los 
aspectos más destacados por un gru-
po de 7 personas con cáncer gástrico. 
La muestra es reducida porque hemos 
querido priorizar la información cuali-
tativa y profundizar en sus vivencias, 

en lo que hay detrás de lo aparente, 
en sus opiniones y expectativas, en lo 
que piensan y sienten.
 
Leer este documento es un ejercicio 
que 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 más cabida a 
que hablen los pacientes -y mejor aún, 
a que les escuchemos con atención- 
nos daremos cuenta de qué aspectos 
realmente están funcionando en la ac-
tualidad y cuáles necesitan más aten-
ción por parte de los profesionales y 
organizaciones de la salud. 

Escuchando con atención sus expe-
riencias y testimonios podemos iden-
tificar muchos elementos comunes. 
Algunos de ellos serán evidentes para 
los profesionales y gestores sanitarios 
pero quizá no sean considerados prio-
ritarios. Y otros pueden sorprender-
nos al desconocer el alcance del im-
pacto que una enfermedad así 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 cáncer gástrico. Porque aquí encon-
trarán información desde una pers-

1. Sobre la iniciativa
1.1. Descripción 
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Los criterios de selección preestablecidos fueron los siguientes:

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

2.1. ¿Cómo fue el primer 
impacto tras la noticia?
El diagnóstico 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 
cáncer gástrico. 

El diagnóstico fue una sorpresa 
para los participantes.  A pesar 

de los síntomas, los participantes 
no lo sospechaban.

Visto con la perspectiva que da el 
tiempo, sí que reconocen haber teni-
do síntomas claros previos al diag-
nóstico, que suponían señales de 
que algo no iba bien como, por ejem-
plo, dolores, acidez, vómitos esporá-

dicos o pesadez de estómago. Sin 
embargo, en ese momento admiten 
que no esperaban una noticia tan 
alarmante como es la existencia de 
un cáncer gástrico. 

Hay dos personas que preveían cier-
to riesgo debido a antecedentes de 
cáncer digestivo en sus familias. Sin 
embargo, también destacan el inten-
so impacto que supuso la enferme-
dad en sus vidas y cómo han tenido 
que afrontar una preocupación aña-
dida, como es la posibilidad de una 
predisposición hereditaria que afecte 
a otros miembros de sus familias. 

La incredulidad ante la noticia y el 
temor que ocasiona esta enferme-
dad provocó que estos momentos 
iniciales fueran vividos por varios de 
los participantes como una etapa de 
shock emocional, en la que el cáncer 
se convierte en el protagonista ab-
soluto de sus vidas. A través de sus 
palabras, se transmite una sensación 
de pérdida de control y de seguri-
dad de sus vidas, ya que empiezan a 
tener miedo en relación al presente 
y futuro. Pero, por otro lado, otros 
participantes también destacan que 

2. Análisis de resultados

“El cáncer es una apisonadora  
que te pasa por encima””

1. Sobre la iniciativa

Limitaciones: La selección de participantes presentó dificultades relacio-
nadas con la identificación de candidatos idóneos. Gracias a la colabo-
ración de un profesional médico conseguimos completar la selección de 
participantes. Por ello, cuatro de los siete participantes son pacientes del 
mismo centro hospitalario. Esto debe tenerse en cuenta para un análisis 
idóneo 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 pronóstico también deben ser consideradas. El participante 
más joven tenía 50 años por lo que no se contemplan las experiencias de 
la población más joven. Y, además, debe considerarse que este informe 
recoge la experiencia de un grupo de personas cuyos pronósticos son más 
favorables en comparación con otros pacientes.

Comunidad 
autónoma de 

residencia:  
personas 

de diferente 
procedencia 

geográfica con 
el fin de ofrecer 

una visión 
más amplia 

en función de 
los recursos 
y servicios 

disponibles en 
sus territorios.

Edad y género:  
personas de 

distintas edades 
y género con 
el propósito 

de considerar 
las diferentes 
percepciones 
en función de 
su situación 
vital y para 

dar cobertura 
a diferentes 

consideraciones 
vivenciales en 

función del 
género. 

Capacidad de 
comprensión  

y comunicación: 
 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.

Situación 
emocional:  

personas con 
un estado de 

salud emocional 
estable y cuya 
participación 
en el grupo 
no tuviera 

repercusiones 
negativas en su 

bienestar.
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2.2 ¿Creéis que el proceso 
de diagnóstico fue rápido?

Los participantes perciben agilidad 
en el proceso de diagnóstico, espe-
cialmente cuando se produce la de-
rivación a la atención especializada. 
Todos confirman que el procedimien-
to de pruebas diagnósticas fue rápido 
y se muestran muy satisfechos con la 
atención recibida en este proceso. 

aceptaron rápidamente la noticia, 
haciendo referencia a una fortaleza 
psicológica que les sirvió para hacer 
frente a esta difícil situación. 

Por tanto, existe cierta diferencia en-
tre aquellos pacientes que refieren 
haber asimilado la situación desde el 
principio y afirman no haber tenido 
dificultades de índole psicológica y 
aquellos que han requerido un pro-
ceso de aceptación. 

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

La reacción ante la noticia difiere en 
función de cada persona, si bien es-
tán de acuerdo en que supuso un mo-
mento de ruptura con su vida normal. 
Vivieron este cambio drástico con in-
tensa preocupación, no solo en rela-
ción a sus planes presentes y futuros, 
sino también en la afectación que la 
enfermedad ocasionase en la familia. 

Este impacto inicial de la noticia pue-
de paliarse, según los participantes, 
gracias a una buena comunicación 
por parte de los profesionales sani-
tarios. Transmitir esperanza aporta 
seguridad y confianza en el pacien-
te. Además, hacen referencia a la red 
de apoyo social –amigos y familiares- 
como una vía para ir aceptando la 
enfermedad poco a poco.

“Me quedé impactada.  
Al principio me entraban muchas ganas  

de llorar pero me contenía”””

“No te lo crees al principio.  
Además no te dicen la palabra,  
lo llaman pequeña anomalía.  

El doctor no me decía que tenía cáncer, 
sino una enfermedad, y no lo asimilas”

“Al principio se te para todo,  
menos tu cabeza.  

Solo hay dolor y tu cabeza  
ya no sueña”

“Estoy contento con todo el proceso. 
Me lo detectaron por casualidad pero la 
médico digestivo fue muy ágil y me dio cita 
al día siguiente, me hicieron la prueba y a 

los 7 días me dieron el diagnóstico”

““Tuve que parar todo y ponerme duro 
con la enfermedad”

““Me dijeron úlcera y cáncer y yo lloré. 
La palabra cáncer me costó  
mucho decirla y digerirla”

¿Cómo paliar  
el impacto inicial?
 Preparando al paciente 
previamente al diagnóstico

 Cuidando la comunicación 
con el paciente: transmitir 
esperanza

 Normalizando la palabra 
“cáncer”

Mi sensación es que el proceso 
diagnóstico fue rápido y ágil

Tengo la percepción de que 
el diagnóstico podría haberse 

realizado antes

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

CONSENSO

discrepancias
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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 síntomas (varios de ellos recono-
cen haber sido reacios a acudir al mé-
dico) o incluso llegan a obviarlos al 
aprender cómo manejarlos en el día a 
día. En este sentido varios hacen re-
ferencia a cómo a través de algunos 
medicamentos o la dieta consiguie-
ron paliar signos que alertaban sobre 
la presencia de un cáncer gástrico. 
También hacen referencia cómo el 
haber tomado determinadas decisio-
nes podría haber ayudado a conse-
guir un diagnóstico más temprano.   

Donde existe más diferencia de opi-
niones es sobre la posibilidad de un 
diagnóstico más precoz. Si bien to-
dos avalan que las pruebas diag-
nósticas fueron realizadas de forma 
ágil, hay algunos participantes que 
muestran sus dudas sobre si estas 
podrían haberse iniciado anterior-
mente y conseguir así un diagnósti-
co más precoz. Es importante men-
cionar que dos de las tres personas 
que consideran que el diagnóstico no 
podría haberse realizado antes, son 
personas con antecedentes familia-
res en cáncer digestivo y, por tanto, 
estaban en seguimiento médico por 
tal motivo. 

Los participantes ponen el énfasis en 
la detección de primeras sospechas 
e indicios por parte de la Atención 
Primaria, y la importancia de una 
rápida derivación 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 Atención Primaria 
debe ser quien derive lo antes posi-
ble ante presencia de síntomas, ya 
que opinan que el proceso diagnós-
tico en casos de cáncer digestivo es 
muy dinámico cuando el paciente ya 
está en el hospital.  

A pesar de esta rapidez percibida en 
el proceso diagnóstico en el ámbito 
hospitalario, sí 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 más de lo deseado. Por tan-
to, se detectan diferencias en las lis-
tas de espera en función de lugar de 
residencia y/o hospital de referencia. 

“Una vez que entras al especialista, todo 
va muy rápido. El principal problema es la 

derivación de Atención Primaria”

“El médico de cabecera me hizo todas las 
pruebas, excepto la gastroscopia o el TAC, las 
únicas que podían detectar mi tipo de cáncer. 
Todas las pruebas me daban negativo, incluso 
cuando yo notaba un bulto en el estómago”

“Mi problema es que negaba el dolor  
y tiraba de dieta y omeprazol. Debería haber 

ido al médico cuando comenzaron  
los síntomas. No iba no por miedo,  

sino por desidia”

“Empecé a tomar Almax® y se me quitaba  
el dolor. Y aprendí que comiendo un poco 

de pan también se me quitaba”

“El diagnostico podría haberse realizado 
antes. Tenía muchas molestias y acidez, e iba 
mucho al médico. Tenía que haber ido a otro 
sitio y hacer otras pruebas. Pero como me 

sentía físicamente más o menos bien  
y no perdí peso, seguí así”

“Mi hijo es enfermero y conocía al 
cirujano. Y mi mujer también trabajaba 
en medicina. Entre ellos lo agilizaron y 

pudieron hacer una gastroscopia y un TAC”

“Pedí cita y me la dieron para 3 meses  
pero no sé por qué me llamaron de otro 
hospital y me dijeron que lo hacían antes.  

Y me lo hicieron en menos de un mes”

“Cuando me dieron cita para  
la gastroscopia, ¡me la dieron para 3 meses! 

Aunque como trabajaba en el hospital,  
me lo adelantaron a 1O días”

¿Cómo lograr  
diagnósticos más precoces?
 Reforzar papel de la Atención 
Primaria y agilizar la derivación

 Reducir las listas de espera para 
pruebas diagnósticas

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

 Seguimiento médico a personas 
con alto riesgo
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2.3. ¿Cómo valoráis 
la información y la 
comunicación recibida?
El periodo previo e inmediatamente 
posterior a la noticia del diagnóstico 
es vivido habitualmente como una 
etapa de intensa incertidumbre. Esta 
es una emoción muy característica 
en las personas con cáncer y está re-
lacionada con el desconocimiento de 
lo que sucederá y la vulnerabilidad 
que ello ocasiona.

Los participantes están muy 
satisfechos con la información 
recibida y la comunicación con 

los sanitarios
 

En este sentido, los participantes 
destacan la información y la comuni-
cación con el personal sanitario como 
las herramientas idóneas para reducir 
esta incertidumbre y paliar el impac-
to inicial que ocasiona la noticia del 
diagnóstico.

Salvo una persona, todos están sa-
tisfechos con la información reci-
bida y la comunicación mantenida 
con los profesionales sanitarios en 
el diagnóstico. Consideran que la in-
formación fue la idónea y les gustó la 
forma en que recibieron la noticia del 
diagnóstico. 

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

Un aspecto que interfiere mucho en 
la comunicación está relacionado 
con la situación emocional, de blo-
queo o de falta de comprensión del 
paciente. Y es que reconocen que 
en muchas ocasiones han salido de 
consulta sin haber comprendido la 
información. Según sus experiencias, 
resulta muy útil acudir acompañado 
a consulta para una mejor retención 
e interpretación de la información.

Además, proponen la información 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 
idónea. Y sugieren información más 
visual que ayude a comprender y 
asimilar mejor la enfermedad como, 
por ejemplo, documentales, pelícu-
las, videos, etc. 

Varios confirman que fue crucial para 
el afrontamiento inicial de la enfer-
medad que sus médicos les dijeran 
que el pronóstico era favorable y que 
no iban a morir de ello. Asegurar con 
certeza tal afirmación presenta ries-
gos, si bien lo interpretamos como 
una prueba de la importancia de 
transmitir esperanza al paciente, en 

La información que me ofrecieron 
en el diagnóstico fue la idónea

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

MAYORÍA 

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

MAYORÍA 

“El médico fue muy cercano. Era cariñoso  
y dulce, y se preparaba la consulta.  

La forma en que se dirigió  
a mí fue muy agradable”

“Quizá no me enterara de todo pero le dije 
al cirujano que el tono que había  

usado no lo cambiara nunca,  
porque me daba tranquilidad”

“A mí me dicen cosas, y mi amiga  
que me acompaña me asegura que la doctora 

me ha dicho algo y yo no me acuerdo”

Me hubiera gustado haber recibido  
la noticia del diagnóstico  

de otra forma

“Mi oncóloga me hizo dibujos para explicar 
mejor la información”

“Videos como el de Jarabe de Palo 
explican también mucho. Es más didáctico 

que el clásico informe médico  
en el que no te enteras de nada”

“Cuando te dan la información pones cara  
de que te estás enterando de todo  

pero no te estás enterando de nada.  
Si luego hay información escrita  
y con claridad, ayuda muchísimo”
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un momento de especial vulnerabi-
lidad como es el post-diagnóstico. 
Quizá 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. 

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

Si bien están satisfechos con la infor-
mación recibida, cuatro participan-
tes admiten haber acudido a Internet 
para tener un conocimiento adicional 
que les ayudase a entender su enfer-
medad y el proceso. El efecto oca-
sionado es dispar, habiendo gene-
rado una incertidumbre y ansiedad 
añadida en algún caso, mientras que 
en otros aportó seguridad al ser más 
consciente de los próximos pasos. De 
cualquier forma, todos ponen de ma-
nifiesto la importancia de ser cauto 
y precavido cuando acudes a inter-
net para buscar información, ya que 
existe mucha información que no es 
veraz, no está actualizada o no se 
adapta a la particularidad de un pa-
ciente en concreto, pudiendo gene-
rarle más confusión e incertidumbre. 
Es importante, por tanto, saber a qué 
páginas web acudir. 

Otro aspecto clave en relación con la 
información recibida o a las expectati-
vas ante esa información está relacio-
nado con la segunda opinión médica. 
En este sentido, cabe destacar que 
ninguno de los participantes solicitó 
una segunda opinión médica -tampo-
co fueron informados de esta posibili-
dad-. Y todos afirman que, si volvieran 
atrás sabiendo lo que saben ahora, se-
guirían sin pedir una segunda opinión 
ya que afirman tener una confianza 
absoluta en el equipo médico.

Quizá sea esta confianza la que ex-
plique que mayoritariamente no ha-
yan leído los documentos de con-
sentimiento informados previos a las 
pruebas diagnósticas o tratamientos.

 

Aspectos más destacados en 
la comunicación e información 

sanitario – paciente

“Es fundamental si te adelantan  
que no te vas a morir de esto,  

para afrontarlo con mayor entereza”

“Una semana después de la gastroscopia  
tenía el diagnóstico, y ya me estaba esperando 
una enfermera para explicarme el proceso.  

Esto te facilita todo”

“Me vino fatal. Fui a buscar según mis 
síntomas, sin mi diagnóstico.  
Me salía que era peritonitis  

y decía que podía morirme mañana””

“Acudí a internet para ver la operación.  
Es información complementaria”

“No he leído el consentimiento informado 
porque parece la declaración de la renta”

“A mí me vino bien  
pero porque sabía dónde acudir”

“El cirujano me dio una gran tranquilidad. 
Me dijo que de eso no iba a morir,  

y que había operado a cientos de personas.  
Eso fue lo que más me tranquilizó”

No solicitaron una segunda 
opinión médica y solo 

dos personas leyeron los 
consentimientos informados

Escuchar y comprender  
al profesional médico

Mejorar habilidades de 
comunicación de sanitarios

Información veraz  
y transmitir esperanza

Evitar dicotomía  
en la información
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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-
mación de forma idónea. Según 
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 información que 
se ha transmitido. 

	

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

	 En el grupo también se mencio-
na que esta dificultad para captar 
adecuadamente la información 
también proviene de la poca for-
mación del paciente en este ám-
bito. Nadie nos enseña a ser pa-
cientes y, de un día 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 información como 
educación y formación al paciente 
para capacitarle para tomar deci-
siones de forma autónoma y que 
sea consciente de su proceso de 
enfermedad. 

	

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

	

Complementar la información oral 
con escrita y gráfica puede ayudar, 
además, a una mejor comprensión 
y asimilación. 

2. Mejorar habilidades de 
comunicación de sanitarios:

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

	

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 
única en este proceso.

	

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

3. Ser veraces y realistas y, a la vez, 
transmitir esperanza: 

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

4. Evitar la dicotomía en la informa-
ción recibida: 

	 Tener cáncer gástrico 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-
sión de cierta información que, 

“Te vuelcan una gran cantidad  
de información y escuchas  
lo que quieres escuchar”

“Si está escrito luego lo puedes  
analizar mejor en casa”

“El médico debe formarse en habilidades 
sociales, que en su trabajo tiene que 

tenerlo. Los que hemos sido comerciales 
sabemos que el vendedor nace o se hace”

“Hay que escuchar al paciente  
en el manejo de efectos secundarios.  
Yo puedo hablar en primera persona  

de lo que es una mucositis”

“Menos mal que siempre he ido  
con mi mujer porque, como buena 

profesora, es más analítica  
y se queda con más información”

“Si alguien viene contigo, se procesa  
mejor después. Es tanta la cantidad  

de información que te dan que uno está 
focalizado en lo que quiere escuchar”

“El tono es lo importante. Y hay algunos 
que se dedican más a escribir que a mirarte 
y escucharte. No sé si tengo que esperar  

a tener que hablar otra vez”

“Cuando te comunican lo que tienes,  
no hay que ocultar nada.  
Hay que explicarlo claro”

“Deben ser francos. Deben decir esto es 
y esta es la solución o por lo menos  

la solución que ellos piensan””
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según varios participantes, a ve-
ces es contradictoria o distinta.  
Por ello, defienden la importancia 
de la coordinación asistencial y de 
cierto consenso acerca de la infor-
mación o la propuesta terapéutica 
que se transmite al paciente.  Los 
participantes señalan varias expe-
riencias en las que han recibido in-
formación dispar y que les generó 
especial malestar e inseguridad.

2.4. ¿Tuvisteis 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 índole emocional, familiar, laboral 

y económica que pueden surgir como 
consecuencia de la enfermedad. 

Sin embargo, ninguno de ellos recibió 
información sobre estos recursos y 
consideran muy relevante favorecer 
el acceso a recursos de apoyo psico-
social desde el momento inicial, in-
mediatamente después del diagnósti-
co del cáncer gástrico.

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 
mayoría manifiesta que no utilizarían 
estos servicios. Sin embargo, creen 
que podría ser muy útil para otros 
pacientes o incluso para sus propias 
familias. Por ello, defienden que se 
debería 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. 

A lo largo de la reunión, hacen men-
ción en muchas ocasiones al impacto 
del cáncer gástrico en la familia y, por 
ello, defienden que deberían recibir 
apoyo específico dirigido a ofrecer-
les más información y soporte. Este 
apoyo, plantean, podría ir enfocado 
a explicar a los familiares el proce-
so, no solo con relación 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 más ade-
cuados. Además, también sería con-
veniente ofrecer formación a los fa-
miliares que vayan a ser cuidadores 
activos, para resolver todas las dudas 
que tengan en relación con el apoyo 
más idóneo a prestar. 

“Me operó una doctora extraordinaria. 
Después de estar operado, le dijo a mi 
mujer que lo mejor sería no darme ni 

quimioterapia ni radioterapia, y que el tiempo 
que Dios me diera que tuviera calidad de vida. 

Afortunadamente, luego nos pasaron  
a los especialistas de quimio y radio,  

y gracias a ellos aquí sigo”

“No siempre decían lo mismo.  
Hasta que empezaron a consensuarlo  

en las reuniones que tenían los jueves”

No recibieron información sobre 
recursos de apoyo psicosocial 
y les hubiese gustado apoyo 

específico para la familia

Me hubiera gustado que mi  
familia tuviera apoyo específico

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

consenso

Totalmente en 
desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo, ni en 
desacuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

mayoría

Tuve toda la información  
necesaria sobre recursos  

como asociaciones de pacientes, 
psicólogos o trabajadores sociales 

“Yo me valí con los amigos.  
Pero hay gente a la que les haría falta”

“Deberían ofrecer esta posibilidad en 
cualquier momento, pero especialmente  

al principio. Cuando te mandan al cirujano 
y este se coordina con el oncólogo,  

en este mismo proceso podrían informarte 
de ese recurso”

“No está de más que igual que al principio 
te hablan de esto y lo otro, te ofrezcan  

un trabajador social por si quieres  
que te atienda””
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2.5. ¿Cuáles han sido las principales complicaciones 
físicas y cuál es vuestra experiencia?

Según varios participantes, el único 
recurso de apoyo ofrecido en este 
sentido fue por parte de voluntarios 
hospitalarios. Sin embargo, la valora-
ción 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 más 
efectivo, proponen que sean perso-
nas con la misma enfermedad (lo cual 
ayudaría a empatizar y a tener reco-
mendaciones prácticas), que se infor-
men previamente de quien necesita o 
desea ese apoyo (porque lo hayan so-
licitado) y también que se acompañen 
de profesionales de la psicooncología. 

Hacen referencia a personas que ten-
gan la misma enfermedad como pun-
tos de apoyo. Creen que podría ser 
una fuente de información y de sopor-
te emocional que les ayudaría a afron-
tar todo el proceso. Todos dijeron que 
habrían contactado con una asocia-
ción de pacientes específica de cán-
cer gástrico en caso de haber existi-
do*. Por tanto, ponen de manifiesto la 
importancia de contar con una organi-
zación de este tipo, especialmente en 
las fases iniciales de la enfermedad. 

 

“Yo no lo necesitaba pero mi hermana,  
sin embargo, sí que decía que echaba  

de menos acceso a psicólogos”

“Quizá es útil para aquellas personas  
que están solas y no tienen familia, y puede 
venirles bien que haya alguien que venga a 

darte conversación porque ayuda.  
Pero creo que debe hacerse de otra forma”

“Explicarles los cambios de humor,  
la situación en la que puede estar  

el paciente, que no se agobie  
si estamos cansados”

“Es muy necesario el apoyo de la familia 
para el enfermo y hay veces que la familia 

está peor que el paciente. Yo a veces 
estaba más fuerte que los demás  

y era quien daba los ánimos.  
No nos dieron ningún tipo de orientación”

“Deberían preguntar quién quiere ese 
servicio. Que se informaran antes  
de quién pudiera necesitar ese 

asesoramiento o ese apoyo. El personal  
de enfermería podría informarles,  
de quien está solo, por ejemplo””

* En el momento de la realización del grupo, no existía una asociación de pacientes específica de cáncer gástrico

““A mí me vino bien hablar con una 
persona que lo tuvo antes que yo, un amigo. 
Los ánimos del cirujano y de esta persona 

me ayudaron mucho a aceptarlo”

Repercusiones físicas: enfermedad y tratamiento

Impacto alto en bienestar

Incidencia

Diarrea

Dolor

Sensibilidad al frio

Mucositis

Cansancio

Cambios imagen

Estreñimiento

Impacto nutrición y alimentación

Reflujo

Síndrome mano-pie

Náusea/vómitos
0 1 2 3 4 5 6 7 8

La diarrea es la repercusión 
física de alto impacto más 

destacada por los participantes 
y todos la han tenido

El dolor y el reflujo* son 
consideradas repercusiones con 
un alto impacto en el bienestar. 

La proporción incidencia/impacto 
es mayor que en la diarrea

La sensibilidad al frío, el 
síndrome mano-pie y las náuseas 

y vómitos son repercusiones 
consideradas de menor impacto 

en la calidad de vida

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

imagen personal

* 3 personas afirmaron tener reflujo en este ejercicio, si bien en 
el diálogo posterior se evidenció que el número era mayor, 
como se indica posteriormente
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La diarrea es un efecto secundario 
muy habitual en las personas con 
cáncer gástrico y que puede llegar a 
prolongarse en el tiempo tras el tra-
tamiento quirúrgico. Después de una 
gastrectomía total o subtotal, es ha-
bitual que el paciente vaya recupe-
rando progresivamente las escalas 
funcionales. Sin embargo, esta me-
joría no es tan evidente con lo que 
respecta a la diarrea, que puede per-
sistir incluso transcurrido el año des-
pués de la operación1. 

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 intervención. Además, esta 
complicación puede relacionarse con 
otros tratamientos como la quimiote-
rapia2, según refieren algunos de ellos 
al señalar que solo tienen diarrea tras 
las sesiones de quimioterapia. 

Todos los participantes señalan haber 
tenido intensos episodios de diarrea 
que han afectado a su día a día. Las 
repercusiones en la vida del paciente 

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

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. Sí bien los participan-
tes hacen también referencia a las 
complicaciones físicas asociadas a la 
diarrea (dolor o sensación de males-
tar), destacan en mayor medida las 
implicaciones emocionales, sociales 
y relacionales que conlleva. Así, por 
ejemplo, señalan cómo puede alterar 
los planes y actividades sociales e in-
cluso inciden en el malestar personal 
que les ocasiona.  

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

 informar sobre los alimentos más  
y menos idóneos;

 acudir a urgencias en caso de 
diarreas continuas y; 

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

Consideran fundamental ser informa-
dos sobre estas cuestiones así como 
del riesgo de diarrea antes del trata-
miento. De esta forma, estarán más 
preparados para cuando aparezca e 
incluso podrán evitar, en la medida 
de lo posible, su aparición.

La educación sobre el manejo de la 
diarrea es crucial, considerando las 
repercusiones que tienen los hábitos 
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 alimentación -nece-
sarios también para hacer frente al 
importante impacto nutricional oca-
sionado por el cáncer de estómago 
y los tratamientos- requieren un gran 
sacrificio personal, según los propios 
participantes. Esto explica que, en 
ocasiones, reconozcan ser permisi-
vos consigo mismos y hacer excep-
ciones que conllevan un riesgo alto 
de tener diarrea. 

DIARREA

“La diarrea viene con un dolor 
que te pega, que te dobla, que 
es criminal. Tienes que evacuar 

donde sea y como sea” 

“No me da la diarrea hasta la semana 
siguiente a la quimio”

“A mí me está afectando en los viajes,  
en las visitas a las casas, en fiestas. Hoy he 
procurado desayunar solo pan, porque si 

como otra cosa, esto empieza a sonar y hay 
veces que no me da tiempo a llegar”

“Yo sufría mucho cuando manchaba  
el calzoncillo por no llegar a tiempo  

y mi mujer me decía que no me preocupara.  
Al llegar a casa cuando te da el apretón no 

me daba ni tiempo.  
Y esto era un disgusto para mí”

“Te suena el estómago y en ese momento 
debes irte rápidamente”

“A veces he tenido que salir corriendo  
de un bar nada más llegar”

“Lo único que me dijeron la oncóloga  
y la farmacéutica es que, ante cualquier 

síntoma, se lo dijera”

“A mí no me informaron  
de nada”

“La sopa me genera mucho malestar. 
Prefiero quedarme con un poco de ganas 

que pasarlo mal”

“Cuando como cocido sé lo  
que me va a pasar”
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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 
cáncer gástrico. Pero los participan-
tes también señalan el estreñimiento, 
como un elemento a considerar como 
consecuencia de los tratamientos. 
Algunos participantes señalan cómo 
tuvieron más capítulos de estreñi-
miento que de diarrea y como tiene 
la capacidad de producir un elevado 
malestar en el paciente.

A pesar de esta complicación asocia-
da a la quimioterapia, lo habitual es 
que tras la gastrectomía total los pa-
cientes realicen un mayor número de 
deposiciones y, además, se produz-
can otras alteraciones en referencia a 
la alimentación y nutrición: necesitan 
un mayor número de comidas diarias 
y pierden más peso3, y también tie-
nen pérdida de apetito y se producen 
restricciones en la alimentación4.

Alimentación y nutrición:
El diálogo en torno a la diarrea deri-
vó a aspectos relacionados con la ali-
mentación y nutrición, que van más 
allá de la diarrea como síntoma. La 
pérdida de peso a raíz de la interven-
ción –e incluso de forma previa- así 
como las dificultades en la ingesta de 
alimentos y la digestión requiere un 
seguimiento nutricional de estos pa-
cientes, incluso antes de la cirugía5. 

Este seguimiento es especialmente 
necesario en este colectivo de pa-
cientes atendiendo a su considerable 
pérdida de peso, como consecuen-
cia de la cirugía y otros tratamientos, 
así como de la propia enfermedad 
–en la mayoría de casos esta pérdi-
da se produce antes del diagnóstico, 
siendo un indicador de sospecha de 
cáncer gástrico6-7-. 

La calidad de vida en las personas 
con cáncer gástrico está asociada al 
estado nutricional y por ello es fun-
damental llevar a cabo un diagnós-
tico nutricional y realizar un soporte 

nutricional desde el inicio7. En este 
sentido, salvo en un caso, todos han 
tenido acceso a profesionales espe-
cializados en nutrición y de forma 
mayoritaria siguen en seguimiento. 
Solo en dos casos se ha limitado a 
una consulta inicial sin continuidad. 

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

Como cada persona reacciona de 
forma distinta ante determinados ali-
mentos, sí que han utilizado la prueba 
acción-reacción para ir averiguando 
qué alimentos son más aconsejables 
para cada uno de ellos. Así, por ejem-
plo, mientras el plátano está contrain-
dicado para la gran mayoría, uno de 
ellos afirma que toma dos cada día sin 
ocasionarle ningún problema. Ade-
más, tres de ellos reconocen que han 
acudido a otras fuentes de informa-
ción (internet y publicaciones) para 
tener más datos sobre cómo lograr 
una alimentación idónea. 

De un día para otro se hacen exper-
tos de su propia alimentación y, más 
allá de tener una dieta más o menos 
restringida, todos afirman haber he-
cho cambios en la forma de alimen-
tación así como hacer frente a dife-
rentes dificultades. 

Una de las complicaciones posto-
peratorias tardías es el síndrome de 
Dumping, y que se presenta en el 20-
40% de las personas que han tenido 
una cirugía gástrica8. Hace referencia 
a la sensación de estar lleno después 
de comer, debido al paso rápido de 
los alimentos al intestino al no tener 
esfínter pilórico9.Esto hace que pue-
dan tener sensación de pesadez de 

“Somos nosotros los que va a veces 
provocamos las diarreas por la 

alimentación que tenemos. Perdón por el 
mal que me hace pero ¡lo bien que me sabe!”

“La quimio me ha producido estreñimiento  
y ha sido horroroso. Probé de todo  
y estuve una semana que no podía” “Pesaba por entonces     

48 kg y ahora 4O kg”

“Me quedé en 43 kg  
cuando me operaron”

“Yo pesaba 74 kg y me quedé en 61 kg”

“Perdí un 16% de mi peso en 2O días”

Cambios destacados  
en la alimentación

 Restricción en la dieta
 Comer despacio

 Sensación de llenado
 Sabor de alimentos

 Hambre

“El doctor siempre me ha dicho que lo 
que el cuerpo de cada uno admita es la 

alimentación que hay que hacer.  
Yo fui probando y ver lo que me pasaba.  

Lo único que me pasaba era la leche  
y la naranja”

“Un día cené una sopa, dos huevos  
y una pieza de fruta y estuve luego fatal. 
La prueba es acción-reacción y ahí vas 

aprendiendo qué comer y qué no”
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estómago, diarrea o dolor abdomi-
nal, entre otros síntomas. 

Evitarlo pasa por un cambio de há-
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 día. Es una forma, 
dicen, de conseguir reducir la pesa-
dez de estómago y evitar los dolores.

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 ácido o metálico en la boca5 que 
puede ocasionar cierta aversión a 
los sabores más intensos. Así ha su-
cedido en varios participantes, que 
hacen referencia a la aparición de 

este efecto secundario durante el 
tratamiento.

Por otro lado, algo común en todos 
es la sensación de hambre que han 
tenido en varios momentos a raíz de 
la enfermedad, especialmente tras la 
operación cuando deben permane-
cer días sin comer ni beber. A día de 
hoy, continúan teniendo cierta sen-
sación de hambre en algunos casos 
como consecuencia de determina-
dos alimentos que no deben comer y 
que les abren el apetito. 

Todos estos cambios han generado 
que, en varios casos, hayan tenido que 
variar las rutinas alimentarias en el 
ámbito 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 alimentación normal. 

Por último, también mencionan los su-
plementos nutricionales como com-
plemento calórico para mantener un 
estado nutricional idóneo, y cómo, en 
varios casos, les producen un dolor in-
tenso en el estómago. Lo toman como 
si fuese una medicina pero manifiestan 
su aversión por estos batidos. 

El dolor físico es un síntoma 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 físico en 
la región abdominal, el reflujo y la 
mucositis.

El dolor es un síntoma con el que de-
butan algunos pacientes con cáncer 
gástrico, especialmente aquel que 
está localizado en la zona abdomi-
nal2. Este dolor en esta área es uno 
de los principales signos de sospe-
cha de este tipo de cáncer, ya que 
puede indicar que un tumor está em-
pujando nervios, órganos o huesos10. 
Varios de los participantes hacen re-
ferencia a dolores en el estómago 
previos al diagnóstico y que relacio-
naban con una gastritis o una úlce-
ra. Estos dolores fueron la principal 
razón de acudir al médico. 

A los dolores propios de la enferme-
dad hay que añadir los producidos 
como consecuencia de la gastrecto-
mía8. Como sucede con otras cirugías 
mayores, pueden aparecer complica-
ciones y el dolor es uno de las más 
habituales10. Además, la quimiotera-
pia y la radioterapia son tratamientos 
que pueden originar malestar físico 
en el paciente. La experiencia de los 
participantes en relación con el dolor 
difiere mucho, ya que ponen el énfa-
sis en causas distintas.

“La ingesta hay que hacerla muy despacio. 
Es un aprendizaje porque soy muy ansiosa 

para comer porque antes comía  
en poco tiempo”

“La pasta me viene mal, me hace un bloque 
para comer y lo tengo que comer poco a 
poco y parar cuando empieza a molestar. 

Además 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”

“Cuando tomas la medicación  
el sabor cambia totalmente”

“Es todo más potente. Los salados  
son más salados. Lo dulce más dulce”

“Se volvió a reproducir el cáncer en el 
esófago y se me cerró el esófago, y pasé 
un hambre... 13 días sin comer ni beber”

“Me gusta mucho la comida y la bebida  
es un sufrimiento porque salivo me paso  

el día viendo el canal cocina”

“Mi mujer hace las comidas  
pero lo hace en función mía”

DOLOR, REFLUJO  
Y MUCOSITS

“Vivir con dolor te cambia no 
solo el día a día sino también tu 

propia perspectiva ante  
la vida” 

“Los batidos no los puedo  
ni ver, me dan mucho dolor”

“Empecé con pesadez de estómago,  
con mucho dolor en función  

de lo que tomase”

“Durante mucho tiempo tuve dolores  
de estómago y nadie lo vio. Me decían 

siempre que era gastritis”

“Lo peor fue el dolor tras la operación, 
luego con la quimioterapia no tuve”

“La quimioterapia me ha producido  
muchos dolores musculares”
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Por otro lado, la palabra dolor fue 
muy repetida durante el transcurso 
de la reunión, por su relación con dife-
rentes síntomas, especialmente con la 
diarrea, el reflujo y la mucositis, y por 
la preocupación y malestar asociado. 
El dolor y el sufrimiento son unas de 
las principales fuentes de preocupa-
ción, incluso más que la propia muer-
te, según afirma un participante. 

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

En la dinámica realizada sobre inci-
dencia de repercusiones físicas, solo 
tres personas afirmaron haber tenido 
reflujo -quienes además lo cataloga-
ron de alto impacto-. Sin embargo, 
al dialogar sobre ello la mayoría de 
participantes afirmaron haberlo teni-

do. Quizá esto tenga que ver por no 
haber relacionado ese síntoma con la 
palabra “reflujo”.  

Salvo las dos personas con gastrec-
tomía parcial, los demás han tenido 
reflujo pero solo tres personas re-
fieren seguir teniéndolo. Definen el 
reflujo como una sensación de do-
lor, quemazón y náuseas, que suele 
producirse durante la noche al estar 
en posición horizontal. Ese males-
tar repentino tiene la capacidad de 
despertarles y afirman que es de tan 
alta intensidad que resulta muy difí-
cil recuperar el sueño tras ello. Para 
evitarlo, inclinan la cama y hablan de 
algunos productos facilitados en el 
hospital tras la operación. 

El reflujo tiene, por tanto, un alto im-
pacto en la vida del paciente y es por 
ello que ha captado la atención de 
la comunidad científica para conse-
guir procedimientos quirúrgicos que 
permitan realizar la gastrectomía 
con preservación del píloro, lo cual 
permitiría reducir el reflujo así como 
el síndrome de Dumping en personas 
en estadios iniciales11. Sin embargo, 
todavía no existe un consenso para 
integrarlo como un estándar de tra-
tamiento en estos casos. 

Una de los síntomas severos del trán-
sito con reflujo es la lesión de la muco-
sa (mucositis)7, si bien también puede 
aparecer por otros factores. Cuatro 
participantes hacen referencia a esta 
complicación y dos de ellos la catalo-
gan de alto impacto en su vida debido 
al dolor intenso que produce. 

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 cómo hacerle frente. El papel 
de la enfermería, afirman, podría ser 
clave como profesional experto en 
educación sanitaria. 

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

“Lo más traumático fue la operación,  
es lo que más dolor me produjo”

“Los suplementos nutricionales  
me dan un dolor de tripa enorme”

“El otro día me tomé una hamburguesa  
de ternera, tenía muchas ganas  

y me dio un dolor de tripa”

“Es horrible, siempre me pasa estando 
en la cama.  Paso media hora intentando 
vomitar. Es amarillo, abrasa y la lengua 

quema. Ahora he inclinado la cama y ya no 
me pasa tantas veces”

“Tenía tal sensación de ahogo  
que despertaba hasta mi mujer.  

Porque te viene todo, los ácidos a la boca 
y a la nariz, e incluso te ahogas  

y ya no descansas bien”

“El dolor y el ahogo del reflujo  
hace que te despiertes”

“Te quitan el píloro cuando te extraen  
todo el estómago. Te quitan la tapa  

y sube el reflujo”

“El dolor que me produjo la mucositis  
fue tremendo durante el segundo proceso  

de quimio. Es puro dolor físico  
y quemazón”

Consideran fundamental explicar 
los posibles efectos secundarios 

para estar preparados  
y prevenidos.

“Debería ser obligatorio explicar todos 
los efectos secundarios aunque nunca  

te lleguen. Porque así ya  
estás prevenido”

“A mi si me avisaron de que podía tenerlo. 
Me dijo que tenía solución, volver a operar 

pero le dije que no”

“Sí me hubiera gustado saberlo, me ha 
pillado por sorpresa. Es horroroso”
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A pesar de que todos los participan-
tes han tenido importantes bajadas 
de peso, solo cuatro participantes 
han señalado 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 cáncer13. Sus reper-
cusiones van más allá de la índole 
física y puede verse acompañado de 
sentimientos de vergüenza, falta de 
autoestima o aislamiento social14-15. 

Los pacientes que hacen referencia 
a esta repercusión física señalan la 
caída del pelo como la única fuen-
te de preocupación y estrés en este 

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

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

Solo una persona fue asesorada en 
el hospital para hacer frente a la caí-
da del cabello. Y para hacer frente a 
esta dificultad, los participantes em-

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

No todos refieren haber tenido este 
cansancio pero sí que aquellos que 
manifiestan haberlo tenido -o con-
tinúan teniendo- hacen referencia a 
que es un cansancio distinto al ha-
bitual. Es una sensación de falta de 
energía, que dificulta hacer deter-
minadas actividades cotidianas y 
que puede afectar al estado de áni-
mo y a las relaciones sociales.  

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

que, según afirma un participante, la 
única forma de combatir el cansan-
cio es esforzándose por tener cier-
ta actividad. 

La etiología de la fatiga asociada al 
cáncer aun no es conocida, aunque 
se empiezan a valorar algunos po-
sibles mecanismos biológicos como, 
por ejemplo, la pérdida del múscu-
lo esquelético o la desincronización 
del ritmo circadiano12. 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 persona12. En el 
caso de los participantes, el origen 
lo suelen atribuir a la quimioterapia, 
época en la que el cansancio se ha-
cía más intenso y más limitante en 
sus vidas. 

CANSANCIO

“El cansancio y la apatía te dejan 
inerte, no tienes ganas de nada, 

te sientes mal” 

“No puedes seguir el ritmo. Mis amigos 
tienen 5O años y hay fines de semana  

que no puedo salir, te limita”

“Es un falso cansancio. Si no arrancas,  
no te mueves. Antes andaba una hora  

diaria y me ha costado volver  
a moverme pero hay que sobreponerte  

a ello””

“Yo solo quería estar con los ojos 
cerrados. Tenía muchos síntomas  

de cansancio y el sueño se agudiza”

“Hay que hacer ejercicio.  
Es muy importante”

“Cuando estás con la quimioterapia,  
el cansancio te deja KO, apático”

“He dejado de hacer cosas.  
Tienen que mirar la fecha de la quimio  

para hacer planes”

CAMBIOS EN LA IMAGEN 
PERSONAL

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

cara fue la leche” 

“Llevaba muy mal perder el pelo”

“Cuando me rapé el pelo, ya dije  
que ni se le ocurriera ponerme  

el espejo para verme”

“Pensaba que me iba  
a mirar la gente”

“Te sientes enferma,  
aunque lleves sombrero””

“Tenía temor a perder las cejas  
porque te pone cara de enfermo”



CANCER GASTRICO - Hablando entre pacientes 3534

plearon diferentes recursos: gorros, 
pelucas y raparse el pelo. Y destacan 
que, en todo momento, percibieron 
mucha sensibilidad en el trato con 
las personas en cuanto a lo que se 
refiere a la caída del cabello.

2.6.¿Cuáles han sido las 
principales complicaciones 
psicosociales y cuál es 
vuestra experiencia?
¿Qué áreas de vuestra vida se 
han visto afectadas por el cáncer 
gástrico?

Recomendaciones generales 
para el manejo de los efectos 

secundarios

 Información al paciente: 
De las posibles complicaciones 

de los tratamientos y ofrecer 
información sobre su manejo

 Consultas de enfermería: 
Reforzar papel como 

educadoras sanitarias expertas 
en el manejo de personas con 

cáncer gástrico

 Seguimiento nutricional: 
Inclusión de especialistas 

de nutrición en equipos 
asistenciales y atención antes 

de la cirugía

 Asesoramiento estético: 
Acceso a recursos que permitan 

asesorar al paciente sobre 
repercusiones en la imagen 

personal

 Coordinación asistencial: 
Abordaje multidisciplinar 

centrado en la persona y no 
solo en la enfermedad

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

y derivación inmediata a 
oncología

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 
que no soy inmortal” 

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 raíz  
de la enfermedad” 

Repercusiones  
económicas

“Mi mujer dejó de trabajar  
y perdimos ese sueldo” 

¿Y qué área se ha visto  
más afectada?

Impacto en planes de futuro  
y desarrollo personal

Dificultades emocionales

“Compre una peluca por mis padres,  
para que no me vieran sin pelo y supieran  

de mi enfermedad”

“Cuando salí de la oncóloga, me pasaron a 
la enfermería para que me dieran todas las 

indicaciones. Y me aconsejaron  
que me cortara el pelo corto para cuando 

me llegara el momento””
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Tener un cáncer gástrico conlleva 
una serie de implicaciones en la vida 
de los pacientes que van más allá de 
los síntomas y de las secuelas físicas. 
Como se ha visto en apartados an-
teriores, la convivencia con compli-
caciones físicas como la diarrea, el 
cansancio o el reflujo tiene unas im-
plicaciones en el ámbito emocional y 
social de las personas, ya que pue-
den limitar su autonomía o afectar a 
su autoestima y bienestar personal.

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

Todos reconocen que el cáncer 
gástrico ha afectado a sus vidas 
personales de diferentes formas. 

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

 
El cáncer gástrico apareció por sor-
presa en sus vidas. No esperaban 
una enfermedad así, incluso cuando 
tenían algunos síntomas persisten-
tes que predecían un problema de 
salud digestivo. Por ello, en un prin-
cipio se vive como un momento de 
incredulidad y ruptura con la vida 
normal. 

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

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 
que no soy inmortal” 

“Te quedas que no sabes ni por donde  
ha llegado. Tienes dinero, familia,  

un estatus y de golpe a porrazo aparece”

El mayor impacto de la 
enfermedad ha sido en los 

planes de futuro y en el 
desarrollo personal de los 

participantes

Además, 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 cáncer les hizo ser conscientes de 
lo inevitable de la muerte y, en algu-
nos casos, incluso de las repercusio-

nes de tener una edad avanzada. Esta 
reflexión supone un punto de inflexión 
que puede afectar a los proyectos 
personales que tenían en mente.

Ante la pregunta de si habían des-
echado, pospuesto o modificado los 
planes de futuro, ningún 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. 

Además, es importante mencionar 
que, quizá por la perspectiva del 
tiempo y la sabiduría de la experien-
cia, varios hacen un análisis 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. 

“Tenía la seguridad de que iba a hacer  
más cosas y esto me lo ha parado.  

Mi mujer ha tenido que dejar de trabajar 
y nos ha trastocado un poco porque 
pensábamos comprar una caravana 

y viajar por Europa”

“Al desarrollo personal no ha afectado 
por mi edad, pero me noto que ha afectado 
a todo lo que quería desarrollar, todo lo 

que tenía que hacer”

“Yo era autónomo y llevaba muchísimos 
años trabajando con los clientes y todo  
va unido. Se destrozó todo el esquema””

“Dejar de trabajar ha sido difícil.  
pensaba volver en unos meses  

y ha sido imposible””

“Estas edades en las que te jubilas  
y te venga todo de orden natural y que,  
de pronto, la agenda médica se convierte 

en una prioridad todos los días eso es algo 
con lo que quiero acabar. Sí que espero 

que cuando termine pueda hacer  
los planes de futuro”

“He aceptado lo de la muerte, lo he 
pensado muchas veces. Que sea  

lo que tenga que venir”

“Hay que seguir soñando  
pero adaptándote a la realidad”

“Tengo pensado ir a Nueva York  
cuando me ponga bien”
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Según las narraciones de los partici-
pantes, se intuye que la incertidumbre 
y la situación emocional influyen en 
la interpretación que realizan sobre la 
idoneidad de los planes futuros. Así, 
por ejemplo, varios de ellos hacen re-
ferencia a que el paso del tiempo hace 
que vuelvas a recuperar los sueños, y 
también de la importancia del apoyo 
familiar y social así como de la acep-
tación de la enfermedad, para poder 
continuar con sus proyectos.

Cinco de los siete participantes se-
ñalan que el cáncer gástrico 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 cómo 
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 día 
a día, y a las relaciones que mantie-
nen con su entorno.

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

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

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

“El impacto más grande es que tienes  
que cambiar los hábitos, pero a veces  

es para mejor”

REPERCUSIONES EN AMISTADES 
Y ACTIVIDADES SOCIALES

“Me he sentido muy querida. 
La enfermedad ha tenido 

repercusiones pero de forma 
positiva” 

“Voy recuperando mi futuro. Dejé de soñar 
con mi piso en Galicia. Y a medida que va 
pasando el tiempo empiezas a soñar y te 
das cuenta de que te vas poniendo bien.  

Cuando empiezo a ver ladrillos en mi cabeza  
es que la cosa va bien””

“Vas recuperando tu vida porque hablas 
con la gente, tus amigos y la gente con la 
que has trabajado. Y ves que la gente te 

apoya y está al pie del cañón”

la vida cotidiana y encontrar medi-
das que permitan paliar este impac-
to. El momento más crítico, señalan, 
es durante la quimioterapia ya que 
los efectos secundarios no siempre 
te permiten hacer una vida normal 
y requiere adaptarse al estado físico 
de cada día y organizarse en función 
de las sesiones terapéuticas. 

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

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

El cáncer gástrico tiene afectación 
también a nivel emocional. Ya sea por 
el propio diagnóstico como por los 
cambios producidos a nivel vital, cua-
tro de los participantes señalan que 
esta esfera se ha visto afectada a raíz 
del diagnóstico.

La intensidad del impacto psicológico 
es mayor en los momentos iniciales, 
durante el proceso de diagnóstico. Los 
participantes señalan especialmente 
la incredulidad, el miedo y la incer-
tidumbre que acompaña este proce-
so. Es un golpe emocional repentino, 
no esperado, que requiere un proceso 
de adaptación y que, al principio, se 
vive de una forma emocionalmente 
muy intensa. El impacto es mayor en 
dos momentos concretos: noticia del 
diagnóstico y pronóstico relacionado 
con la propuesta terapéutica. 

“La primera semana estoy mala y no quieres 
ni salir. Cuando me voy encontrando mejor 

es cuando te toca la siguiente sesión”

““Me limita el cansancio.  
No puedo ni caminar”

“Tienes que estar con la petaca  
24-48h. Tienes una limitación física  

porque estás unido a algo y te recuerda  
a la enfermedad”

“Notas cuando la gente está en la distancia 
aunque no te llaman, pero por la forma que 
se comunican por whatsapp. Y otros que lo 
hacen por compromiso pero en eso perdono 

a o todo el mundo, lo entiendo”

DIFICULTADES  
EMOCIONALES

“Ahora me hago una coraza para 
evitar romperme a llorar” 
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Por este motivo, en estos dos mo-
mentos la comunicación médico-pa-
ciente es fundamental y debe ser 
cuidada para paliar el impacto de la 
noticia, según los participantes. 

Tres participantes destacan lo difí-
cil que les resultó digerir y aceptar 
la palabra “cáncer”. 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 
más personas que sobreviven al cán-
cer, todavía hay una idea generaliza-
da y equivocada de que si te diag-
nostican esta enfermedad fallecerás 
en un periodo breve de tiempo.

Esta dificultad de aceptar la enferme-
dad ha venido acompañada, en ocasio-
nes, de una negación a expresar mie-
dos o preocupaciones. Es destacado 
señalar cómo varios reconocen haber 
inhibido la expresión de emociones 
debido a que no querían proyectar sus 
temores en sus seres queridos. Sin em-
bargo, afirman haber tenido cambios 
en el estado de ánimo que se han tra-
ducido en reacciones de enfado e ira. 

Pero esta ausencia de expresión de 
emociones tan características de la en-
fermedad oncológica -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 diagnóstico lo han aceptado y 
reconocen cierta fortaleza psicológi-
ca, y cómo han sido ellos los puntos 
de apoyo de sus familiares. No recono-
cen, por tanto, sentimientos intensos 
de miedo o tristeza en ellos mismos. 

“El tumor era como una botella  
de agua dentro del estómago.  
Se me vino el mundo encima””

“La sorpresa más grande fue cuando  
me dijeron que no era posible ni  

la operación, que no había solución”

“Me dijeron úlcera y cáncer y yo lloré.  
La palabra me ha costado decirla.  

Y cada vez que la decía inconscientemente 
se me saltaban las lágrimas”

“Ahora me hago una coraza para evitar 
romperme a llorar cuando hablamos 
de la verdad. Y creo que lo hago por 

los familiares, por no debilitar más esa 
sensación de que lo estamos pasando mal”

“Yo me encontraba flojo, me quedé en 43kg, 
pero quería mostrar a mi mujer  

que estaba bien”

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

Además de los efectos secundarios, 
otro aspecto clave de afectación 
emocional está relacionado con el 
malestar que ocasiona sentir que han 
perdido –o, al menos, han visto redu-
cida- su autonomía. Valoran mucho 
este aspecto y reconocen cierta impo-
tencia y frustración al respecto. Este 
sentimiento de frustración por la pér-
dida de autonomía está relacionado 
con el cuidado y con la dificultad de 
realizar actividades cotidianas.

El impacto a nivel familiar es otra im-
portante fuente de estrés y preocupa-
ción para ellos. Hacen referencia a que 
el cáncer gástrico 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 cáncer a algunos familia-
res para evitar el impacto emocional. 

“No lloré, nunca lloré por esto,  
soy muy fuerte y tiro pa´lante  
pero mi mujer empezó a llorar”

“Me han dado quimio, se me cayó el pelo  
y fue un trauma tremendo, aunque luego  

lo acepté y me reí muchísimo”

“La quimio me dio unas diarreas increíbles 
que no podía moverme, una gran apatía”

“Al principio oculté la pérdida del pelo con 
sombrero y pañuelo, me afectó mucho,  
es lo más palpable de la enfermedad  

y más visible”

“No puedo hacer planes. Hay veces que hay 
bajones. Mis peores momentos de ánimo es 
con la quimio, cuando llevo la petaca. Antes 

de ponerme la petaca, nada más ver a la 
enfermera que me lo va a poner,  

ya me encuentro mal”

“Lo que me ha derrumbado  
es depender de mi madre”

“La enfermedad me cambió la vida.  
Era independiente y ahora vivo con un familiar.  

Me ha afectado mucho aunque ya lo llevo mejor”

“Mi mujer dejó de trabajar y ahora está 
24 horas conmigo. Soy independiente pero 

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

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

 Familia y amigos

 Asociaciones de pacientes

 Psicólogos y trabajadores sociales

 Personal del hospital

 Apoyo espiritual

A la hora de debatir las repercusiones 
emocionales, el diálogo deriva en rei-
teradas ocasiones en el plano familiar, 
en cómo el cáncer gástrico ha afecta-
do a sus familiares. El impacto psico-
lógico del cáncer ha sido destacado 
en múltiples estudios y este no solo 
se produce en el paciente sino tam-
bién en sus familiares. En este sentido, 

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

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 información específicos para 
las personas que están alrededor del 
paciente, según ellos mismos afir-
man. Refieren que necesitan tener 
más seguridad sobre el proceso e 
información en el cuidado del propio 
paciente. Así, por ejemplo, uno de los 
participantes señala la incertidumbre 
que ocasionaba en su familiar cómo 
ofrecer el apoyo más idóneo. 

La familia no solo debe ser objeto de 
atención 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 físico, emocional y social 

“Es una enfermedad que aparece en todo  
lo que tiene que ver con la casa.  

Tienen que adaptarse a tus horarios y a ti. 
Tenía miedo cómo le puede afectar a ellos. 
Tengo miedo de que si me pasa algo qué 

pasará con ellos”

“Lo que más me preocupó es que la familia 
lo aceptara. Ahora mismo la preocupación 

máxima es que no haya un componente 
genético. Eso lo tenemos ahí aparcado pero 

yo tengo mucha preocupación con esto”

“Yo en mi familia no lo he dicho,  
para que no le llegara a mis padres,  

era sagrado. A veces sí que es cierto que 
he notado que me hubiera gustado más 

apoyo. He necesitado ese cariño pero solo 
lo sabemos mi hermana, sus hijos y yo.  
No podía hacerles eso a mis padres.  

En la distancia eso se puede esconder”

“Lo primero que piensa la familia es  
que es mortal. Lo que tienen es miedo”

“A mi me tocó irme a casa de mi hermana 
porque vivía sola. Cuando yo estaba tirada, 
ella me preguntaba cómo podía ayudarme 
y calmarme. Y lo pasaba muy mal, porque 
necesitaba que le dijera cómo ayudarme. 

Yo no sabía cómo decírselo, cómo definirlo, 
y claro mi hermana no sabía qué hacer ni 
cómo hacerlo. Me costaba mucho poner 

nombre a lo que me pasaba”

“La enfermedad lo es para toda la familia”

“Sin mi mujer ni mis hijas no sé si hubiese 
sido capaz. Sin gente alrededor,  

vivir esta enfermedad es muy difícil”

“Esta enfermedad me ha puesto  
los pies en la tierra”

“Hay que ir al día, poco a poco”

“Cada día que amanezco  
es una alegría para mí”

“Tengo unas fotos hechas del amanecer 
desde mi cama del hospital y eso es por  

lo que hay que luchar. Ser positivo  
todos los días”

“Esto sí que es una carrera de fondo. 
Espero que no aparezca otra vez.  
Y si aparece a por ello otra vez.  
Pero lo haces con toda la idea  

de que lo estás superando”

“Yo ahora no voy a un hotel de dos 
estrellas, ahora voy a un parador,  

y en vez de ir dos veces al año, voy una”
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2.7. ¿Cómo mejorar la 
atención sociosanitaria?
En este apartado hemos recopilado 
todas las propuestas y sugerencias 
extraídas del análisis de los testimo-
nios de los pacientes, y que parten de 
su propia experiencia personal con el 
cáncer gástrico:

1.	 Reforzar la Atención Primaria 
como aspecto clave para la 
detección precoz. 

	 Es el lugar idóneo para detectar 
indicios que predigan la presencia 
de un cáncer gástrico y permita así 
agilizar la derivación. 

2.	Preparar al paciente y su familia 
para la noticia del diagnóstico  
y del pronóstico. 

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

3.	Mejorar habilidades de 
comunicación de los 
profesionales sanitarios. 

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

formación verbal (guías, videos, 
material escrito, etc.). 

4.	Promover y mejorar la 
accesibilidad a recursos de 
apoyo 

	 Asociaciones de pacientes, psicó-
logos o trabajadores sociales de-
ben estar más incluidos en el itine-
rario asistencial y se debe facilitar 
que los pacientes y familiares los 
conozcan y puedan acceder a ellos 
en caso de necesitarlo. De igual 
forma, se propone una mayor par-
ticipación del personal de enfer-
mería y la especialización de esta 
figura asistencial.

5.	Introducir servicios de apoyo 
específicos para familiares. 

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

6.	Informar de antemano sobre los 
efectos secundarios y las formas 
de manejarlos. 

	 La diarrea, el dolor o el cansancio 
son síntomas con repercusiones 
graves en el bienestar de los pa-
cientes. Tener información previa 
ayuda a prevenirlos o a estar pre-
parados en caso de que aparez-
can. Además, sería necesario más 
información y recomendaciones 
prácticas sobre cómo manejarlos 
en el día a día. 

7.	Desarrollar innovaciones 
terapéuticas y quirúrgicas 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 
menos invasivas y que permitan un 
mejor bienestar del paciente. 

8.	Diagnóstico 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 diagnóstico.

9. 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 oncología 
a tenor de su gravedad y de las pe-
culiaridades de las complicaciones 
por las cuales deben ir a urgencias.
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	Los participantes se muestran satis-
fechos con la información recibida 
y con la comunicación con los pro-
fesionales sanitarios, destacando su 
calidez y cercanía. Lo que más va-
loran es recibir información veraz y 
realista y, además, que transmita es-
peranza. Además, sugieren que tan-
to los médicos como los pacientes 
aprendan a escucharse unos y otros.

	Existe la percepción de que el pro-
ceso de diagnóstico se produjo todo 
lo rápido que fue posible, si bien po-
nen el foco especialmente en la ne-
cesidad de una mayor agilidad en 
la derivación de Atención Primaria 
a especializada. 

	Desconocen los recursos de apoyo 
psicosocial que están a su disposi-
ción. 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 información sobre los mismos, 
especialmente para dar cobertura a 
las necesidades específicas de los 
familiares. 

	El impacto inicial de la noticia del 
cáncer gástrico se ve afectado por 
el estigma de la palabra “cáncer” y 
que todavía se relaciona con muerte y 
sufrimiento. Varios de ellos afirman lo 
difícil que les resultó asimilar e incluso 

verbalizar la palabra. La aceptación 
de la situación pasa por normalizarlo. 

	Son conscientes de que existen dife-
rentes tratamientos (o combinacio-
nes o secuenciaciones de tratamien-
tos) en función de cada persona y su 
situación clínica. 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 nutrición, manifiestan 
que han ido aprendiendo en fun-
ción de la experiencia. El hambre, 
el dolor, la alteración de los sabores, 
los problemas para digerir o la sen-
sación de llenado son complicacio-
nes que han afectado a su calidad 
de vida. 

	La diarrea es la repercusión física 
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 cirugía, de 
la alimentación o de la diarrea, y el 
reflujo y la mucositis a causa de la 
quimioterapia. 

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

	El cansancio afecta a varios de los 
participantes y se relaciona con una 
situación de malestar general, por la 
cual se carece de energía para hacer 
actividades cotidianas. El cansancio 
está muy ligado con sentimientos 
de apatía y tristeza. La planifica-
ción, en función de las sesiones de 
quimioterapia, es fundamental para 
poder organizar adecuadamente 
sus vidas. La figura del psicólogo 
también puede ayudar con esta sin-
tomatología. 

	El impacto en la imagen corporal 
no debe subestimarse. Quienes re-
conocen que este impacto afectó a 
su autoestima manifiestan lo difícil 
que resultó aceptar estos cambios. 
Perciben que existe sensibilidad en 
el trato entre los profesionales y 
destacan la importancia de ofrecer 
un asesoramiento inicial. 

	Existe insuficiente información con 
respecto a cómo hacer frente a las 
repercusiones físicas de la enfer-
medad. Necesitan más información 
práctica sobre cómo convivir con 
estos síntomas. El apoyo de perso-
nas con la misma enfermedad sería 
importante ya que saben mejor que 

nadie lo que implica una determina-
da complicación física. 

	La principal afectación a nivel psico-
social está relacionada con el impac-
to en los planes de futuro y desarrollo 
personal. Han tenido que posponer o 
adaptar sus proyectos personales -no 
desechar- y reconocen cierta frustra-
ción y malestar por ello. 

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

	Cuatro de los siete participantes sí 
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 
diagnóstico y pronóstico, la convi-
vencia con los efectos secundarios, 
la preocupación por sus familiares y 
a la reducción de su autonomía. 

	Todos afirman que habrían contac-
tado con una asociación de pacien-
tes específica de cáncer gástrico 
en caso de haber existido. Conside-
ran que es una fuente de informa-
ción complementaria así como de 
apoyo tanto para pacientes como 
familiares.

3. Conclusiones
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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 que nos acompañan y con 
quienes compartimos muchos sue-
ños 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 telefó-
nico hasta incluso después del grupo 
focal, la disposición y buena voluntad 
de cada uno de ellos nos emociona 
y entusiasma. Compartimos con ellos 
un día de muchas emociones en el 
que entre ellos mismos crearon lazos. 
Lazos especiales que solo conocen 
aquellos que han vivido una situación 
difícil y de pronto se sientan frente 
a otras personas con una experien-
cia similar. La empatía convierte ese 
espacio en algo mágico, donde los 
participantes ríen, 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 información 
valiosísima sino que también nos re-

galaron un bonito recuerdo de un día 
que no olvidaremos y que seguro 
que tendrá continuidad. Gracias a los 
siete participantes por su generosi-
dad y a todos aquellos pacientes que 
finalmente no pudieron participar. 
Este informe también tiene mucho 
de vosotros.

Nos encanta rodearnos de perso-
nas comprometidas que entienden 
que las empresas deben buscar algo 
más que beneficios económicos. 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 Fundación MÁS 
QUE IDEAS por hacerlo posible y 
confiamos seguir este camino juntos.

Queremos trasladar también nuestro 
agradecimiento a Laura Celma, Joa-
quín Cubiella-Fernández, Jesús Gar-
cía-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.  
¡Muchísimas gracias!

 Y, por último, gracias a las sociedades 
científicas que han respaldado este 
proyecto desde el primer momento 
que contactamos con ellas: Asocia-
ción Española de Gastroenterología 
(AEG), Grupo Español Multidiscipli-
nar en Cáncer Digestivo (GEMCAD) 
y Sociedad Española de Oncología 
Radioterápica (SEOR). Vuestra con-
tribución 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 estáis cerca 
de iniciativas pequeñas y modestas 
como este proyecto es un revulsivo 
para seguir juntos y buscar nuevas 
fórmulas de trabajo. 

GRACIAS POR SUMAR EN SALUD

4. ¡Gracias!
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