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1. Resumen

Introduccion: La informacion facilitada a los pacientes y sus familiares en relacién a
su estado de salud, desde el punto de vista médico y sobre los cuidados de
enfermeria tiene una gran importancia, especialmente en pacientes oncoldgicos.
Normalmente se concibe la informacion como informacion médica y no de
enfermeria. Ambas son complementarias y no excluyentes, por lo que para prestar
una buena informacion se hace indispensable una adecuada coordinacion de la

misma por parte de todos los profesionales implicados en el cuidado del paciente.

Objetivo : Este estudio pretende evaluar qué informacion y tipo de informacion

reciben los pacientes de cancer tratados con quimioterapia.

Materiales y métodos : Es un estudio piloto observacional descriptivo y transversal
en el cual se estudia la informacion recibida en 30 pacientes de cancer tratados con
quimioterapia que asisten a la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) de
Palencia. La recoleccion de datos se realiza a través de una encuesta en donde se
recoge: el tipo y formato de la informacion recibida, el lugar donde se recibe y el
profesional que imparte la informacion. Ademas se entrevista a dos psicologas de la
asociaciéon y a una de las pacientes para determinar y valorar las necesidades

comunicativas de estos pacientes.

Resultados : La mayoria de los encuestados reciben informacion sobre el tipo de
cancer y el proceso a seguir. La informacion es proporcionada principalmente de
forma verbal y por el médico. Solo el 60% de pacientes reciben informacidén acerca
de los cuidados de enfermeria. Todos los pacientes afirman estar satisfechos con la

informacion que reciben, siendo ésta completa y util.

Conclusion : La comunicacion es un instrumento terapéutico fundamental en el

tratamiento del cancer en la cual la enfermera tiene un importante papel.

Palabras clave : cancer, quimioterapia, enfermeria, informacion, cuidados.

Informacion de Enfermeria en Pacientes Oncol6gicos



2. Introduccion

La informacion facilitada a los pacientes y sus familiares en relacion a su
estado de salud, desde el punto de vista médico y sobre los cuidados de enfermeria,

tiene una gran importancia.

Una de las principales necesidades de los pacientes y sus familiares, en
general, es recibir una adecuada informacion. Normalmente se concibe la
informacion como informacion médica y no de enfermeria. Informaciones que son
complementarias y no excluyentes, y que requieren de una adecuada coordinacion

de la misma por parte de todos los profesionales implicados en el proceso.

Al final de cualquier ingreso, tanto el paciente como sus familiares y los
profesionales sanitarios, deben quedar satisfechos con la atencion prestada. Las
claves para lograrlo pasan por conocer, comunicar y atender. El personal de
enfermeria juega un papel fundamental en el logro de este objetivo, ya que posee el
conocimiento, desarrolla su labor asistencial a través de los cuidados y con la
comunicacion se propone establecer una relacion terapéutica para mejorar la

atencion de los pacientes, desde una perspectiva sanitaria y humana.

Se considera que el cuidado de un paciente es incompleto si no se acomparfa
de una buena informacion que ademas de incluir sus cuidados trate el abordaje de
los problemas no médicos de los pacientes, en relacidbn a sus sentimientos de
ansiedad, miedo, soledad... Los profesionales deben de una forma u otra, segun los
criterios y valores de la propia cultura, ofrecer apoyo a los pacientes durante su
estancia hospitalaria.

En general hay consenso en que la informacion de forma organizada,
comprensible, secuencial y sistematica es un componente esencial de los cuidados
de enfermeria, que facilita y mejora la relacion paciente-enfermera- familia, y por
tanto la confortabilidad de los mismos durante su tratamiento. Pero un punto
controvertido en el proceso de informar, es sobre qué tipo informacion tienen
responsabilidad las enfermeras y cudl es la opinién y el grado de satisfaccion que los

pacientes tienen sobre la informacion que reciben. @

El objetivo de participar en el proceso de informar es establecer una relacion

de confianza o una relacion terapéutica para mejorar la atencion a los familiares,
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siendo por tanto un deber de la enfermeria. ¥ Este deber se hace especialmente til
en determinadas patologias en las que la comunicacion constituye un instrumento

terapéutico esencial como es el caso del cancer.

El cancer es uno de los principales problemas de salud publica, © siendo una
de las enfermedades mas impactantes para la poblacion e incluso sinénimo de
muerte para la mayor parte de las personas que lo padecen. De hecho, es tras las
enfermedades cardiovasculares, la segunda causa de muerte en la actualidad ¥ y
se prevé que a lo largo del siglo XXI se convierta en la primera causa de muerte en

los paises desarrollados. ®®

Se han identificado y caracterizado méas de 200 tipos de cancer, pero los mas
comunes son el de pulmén, mama, y colon- rectal ®”. Estos causan deterioro fisico,
fisiologico y psicolégico, por lo que es muy importante educar, orientar e informar a

estos enfermos. ©®

Existe una preocupacion generalizada por esta enfermedad, debido a su
elevada incidencia, morbi-mortalidad y a los cambios biolégicos, sociales y

©19 En todas las

emocionales que genera en los enfermos y su familia.
enfermedades, pero quiza mas en el cancer, la comunicacion y la informacién entre
los profesionales sanitarios y los enfermos es de vital importancia. El paciente y su
familia deben estar informados acerca del diagnostico, tratamiento y recuperacion de

la enfermedad.

En la comunicacion entre el personal sanitario y los pacientes con cancer es
muy importante transmitir la informaciéon adecuadamente con el fin de lograr los
siguientes objetivos: ™
» Conocer y estudiar la informacion de interés del paciente, y si procede, de su
familia.

» Conocery resolver las dudas del paciente.

» Conocer las emociones del paciente (empatia) y adecuar la comunicacién a
éstas.

» Desarrollar una relacion adecuada y de confianza con el paciente.

» Comunicar de manera adecuada la informacion negativa que pueda generar

angustia en el paciente.
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Se sabe que cuando la comunicacion con el paciente es satisfactoria y se
cumplen las metas citadas anteriormente, contribuye a una evolucién positiva de los
cuidados del enfermo. *? Es importante no olvidar que los pacientes tienen derecho
a recibir informacion acerca de su caso y del tratamiento que van a seguir, asi como
de su evolucién durante dicho proceso. Esto viene recopilado en un mandato legal

cuyo cumplimiento garantiza la comunicacién oncolégica competente.

Como se ha visto, entre los derechos de los pacientes con cancer se
encuentra el derecho a recibir informacion comprensible sobre el proceso de su
enfermedad y adaptada a sus necesidades. Lo relativo a estos derechos se recoge
en un documento propio de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), que

dicta asi: ¥

» Los pacientes con cancer tienen derecho a ser informados sobre su estado de
salud, aspectos médicos sobre su situacion, los tratamientos medicos
propuestos, los riesgos y beneficios potenciales de cada tratamiento; las
alternativas a los tratamientos propuestos, las consecuencias en caso de no
recibir tratamiento, y sobre el diagndstico, pronéstico y evolucién del mismo.

e La informacién debe comunicarse de modo adecuado al paciente de cancer
para facilitar su comprension y los profesionales sanitarios deben asegurarse
que el dialogo se lleva a cabo en un clima de confianza.

« Silos pacientes quieren, tienen derecho a no ser informados.

» Los pacientes con cancer tienen derecho a ser informados acerca de la
identidad y la categoria profesional de los profesionales sanitarios que les

atienden.

Toda esta informacion que tienen derecho a recibir los pacientes con cancer
puede presentarse de distintas formas y tener diferentes emisores, y esto puede
tener consecuencias en el receptor. Esta informacion puede ser verbal o en formato
escrito, ya sea en posteres, folletos, documentos, etc. Por otra parte, aquellos
profesionales que aproximen al paciente a su enfermedad mediante la informacion
personalizada de su proceso pueden ser desde médicos y enfermeros, hasta
psicologos. En muchas ocasiones, la informacion que pueda recibir el paciente
debera ser multidisciplinar y todos estos profesionales intervendran de un modo u

otro.
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El formato de la informacién, el emisor y la actitud comunicadora del emisor
son factores que afectan de manera decisiva en el entendimiento y aceptacion de la
informacion por parte del paciente. Toda informacion relacionada con cualquier
enfermedad, y especialmente en el cancer, puede tener efectos muy distintos en el
paciente una vez la recibe. Cémo afecte la informacion en el paciente, ademas de
depender del enfermo, depende del formato de esta informacién y del emisor.
Algunos autores especialistas en comunicacion sanitaria sefialan que la

comunicacion efectiva tiene cinco pilares:

1. Asegurar una interaccion, que haya feedback (retroalimentacion); que
se den oportunidades para intercambiar preguntas y respuestas,
clarificaciones, etc.

2. Reducir la incertidumbre innecesaria.

Planificar basandose en los resultados que se pretende conseguir.

4. El profesional sanitario debe reaccionar frente a la conducta del
paciente, por lo que debe haber flexibilidad y presentar una habilidad
gue permita acercarse de forma distinta a distintos pacientes o en
distintas circunstancias.

5. La repeticion, la reiteracion y el feedback, son elementos esenciales de

una comunicacion efectiva.

Que el paciente reciba la informacion necesaria y de manera efectiva es
especialmente importante cuando va a iniciar un tratamiento. El tratamiento, como el
diagnéstico, varia mucho en funcion del tipo de cancer. Sin embargo, presenta tres
tipos fundamentales de abordar un proceso oncoldgico: cirugia, quimioterapia y
radioterapia. Existen, ademas, otros tratamientos como la hormonoterapia o la

iInmunoterapia, pero estos suelen ser tratamientos complementarios.

La quimioterapia consiste en la administracion de farmacos citostaticos al
paciente. Estos farmacos tienen como objetivo principal dificultar la division celular
con el fin de inhibir la evolucion de los tumores malignos. Algunos de los
medicamentos mas empleados en quimioterapia son la ciclofosfamida, el 5-

fluorouracilo y el metotrexato. **

Este es uno de los tratamientos mas usados en el cancer y puede ser

utilizado para curarlo o para detener su evolucién, aumentando la supervivencia del
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paciente, o para mejorar su calidad de vida. Este tipo de tratamiento afecta al ritmo
familiar, y varios autores reconocen al cancer como una enfermedad familiar en
donde las preocupaciones de los pacientes son compartidas por el conyuge y otros
miembros de la familia, generandose diferentes ajustes y cambios de roles en el
interior de ésta. Se conoce como un tratamiento intenso que produce mdultiples
efectos secundarios, de los cuales hay que dar una informacién detallada, ya que

van a afectar a la vida habitual del enfermo.

A continuacion, en la tabla 1 se muestran los principales efectos secundarios.
(16,17)

EFECTOS SECUNDARIOS QUIMIOTERAPLA

Nauseas y vomitos Inmunodepresion

Dolor Anemia

Alteracion del gusto y del olfato Xerostomia

Mucositis Anorexia
Estrefiimiento o diarrea Cambios de la piel

Alopecia Aumento de la toxicidad

Tablal. Principales efectos secundarios de la quimioterapia.

La profilaxis, diagndstico y tratamiento de cualquier tipo de cancer requiere la
intervencién de un equipo multidisciplinar de profesionales sanitarios y no sanitarios:

meédicos de familia, oncélogos, enfermeros, psicélogos y distintos especialistas.

La enfermeria oncoldgica tiene un papel fundamental en cada una de las
etapas que atraviesan los pacientes con cancer, desde su diagnostico hasta el fin de
la enfermedad, de manera que brinda los cuidados necesarios al paciente, informa,
acompafa y guia de manera continua todo el proceso de la enfermedad. Todos
estos ejercicios tienen como objetivo contribuir a la curacion del paciente y a su
bienestar antes, durante y tras el tratamiento. *? Este bienestar, ademas de fisico,
es psicosocial: el diagnostico del cancer genera ansiedad en el paciente y
alteraciones en su vida social y cotidiana. Es por esto que, ademas de los cuidados

clinicos, es importante el apoyo psicolégico al paciente y su familia. *®

Para el bienestar psicosocial de los pacientes con cancer es especialmente

importante como y qué informacion reciben acerca de su enfermedad. Recibir
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educaciéon sanitaria personalizada acerca de su enfermedad, de su diagndstico y
tratamiento, de los autocuidados que realizara el propio paciente y de las medidas
de prevencion, entre otros, es una herramienta fundamental para que el paciente
participe de forma activa en su proceso de curacion. Ademas, una adecuada
relacion entre el paciente y el personal sanitario hace que el paciente se sienta
acompafado y apoyado cuando mas lo necesita.

Como puede deducirse de lo mencionado con anterioridad, el papel de la
enfermeria oncoldgica es fundamental. Aparte de atender a cuestiones puramente
clinicas y fisiologicas, atiende al paciente y su familia o acompafiantes de forma
filantropica: acompafia, apoya, reduce la ansiedad, educa e informa. Es importante
sefalar en este punto que la educacién sanitaria en los pacientes acerca de medidas
de profilaxis, acerca de los habitos de riesgo y el estilo de vida saludable, o de las
precauciones e indicaciones a tener en cuenta tras el diagnostico del cancer, son tan

importantes como el propio tratamiento de la enfermedad.

No obstante, aunque se haya hecho especial hincapié en las labores
comunicativas y psicosociales de la enfermeria oncoldgica, resulta obvio que
también son fundamentales las labores clinicas y sanitarias. *® Estas labores de
enfermeria no son solo fundamentales en los casos en los que se realiza
intervencion quirdrgica, sino también durante todo el proceso, siendo especialmente
importante el periodo en el que el paciente se somete a tratamientos de radioterapia
0 guimioterapia. Muchos de los efectos secundarios de la quimioterapia pueden
mejorarse con una buena labor de enfermeria. A continuacién, se citan algunas de

estas com petencias:

* Vigilancia del enfermo.

» Curacion de heridas tras la cirugia.

» Valoracion del equilibrio de liquidos del enfermo.

» Mantener el patron vigilia-suefio.

» Controlar el dolor del enfermo, en la medida de lo posible.

 Promover una dieta adecuada y suficiente.

* Ayudar al enfermo a adecuar los cambios de su imagen corporal, muchos de

ellos debidos al tratamiento con quimioterapia. “®
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Este trabajo se centra en describir la informacidn que reciben los pacientes en
tratamiento con quimioterapia. Para que los pacientes con cancer comprendan
adecuadamente qué les ocurre y cual es la estrategia de curacion que va a seguirse
en su caso, es imprescindible conocer el tipo y el formato de la informacién recibida,
el lugar donde se recibe y el profesional que imparte la informacion. De esta forma,
se contribuira a disminuir la angustia que padecen estos pacientes al ser
diagnosticados, e incluso a que éstos participen activamente, si es posible, en su

curacion.

Ademas, conocer el grado de satisfaccion de los pacientes con la informacion
recibida durante el proceso, es un aspecto que ayudara a garantizar que los
pacientes y su familia obtengan en lo sucesivo informacion y aseguran la
comprension de la misma. La enfermera juega un papel fundamental en este

proceso comunicativo.
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3. Objetivos

General

e Identificar la informacion que reciben y el grado de satisfaccion sobre la
informacion recibida de los pacientes con tratamiento de quimioterapia en

Palencia.

Especificos

» Identificar si reciben informacion sobre los cuidados enfermeros

» Identificar qué profesional es el responsable de transmitir la informacion a los
pacientes.

» Saber el formato en el que suele presentarse esta informacion: oral, escrito u
otros.

» Saber si la informacién recibida es suficiente y util.
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4. Materiales y métodos

Tipo de estudio

El estudio realizado es un estudio piloto observacional descriptivo de caracter
transversal. Se desarroll6 en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) en

Palencia.
Periodo del estudio

Las encuestas se pasaron durante los meses de marzo y abril del 2016.
Poblacion diana

La poblacion de estudio fueron sujetos mayores de 18 afios diagnosticados

de cancer y han sido sometidos a tratamientos de quimioterapia en Palencia.

Se trata de un estudio piloto y para el célculo del tamafio muestral, se utilizé
el programa ene 2.0 exe con un error estadistico del 5% y un nivel de confianza del
95%, teniendo en cuenta que en la poblacion de la provincia de Palencia en el afio
2012 existen 1100 casos de cancer (689 en varones y 411 en mujeres), Y la
muestra adecuada para el estudio deberia ser de 360 pacientes. Por falta de tiempo

y accesibilidad, solo se pudo obtener una muestra de 30 pacientes (n=30).
Criterios de inclusion y exclusion

Se eligieron pacientes mayores de 18 afios, de ambos sexos, con distintos
tipos de cancer, que han sido tratados con quimioterapia y pertenecientes a la
Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) de Palencia. Ademas, todos ellos
debian de dar su consentimiento informado. En el anexo | se incluye el
consentimiento. Ademas, se descartdé a aquellos pacientes que no cumplieron los

criterios de inclusion.
Captacion de los participantes

La captacion de los pacientes se produjo en la AECC de Palencia y fue de
manera voluntaria, pero siempre cumpliendo los criterios de inclusion del estudio.
Teniendo en cuenta el sesgo de seleccién de la muestra al elegir los pacientes de la
AECC y no directamente del hospital, la muestra se eligio de manera aleatoria.
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A esta asociacion acuden, voluntariamente, pacientes de cancer por distintos
motivos: buscan informacion acerca de su enfermedad, apoyo psicologico, apoyo

econémico, etc.
Recogida de datos

Para la recogida de datos se utilizan encuestas individuales, dos entrevistas
con las psicologas de la AECC de Palencia y una entrevista con un paciente de la

asociacion.
Encuesta

Se elabora una encuesta “ad hoc” con 11 preguntas a 30 pacientes de la
asociacion acerca de la informacion que han recibido, preguntando sobre: el
contenido de la informacién, la fuente, el formato de ésta, su utilidad, etc. En el
anexo Il se adjunta la encuesta completa. La encuesta fue voluntaria y permite

objetivar y normalizar las respuestas de los distintos individuos.
Entrevistas

También, con el fin de comprobar la informacién recogida en las encuestas y
valorar las necesidades comunicativas de estos pacientes, se hacen dos entrevistas
con las psicélogas de la asociacién y una entrevista con uno de los pacientes en

donde se recoge informacion sobre la informacién que reciben.
Tipo de entrevista y tiempo de la entrevista

Para la elaboracion de este estudio se realizaron dos entrevistas con las dos
psicologas de la AECC de Palencia y una tercera entrevista del investigador con una

paciente.

« Entrevistas con psicélogas: se realizan entrevistas semiestructuradas, con

preguntas abiertas en dos dias y tienen una duracién de una hora. Se
recogen datos sobre la informacion que reciben y demandan estos pacientes,
la afectacion del cancer en la calidad de vida, su opinion sobre la asistencia
sanitaria y de la labor de enfermeria en el proceso asistencial del cancer y

ademas se habla de propuestas de mejora por parte de enfermeria.
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» Entrevista con la paciente: se realiza una entrevista con una de las pacientes

con el objetivo de conocer de primera mano la informacién recibida durante su
tratamiento, asi como su grado de satisfaccion con la informacién recibida
principalmente sobre los cuidados de enfermeria. Tiene una duracion de una
hora y se obtiene informacion sobre la informacion que recibid, su experiencia
en la lucha contra el cancer, las necesidades que echo en falta, ademas, se
dialog6é sobre la labor de enfermeria y su experiencia con el personal de

enfermeria.
Andlisis de datos

Una vez rellenadas las 30 encuestas por los 30 sujetos, éstas se recogen y

analizan una a una, cada respuesta.

Para analizar los datos se utiliza la hoja de calculos Excel en el que se han

calculado los porcentajes de las distintas variables evaluadas.
Consentimiento informado

En la realizaciéon de este estudio se proporciond un consentimiento informado
a todos los participantes. Estos tuvieron que firmarlo para poder participar como
sujetos de la muestra del estudio, afirmando que habian comprendido los derechos y

deberes que éste les ofrecia. En el anexo | se adjunta el consentimiento informado.
Variables del estudio

Las variables a estudio fueron:
* Edad
* Sexo
* Tipo de cancer
* Informacion recibida
* Formato de la informacion recibida
» Grado de satisfaccion de la informacion
» Utilidad de la informacion recibida

* Fuentes de informacion

14
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Limitaciones
Las limitaciones encontradas durante el desarrollo del estudio han sido:

e Dificultad para acceder a pacientes que han recibido tratamiento de
guimioterapia en la poblacién general y por lo tanto tener que acudir a la
AECC de Palencia.

e Que a la AECC no acuden todos los pacientes con tratamiento de
quimioterapia.

* La falta de tiempo, ya que los permisos para pasar las encuestas a los

pacientes, no se obtuvieron hasta marzo.
Sesgos
Los sesgos a tener en cuenta en el estudio son:

» Sesgos de seleccion: Debido a que a la AECC acuden muchas mas mujeres
gue hombres, existe un sesgo de seleccion muy importante en la muestra del
estudio: de las 30 encuestas, 28 fueron contestadas por mujeres.

* Factores como la escasez de tiempo y la inaccesibilidad impidieron obtener
una muestra mayor.

* Hay que tener en cuenta el sesgo de memoria, ya que los sujetos podrian no
acordarse bien de la informacion recibida por parte del personal sanitario y
que esto afectase a sus respuestas en la encuesta.

* Sesgo de informacion: los pacientes han podido no comprender bien alguna

de las preguntas o la manera en la que deben responder a estas.

Busqueda de las referencias bibliograficas

Para la busqueda bibliografica, se ha utilizado bases de datos como:
MEDLINE, Cuiden, Elsevier, SciELO, Dialnet, Pubmed y google académico.

Las palabras claves que se utilizaron fueron: cancer, quimioterapia, cuidados,
efectos secundarios, enfermeria, satisfaccién, chemotherapy, enfermeria oncoldgica,
comunicacion, satisfaction.

Se recogieron los articulos de libre acceso.
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5. Resultados

Para conocer la informacién recibida de los pacientes incluidos a estudio, se
elabora una encuesta de 11 preguntas y se pasan a 30 sujetos tratados con

quimioterapia en la AECC de Palencia.

De los 30 pacientes, el 93.3% (n=28) eran mujeres y el 6.7% (n=2) eran
hombres. La muestra es muy heterogénea en cuanto a la edad, todos ellos mayores
de 18 afos, para facilitar la comprension se ha dividido la muestra en 4 grupos de
edad:

* 8tienen entre 35-45 afios
» 12 tienen entre 45-55 afios
* 10 se encuentran entre 55-65 afnos

* 10 se encuentran entre 65-75 afnos

Como se observa en la figura 1, el cancer mas frecuente de los pacientes es

el cancer de mama, seguido del cancer de colon-rectal.

Sujetos Tipos de cancer
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Figura 1. Tipos de cancer presentes en la muestra. Se representa el nimero de
individuos y los distintos tipos de cancer que ha padecido o padece la poblacion a

estudio.

1. Informacion acerca del tipo de cancer que presenta el paciente .

Se ha analizado la informacién recibida sobre el tipo de cancer, como aparece
en la figura 2.A, el 90% de los pacientes fueron informados acerca de su tipo de

cancer especifico. Ademas, de todos los pacientes que habian recibido informacion,
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el 44% se la proporciono la enfermera y médico mientras que el 56% restante fue

Unicamente el médico quién participd en la comunicacion. (figura2.B).

La informacion recibida fue expuesta principalmente de manera verbal y sélo
en un 10% de los casos se complementa con informacion escrita (guias, folletos,
revistas). En ningun caso, la informacion escrita es la Unica que recibe el paciente
(figura 2.D). En cuanto al lugar donde se proporciona la informacion, el 64% de los
participantes reciben la informacion en el hospital, aunque un 33% de los

entrevistados ademas recibio informacion en su consulta (figura 2.C).

éSe recibio informacion? ¢Quién proporciond la
informacion?
A 10% ‘ B
56%

= Médico(15)

u Si(27) 44%
H Enfermera(0)
H No(3)

Ambos(12)
90% 0%

Formato de la

informacion
la informacion? D

éDénde se proporcioné

a

33% m Hospital(19) 0% 10% = Verbal(27)
/ H Consulta(1) H Escrita(0)
3% Ambos(10) Ambas(3)
° 64%

90%

Figura 2. Informacion acerca del tipo de cancer. A . Se representa el porcentaje
(%) de pacientes que recibi6 la informacion acerca del tipo de cancer. B. Se muestra
el % del profesional sanitario que dio esa informacion. C. Lugar en el que se dio
informacion sobre el tipo de cancer (%). D. Se muestra el formato en el que fue

recibida la informacion.

2. Informacion sobre el proceso a seguir:

En cuanto a la informacion recibida sobre el proceso a seguir, como se
observa en la figura 3.A, todos los pacientes recibieron informacién acerca del
proceso que iba a derivarse del diagndéstico del cancer. Esta informacion fue

proporcionada, sobre todo, por el médico, aunque un 23% de los encuestados
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también recibidé informacién sobre el proceso a seguir por parte del personal de

enfermeria (figura 3.B).

Como muestra la figura 3.C, la informacion se proporcioné de forma general
en el hospital, tan solo un 6% de los pacientes la recibe en consulta y un 27% tanto
en el hospital como en la consulta. En casi todos los casos, el formato en el que se
proporcioné la informacién fue verbal (87%), tan solo en un 13%, esta informacion

verbal se complemento6 con informacion en formato escrito (figura 3.D).

éSe recibié informacion? ¢Quién proporcioné la
informacion?
& 0% 23% B
0 m Médico(23)
m Si(30
39) ° u Enfermera(0)
u No(0) Ambos(7
77% mbos(7)
d'_D(mde se proporcioné F_onf'mato de la
informacioén
C la informacion? D
S
13% H Verbal(26)
27% H Hospital(20)| Q9
V H Consulta(2) = Escrita(0)
6% Ambos(8) Ambas(4)
Figura 3. Informacion sobre el proceso a seguir. A . Se muestra el % de pacientes

qgue recibié la informacion sobre el proceso a seguir. B. Se representa el % del
profesional sanitario que dio esa informacion. C. Lugar dénde se proporciono la
informacion sobre el proceso a seguir (%). D. Se muestra el formato en el que fue

proporcionada la informacion.

3. Informacién sobre los cuidados a tener en cuenta durante el tratamiento:

Otro de los aspectos importantes a analizar fue la informacion que recibieron
los sujetos sobre los cuidados enfermeros. El 60% de los pacientes si recibieron
informacion acerca de los cuidados que debian tener en cuenta durante su
tratamiento. Sin embargo, un 40% no recibieron esta informacion (figura 4.A). Como

se observa en la figura 4.B, los que recibieron la informacion sefialan que ésta fue
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proporcionada en un 56% por el personal de enfermeria, aunque en algunos casos,
el 33% de ellos, también aport6é informacion el médico. En tan solo un 11%, esta
informacion se ha recibido a partir de otro personal cualificado como por ejemplo los

psicologos de la Asociacion Espariola Contra el Cancer de Palencia.

A B
éSe recibié informacion? ¢Quién proporcioné la
informacion?
11%

40% 0% ‘ ° = Médico(0)
u Si(18) E Enfermera(10)
= No(12) 33% Ambos(6)

o H Otros(2)
60% 56%
Figura 4. Informacion sobre los cuidados a tener en cuenta durante el

tratamiento. A . Se muestra el % de pacientes que recibid la informacion sobre los
cuidados a tener en cuenta durante el tratamiento con quimioterapia. B. Se muestra

el % del profesional sanitario que proporcioné la informacion sobre los cuidados.

4. Informacion que aporta el personal de enfermeria

Uno de los aspectos mas importantes a estudio fue determinar qué tipo de
informacion aporta el personal de enfermeria, de los 18 pacientes que afirmaron
recibir informacién por parte del personal de enfermeria (60% del total), todos fueron
informados sobre los efectos secundarios de la quimioterapia, el 55% (n=10) recibio
informacion sobre los cuidados de la alimentacion y de los cuidados del reservorio.
En los cuidados de la boca y del control del dolor, fueron informados en el 44% y
33% de los casos respectivamente, y tan solo un 16% de los pacientes recibid
informacion acerca de los cuidados de la piel (fig. 5A). En el grafico 5.B, se observa
la misma tendencia que en preguntas anteriores: en un 87% de los casos el formato
en el que se proporciond la informacion fue verbal, tan solo en un 13% esta

informacion verbal se complementd con informacién en formato escrita.
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Informacion que aporta el personal de enfermeria
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Figura 5. Informacion que aporta el personal de enf ermeria A. Se muestra la
informacion que impartié el personal de enfermeria sobre los cuidados a tener en
cuenta durante el tratamiento. B. Formato en el que fue proporcionada la
informacion de los cuidados (%).

5. Grado de satisfaccion con la informacion recibid a del personal de

enfermeria y comprension de la informacion aportada

Se quiso saber el grado de satisfaccibn que presentan los pacientes con
tratamiento de quimioterapia sobre la informacion recibida por parte de enfermeria.
Como se observaba en la figura 4.A, a pesar de que un 40% de los encuestados
mencionaron no haber recibido informacion acerca de los cuidados a seguir durante
el proceso, casi todos los sujetos, el 83%, parecen estar satisfechos con la
informacion recibida ya que la consideran suficiente (figura 6.A). Tan solo el 17% de

los individuos (n=5) creen insuficiente la informacién recibida y mencionan precisar
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mas informacion personalizada acerca de su caso y la colaboracion con un equipo

multidisciplinar (médico-enfermero-psicélogo).

Ademas, como se observa en la figura 6.B, todos los individuos mencionan

haber comprendido la informacién proporcionada por el personal de enfermeria.

A B
¢Fue suficiente la ¢Se comprendio la
informacion recibida? informacion
proporcionada?
0%
17% u Si(25) = Si(30)
H No(5) = No(0)

83%

100%

Figura 6.A Se muestra el porcentaje de los pacientes que consideran que la
informacion recibida sobre los cuidados por parte de enfermeria fue suficiente. B. Se
muestra si la informacion proporcionada por parte de enfermeria sobre los cuidados

se comprendié adecuadamente.

6. Valoracion de la labor del personal de enfermeri  a durante el proceso.

Otro dato a estudio es la valoracion de la labor de enfermeria durante el
proceso. La mayor parte de los encuestados 29 de 30, han valorado muy
satisfactoriamente la labor del personal de enfermeria en su proceso y tratamiento

contra el cancer.

7. Valoracion de la informacion recibida por el per  sonal de enfermeria:

Un aspecto primordial a analizar es la valoracion de la informacion recibida
por parte del personal de enfermeria. Teniendo en cuenta que la puntuacion “5” es la
mejor valoracion y la puntuacion “1” la peor, en la figura 7 se observa que la mayoria
(83%, n=25), valoran muy satisfactoriamente la informacion recibida por el personal
de enfermeria. Esto implica que los pacientes estan satisfechos, en general, con el
contenido y la forma de la informacion que han recibido. Teniendo en cuenta que el
40% de ellos no recibieron informacion acerca de los cuidados que debian tener

durante su tratamiento, de estas respuestas se extrae que los pacientes no conocen
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bien las labores de la enfermeria y que su valoracion mas que de la informacion es

del trato del personal de enfermeria.

Valoracion de la informacion que aporta el personal de
enfermeria
30 -+
25
25
20
(7]
o
B 15 -
>
(7]
10 -~
5 2 3
0 0
0 L H
Completamente 4 3 2 Totalmente
satisfecho (5) insatisfecho (1)

Figura 7 .Valoracion de la informacion recibida por enfermeri  a. Se muestra la

valoracion de la informacion que aporta el personal de enfermeria.

8. Utilidad de la informacion:

Se analiza si la informacion recibida por parte de enfermeria resulto util
durante el tratamiento. Los que afirman que recibieron informacion por parte de la
enfermera, 18 de los 30 pacientes, se observa que todos estan satisfechos y

consideran la informacién util.

9. Busqueda de informacién en otras fuentes por parte de los pacientes.

También se obtuvieron datos sobre la busqueda de informacion del cancer y
sus cuidados en otros medios por parte de los encuestados, Como se observa en la
figura 8.A, el 40% de los miembros del estudio obtuvo informacion de fuentes
distintas al personal sanitario. De ellos el 83,3% buscé informacion en internet y el

16,7% busco informacion directamente en la AECC. (figura.8 B).

Cabe destacar que todos los individuos que obtuvieron informacion a partir de
Internet eran de edad comprendida entre los 35 y los 45 afos, ya que individuos de
edad mas avanzada presentan dificultades para utilizar estas herramientas de

informacion.
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Figura 8. Busqueda de informacion en otras fuentes. A Se muestra el % de los

pacientes que obtuvo informacidon de otras fuentes distintas al personal sanitario. B.

Fuentes de informacién que utilizaron los sujetos (%).

10.Informacion recogida en las entrevistas.

La informacion se completd haciendo dos entrevistas a las psicologas de la
AECC de Palencia y otra entrevista a un paciente de la asociacion para conocer su
opinion sobre la informacién que reciben y demandan los pacientes con tratamiento

de quimioterapia que acuden a la asociacion.

Segun las psicologas, la enfermera deberia informar mas acerca de los
cuidados, ya que en su opinion, la mayor parte de los pacientes que acuden a la
asociacion demandan mas informacion. Esa opinion también la compartio la

paciente entrevistada.

El dato mas interesante derivado de la entrevista con la paciente, fue que a
pesar de sentirse satisfecha con la comunicacion proporcionada por la enfermera,
desconoce el tipo de informacion real que deberia proporcionarle, ya que su grado
de satisfaccion se refiere mas al trato humano recibido que a las propias

intervenciones enfermeras.
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6. Discusion

La informacién es un derecho que poseen todos los pacientes con cancer, en
este estudio se ha querido analizar el nivel de la informacion recibida por el personal

sanitario de 30 pacientes que han recibido tratamiento de quimioterapia.

Es importante destacar que los pacientes de cancer reciban informacion
completa, adecuada, comprensible, personalizada y Gtil acerca de su enfermedad, el
tratamiento y el proceso a seguir. Esta informacion es de vital importancia para
poder sobrellevar y afrontar la enfermedad. ®® Esta demostrado que la informacién
prequimioterapica es de gran importancia para los pacientes que inician el
tratamiento, ya que influye en su estado de animo y mantiene su calidad de vida en

niveles similares a los anteriores al tratamiento. ?

Como se ha descrito en otros estudios y utilizando una metodologia similar,

una encuesta, todos los pacientes han sido informados. **

Concretamente, en el estudio, el 90% de los pacientes deben recibir
informacion tanto del tipo de cancer como del proceso a seguir, en ambos casos la
informacion es proporcionada sobre todo por su médico, como ocurre en un estudio
similar en donde la mayor parte de los pacientes afirmaron recibir informacion por
este facultativo sobre la enfermedad y afirmaron mostrarse satisfechos con la

informacion. ?¥

En la poblacion a estudio el formato de la informacién proporcionada por el
personal sanitario fue principalmente verbal, lo que hace que la informacion que se
proporciona sea mas personalizada, mas humana y cercana, ademas puede
mostrarse apoyo personal al paciente, puede haber interaccion entre el personal
sanitario y el paciente, el personal sanitario puede cerciorarse mejor de si el paciente
ha comprendido bien la informacion y también éste puede resolver las dudas que se
le planteen. Algunas de las desventajas de la informacién verbal es que en
ocasiones el informador puede olvidar alguna informacion importante, no ser

suficientemente claro y el enfermo no puede reproducir esta informacion mas tarde.
(25)
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En la informacion escrita en cambio, la informacién suele ser clara y objetiva y
es reproducible (el enfermo puede leer esta informacion las veces que sea
necesario). Sin embargo, algunos estudios han detectado que la informacion en
formato escrito puede ser defectuosa por su lenguaje y extension, el enfermo si no

comprende alguna idea del texto debera acudir a un profesional sanitario.

Los datos del estudio sefialan que en ningun caso la Unica informacién
proporcionada al paciente es en formato escrito, sino que siempre es verbal y en
ocasiones se complementa con folletos, guias o revistas. Este resultado podria ser
una de las causas por las que nuestros pacientes afirman sentirse satisfechos y
haber comprendido la informacién proporcionada, aunque lo ideal seria que todos
los pacientes recibieran la informacién en los dos formatos para facilitar su

compresion y la de sus familiares.

En este sentido, esta descrito que para que la informacion,
independientemente de su formato, cumpla su funcién en el proceso terapéutico es
fundamental que sea comprendida por los pacientes y que ésta resulte util, como

ocurre en la totalidad de los pacientes encuestados en el estudio. "

Otro de los temas que se ha querido abordar, es conocer si los pacientes
buscan informacién fuera del ambito sanitario y donde buscan dicha informacién. El
estudio demuestra que el 40% de los individuos que buscan informacién en otros
medios, lo hacen principalmente a través de Internet. Entre los pacientes, son los
mas jovenes (entre 35 y 45 afios de edad) quienes hacen mayor uso de Internet
para informarse sobre aspectos sanitarios. Actualmente, numerosos estudios
confirman que la mayoria de los jovenes realizan consultas de areas de salud en
internet, con el fin de obtener informacion con un lenguaje claro, cercano e incluso

©® Internet ofrece la posibilidad de

experiencias similares de otros pacientes.
consultar miles de fuentes de informacién para un mismo tema, ademas de contactar

con algunos de sus autores, con grupos de apoyo u otros pacientes.

La informacion que se puede obtener en internet es, generalmente, en
formato escrito, aunque pueden obtenerse también materiales audiovisuales, como
videos. Esto, y la gran abundancia de informacion de distintas fuentes, son las dos
grandes ventajas de la busqueda de informacion en Internet. Ademas, segun varios
estudios, las consultas en areas de salud no se realizan solo en enciclopedias
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médicas sino también en foros y blogs, donde en muchas ocasiones es posible
realizar preguntas o compartir comentarios y experiencias. ® Otros estudios indican
que los pacientes que utilizan internet como fuente de informacion de salud refirieren
seguir las recomendaciones de su médico mas que antes, por lo que internet actla

como un refuerzo de los consejos de los profesionales sanitarios. ¢

En los pacientes oncoldgicos, la informacion de los cuidados enfermeros es
fundamental. En la labor asistencial de enfermeria, la enfermera debe dar la
informacion de las actuaciones prestadas de las cuales es responsable y sobre las
que tiene el conocimiento, la habilidad y la destreza para su desarrollo. Es decir,
informar de las intervenciones de enfermeria en las que es competente. 27
Destacar, que la enfermera debe realizar tanto funciones asistenciales, como de
gestion, investigacion y de docencia. Por lo que su labor es educar e impartir

informacién a los pacientes oncolégicos adaptandose a sus necesidades. ¢V

Segun los datos del estudio, tan solo el 60% de los pacientes recibieron
informacion acerca de los cuidados a tener en cuenta durante su tratamiento por
parte de enfermeria. Sin embargo, la mayor parte de ellos se encuentran
satisfechos con la informacién recibida, lo que sugiere que los pacientes desconocen
las labores de la enfermeria y que su valoracion mas que de la informacion, es del
trato del personal y humano de enfermeria como corroboré la entrevista personal

con el paciente.

Otros estudios publicados demuestran el relevante papel que juegan las
enfermeras en la comunicacién a los pacientes y sus familiares. Esta demostrado
que los pacientes que reciben informacion durante el tratamiento de quimioterapia,
se encuentran mas seguros y afrontan mejor el tratamiento, recibiendo una atencion
de enfermeria de calidad y aportando visibilidad a la practica enfermera y a la

profesion. 2

Otro aspecto significativo, es referente a la opinion de los pacientes sobre la
informacion recibida. Es fundamental resaltar la importancia de realizar evaluaciones
de la satisfaccion de los pacientes con la informacion que reciben, ademas de los
estudios que se realizan para evaluar los cuidados clinicos, ya que los pacientes
suelen valorar sobre todo aspectos como la amabilidad, el trato, la informacion o el
apoyo que reciben. 2
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Como se comentd anteriormente, en este caso no se puede asegurar que la
valoracion del paciente se refiera Unicamente a las funciones de enfermeria, ya que
en muchos casos se valora el trato recibido por parte de la enfermera. En este
sentido, como se ha realizado en otros estudios, convendria realizar cuestionarios
en los que los pacientes valoren tanto los aspectos comunicativos de los cuidados
enfermeros, como los humanitarios, sobre todo en aquellas enfermedades que

generan angustia, ansiedad y alteraciones psicosociales como el cancer.®?

En resumen, este estudio piloto indica que en general, todo el personal
sanitario, incluido la enfermera, conoce la importancia de la comunicacion al
paciente. Una informaciéon suficiente, personalizada y adecuada ayudard a
comprender su enfermedad, a afrontarla de una manera positiva y asi disminuir la

ansiedad que dicha enfermedad produce.

En el estudio el cancer mayoritario es el de mama, algo de esperar debido al
alto porcentaje de mujeres en la muestra, para evitar ese sesgo convendria realizar
el estudio recogiendo la muestra directamente en los hospitales y asi poder
comparar la informacién aportada en los distintos centros. ©® Ademaés, serfa
interesante que en un futuro se evaluase el contenido de la informacién y de esta

forma poder asi determinar su calidad, como se ha realizado en otros estudios.

7. Conclusiones

Para finalizar, ha sido posible extraer las siguientes conclusiones:

Todos los pacientes reciben informacion acerca del proceso que van a seguir

tras el diagndstico del cancer y la gran mayoria sobre el diagnéstico.

* Lainformacién es mayoritariamente de tipo verbal e impartida por el médico o
en algunos casos médicos y enfermeros.

 En referente a la informacién enfermera, solo el 60% recibe informacion
acerca de los cuidados. La informacion recibida es sobre todo acerca de los
efectos secundarios.

» Todos los pacientes estan satisfechos con la informacion que han recibido.
Afirman haberla comprendido, la consideran suficiente y les ha resultado util.

» A pesar de la satisfaccion por parte de los pacientes, convendria analizar el

contenido de dicha informacion.
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9. Anexo

ANEXO I: Consentimiento informado.

Diputacion de Palencia Universidad de Valladolid

Escuela de Enfermeria de Palencia
“Dr. Dacio Crespo”

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

DD L , de ... aflos de edad y con D.N.L:
........................... , manifiesta que ha sido informado/a por D/D?
..................................................................... ,conD.N.l: ........................... y alumno/a de |a

Escuela Universitaria de Enfermeria de Palencia, sobre el estudio que va a realizar, para el desarrollo

de su Trabajo Fin de Grado, ttUladO: ........ooiuiii i e e e e e e e

- Comprendo que mi participacion en el estudio es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme de dicho estudio cuando quiera y sin dar explicaciones.

- He sido informado/a, también, de que mis datos personales seran tratados de manera
anénima y confidencial.

- Recibo una copia de este formulario.

Tomando todo ello en consideracién, otorgo mi consentimiento para la participacion en dicho

estudio.

Palencia, a ..... (o [ de 2016

Firma del participante o representante Firma del investigador
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ANEXO II: Encuesta

ENCUESTA DEL GRADO DE SATISF ACCION DE LA INFORMACION DE LOS

CUIDADOS EN PACIENTES CON CANCER

Agradecer vuestra participacidon en esta encuesta sobre la satisfaccion de la informacion de los
cuidados del paciente con cancer. Se trata de una encuesta totalmente anénima y la informacion

sera estrictamente confidencial. A continuacién, marque con una X su respuesta.

SEXO: Hombre [] Mujer ] TIPO DE CANCER:
EDAD ACTUAL: EDAD CUANDO FUE DIAGNOSTICADO ELCANCER:
1. ¢Ha recibi ' imioterapia?  Si[] No[]

> ¢ Qué profesional sanitario le dio esa  informacién?

Médico [ ] Enfermera [ ] Ambos[]

» ¢ Donde recibio esa informacion?

Hospital [] Consulta [] Otros[] ¢Dénde?

» ¢Como fue dada esa informacion? Marque las que sean necesarias .

Verbal [] Escrita (guia, revista, folletos...)]
3. ;£Recibio informacion sobre el proceso a sequir?
Si [] No[]
> ¢ Qué profesional sanitario le dio esa  informacién?
Médico ] Enfermera ] Ambos[]

> ¢Doénde recibi6é esa informacion?

Hospital []Consulta [] Otros[]  ¢Dénde?

» ¢Como fue dada esa informacion? Marque las que sean  necesarias .

Verbal [] Escrita (guia, revista, folletos...) []
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Si n No n
> ¢ Qué profesional sanitario le dio esa  informacién?

Médico L] Enfermera ] Ambos [] Otros[] ¢Quiénes?

5. Durante el tratamiento, /la enfermera le dio inform _acion sobre ?: Marque las que sean

necesarias.

1. Efectos secundarios de la quimioterapia y sus cuidados [
2. Alimentacion []

3. Cuidados de la piel []

4. Caida del cabello, pestafias, cejas [

5. Cuidados de laboca []

6. Cuidados del reservorio []

7. Cuidados del control del dolor [ ]
> &Como fue dada esa informacién? _ Marque las que sean necesarias.

Verbal [] Escrita (gufas, revistas, folletos...) []
6. ;Laint - b g ent : N
sil] Noll

> Indique que informacion echo en falta o de qué le hubiese gustado recibir mas informacion:

7. ;,Comprendié la informacién recibida por parte de en fermeria? Si[1Nol]

8. ¢/Cbomo valora la informacién __ recibida por la enfermera? _ (considerando el 5 como

completamente satisfecho y el 1 como totalmente insatisfecho).
5-4-3-2-1

9. ¢ Le resulto util esa informacién?  Sil] No[l

10. £, Como valoraria la labor de enfermeria durante el p  roceso? (considerando el 5 como

completamente satisfecho y el 1 como totalmente insatisfecho).
5-4-3-2-1

11. ¢ Buscé informacién en otros medios?  Sil]  No [l

> ¢Encuales?

Muchas gracias por su colaboracion.
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