Necesidades Jc
os pacientes con
melanoma vy de
sus familiares

e[

Grupo Espanol
Multidisciplinar de Iﬂ@LaﬁDmg







DIRECCION DEL ESTUDIO:

Begofia Barragan
Dr. Albert J. Jovell
Dr. Salvador Martin Algarra

COORDINACION GENERAL:

Emilia Arrighi, MSc

EXPERTOS Y ORGANIZACION QUE HAN PARTICIPADO

Javier Barbero, psicélogo clinico en el Servicio de Hematologia del Hospital Universitario La
Paz, experto en bioética y en cuidados paliativos.

GEPAC: Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer —ag

GEM: Grupo Espafiol Multidisciplinar en Melanoma GEma

“Es importante que los pacientes se organicen y que hagan escuchar su voz, que sean tenidos en
cuenta en la toma de decisiones por parte de las autoridades sanitarias
de los Paises de la Unién Europea...”

Patricia Garcia Prieto. Presidente de Melanoma Independent Community Advisory Board.



RESUMEN EJECUTIVO

RESUMEN EJECUTIVO

INTRODUCCION

El melanoma, similar a otros canceres de aparicion en edad adulta, es un tipo de cancer complejo y
heterogéneo. Segun datos presentados por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), la
incidencia en Espafia ajustada por 100.000 habitantes es de 5.85, es un tipo de cancer que ha crecido
de manera exponencial en los ultimos afos. A pesar de que la edad frecuente de aparicion de la
enfermedad ronda los 60 afios, actualmente existe también una mayor incidencia en jovenes, en torno
a los 30 anos. Estas personas representan un grupo significativo de pacientes que se encuentran en
edad laboral activa y por tanto se debe tener en cuenta el impacto que puede producir la enfermedad
en la economia y el bienestar familiar. El melanoma puede curarse si se diagnostica y se trata con
inmediatez. Si un melanoma no se extirpa en sus estados iniciales, las células cancerosas pueden
crecer hacia adentro, debajo de la superficie de la piel, e invadir tejidos sanos. Si se disemina a

otras partes del cuerpo, puede ser dificil controlarlo. Si bien es cierto que en los ultimos tiempos han
mejorado las posibilidades terapéuticas en cuanto al manejo clinico de la enfermedad, se conoce
poco todavia acerca de las necesidades que presentan los afectados por melanoma y el modo en

que puede verse modificada su calidad de vida. Los avances en la investigacion y la oferta de nuevos
tratamientos constituyen uno de los objetivos principales de la oncologia actual, recursos esenciales
para un mejor seguimiento clinico y control de la enfermedad. Resulta por ello indispensable que los
propios afectados, junto a los profesionales que les atienden, la colaboracidn de sociedades cientificas,
organizaciones de pacientes y agentes de politica sanitaria puedan colaborar juntos en el disefio de
estrategias y acciones que tiendan a mejorar la atencién de las personas que padecen melanoma 'y de
sus familiares; ademas de promover planes de prevencion e informacion a la sociedad.

OBJETIVO

El objetivo principal de este estudio ha sido el de conocer las experiencias y necesidades de personas
afectadas por melanoma y de sus familiares.

METODOLOGIA

Para responder a los objetivos del estudio se utilizé metodologia de investigacién cualitativa que
incluyé las siguientes fases:

Fase 1. Revisidn bibliografica
Fase 2. Recogida de datos:
2.1 Entrevistas semi-estructuradas con pacientes
2.2 Entrevistas semi-estructuradas con familiares
Fase 3. Integracién y andlisis de la informacion
Fase 4. Elaboracion de un informe final
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CONCLUSIONES

@ Informacién comprensible y actualizada

@ Facilidad de acceso a nuevos tratamientos y seguimiento estandarizado
@) Asistencia psico-social durante todo el proceso asistencial

@ Rol de las organizaciones de pacientes

@ cCampanas de prevencién y concienciacién social

1. Informacion comprensible y actualizada

La informacion constituye la pieza fundamental en el proceso asistencial. Los pacientes y sus
familiares esperan ser los primeros en recibir informacién comprensible acerca de la propia situacion,
ademas de los datos mas actualizados disponibles para cada caso. La informacién constituye el nexo
fundamental de la relacion entre el afectado y su equipo asistencial. Los pacientes que comprenden
la situacion en la que se encuentra su enfermedad y en qué consistira su itinerario terapéutico, suelen
reaccionar mejor y tener una actitud mas positiva. Los familiares y pacientes esperan construir una
relacion con el propio equipo asistencial, basada en el respeto y en la confianza mutua. Recibir apoyo
y refuerzo positivo por parte de los profesionales sanitarios constituye uno de los recursos principales
en el proceso asistencial y la mejor manera para que los pacientes puedan comprometerse con su
proceso terapéutico y asi afrontar las dificultades derivadas de la propia enfermedad. Es por ello
fundamental, segun han coincidido pacientes y familiares que los profesionales mejoren sus habilida-
des de comunicacion para poder administrar las noticias de manera adaptada al contexto socio-cultural
de los afectados y mostrando una actitud de empatia y escucha activa.

2. Facilidad de acceso a nuevos tratamientos y seguimiento estandarizado

Los pacientes desean recibir un seguimiento clinico estandarizado, de manera que se pueda realizar
una vigilancia atenta de la evolucion de la enfermedad. Es por este motivo que retienen las visitas
periddicas como modo de prevencion de una posible recaida. Hacen notar que unos anos atras no
existian las posibilidades terapéuticas que la investigacion esta ofreciendo actualmente. Este hecho
constituye para ellos una fuente de esperanza en el futuro y genera confianza en los progresos de la
medicina. Por este motivo, desean tener acceso a nuevos tratamientos y la posibilidad de participar
en ensayos clinicos que se ajusten a la propia situacion individual. En este sentido, es necesario
que los pacientes se sientan acompafados en el proceso de toma de decisiones, y por lo tanto sean
conscientes de los riesgos y beneficios de participar en un estudio de investigacion. Entre las acciones
previstas durante las visitas de seguimiento se debe incluir la educacién al paciente en la realizacion
del autoexamen de la piel, ademas de promover conductas de autocuidado.

3. Atencion psico-social durante todas las fases del proceso asistencial

Los afectados se encuentran satisfechos en general con el seguimiento que han tenido, pero destacan
que seria importante que se complementara la atencién clinica con un seguimiento a nivel emocional
para quienes lo necesitaran. En este sentido, afectados y familiares estan de acuerdo en que se
deberia ofrecer un servicio de asistencia psicoldgica durante las distintas fases del proceso asistencial.
El impacto que produce la enfermedad en la vida familiar y de pareja y el cambio en los roles fami-
liares, puede generar desgaste emocional, preocupacion y estrés. Esta enfermedad, caracterizada

por procesos largos con amenaza de posibles recaidas, ademas de la necesidad de realizar distintas
intervenciones quirdrgicas; somete a los afectados y a sus familiares a estados de ansiedad y angustia.
Los cambios en la imagen corporal provocados por amputaciones, cicatrices y marcas que puede
dejar la enfermedad, son otro de los aspectos que deben valorarse, ademas del modo en que puede
impactar este hecho en la autoestima de la persona y en sus relaciones sociales, cuando estas cica-
trices son visibles. La situacion requiere mayor atencion si se refiere a grupos de afectados jévenes o
personas de género femenino. Resulta fundamental ademas considerar las problematicas que pueden
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presentarse en el momento de la reinsercion laboral, el impacto que pueden producir los controles
periddicos y las ausencias frecuentes en la situacion laboral del afectado y del cuidador, ademas de las
consecuencias econdémicas que puede acarrear en la vida familiar.

4. Rol de asociaciones de pacientes

Los afectados y sus familiares asumen un papel mas activo en el propio plan asistencial. Desean
recibir informacion actualizada, participar en la toma de decisiones y estan dispuestos a promover
conductas de prevencién en la sociedad. La experiencia de enfermar ha generado en muchos de ellos
la necesidad de participar de manera activa en organizaciones y realizar tareas de voluntariado, una
manera de poder compartir con otros la experiencia de la enfermedad. Muchos han sefialado que
cuando ellos enfermaron nadie les supo acompanar y este es el motivo principal por el que han deci-
dido formar parte de una asociacién. Esta participacion debe trasladarse a nivel institucional y por ello
es fundamental que las organizaciones de pacientes puedan formar parte de érganos de decision y de
gobierno para poder, junto a otros agentes sanitarios y sociedades cientificas, disefar estrategias que
se ajusten mejor a las necesidades de las personas que padecen esta enfermedad y de sus familias.

5. Campaias de prevencion y concienciacion social

En este sentido, una de las conclusiones a las que han llegado pacientes y familiares hace referencia
a la necesidad de realizar campanas de concienciacion a la poblacidon general de manera mas conti-
nuada y mucho mas efectiva. Si bien es cierto que se advierte un mayor conocimiento social de esta
enfermedad, todavia no se ha llegado concienciar acerca del impacto que puede tener en la calidad
de vida de una persona, de la gravedad de este tipo de tumor y de la necesidad de actuar en una serie
de conductas preventivas, sobre todo en las poblaciones de riesgo. De este modo, tanto pacientes
como familiares coinciden en la urgencia de promover en la sociedad, y en especial entre los jovenes,
habitos de exposicion al sol que no sean perjudiciales para la salud, asi como también la necesidad
de evitar las camas solares. Las campafas de prevencion deberian estar activas durante todo el afio,
con un mensaje claro y generando conductas de proteccion también en los grupos mas sensibles,
formados por ancianos y nifos.
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GEPAC OBJETIVOS EN FAVOR DE LOS PACIENTES

Las tasas de incidencia del melanoma, han
aumentado exponencialmente en los ultimos
afios. Este es un tipo de cancer de la piel

de fécil curacion si se detecta en un estadio
precoz, pero cuyo prondstico se complica si
se diagnostica en una fase mas avanzada. Si
bien, es cierto que en los Ultimos afios se ha
logrado avanzar en los tratamientos, aumen-
tando la supervivencia de los pacientes.

El presente estudio tiene como objetivo ser
un primer paso para establecer las necesi-
dades particulares de los pacientes de melanoma y sus familiares,
y aportar la experiencia y el punto de vista de los afectados en las
distintas fases de los tratamientos.

Para nosotros, es fundamental que los propios pacientes y familiares
participemos junto a los profesionales, instituciones y la administra-
cion, en el disefo de estrategias que favorezcan una mejor atencion
de las personas con melanoma y de sus familiares y en la implemen-
tacion de campanas de concienciacion social.

A través de este informe, hemos tratado de acercar la realidad que
viven los pacientes de melanoma y sus familiares, con objeto de
conocer las problematicas especificas generadas por este tipo de
céancer, tanto en el diagnéstico, la progresion de la enfermedad, la
importancia de la informacion, el acceso a los nuevos tratamientos,
el impacto a nivel emocional, los cambios en la imagen corporal, la
familia, vida social y trabajo, y otros tantos aspectos que afectan a la
vida del paciente y el familiar.

Desde GEPAC deseamos que este estudio sea un impulso para
seguir obteniendo datos, experiencias y opiniones que nos permitan
mejorar la calidad de vida de los afectados por melanoma.

Dfa. Begofa Barragan (@%%
Presidenta del Grupo Espaniol de Pacientes con Céncer (GEPAC) ‘s
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GEM OBJETIVOS EN FAVOR DE LOS PACIENTES

Desde su constitucion, el Grupo Espanol
Multidisciplinar de Melanoma (GEM) ha
planteado como uno de sus objetivos funda-
mentales la movilizacién social de pacientes
y afectados por melanoma. Las razones

de este planteamiento son claras y estan
sélidamente fundadas en la experiencia con
otros tumores y otras enfermedades.

El relevante papel de la investigacion basica
y clinica en la curacién del cancer esta fuera
de duda. Tampoco se puede cuestionar la
importancia que tiene la regulacion ética de los ensayos clinicos ni su
cuidadosa gestion y control. Estas son tareas imprescindibles para los
profesionales y organizaciones sanitarias, hospitalarias, farmacéuticas
o reguladoras y constituyen una misién béasica para nuestro Grupo.

Pero el estudio, tesdn o la calidad técnica, no son suficientes. Hay
otros factores, otros componentes claves para que las acciones en
la lucha contra una enfermedad tan compleja como es el melanoma
tengan mas posibilidades de éxito.

Los enfermos de melanoma en su conjunto y todos los afectados por
esta enfermedad -que son muchos mas de los que hablan las frias
cifras de los registros- tienen mucho que decir.

Y no solo sobre sus sintomas o sus necesidades. También sobre
sus inquietudes, sus expectativas, sus percepciones sobre la accion
médica, sus aspiraciones....

Sin ningun tipo de duda estas cuestiones son muy relevantes para el
GEM, que quiere tener siempre al paciente como centro y receptor de
su actividad asistencial e investigadora.

La comunicacion de esta experiencia piloto en la que pacientes de
melanoma y familiares comparten con gran valentia su vision de
la enfermedad, da una valiosa orientacion y perspectiva por la que
debemos avanzar.

Agradecemos a GEPAC, al Foro Espafiol de Pacientes y a BMS su
colaboracion en esta iniciativa, que confiamos ampliar proximamente,
y sobre todo de un modo muy especial, agradecemos a los pacientes
y familiares que han participado la generosidad de compartir su
testimonio, que abre camino y sin ninguna duda ayudara a muchos.

iGracias!

Dr. D. Salvador Martin Algarra GEMM
Presidente del Grupo Espanol Multidisciplinar de Melanoma % o maianond
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El melanoma es un tipo de cancer de piel que se origina en los melanocitos. Con frecuencia el primer
signo de un melanoma es un cambio de tamano, forma, color o textura de un lunar. La mayoria de los
melanomas tienen un area negra o negra azulosa, también puede aparecer como un lunar nuevo y su
apariencia puede ser anormal o desagradable. Para identificar los cambios en lunares se suele utilizar
un indicador que puede ayudar a la deteccién o sospecha de anormalidad, a través de una técnica
sencilla que se denomina “ABCD” (Dummer et al 2011):

e Asimetria: el contorno de una mitad no es igual al otro.

¢ Bordes: los bordes son desiguales, borrosos o irregulares.

e Color: el color es disparejo y puede incluir tonalidades negras, cafés y canela.
e Diametro: hay cambios en el tamano, generalmente se vuelven mas grandes.

También puede llamar la atencion un lunar que cambia de tamafo, forma o color; tiene contornos o
bordes irregulares; produce picazén, supura, sangra o esta ulcerado.

Se calculé que aproximadamente 70.000 personas fueron diagnosticadas por esta enfermedad en
2011, de los cuales alrededor de 40.000 hombres y 30.000 mujeres. La tasa de incidencia ajustada por
edad fue 20,8 por 100.000 hombres y mujeres por afo. Estas tasas se basan en casos diagnosticados
en 2004-2008 (Howlader et al 2008). Segun datos presentados por la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica, la incidencia en Espafia ajustada por 100.000 habitantes es de 5.85 (SEOM 2012).

- Cerca de 200.000 nuevos casos son diagnosticados en el mundo cada afo
- 10 veces mas comun en personas blancas y mas frecuente en hombres que en mujeres

- Afecta con mayor frecuencia a personas de edades comprendidas entre 40 y 60 anos

- 10% de las personas afectadas tienen antecedentes familiares

Fuente: American Cancer Society, 2012

Se estima que existen actualmente en USA mas de 69.000 personas que padecen melanoma y el
programa de registros del Instituto Nacional del Cancer de ese pais ha mostrado datos que indican que
existen ya mas de 758.000 supervivientes de melanoma, gracias a los esfuerzos dedicados al cribado
y al diagndstico precoz, ademas de los nuevos tratamientos disponibles (Mijumdar et al 2009).

El melanoma, similar a otros canceres de aparicion en edad adulta, es un tipo de cancer complejo y
heterogéneo. Las tasas de incidencia, que han aumentado exponencialmente en los ultimos afnos,
difieren entre sexos, edades, etnias y regiones. A pesar de que la edad frecuente de apariciéon de la
enfermedad ronda los 60 afios, actualmente existe también una mayor incidencia en jévenes en torno
a los 30 afios (Tucker, 2009). Estas personas representan un grupo significativo de pacientes que se
encuentran en edad laboral activa y por tanto se debe tener en cuenta el impacto que puede producir
la enfermedad en la economia y el bienestar familiar. Mas aun se han de tener en cuenta ademas las
pérdidas en los ingresos durante la enfermedad y su impacto econémico a nivel social (Ekwueme et al.
2011).

Aun se desconocen las causas que originan este tipo de cancer, pero existen una serie de factores de
riesgo que aumentan las probabilidades de padecer la enfermedad. A continuacion se presentan los
factores principales:

- La piel clara que se pone pecosa se quema facilmente
- La piel que no se broncea o se broncea mal
- Los ojos claros, el cabello pelirrojo o rubio
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También se ha de considerar como otro factor determinante la exposicion a luz solar natural o a la luz
solar artificial (como la de las camas de bronceado) durante periodos largos de tiempo o tener antece-
dentes de quemaduras de sol con ampollas especialmente en la nifiez o la adolescencia. La presencia
de lunares grandes o muchos pequefios o el conocer antecedentes familiares de la enfermedad, es
otro indicador que aumenta la probabilidad de padecer melanoma (National Cancer Institute).

El melanoma puede curarse si se diagnostica y se trata con inmediatez. Si un melanoma no se extirpa
en sus estados iniciales, las células cancerosas pueden crecer hacia adentro, debajo de la superficie
de la piel, e invadir tejidos sanos. Si se disemina a otras partes del cuerpo, puede ser dificil controlarlo.
Si bien es cierto que en los ultimos tiempos han mejorado las posibilidades terapéuticas en cuanto al
manejo clinico de la enfermedad, se conoce poco todavia acerca de las necesidades que presentan los
afectados por melanoma y el modo en que puede verse modificada su calidad de vida.

La evidencia muestra que alrededor del 40% de personas afectadas por cancer experimentan una
serie de necesidades psico-sociales todavia no cubiertas (Harrison et al 2009). Estudios recientes
evidencian que los pacientes necesitan recibir mayor informacion acerca de su enfermedad y del

mejor modo de manejar los sintomas, apoyo psico-emocional, asi también como ayuda en cuestiones
practicas relativas al trasporte 0 a necesidad de asistencia para realizar las tareas cotidianas (Francken
et al 2008; Constantinidou et al 2009).

La informacion constituye para los pacientes y sus familiares un elemento clave en el proceso asisten-
cial. En este sentido, algunos estudios muestran que los pacientes afectados por melanoma desean
disponer de toda la informacion (88%), desean saber las posibilidades de curacion (90%), ademas de
informacidén acerca del prondstico (85%). En este estudio se puso de manifiesto también la importancia
que tiene para los pacientes el acompafiamiento en la toma de decisiones y cuanto importante resulta
la experiencia y las competencias del equipo asistencial en el momento de tomar decisiones relativas
al itinerario terapéutico (Constantinidou et al 2008).

En este sentido, en Espana un estudio cualitativo focalizaba la atencion en las necesidades de los
pacientes afectados por una patologia oncolégica a la hora de tomar decisiones en relacion al propio
tratamiento. Entre los resultados principales se puede destacar que los pacientes y sus familiares
necesitan tomar las decisiones terapéuticas de manera consensuada con el profesional sanitario,
apoyandose en la experiencia del médico que es quien tiene la informacion acerca de las alternativas
terapéuticas para su caso, de modo que se sientan acompanados en el proceso de toma de decisiones
(Arrighi et al, 2007). Todo parece indicar que este cambio en el modelo de paciente responde a un
perfil mas activo, un paciente que quiere participar con mayor responsabilidad en el propio proceso
asistencial pero que, en definitiva, siente que necesita apoyarse en la relacion con el profesional,
basada en el respeto y la confianza (Jovell et al, 2006).

En el acto clinico entonces, los profesionales deberian ofrecer las mejores alternativas terapéuticas
disponibles valorando ademas, para cada caso, las necesidades, preferencias y valores tanto de los
pacientes como de quienes le rodean (Blank et al 2006). Entre las recomendaciones publicadas por el
King’s Fund en 2007 relativas a este tema, se menciona la necesidad de que los profesionales sani-
tarios identifiquen y respeten las preferencias y valores de los pacientes; proporcionen la informacién
disponible en distintos formatos y de manera comprensible; ofrezcan al paciente el asesoramiento de
especialistas del area psico-social; ademas de promover en el paciente una actitud de participacion
activa en relacion a su condicion, asi también como la educacién en actitudes de autocuidado (Coulter,
2008).

Mas alla de los factores relacionados con el prondstico, los pacientes que reciben un diagndstico de
melanoma se deben enfrentar a factores que generan gran estrés relativos a una enfermedad que
amenaza sus vidas, asi también como la preocupacioén y ansiedad ligada a la posibilidad de sufrir
dolor y el miedo a una posible recaida. Se debe agregar a estos factores la ansiedad causada por las
intervenciones quirdrgicas que deban realizarse, ademas del estigma producido por las cicatrices que,
en muchas ocasiones, pueden constituir un constante recordatorio de la propia enfermedad (Missiha
et al 2003). Los cambios en la imagen corporal, sobre todo de caracter estético, pueden minar la
confianza y la autoestima; de modo particular en grupos de gente joven y entre el colectivo femenino
(Lichtenthal et al 2005).

En este sentido, el impacto de estos factores en la vida cotidiana pueden provocar en los pacientes
situaciones de estrés y depresion (Kasparian et al 2009). Algunos estudios muestran que aproxima-
damente 1 de 4 pacientes afectados por melanoma presentan niveles altos de ansiedad (Bergenmar
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et al 2004; Gibertini et al 1992). Se senala ademas que un deterioro del estado fisico y la localizacion
del tumor en lugares visibles como pueden ser las manos o la cara se ha correlacionado con mayores
indices de ansiedad y estrés psicoldgico (Hamama-Raz et al 2007).

Segun Kneier, el modo en que los afectados intentan adaptarse a la enfermedad permite afrontar la
situacion de distintas maneras. Entre las estrategias més utiles menciona aceptar la condicion indivi-
dual de enfermedad, mantener la esperanza y el optimismo, expresar emociones y preocupaciones
derivadas de la enfermedad, pedir ayuda del entorno, ademas de asumir una actitud activa y mantener
la autoestima; independientemente de las condiciones de prondstico y las posibilidades terapéuticas
(Kneier 2003). Distintos estudios muestran que quienes presentan una actitud activa se adaptan mejor
a la enfermedad (Baider et al 1997).

Resulta fundamental que los pacientes reciban un seguimiento clinico pautado, con el objetivo de
detectar una recaida o de identificar otros tumores de la piel, en especial melanomas secundarios, de
la manera mas precoz posible. Algunos estudios muestran la importancia de que los pacientes realicen
periddicamente el autoexamen y puedan ellos mismos tener una actitud activa de vigilancia de frente a
la enfermedad (Dummer et al 2012).

Un reciente estudio realizado por la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial y el Grupo Espafiol de
Melanoma puso en evidencia que; si bien se ha producido un importante cambio social y la poblacién
espafola se encuentra mucho mas informada en comparacion a anos anteriores acerca de este tema;
se debe aumentar la conciencia en relacién a la necesidad de prevenir el cancer de piel y el melanoma
en concreto (SECA y GEM, 2012). Resulta necesario realizar campafnas educativas eficaces de pre-
vencién, sobre todo para informar a los jévenes acerca de los habitos de exposicién solar, la utilizacion
de camas solares y con especial atencién a los grupos considerados de riesgo (Euromelanoma 2010).

En este sentido, Dancey pone nuevamente el acento en la importancia de realizar camparias de
concienciacion a la poblacion, ya que en esta patologia el pronéstico suele estar relacionado al estadio
de presentacion clinica de la enfermedad y, por tanto, resulta esencial su seguimiento clinico y la
vigilancia acerca de su evolucion. El mismo estudio puso en evidencia ademas la importancia que tiene
para el paciente la consulta con el especialista, el hecho de poder realizar preguntas y el modo en que
recibe ayuda para convivir mejor con la enfermedad (Dancey et al, 2005).

Una de las fuentes principales de insatisfaccion de los pacientes consiste en no recibir la informacion
gue esperan acerca de su enfermedad y en relacién a las opciones terapéuticas disponibles (Grol

et al. 2000). Es por este motivo que distintas organizaciones de pacientes estan promoviendo la
participacion de los propios afectados en érganos de decision y de gobierno con el objetivo de generar
una atencion centrada en las necesidades de los pacientes y que, de este modo, puedan ser atendidas
de manera integral. Pacientes involucrados en el propio cuidado y conscientes de las conductas de
riesgo a evitar, constituyen un recurso fundamental a la hora de mejorar la sanidad publica (Coulter et
al 2003).

Resulta por ello indispensable que los propios afectados, junto a los profesionales que les atienden,

la colaboracién de sociedades cientificas, organizaciones de pacientes y agentes de politica sanitaria
puedan colaborar juntos en el disefio de estrategias y acciones que tiendan a mejorar la atencion de
las personas que padecen melanoma y de sus familiares (The Melanoma White Paper, 2012).
Finalmente, este estudio puede ser una valiosa herramienta para transmitir a la sociedad cuales son
las barreras y problematicas que afrontan los afectados y sus familiares y, de este modo, promover un
mayor grado de conocimiento y de implicacion de la sociedad en general acerca de las necesidades
que presentan las personas afectadas por melanoma y sus familias.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Conocer las visiones, experiencias y necesidades de personas afectadas por melanoma y
de sus familiares.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Identificar las necesidades relativas al seguimiento clinico

» Conocer las necesidades emocionales y psicoldgicas de los afectados y sus familiares
* Valorar las necesidades de los afectados a nivel social y laboral

e Valorar la percepcion subjetiva del estado de salud

e Detectar una serie de conclusiones generales
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METODOLOGIA

Para responder a los objetivos del estudio se utilizaron técnicas de investigacion cualitativa, métodos
que resultan eficaces en el momento de conocer experiencias, vivencias y percepciones de las perso-
nas afectadas por una patologia o condicion.

La utilizacion de técnicas de investigacion cualitativa permite conocer la vision de pacientes y
ciudadanos en relacion a la salud y a la sanidad. Se consideran ademas, como recurso fundamental
para promover estrategias de mejora y recomendaciones que puedan aportar calidad en el proceso
de atencion y, de esta manera, responder de forma mas ajustada, a las necesidades de los propios
afectados (Coulter 2008).

La metodologia de trabajo para la elaboracion del estudio consistid en las fases siguientes:

Fase 1: Revision de la literatura cientifica

Fase 2: Recogida de datos:

Realizacion de entrevistas semi-estructuradas a pacientes y a familiares
Fase 3: Integracién y analisis de la informacion

Fase 4: Elaboracion del informe de resultados

FASE 1: REVISION DE LA LITERATURA CIENTIFICA

El presente estudio se inicié con una revision de la literatura existente relacionada con la problematica
de estudio, con el objetivo de situar los temas de interés en un contexto general, junto con la revision
bibliografica de experiencias previas existentes, tanto a nivel nacional como internacional.

La busqueda bibliografica ha seguido las siguientes etapas:

a) Tipo y ambito de busqueda:
Busqueda bibliografica especializada a nivel nacional e internacional.

b) Periodo cronoldgico:
Consulta periodo 1999-2012.

c) Fuentes documentales consultadas:
Medline, Psychinfo y Proquest Health.

FASE 2. RECOGIDA DE DATOS

La investigacion cualitativa constituye un tipo de investigacion formativa que ofrece técnicas especia-
lizadas para obtener respuestas en profundidad sobre lo que las personas piensan y sobre sus senti-
mientos. Esto permite a los investigadores comprender mejor las actitudes, creencias, motivaciones y
comportamientos de una poblacion determinada (Taylor y Bogdan, 1987; Valles, 1999).

Todos los participantes fueron informados de los objetivos del estudio y los datos personales se
trataron con la maxima confidencialidad. Todos los participantes en el estudio han otorgado su consen-
timiento y se les ha informado de los objetivos del estudio (Anexo A). Este estudio ha sido aprobado
por el Comité de Etica en la Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital Universitario La Paz de Madrid,
con resolucion del dia 22 de Marzo de 2012.

La seleccidn de los candidatos a participar en las entrevistas se organizé en base a una muestra
tedrica. Los criterios de seleccion de los candidatos se muestran en la Tabla n® 1.
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Personas mayores de 18 afos, varones y mujeres a los que se les haya diagnosticado un melanoma
(se han considerado las mas prevalentes) y que en el momento del estudio habian concluido los
tratamientos al menos 2 afios antes y que desearan participar en el estudio. Para el grupo de familiares
se incluyeron a miembros con relacién de filiacion directa, considerando importante el rol del cuidador
principal.

Grupo de afectados Grupo de familiares y cuidadores

- Mayores de 18 afios - Mayores de 18 afios

- Varén y mujer - Varén y mujer

- Ser afectado por melanoma en distintas - Ser familiar de un afectado por melanoma

fases de atencion: tratamiento innovador, tratami- con distintos grados de filiacion (pareja/hijo/hermano, etc.)
ento tradicional y libre de tratamiento - Que deseen participar en el estudio

- Que deseen participar en el estudio

Tabla n® 1: Criterios de inclusion para participar en el estudio

La duracion de las entrevistas oscilo entre 15 y 35 minutos. Durante el mes de noviembre de 2012
se desarrollaron 6 entrevistas semi-estructuradas a pacientes y 4 entrevistas semi-estructuradas a
familiares. Las caracteristicas socio-demograficas de la muestra se presentan en el Anexo D.

Las entrevistas semi-estructuradas constituyen una de las técnicas cualitativas mas utilizada en
contextos sanitarios. Este tipo de entrevistas se basan en la definicion de una serie de areas a tratar
durante la misma, para responder a los objetivos de la investigacion. En la entrevista, a través de las
preguntas y las respuestas, se logra una comunicacion y la construccion conjunta de significados
respecto a un tema determinado (Pope and Mays, 2006).

El conocimiento acerca de la tematica se construye gracias al proceso de interaccion que constituye la
herramienta analitica mas poderosa de esta técnica, ya que llega a describir la situacion del paciente y
la experiencia de enfermar. El rol del investigador es el de formular las preguntas y de buscar a través
de ellas las respuestas validas. Las preguntas tienen dos objetivos principales: por un lado, motivar al

entrevistado a ser exhaustivo en la informacion que se le solicita; al mismo tiempo que, por otro, evitar
los sesgos que se puedan producir (Guba y Lincoln 1994).

El proceso de recoleccién de la informacion puede ser complejo y por lo tanto, para asegurar resulta-
dos validos se debe comenzar teniendo como punto de partida un buen guién. En él se debe conside-
rar: una clara idea acerca de lo que se quiere preguntar; informacion basica acerca de los objetivos de
la investigacion; estimacion acerca de la duracion probable y la localizacion de la misma. El guién de
las entrevistas semi-estructuradas a pacientes y a familiares puede consultarse en el Anexo By C.

En una entrevista semi-estructurada las areas tematicas identificadas de interés y las preguntas
especificamente desarrolladas sirven de guia general, aunque pueden agregarse otras dependiendo
de la direccion que tome la entrevista o las vivencias particulares que puedan presentar los entrevista-
dos (Schwandt TA, 1994).

FASE 3. INTEGRACION Y ANALISIS DE LA INFORMACION

La fase de preparacion del andlisis, comienza con la seleccién de las unidades de analisis, que
pueden estar representadas por una palabra o una frase. Para ello es necesario que las grabaciones
de las entrevistas sean transcritas textualmente. Ademas, se deben recopilar las notas apuntadas

por el investigador y de este modo se intenta lograr una cierta familiarizacion con el contenido global
(Creswell, 1998). Una vez que se consiguieron identificar las categorias, éstas se agruparon en temas
mas generales. El objetivo de este proceso es el de reducir el numero de categorias colapsandolas en
areas tematicas mas generales.
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En investigacion cualitativa, para asegurar la validez de los resultados obtenidos, merece especial
atencion el concepto de triangulacion, analizado por Denzin y Patton (2001). Estos autores identificaron
distintos tipos de triangulacion: la relacionada a las técnicas de recogida de datos y la que se refiere

al equipo investigador. La primera hace referencia a la importancia de utilizar diferentes técnicas de
recogida de datos: entrevistas, grupos de discusion, jurado, entre otras; para comprender el fendmeno
desde una aproximacion completa. Se agrega ademas, la triangulacion del equipo de investigadores
que incluye la incorporacién de distintas perspectivas y experiencia profesional en el analisis de los
datos, con el objetivo de evitar sesgos y errores en la interpretacion de los mismos.

FASE 4. ELABORACION DE UN INFORME FINAL

Elaboracion de un documento de trabajo que incluye los objetivos del estudio, la metodologia estableci-
da, los resultados y las conclusiones elaboradas respecto al tema objeto de estudio.
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ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS
LOS AFECTADOS

- Comunicacion del diagndstico

- Progresion de la enfermedad

- La importancia de la informacion

- Acceso a nuevos tratamientos

- Investigacion

- Habilidades de comunicacion de los profesionales sanitarios
- Impacto a nivel emocional

- Cambios en la imagen corporal

- Resiliencia

- Asistencia psicoldgica

- La familia

- La vida social

- El trabajo

- Percepcion social de la enfermedad

- Implicacion social de los afectados

- Campanas de prevencion y concienciacion social

LOS FAMILIARES Y CUIDADORES

Comunicacion del diagndstico

Habilidades de comunicacién de los profesionales sanitarios
La importancia de la informacion

Progresion de la enfermedad

Acceso a nuevos tratamientos

Asistencia psicolégica

Cambios en la imagen corporal

La familia

La vida social

El trabajo

Percepcion social de la enfermedad

Campanas de prevencién y concienciacion social
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COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

A pesar de los avances registrados en medicina en el ambito de la oncologia y de que numerosas
campafas de concienciacion hacen que las personas asuman conductas de prevencion y acudan a
los controles y programas de cribado; todavia la palabra cancer no deja de ser relacionada con la idea
de muerte. En este sentido, la percepcion social junto a una informacién no siempre muy ajustada por
parte de los medios de comunicacion no contribuyen a un conocimiento claro de la enfermedad, de su
presentacion y de sus posibilidades terapéuticas. Los entrevistados comentan las distintas reacciones
que han tenido al recibir la noticia de diagndstico de melanoma.

P1: “La primera vez, debido a la mala prensa que tiene el melanoma, me impacto mucho.
Recuerdo que llamé a mis hijos y se me saltaban las lagrimas... Porque yo veia un porvenir muy
negro no?... Les dije lo que habia y nos pusimos en marcha con las cosas que teniamos que
hacer.”

P2: “El diagndstico coincidid con el nacimiento de mi hija... ademds de que esta fecha quedaria
igualmente grabada... fue en Junio del afio 98 y me lo diagnostico el dermatdlogo privado...”

P5: “El médico de familia es el que me remitio al dermatdlogo... es un lunar que tuve siempre en
el cuello, ademas en una zona muy visible...”

P6: “Yo tenia varios lunares y en la biopsia, una de las lesiones resulto ser maligna y que era un
melanoma... Al inicio mucho desconocimiento, no tenia idea de lo que me estaba hablando...
Pero mi esposa que es enfermera, ella si que se lo tomd de otra manera...”

El impacto y el shock que produce la noticia llega, segun comentan los participantes, de modo
inesperado y logra desordenar los planes de vida cotidiana. La situacion del diagndstico es recordada
como un momento de fuerte desconcierto e incertidumbre de frente al futuro cercano y las opciones
terapéuticas disponibles. Se suma ademas, la celeridad con la que los pacientes deben actuar y tomar
decisiones, en un momento de mucha fragilidad emocional.

P1: “Cuando me dieron el diagndstico me dejaron hundido, porque por una parte me dijeron que
habia que actuar réapido, que las fechas contaban y que habia que operar. Cuando pregunté
cuando me podian operar me dijeron que habia quiréfano para dentro de 5 semanas... Asi que
sin siquiera coger una bolsa me fui en coche a la ciudad de Y. Me recibieron y al otro dia estaba
operado esa fue mi entrada en el tema...”

P5: “Cuando el médico me lo dijo me pregunto: s Estas nerviosa? Y yo le contesté no, estoy
aterrada...”

P6: “En mi caso mi médico es amigo mio y me dijo exactamente qué era y como estaban las
cosas, yo he estado bien informado.”

Para algunos el proceso del diagndstico se inicid con la visita al dermatélogo o médico de atencién
primaria, y finalizé con la confirmacion del mismo. Para otros, el proceso fue mas largo y con un
itinerario mas incierto y desordenado, hasta llegar a la certeza del diagnéstico.

P3: “Llevaba varios meses con los ganglios linfaticos de la ingle inflamados...pero no me podia
imaginar nunca que fuese esto... Sabia que era algo raro porque iba a los médicos y no me
decian nada en concreto... Hasta que me hicieron una biopsia... Cuando oyes la palabra
cancer...fue un shock.”
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Progresion de la enfermedad

A la noticia del diagnéstico siguieron las etapas de tratamiento indicadas para cada caso y el paso

por intervenciones quirdrgicas, para la mayoria de los entrevistados, y otras opciones terapéuticas.
Otro momento dificil de afrontar, descubierto durante los controles de rutina, lo constituyd la noticia de
que la enfermedad se habia vuelto a presentar. Los entrevistados comentan la importancia que puede
tomar esta situacion y la sensacion de mayor gravedad que percibieron tanto ellos como sus familiares.

P1: “A los 2 afos y 3 meses, me llaman y me informan que habia algo raro, que tenia la
posibilidad de tener metastasis y me volvieron a hacer una serie de pruebas adicionales... y
confirmaron que era una metastasis del melanoma que tenia en la espalda, que habia circulado
por algun camino complicado pero que alli estaba. Ya tenia suficiente informacion para entender
que el tema era grave...”

P2: "Sigo el protocolo de control y en mayo del afio 2002 quedo embarazada del segundo y es
donde me comunican que el melanoma hizo metastasis... y la verdad es ahi donde me asusté
muchisimo, porque sobre todo no tenia mucha informacion...”

La situacion de crisis emocional provocada por la noticia hace que muchos de los entrevistados co-
menten que durante la comunicacion de los cambios en la situacion de enfermedad existen dificultades
de concentracion debido al mismo impacto de la noticia. Asi, muchos describen ese momento comen-
tando que, después de la palabra metastasis, ya no podian seguir escuchando al profesional. La falta
de informacion y el desconocimiento vuelven a generar estados de ansiedad y de gran preocupacion.

P2: “Es que cuando tu méedico te dice que tienes un melanoma metastdsico tu mente ya no esta
en la consulta, él te va explicando pero tu mente esta en otro sitio.”

P6: “Decaimiento, abatimiento, el diagndstico suele suponer un mazazo para algunos enfermos
sobre todo, para quienes son diagnosticados de tumores profundos.”

La importancia de la informacion

La informacién parece constituir, segun afirma la mayoria de los entrevistados, uno de los pilares
sobre los que se apoya el proceso asistencial. La posibilidad de recibir la informacion de manera clara,
dosificada, junto a los datos mas actualizados disponibles constituye un tema central. Para algunos

de ellos ha sido inevitable la consulta en internet y han considerado que este recurso se ha de filtrar
para los pacientes ya que muchos de ellos han consultado informacién poco clara y con prondsticos
fatalistas en relacion a la propia enfermedad.

P2: “Aunque el dermatologo me dijo que no mirara en internet, yo tenia la inercia de mirar por
internet, ahora con el tiempo ha cambiado, pero terminaba llorando de una forma desastrosa...”

P6: “La informacion es vital, para que los nuevos diagnosticados, los pacientes de melanoma
sepan lo que tienen que afrontar y lo que deben superar. Creo que es fundamental porque

el desconocimiento no siempre significa mas calma y suele llevar a fondos documentales de
internet que a veces suele ser mas perjudicial verlo, que la informacion que nos da el médico.”

La informacion clara y completa, segun las necesidades del paciente, constituye, junto a la confianza
en el equipo asistencial uno de los soportes principales para el paciente y su familia, que aporta
también una seguridad a nivel emocional, con sensacion de mayor estabilidad psicoldgica y seguridad
en el itinerario a seguir.
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P3: “La informacion es muy importante sobre todo a nivel psicologico del paciente... saber la
gravedad de tu diagndstico...”

P4: “Es fundamental tener un buen profesional que te sepa informar bien, que te apoye... la
familia y los amigos también tienen que ser todo un equipo.”

La relacidon de confianza con el propio equipo asistencial es fundamental para que los pacientes, segun
lo que ellos mismos comentan, puedan recibir el apoyo y la orientacién necesarias para seguir el plan
de tratamientos con motivacion y compromiso.

P2: “El apoyo de tu médico, yo necesito crear un equipo con mis médicos. Que yo vea que estan
subidos conmigo en este barco, luego ya veremos donde nos lleva... Como paciente necesitas
saber que tu médico esta contigo en esta aventura. Creo que sobre todo poder hacerle pregun-
tas. Tu no quieres que tu méedico te avasalle con informacion...”

Acceso a nuevos tratamientos

Las posibilidades terapéuticas para tratar una enfermedad como el melanoma han tenido una creciente
evolucién en los ultimos anos. Los pacientes confiesan la importancia de poder recibir la informacién
mas actualizada acerca de los tratamientos disponibles que puedan ajustarse mejor a cada caso.

P2: “Nosotros no tenemos informacion sobre nuevos tratamientos ni la podemos tener si no es el
médico el que nos la da...Como paciente es muy penoso no poder tener acceso a esa informa-

cion...Que te acompanien y que te informen de las mejores posibilidades de tratamiento para tu

caso, tanto los convencionales o como de entrar en un ensayo clinico...”

P3: “Cuando te dan el diagndstico en lo primero que piensas es ... me muero... ellos te han
de proponer distintas opciones, que hay distintos tratamientos y la informacion acerca de esos
tratamientos por si tu te los quieres poner.”

P4: “Esa es una de las cosas que siempre queremos que el acceso a los nuevos tratamientos
Sea posible, porque hoy con el tema econémico todo lo estan recortando pero es importante
tener toda esa informacion, claro que si'y acceder a cualquier estudio disponible.”

P1: “Me ofrecieron la posibilidad de participar en un ensayo clinico... No lo dudé.”

La informacion y la relacion de confianza con el profesional sanitario posibilita que los pacientes se
sientan acompafnados en el proceso de toma de decisiones. Los pacientes deben asumir la responsa-
bilidad de tomar la decisidén en base a una serie de riesgos y beneficios que los profesionales sanitarios
y la experiencia pueden ofrecer.

P1: “En ese momento no lo dudé, el médico me dijo que era la mejor opcion, y yo deposité toda
mi confianza en él, asi como yo doy un consejo profesional a un cliente mio, y yo no lo dudé.”

P2: “Ahora hay este boorm de nuevos tratamientos y el paciente necesita que el medico se
preocupe por él, que te haga sentir que no esta tratando un proceso canceroso, sino un ser
humano, esto es lo que las personas agradecemos.”

Cada vez mas los pacientes desean ejercer un rol activo en la propia recuperacion, es por ello que
los entrevistados han destacado la necesidad de poder participar en las decisiones relativas al propio
tratamiento y de poder consultar con el equipo médico todas las dudas que se plantean durante el
tratamiento.
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P3: “Eso depende de uno mismo...al inicio piensas que va bien lo que digan los médicos y
punto... Pero al final el enfermo soy yo y yo sé lo que me pasa... He pedido todos los informes,
he hecho muchas preguntas.”

P6: “Que todos los pacientes tengan esa puerta abierta para nuevos tratamientos... En estadios
intermedios suelen estar bien controlados, pero para los que estan en estadios mas tardios, si
que seria muy importante que tuvieran mas posibilidades...”

Investigacion

Los avances en investigacion refuerzan la esperanza de los pacientes y les motivan a continuar en
el propio proceso terapéutico. Agradecen recibir informacion actualizada sobre los ultimos avances
cientificos ya que refuerza las perspectivas de futuro.

P6: “Este es un gran momento para la investigacion, hace 15 anos te morias y ahora tienes
posibilidades, tienes estadisticamente mas probabilidades de vivir durante mas anos...Que la
informacion sea lo mas claro, lo mas atendido y lo mads apoyado posible y que la continuidad
de los tratamientos sea la que tenga que ser y el acceso a nuevos tratamientos, si el Estado y la
situacion economica asi lo permiten.”

P1: “Me gusta que me informen si hay nuevos estudios y saber que van bien porque eso da
moral...La medicina avanza y si lo necesito de nuevo ya habréa algo mejor.”

Habilidades de comunicacion de los profesionales sanitarios

Muchos de los entrevistados han indicado que se debe trabajar aiin mas en las habilidades de
comunicacioén de los profesionales sanitarios para que puedan ser mas empaticos, puedan administrar
correctamente la informacion sobre la enfermedad y, ademas, puedan adaptarla a la condicion
cultural, edad, género y el contexto particular de cada paciente. Un mayor manejo de las situaciones
emocionales que se generan durante el proceso de la enfermedad y mas humanidad, son otro modo
de definir la necesidad que han expresado los entrevistados por recibir una comunicacion centrada

en sus necesidades, para poder construir con el profesional, una relacion basada en la confianza y el
respeto mutuo.

P3: “Hay noticias y cosas que se dicen que yo entiendo que se podrian hacer de otra manera...
Sobre todo para evitar sufrimiento psicoldgico al paciente.”

P5: “No siempre tienen tacto, tal vez si al momento del diagnostico pero se pierde conforme van
pasando los dias y el paciente va asumiendo una etapa mas depresiva y necesita mucho de que
la persona que lo trate tenga un trato adecuado... Que los médicos encargados de dar la noticia
tengan una formacion en psicologia que muchas veces no la tienen...”

P3: “Cuando sospechan algo no deberian confirmarlo hasta los resultados de las pruebas... eso
que ella creia que tenia [en referencia al profesional que le atendia] me tuvo un mes, que fue el
tiempo en el que me devolvieron las pruebas ... pues hizo que estuviera muy asustado...Eso es
lo que tiene que cambiar... Hay que dar psicologia en Medicina.”

Impacto a nivel emocional

Enfrentarse a una enfermedad de estas caracteristicas comporta tanto para el paciente como para los
familiares un cambio radical en la organizacién de la vida diaria. A la sensacion de desorientacion y
vulnerabilidad de cara al futuro, se suma la conciencia de que es una enfermedad larga que se tendra
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que gestionar a todos los niveles. Una enfermedad oncolégica evoca en los pacientes sensaciones
de fragilidad y desorientacion, ademas del impacto que significa convivir con una enfermedad que
amenaza sus vidas.

P1: “Lo que méas te cambia la vida, es la sensacion de sentirse vulnerable. Nunca habia pensado
ni por asomo morir, ni en que podia tener un proceso de este tipo y de repente te das cuenta de
que a lo mejor se te ha acabado el tiempo... por lo menos, desde luego, que no estas libre de
nada. Vivir con esa realidad me ha costado aprender... todavia creo que no lo tengo aprendido
del todo.”

La experiencia extrema que implica un diagndstico de cancer también hace que se replanteen las
prioridades y los objetivos vitales. Los pacientes ahora dicen tener una nueva escala de valores y
comentan que pueden distinguir con mucha mas claridad las cosas importantes en sus vidas.

P2: “Esto te acompafia toda la vida, te cambia, te cambia muchas cosas...Una enfermedad
como esta te cambia la perspectiva de la vida, sobre todo con nifios”.

P1: “El 11 de octubre del afio pasado me dijeron que no era visible y ademas ese dia nacio mi
nieta, asi que hemos celebrado el cumplearos a la vez.”

P6: “En mi caso lo he asimilado de manera muy natural, yo he tenido la gran suerte de estar en el
grupo de los afectados de melanoma de manera precoz, de diagnosticos relativamente preco-
ces... No sé como hubiera reaccionado yo si hubiera tenido afectacion mas seria de ganglios.”

Para la mayoria de los entrevistados la forma de aprender a convivir con la enfermedad se ha visto
beneficiada por el desarrollo de actividades cotidianas y la vuelta a la normalidad. Consideran
fundamental el apoyo del entorno, pero no asumen una postura victimista frente a la situacion, sino
gue deciden hacer frente a las dificultades con esperanza y con voluntad de salir adelante. Se intenta
preservar asi a los demas miembros de la familia con el objetivo que los cambios producidos por la
enfermedad les afecten lo menos posible.

P2: “He intentado que en mi casa y con mis hijos mantener la normalidad, en mis entradas y
salidas del hospital, en mis intervenciones quirurgicas... Incluso cuando he estado mal por los
fratamientos he intentado que a ellos no les afectara en nada, ni mi entorno ni en mi familia.”

P4: “Es importante que la familia este contigo... depende también del caracter, yo tampoco soy
de llorar y no me gusta dar pena.”

P1: “Estuve de baja un tiempo pero yo no estaba con humor para trabajar... Cuando me puse
mejor, creo que el estar trabajando moralmente ayuda, te anima a no estar pensando en qué
pobrecito de mi, cuando te empiezas a consolar es porque estas mal.”

Cambios en la imagen corporal

Los pacientes participantes en las entrevistas han puesto en evidencia el impacto adicional que pueden
tener tumores ubicados en las partes visibles del cuerpo, tales como la cara, el cuello o las manos,

que pueden generar mayores niveles de angustia psicolégica. Puede resultar ademas un hecho que
evidentemente afecte mas la imagen corporal de las mujeres que las de los hombres.

P2: “Yo por ejemplo llevo € cirugias en el pecho, en el torax, en la escapula, etc. y llevo una en
el brazo que es la mas visible... Las cicatrices las veo todos los dias en el espejo y no les hago
caso, aunque me recuerda todos los dias la palabra Melanoma...Pero fijate que lo mas duro
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como mujer fue que se me cayera el pelo, no se me terminé de caer del todo pero se me debilito
mucho y tuve que llevar una protesis en la parte delantera... Para mi fue algo durisimo.”

P4: “En mi caso me ha afectado en la espalda, asi que no me lo veo... Creo que mientras que no
sea en la cara que pienso debe ser lo peor, lo demas es lo de menos... mientras los tratamientos
vaya bien, es lo de menos. Supongo que en la mujer la vision es diferente que la del hombre.”

P5: “Ademas lo ves todos los dias, si esta en un sitio visible, en mi caso esta en el cuello, cada
vez que vas a peinarte te lo ves, cada vez que te cepillas los dientes, te lo ves... Y es un recor-
datorio como que no estas sana, como que tienes un problema... no es grato estar viendolo,
definitivamente.”

P6: “He pasado por tres cirugias... El primer melanoma se me diagnostico en la espalda y tengo
una cirugia bastante importante... y el otro melanoma se me diagnostico en la mejilla izquierda,
cerca del ojo y alli necesité de manos de cirugia plastica... son visibles. Conozco si a muchas
personas que tienen cirugias muy grandes y que si no tuvieran melanoma metastasico no les
importaria tanto... Si no tienes pérdida de algun miembro o algun drgano yo creo que se puede
sobrellevar...”

Si bien es cierto que para aquellas personas que poseen cicatrices en lugares menos visibles puede
resultar mas llevadero que para aquellas que son evidentes, constituyen, no obstante, un recuerdo
constante de la propia enfermedad.

P1: "Me quitaron 32 cm2 de piel y de lo que hubiera debajo. Entramos en esa rutina de revisiones
mas o menos largas, comparado con los controles de ahora y con cierta tranquilidad. .. relativa-
mente bien.”

P3: "Me quitaron una cadena de 14 ganglios... fue muy molesto porque la cicatriz era muy
grande... esa zona es también muy molesta... No me impide hacer mi vida normal pero fue muy
molesta...”

Resiliencia

Al comentar el tema de aprender a convivir con la enfermedad, algunos de los entrevistados hacen
referencia al modo en que esta situacion critica ha cambiado completamente sus vidas. Ha constituido
un punto de partida para cambiar una vision de la vida mas positiva y de compromiso real con los
demas. La resiliencia ha sido definida como la capacidad de sobreponerse a situaciones adversas y
tiene como resultado una adaptacioén positiva a contextos de gran adversidad. Algunos entrevistados
han conseguido transformar una situacion compleja y amenazante, en algo positivo para la propia vida.

P6: “Es una cicatriz que esta alli y que te recuerda lo que nunca mas debe volver a suceder y por
lo que sigues luchando para que a otras personas no les pase, o como mucho como ati...”

Asistencia psicoldgica

A través de los distintos testimonios se argumenta que la atencion psicosocial es esencial, y se hace
especial hincapié en la fase de diagndstico debido al shock inicial y a los cambios que la enfermedad y
el itinerario terapéutico originan en la vida de los pacientes. Haber contado en el momento inicial con la
ayuda de un psico-oncologo es valorado positivamente por la mayoria de los pacientes.

P4: “Es importante que haya una psico-oncologa que pueda ayudarte y poder acceder a ese
servicio.”
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P2: “Por mi experiencia personal... he tenido que pasar una noche en cuidados intensivos, por
seqguridad, no por agravamiento de la enfermedad... y ha sido una de las experiencias mas
fremendas que yo he podido vivir... y despues he necesitado consultar con un psicologo porque
no podia quitarme de la cabeza, esas 24 horas que pasé...”

P5: “Fue mas el apoyo que tuve por parte de la psicologa que en ese momento trabajaba conmi-

2]

go...

P2: “Me ayudo mucho practicar yoga y me ayudo a entender que tu cuerpo puede estar enfermo
pero tu mente no y necesitas que alguien te acomparie en el camino...Eso es lo que puede hacer
un psicologo.”

Tanto para quienes han recibido ayuda psicolégica como para quienes no la han necesitado, los
entrevistados consideran que el impacto producido en la enfermedad y los cambios vitales que
genera requieren de un proceso de reestructuracion de roles y funciones de la propia identidad que,
en algunos casos, hacen necesaria la consulta con este especialista. El hecho de que puede resultar
una enfermedad larga, con altibajos terapéuticos puede generar mucha angustia, desesperacion y
dificultades para conseguir una cierta estabilidad emocional.

P1: “Creo que no me hubiese venido mal, sobre todo porque tienes altibajos... ademas cuando
se complican las cosas de la enfermedad con las cosas laborales...Es un tema al que yo me
resisto...La desesperacion que puede sentir uno cuando las cosas no van bien... y la impotencia
de no poder hacer nada, cualquier apoyo me parece importante.”

P3: “He necesitado y he solicitado asistencia psicoldgica... me han ayudado muchisimo y me
parece algo esencial... Esta enfermedad trae un cambio de vida, y para asimilar esos cambios
es importante tener ayuda.”

P5: “Me parece vital el apoyo psicologico tanto para el paciente como para la familia, es basico,
es importantisimo, porque el cancer y el tratamiento y las relaciones familiares dependen mucho
del estado animico del paciente, entonces el apoyo de los psico-oncologos es vital... Aqui la
seqguridad social no tiene, lo suple la asociacion de pacientes.”

P6: “En el protocolo de atencion al paciente con melanoma tendria que ir acompanado de
modo interdisciplinar y con apoyo psicologico desde el primer momento... Un profesional que le
ayudara a asimilar la noticia... Ahora mismo lo que se hace suele ser un poquito brusco, aunque
hay grandes profesionales de la oncologia y de la dermatologia espariola.”

La familia

Entre los factores que favorecen una adaptacion a la situacion de estar enfermo y a los cambios que
supone, se encuentra el apoyo de la familia y del entorno social mas cercano. Muchos de los entrevis-
tados han encontrado ayuda y consuelo en la propia pareja que, ademas de sostenerles emocional-
mente, les ha acompanado durante todo el proceso y durante las distintas pruebas y tratamientos.

P1: “Mi mujer es el elemento de apoyo mas importante en mi vida.”

P2: “Mi marido es un hombre muy reservado pero ha estado siempre a mi lado, él ha sido un pilar
donde yo me he apoyado... yo no lo he visto a él nunca flaquear...La familia es uno de los pilares
fundamentales como un apoyo afectivo que necesitas.”

P5: “Después de un diagnostico asi no te apetece estar de risas, te apetece estar solo o que
nadie te hable... Y las personas que comparten la vida contigo, ya sea tu pareja o tus hijos...
pues tienen que saber respetar tus momentos de bajon.”



RESULTADOS

P6: "Mi esposa es enfermera y conocia algunos casos de melanoma y sabia de la agresividad
de este tipo de cancer y las malas perspectivas que puede tener un enfermo de cancer metasta-
sico... Teniendo en cuenta que ella estaba embarazada de 7 meses fue bastante complicado...
pero fuimos los dos a una.”

La vida social

Mantener la relacion con los amigos ha sido valorado como otro aspecto que puede favorecer el
mantenimiento de la normalidad y una forma ademas, de encontrar apoyo y distraccion, alejandose asi
de conductas de aislamiento y conmiseracion. La vuelta a la cotidianeidad permite ademas, recuperar
rutinas y aportar diversion y entretenimiento y, de este modo, restar protagonismo a la situacion de
enfermedad.

P2: “No se ha visto modificada mi vida social para nada. Mis amigos y mi familia... ellos han sido
conscientes y yo nunca he ocultado mi enfermedad... Tampoco es algo que vayas pregonando,
pero tampoco lo he ocultado.”

P4: "Mi familia siempre ha estado a mi lado y los amigos también, siempre me han apoyado... He
tratado siempre de volver a la normalidad. Continué con mi rutina normal.”

P6: "Mi rutina social es practicamente la misma, mi socio sigue siendo el mismo, mis amigos los
mismos, mi mujer la misma y mis hijos también... Ha cambiado mi modo de entender mi cuidado
particular y una serie de valores y de jerarquias vitales.”

El hecho de haber vivido esta experiencia ha permitido a algunos de los entrevistados poder identificar
con mayor claridad las personas con las que realmente hay una relacion de amistad y compromiso de
conocidos que tal vez se han mostrado poco implicados y poco cercanos en esta situacion. La mayoria
valora estos hechos con un resultado positivo visto que les ha permitido intensificar las relaciones
verdaderas.

P3: “He intentado mantenerme mas o menos activo, es dificil porque estas en una situacion
psicologica de angustia pero... te ayudan mucho también... te das cuenta con quién puedes
contar y con quién no, es como una limpieza. Las relaciones sociales se intensifican, las que son,
son mas potentes, pero es cierto que son menos.”

Para algunos el hecho de tener cicatrices visibles ha constituido un estigma a la hora de relacionarse.
Es habitual, segun comentan, que los nuevos conocidos realicen preguntas acerca del motivo de las
cicatrices y esto, para algunos, hace que se vean forzados a dar explicaciones cuando no quisieran o
no lo considerarian necesario.

P5: “Primero el melanoma es un tipo de cancer que muchas veces es visible... en mi caso es

en el cuello pero hay otras personas que tienen una cicatriz en la cara y eso si, ademas yo vivo
en una isla donde todo se centra en la playa y yo no puedo ir... No es solo que los demas te
vean la cicatriz que te afea sino que el que no te conoce te vuelve a preguntar: ;Y de qué es esa
cicatriz? Y tienes que verte forzada a dar explicaciones.”

El trabajo

La posibilidad de continuar trabajando es otro de los recursos que puede ayudar a los pacientes a
retomar la vida cotidiana. El hecho de poder desconectar y continuar con la propia actividad laboral
puede ser otro modo de recuperar los contactos sociales. Aquellos que trabajan por cuenta propia,
han comentado no tener dificultades ni en el momento de volver al trabajo, ni en ocasion de las revi-
siones y controles; ya que lo pueden gestionar de manera independiente y logran organizarlo de modo
que no se vea afectado su trabajo.
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P6: “He continuado, casi desmayandome en el escenario, no he faltado ni un dia, no he dejado
de trabajar... He llegado a cantar con casi 70 puntos en la espalda... y con la cirugia de la cara
tambiéen.”

P4: “En el trabajo no he tenido ningun problema...solo paré durante los tratamientos pero cuando
me senti mejor me reincorpore, no porque desde el trabajo me dijeran algo, sino porque yo
queria continuar con mi rutina de siempre. El hecho de quedarte en casa y recluirte es lo peor
que puedes hacer.”

En el caso de los que trabajan por cuenta ajena, en los momentos en los que los tratamientos se lo han
impedido, han estado de baja, y cuando se han sentido mejor han regresado a la propia actividad. De
todos modos se pone en evidencia las dificultades que pueden surgir debido a los controles periddicos
que pueden generar un nivel alto de absentismo laboral.

P3: “Actualmente estoy de baja, he tenido mucha suerte en ese aspecto... la empresa conmigo
se ha portado muy bien... Es una decision de cada uno... Se echa de menos una ayuda legal...”

P2: “Durante la enfermedad me obligaba a trabajar porque necesitaba que mi cabeza estuviera
ocupada en cuarenta mil cosas, antes que pensar en mafiana tengo un tac y como saldra...Me
obligaba a trabajar como terapia.”

P5: “Yo el unico problema que tuve es que no podia conducir pero segui yendo a trabajar... sélo
falté la tarde que me operaron, ni siquiera me di de baja, me gusta mucho mi trabajo...”

Los entrevistados reflexionan ademas acerca de los mayores inconvenientes que puede tener un
trabajador por cuenta ajena. Aconsejan poder ajustar un marco legal que permita una situacion de
paridad y beneficio tanto para el trabajador como para el empresario, proponiendo una figura parecida
a la que se aplica en el caso de reemplazo por maternidad. De este modo, el empresario se veria
beneficiado porque esa posicion no quedaria sin cubrir y, por otro lado, el propio paciente pude dedicar
el tiempo necesario para recuperarse antes de volver a trabajar. En este sentido, se pone de manifiesto
ademas la necesidad de favorecer una rehabilitacion completa favoreciendo la reinsercion social.

P2: “Un trabajador que trabaje para un tercero lo tiene muy dificil, tendra un nivel de ausentismo
muy elevado por esta enfermedad... Yo he tenido siempre mi propio despacho no he tenido ese
problema...lgual que hay un contrato de sustitucion por maternidad... existe un vacio legal que
pudiera haber un contrato, con una bonificacion para el empresario, porque tampoco puede
salir perjudicado por tener un trabajador en esas condiciones, y habria una proteccion para la
empresa pero tambien una libertad para el trabajador para poder superar su enfermedad...”

Percepcion social de la enfermedad

A pesar de que en los ultimos anos se vienen realizando distintas campanas de concienciacion social
acerca de la enfermedad, poco se conoce todavia acerca del impacto que puede producir una enfer-
medad como el melanoma en la vida cotidiana de una persona. Los entrevistados han confirmado que
parece ser que hasta que no se convierte en una situacién personal o afecta a un familiar directo, las
personas nunca piensan que una cosa asi les podria pasar.

P4: “Creo que hoy en dia la gente sabe un poco mas, igual por las campanfas que se hacen en
verano la gente sabe un poco mas...”
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P6: “El nivel de concienciacion social es bastante bajo, la percepcion que se tiene en relacion a
la enfermedad siempre es muy baja... esto no me pasard a mi, solo les pasa a las otras perso-
nas... Solo hace falta pasar por una playa espariola a las 2 de la tarde y es el ejemplo claro.”

Este desconocimiento hace que en muchas ocasiones se minimice su importancia y se consideren
exageradas las conductas preventivas que puedan asumir los afectados, por ejemplo en relacion a la
proteccion del sol y las actividades organizadas al aire libre.

P1: "La gente piensa que es una peca fea que te han quitado, pero que no tiene mas trascen-
dencia, es un cancer de piel pero te lo extirpan y luego toca hacer revisiones... Tomar el sol es
bueno, a pero un dia no pasa nada no hay problema... Lo toman como una rareza... Por mas
que se haya tratado de dar informacion a través de los medios de los comunicacion.”

Implicacion social de los afectados

Algunos de los participantes en el estudio han mencionado que, a partir de la experiencia de tener un
cancer, tienen una implicacion social y que su compromiso de ayuda a los demas ha nacido a partir
de la necesidad de ofrecer a otros pacientes la posibilidad de sentirse acompanados, ya que cuando
a ellos se les diagnosticd no habia ningun servicio de voluntariado. Esperan con su aporte ayudar a
otros que estén pasando por su misma experiencia, compartir experiencias y fomentar campanas de
prevencion.

P4: “Cuando me detectaron en mi época no habia nada.... Yo creo que ahora he podido conocer
gente que ha padecido melanoma, yo creo que es bueno compartir experiencias, creo que
puede ayudar.”

P2: “A estas alturas y en estos momentos de la enfermedad yo me siento preparada para ayudar
a los demas.”

P6: “La respuesta mas clara es que decidi crear una asociacion de afectados por melanoma y
esa fue mi reaccion y como cambio mi vida... Muchos dias después de atender a nuevos diag-
nosticados, desesperados con solo un afio desde mi diagnostico es duro... Pero al dia siguiente
estoy otra vez, sé que lo que estamos haciendo es muy grande... si pudiésemos salvar una sola
vida, seria la suficiente recompensa por todo el trabajo que lleva...”

Campaias de prevencion y concienciacion social

En este sentido, la opinidn de los entrevistados apuesta por la implementacion de campanas de
prevencién que tengan una continuidad, que no se circunscriban a los periodos previos al verano y que
sean mas eficaces como las que se realizan en otros paises. Las mismas deberian incluir informacion
en distintos formatos para que la poblacién general no minimice los resultados de tomar el sol en
horarios y en modalidades que pueden ser realmente perjudiciales para la propia salud.

P6: “Las camparias son bastante escasas en nuestro pais y... hasta que al espectador no le
muestras con cierta crueldad como le podria afectar una enfermedad asi, no reacciona... Yo creo
que hay que hacer una campafia mucho mas intensa como se hace en paises como Estados
Unidos, Australia y Canada y creo que de esa manera tendriamos una gran campafna... Hay que
hacer camparias en las playas con carteles e informacion.”
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En este sentido, en relacion a las conductas de prevencion que deben asumir los afectados de
melanoma, en especial la proteccion de los rayos UVA, es necesario para ellos disponer de cremas
de proteccion solar especiales que, en muchas ocasiones, tienen un coste elevado y es por ello que
reclaman algun tipo de ayuda en este aspecto.

P5: “Queria comentar el problema que tenemos los pacientes con melanoma con las cremas. ..
que son muy caras y no son especificas. En mi caso tengo la piel muy sensible y muchas cremas
de proteccion solar me dan eccema, tengo que comprar cremas que son muy caras... A un
paciente con otro tipo de patologia la seguridad social le pasa su medicacion, a los pacientes de
melanoma no nos pasan las cremas protectoras.”

LOS FAMILIARES Y CUIDADORES

Comunicacion del diagndstico

Los familiares viven junto al paciente los momentos de angustia que se generan desde la sospecha del
diagndstico hasta la confirmacion de la noticia. Los entrevistados comentan el modo en que un diag-
nostico de cancer puede impactar la vida cotidiana y la organizacion familiar. La palabra cancer todavia
se asocia al sufrimiento y a ideas relacionadas con la muerte, por lo que el efecto que produce en la
vida familiar resulta considerable. Los familiares consideran que a pesar de que ese sea un momento
de gran desconcierto, la reaccion que sigue es la capacidad de lucha y de esperanza que se deposita
en el proceso terapéutico.

C1: "Alinicio fue un susto gordo muy gordo...Lo hemos tomado bien, con bastante optimismo.
Ha impactado a toda la familia y sobre todo a mis hijos, aunque siempre hemos tratado de seguir
adelante... Cuando a los 2 afios y medio nos dicen que habia derivado en una metastasis, fue
bastante impactante el tema.”

C2: “Cuando me lo dijeron la primera vez fue muy fuerte... porque es algo que nunca te puedes
imaginar... cuando escuchas la palabra cancer se te viene todo el mundo abajo... Pero luego
sabes que tienes que luchar, que confiar, que creer y que salir adelante.”

C3: “En su caso, cuando empezo a tener los primeros sintomas de melanoma, fue un lunar que le
sangraba, cuando acudio al médico por primera vez, como que no le dio importancia, entonces
se retraso mucho el diagnostico. Mi tio (el afectado) vive en un pueblo mas pequerio y ya cuando
se fue a la ciudad...el diagndstico lo recibio de golpe porque no se lo esperaba...la reaccion de
toda la familia fue de mucha sorpresa y preocupacion.”

C4: "Al inicio con mucha preocupacion pero como mi madre tiene un caracter muy alegre, es
muy echada para delante... y no esta triste o deprimida en casa... trata de seguir con su vida...”

Habilidades de comunicacion de los profesionales sanitarios

El modo en el que se comunica la noticia también es importante, asi lo han determinado los entrevis-
tados que recibieron informacion en ocasiones, confusa o basada en datos estadisticos y que en ese
momento no resultd ni esclarecedora ni aportd seguridad o confianza para poder continuar con los
tratamientos. Las medidas urgentes y las decisiones que se deben tomar de manera rapida tampoco
favorecen una progresiva adaptacion a la enfermedad y acentdan la vulnerabilidad e incertidumbre
propia de ese momento.
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C1: “Alinicio muy mal, cuando le hicieron las primeras pruebas en el Hospital x. Empezaron a
hablar de estadios del cancer, de probabilidades de vida, que era urgente operar, pero que no
contaban ni con anestesista, ni con quirdfano ni nada, asi que nos quedamos un poco asusta-
dos. Un amigo nos recomendo el hospital de Y (en otra ciudad) y a partir de ahi todo cambid...”

Es todavia necesario mejorar las habilidades de comunicacién de los profesionales sanitarios, para
que sean capaces de proporcionar la informacion suficiente para el paciente y la familia y que a la vez,
puedan ser de apoyo y ofrecer tranquilidad emocional durante la visita médica.

C1: “Cuando se lo detectaron aqui, el médico ni siquiera se molesto en levantarse de la mesa,
pero donde estamos ahora... es otra cosa, le han revisado desde el pelo hasta la punta del pie...
Nos han dado muchisimo animo y nos tratan con muchisimo carifio.”

C3: “Lo primero que le hicieron fue una cirugia y por parte del cirujano todo muy correcto... le
informaron bien... Luego al pasar con el oncdlogo si que tuvieron algunas dificultades... es como
que le sobrepasaba el caso le hablaba de muchas cosas pero no le sabia explicar muy bien.”

C4: “No puede ser que después de que te hayas hecho una biopsia te terminas enterando por
teléfono, porque te llaman para avisarte que tienes cita en oncologia... pues a partir de ahi ya
sabes que tienes cancer... Yo pienso que podria haber otra forma de que te comuniquen las
cosas...Que se reuna contigo un medico y que te expliquen las cosas...;No?”

La importancia de la informacién

La informacién clara es otro de los recursos que los familiares necesitan para poder organizar mejor las
gestiones familiares y facilitar de este modo una adaptacion positiva de la enfermedad. Los familiares
defienden el derecho de acceso a la informacion independientemente de la residencia geografica de
los afectados.

C1: “En todo momento han sido sinceros, no nos han ocultado absolutamente nada. Siempre
hemos ido pidiendo mas informacion y nos la han dado pero siempre con mucho animo...”

C3: “La gente que suele estar en ciudades mas grande como Madrid o Barcelona siempre
cuenta con mas facilidades a la hora de poder acceder a cierta informacion o a nuevos
fratamientos... por eso es importante que esa informacion se reparta mucho entre las diferente
comunidades para que todos tengan la misma igualdad de acceso a la informacion o por lo
menos que sepan qué pueden hacer...”

C2: "Lo mas importante es tener ganas de salir y tener ganas de vivir.”

C1: “Que el trato médico sea bueno...”

La informacién, segun comentan los familiares debe ir acompafada de un proceso de orientacion

en la toma de decisiones. Algunos familiares comentan haberse sentido poco acompafados en el
momento de tomar decisiones y sin la informacion suficiente para poder valorar los riesgos y beneficios
correspondientes.

C4: “En un primer momento nos dieron a elegir entre 2 tratamientos o amputarle el miembro o
hacer quimioterapia del miembro aislado... y nos dijeron: -‘decidan Uds’.... Es que si optabamos
por amputar la pierna quién nos iba a garantizar que la enfermedad no se volviera a presentar. ..
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El otro tratamiento no lo hacian... La sensacion que teniamos es que tenemos la enfermedad y
el médico no nos dice qué es lo que tenemos que hacer... Nadie nos dijo si al cortar la pierna
tienes tantas posibilidades de tal y sino tal, entonces sobre eso si se puede tomar una decision
pero asi no... Finalmente tuve que hacerlo de forma privada.”

Progresion de la enfermedad

Para algunos pacientes el proceso de diagnosticar la recaida significé un largo recorrido, con una
sucesion de dificultades en la deteccidn de los signos que indicaban que la enfermedad se habia vuelto
a presentar y una demora en la confirmacion diagndstica.

C4: “Esto empezo hace 3 o 4 afios con un lunar en el pie, le extirparon el dedo merique y parte
del otro y en principio le dijeron que estaba limpia y sin ganglios afectados... siguio con las
revisiones....Se le empezo a hinchar el tobillo y se pensaba que podia ser una tendinitis... el
médico de cabecera no le dio importancia y pasaron meses... hasta que el fisio se dio cuenta y
le dijo que pasaba algo raro y le hicieron una radiografia y a partir de alli empezaron todas las
pruebas... ahi nos dijeron que tenia melanoma.”

En cambio para otros, con una relacién ya madurada con el propio oncoélogo, la noticia de que la
enfermedad se ha vuelto a presentar se realizd en un contexto de apoyo al paciente, de confianza y
ofreciendo una vision general de la situacion en la que se encontraba y de las alternativas terapéuticas
posibles.

C1: “Cuando le salio la metastasis, increible la humanidad que tienen [los profesionales
sanitarios], la amabilidad con la que nos tratan tanto las enfermeras como el médico, cualquier
duda que tengamos, es increible... Al inicio fue muy duro pero luego muy bien. Después en el
momento en que le comunican la metastasis tubo un bajon... ademas son tratamientos tan largos
que despues cansan, es normal, a veces vienen las dudas, pero ahora ... va a las revisiones
como una cosa normal y no va pensando que pudiera haber nada malo, va muy tranquilo ahora.”

Acceso a nuevos tratamientos

La oportunidad de acceder a nuevos tratamientos es la buena noticia a la que se refieren los familiares
entrevistados. El acceso a esta informacion es considerada de vital importancia y aporta ademas,
mayor esperanza en el intento de adaptacion a una enfermedad que en muchos casos es posible que
se transforme en una enfermedad crénica y, por lo tanto larga en el tiempo.

C1: “Gracias a los nuevos tratamientos mi marido esta bien. La pena que te da es que igual ves
aqui a gente (en su propia ciudad) que tiene melanoma y es que no tiene nada que ver el trata-
miento que ha recibido mi marido, con el que estan recibiendo ellos. Para mi es muy importante
que a los pacientes se les ofrezcan ensayos, que se den a conocer... cuando tienes tan pocas

posibilidades, estos tratamientos pueden cronificar la enfermedad.”

C4: “Hace unos meses hemos entrado en un ensayo clinico... llevamos 8 meses y vamos adelan-
fe y ahora si nos estan guiando...”

Los familiares comentan que estos avances cientificos aportan una nueva esperanza y para muchos
de ellos ha resultado una decisidon muy positiva en cuanto a la evolucién que han tenido y el modo en
el que el paciente ha respondido a los mismos. En este caso, disponer de informacion lo mas actualiza-
da posible resulta esencial para preservar la calidad del proceso asistencial.
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C1: “Desde el primer momento que nos propusieron el ensayo... todos los pasos del inicio
indicaban que iba desapareciendo (el tumor) poco a poco y el 11 de octubre del afio pasaron
nos dijeron ya que no tenia nada y un ano después sigue igual.”

C2: “En principio el acceso a nuevos tratamientos deberia ser una de las cosas mas importantes,
cualquier novedad, cualquier opcion deberia estar a la orden del dia... Los pacientes deben ser
los primeros en saber... y en esto se esta trabajando muchisimo.”

En este sentido, algunos familiares hacen referencia también a los mitos que puede generar la
participacion en ensayos clinicos y la importancia de que el paciente reciba una informacion que pueda
comprender acerca de las distintas fases del tratamiento previsto.

C3: “En el caso del melanoma es fundamental porque no hay tanta informacion como en otros
tipos de cancer, entonces es fundamental que te den esa informacion sobre investigacion, en el
caso de mi tio... le propusieron entrar en un ensayo. Es importante que se explique bien en qué
consiste porque la gente se asusta y piensa ‘conmigo no experimentes’...”

Para algunos familiares no todos los oncélogos disponen de informacion actualizada sobre este tipo de
tumor, en algunas ocasiones los profesionales puede estar a cargo de un area general en la atencion
de distintos tipos de cancer. Consideran fundamental la formacion a los profesionales sanitarios para
que sean expertos en melanoma y puedan asi ofrecer la informaciéon mas actualizada a sus pacientes.

C4: "Los oncdlogos no tienen toda la informacion mas actualizada sobre los ultimos tratamien-
fos... Igual no es un especialista en Melanoma, igual el de melanoma lleva mama, el de la mama
lleva no se qué y llevan varias cosas juntas... La persona que nos lleva ahora sé perfectamente
que esta al tanto de los ultimos tratamientos y opciones terapéuticas...”

Para los familiares resulta clara la necesidad de tener un oncoélogo de referencia. En el contexto
general de crisis los participantes advierten de las dificultades que puede generar el hecho de que
cambien continuamente de profesional.

C4: "Igual en un afo ya hemos cambiado cuatro... ahora nos han puesto uno jovencito... es que
ahora con esto de los recortes... Ya seé que todos conocen tu historial pero vas con la sensacion
de a ver hoy quién me toca hoy... nada que ver con la seguridad que te da el mismo oncdlogo,
que te va guiando...”

Asistencia psicologica

A nivel emocional, los familiares creen que los pacientes se beneficiarian del apoyo de un profesional
del ambito psicoldgico alegando que es un tipo de enfermedad que produce un shock e impacto muy
grande en la persona por lo que resulta necesario contar con una orientaciéon que permita a la familia
lograr una cierta estabilidad durante las distintas fases de la enfermedad.

C1: "Creo que es importante el apoyo de un psicologo aunque mi marido no ha querido... pero el
doctor nos ha dicho que si lo necesitabamos se lo comentdaramos.”

C2: “Cualquier ayuda es buena y la consulta de un psicdlogo para que te ayude es importante.
Es necesario y sobre todo al principio... y puede ser necesario para superar ese golpe.”

C3: “En el caso de mi tio no se lo ofrecieron pero tampoco lo necesitd...El es muy constante en
fodo y él hizo todo lo que le decian... claro que la preocupacion siempre esta... Es verdad que
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hay mucha gente que no lo necesita pero hay otra que si'y es fundamental y al menos ofrecerlo y
que sea una opcion que siempre pueda esta ahi porque como es una enfermedad tan larga...”

C4: “Desde el momento en que vas al oncdlogo y te dicen qué es esto, inmediatamente tendria
que decir que las noticias son muy duras que son muy dificiles de digerir y que todos necesi-
tamos ayuda y darte un numero de teléfono de un psicélogo porque puede ayudar en algo... A
nosotros jamas nos lo han ofrecido.”

Cambios en la imagen corporal

Los afectados de melanoma deben someterse generalmente, en su itinerario terapéutico, a distintas
intervenciones quirdrgicas. Este es un tema que ha sido poco atendido y que puede tener un impacto
en los afectados a nivel de cambios en la imagen corporal y en relacién a los trastornos que puede
ocasionar hasta una completa recuperacion.

C1: “El tema de la imagen a mi marido no le importa para nada, ademas es en la espalda...
Sufrio molestias hasta que, como le dijo el doctor, la piel cediese del todo, tuvo molestias.”

La familia

Los mismos familiares reconocen haber sido un apoyo para los pacientes. No sélo en el hecho de
poder acompanfarles a las citas y revisiones, sino también en el modo en el que el afectado ha asumido
la situacién y el modo en que ha recuperado la normalidad.

C1: “Creo haberle ayudado a mi marido a que las cosas las vea de otro modo, mas positivo. Yo
creo también que es muy importante que el enfermo conozca que sus pensamientos y la actitud
influyen en la enfermedad.”

C3: “La familia le ayudo mucho... y creo que el hecho de verle bien también eso ayudaba a los
demas...”

Los familiares comentan la importancia de que los pacientes puedan retomar la vida cotidiana y
que se preserve al maximo su calidad de vida. La vuelta a una vida activa otorga a los familiares
la posibilidad de dejar de ver al paciente como un enfermo.

C1: “La fortuna es que a mi marido le esta yendo todo bien, hace un afio que esta absolutamente
limpio. En la actualidad su calidad de vida no se ve afectada en nada... Esta espectacular. Hace
una vida totalmente activa, va al monte, anda muchisimo y quien no le conoce no lo veria como
una persona enferma y en esa forma nos ayuda un poco a todos.”

La vida social

En cuanto a la vida social, se puede decir que los familiares coinciden en que el hecho de salir con
amigos y continuar con una vida lo mas normal posible, constituye un refuerzo positivo tanto para el
paciente como para la gestidon general de la familia. Comentan que, en algunos casos, las rutinas sélo
se vieron afectadas por limitaciones relacionadas a los tratamientos que estaban realizando, pero que
luego de terminarlos, y una vez recuperada la forma fisica, han llegado hasta aumentar la vida social.

C1: “Salimos mucho con los amigos y en todo momento nos han apoyado y en ese sentido muy
bien... Hacemos una vida totalmente normal.”
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C2: "Al finalizar los tratamientos hemos hecho una vida normal de salidas con nuestros amigos,
con nuestra familia, sin ningun problema...”

C3: “Digamos que en realidad... tuvo mas vida social, porque él canta en un coro, entonces
eso le ayudaba mucho para el animo, lo que pasa que si que es cierto que durante la quimio
y el interferon quieras o no no se encontraba mal y habia mas dias que tenia que quedarse en
casa... no por su animo sino por las limitaciones fisicas...”

El trabajo

El trabajo puede constituir otro recurso de apoyo para quien se sienta con fuerzas para retomar la
actividad laboral. Por una parte, segun opinan los entrevistados, facilita el regreso a la normalidad y
permite distraerse de pensamientos negativos relacionados con la enfermedad. Contribuye ademas a
mantener los lazos sociales y es una estrategia efectiva contra la soledad y el aislamiento.

C1: “Al principio cuando le detectaron el melanoma no interrumpid su trabajo. El estaba muy bien
y siguio trabajando. Cuando le detectaron la metastasis, si que dejo de trabajar una temporada,
porque fundamentalmente le afecto muchisimo. Tuvo que hacer muchas pruebas, luego ver si
podia entrar en el ensayo, fue bastante estresante. Ahora lleva una vida laboralmente activa y
normal.”

C2: “Creo que es importante tratar de desconectar por eso el trabajo o la lectura puede ayudar. ..
No acordarte del problema todo el tiempo y buscarte una salida de escape...”

C3: "Mi tio se habia jubilado hacia muy poco...”

Los familiares reconocen las dificultades que pueden presentar los pacientes al pasar por las revi-
siones del 6rgano de Inspeccion Médica del Instituto de Seguridad Social que evalua la incapacidad
temporal para trabajar, estas revisiones pueden generar a los pacientes estados de angustia y preocu-
pacién en relacion a la posibilidad de que la baja no se renueve cuando, en realidad, los informes
médicos son claros y asi lo aconsejarian.

C4: “Mi madre era funcionaria y le han dado la baja...El comité y esas revisiones... Eso es otra,
encima que tienes una enfermedad asi'y... parecen que estan como... que le dejen en paz, si
ella tiene sus pruebas y los resultados... Parece que fuera con miedo por si le dicen que vuelva a
trabajar.”

La posibilidad de trabajar por cuenta propia facilita sin lugar a dudas la gestion relativa a la enferme-
dad, las pruebas y controles pueden organizarse de tal modo que se pueden conciliar con los com-
promisos laborales. Lo mismo ocurre con los cuidadores, para quienes son auténomos es mas simple
poder acompanar al paciente, no obstante, los entrevistados son conscientes de que no en todos los
casos es asi.

C1: “Eso de ir cada 21 dias a hacerse los controles lo puede hacer porque €l es su propio duefio

porque pierde todo el dia. Y yo le puedo acompafiar porque pasa lo mismo, soy mi propia duefia
y puedo hacer lo que quiero... Si trabajas dependiendo de alguien esto no lo puedes hacer.”

Percepcion social de la enfermedad

En el momento de consultar a los familiares acerca del modo en que la sociedad habla del melanoma
o del grado de conciencia que tiene en relacion al impacto que puede producir en la vida cotidiana,
muchos han coincidido en que la poblacion general no esta muy informada acerca de este tema.
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Aseguran que mucha gente lo desconoce por completo y que, en ocasiones, esta falta de conocimiento
hace que se minimice la enfermedad.

C2: “Hasta que a uno no le toca... no lo sabes... Desde que te ha tocado entonces te informas
mas... Hay mucha gente que lo desconoce por completo. Ahora que estamos dentro hacemos
fodo lo imposible para informar la gente acerca de las medidas que se deben tomar para preve-
nirlo.”

C3: “Yo creo que no hay conciencia porque mucha gente dice ‘es que le han quitado un lunar o

una peca mala’ y no es como cuando uno dice cancer de mama o cancer de colon, que tiene
mas impacto...”

Campanas de prevencion y concienciacion social

En relacién a este tema y volviendo a hacer hincapié en el desconocimiento social de una enfermedad
como el melanoma, los familiares entrevistados son conscientes de la necesidad de realizar campanas
informativas que puedan alertar a la poblacion general acerca de los factores de riesgo en general, y
de la prevencion de la exposicion solar en particular.

C3: “...Se tiene muy poco conocimiento, no se sabe que el melanoma es un tipo de cancer

y ademas grave y que es super importante la prevencion. La gente sabe en general tomar

el sol tanta horas no es bueno, y menos en las horas centrales del dia, que hay que ponerse
proteccion y a los nifios también, pero en verdad la gente se expone un monton de horas y no es
consciente del peligro que tiene... Sobre todo lo del sol sale antes del verano pero la gente dice
‘me he quemado un poco pero después ya me pongo moreno’, por eso hay que hacerlo durante
fodo el afio, de forma mas continuada y explicando los riesgos reales... tampoco hay que ser
macabro pero como las campanas de accidentes de trafico que es un peligro real y que no se
puede jugar con él.”

LLas organizaciones y los investigadores promotores de este estudio desean agradecer la

participacion de los pacientes y de sus familiares que con el propio testimonio han posibilita-
do la redaccion de este documento. Los resultados de este informe pretenden, en definitiva,
aportar mayor conocimiento en relacion a las necesidades vy las dificultades que pueden
tener las personas afectadas por melanoma y

la manera en que impacta a su entorno.
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CONCLUSIONES

El presente estudio pone de manifiesto las necesidades, expectativas y vivencias de las personas que
padecen melanoma, asi también como la opinion de sus familiares. Asi, con las técnicas cualitativas

de recogida y analisis de datos se intenta entender situaciones, interpretar fendmenos y desarrollar
conceptos en su contexto natural, haciendo énfasis en el significado, la experiencia y las opiniones de
los participantes (Taylor, 1997). Por tanto, se trata de una metodologia que se concentra en aspectos
subjetivos y experiencias personales, favoreciendo la

respuesta a nuevas preguntas de estudio, sobre todo en cuanto a situaciones complejas o muy amplias
como para ser abordadas desde un solo punto de vista o técnica metodoldgica.

De esta manera, aunque los resultados no se pueden generalizar de forma estadistica a toda la
poblacion de afectados, representan de forma general la opinidon de pacientes y de sus familiares,
presentando una serie de tendencias en relacién al tema objeto de estudio.

A continuacion se presentan las conclusiones generales del estudio (Figura n® 1)

CONCLUSIONES

Informaciéon comprensible y actualizada

Facilidad de acceso a nuevos tratamientos y seguimiento estandarizado
Asistencia psico-social durante todo el proceso asistencial

Rol de las organizaciones de pacientes

QO0Dd®Q

Campanas de prevencion y concienciacion social

INFORMACION COMPRENSIBLE Y ACTUALIZADA

La informacion constituye la pieza fundamental en el proceso asistencial. Los pacientes y sus
familiares esperan ser los primeros en recibir informacion comprensible acerca de la propia situacion,
ademas de los datos mas actualizados disponibles para cada caso. La informacién constituye el nexo
fundamental de la relacion entre el afectado y su equipo asistencial. Los pacientes que comprenden

la situacion en la que se encuentra su enfermedad y en qué consistira su itinerario terapéutico, suelen
reaccionar mejor y tener una actitud mas positiva. Los familiares y pacientes esperan construir una
relacion con el propio equipo asistencial, basada en el respeto y en la confianza mutua. Recibir apoyo
y refuerzo positivo por parte de los profesionales sanitarios constituye uno de los recursos principales
en el proceso de la enfermedad y la mejor manera para que los pacientes puedan comprometerse con
su proceso terapéutico y asi afrontar las dificultades derivadas de la propia enfermedad. Es por ello
fundamental, segun han coincidido pacientes y familiares que los profesionales mejoren sus habilida-
des de comunicacién para poder administrar las noticias de manera adaptada al contexto socio-cultural
de los afectados y mostrando una actitud de empatia y escucha activa.

FACILIDAD DE ACCESO A NUEVOS TRATAMIENTOS Y SEGUIMIENTO ESTAN-
DARIZADO

Los pacientes desean recibir un seguimiento clinico estandarizado, de manera que se pueda realizar
una vigilancia atenta de la evolucion de la enfermedad. Por este motivo, cobran tanta importancia

las visitas periddicas al médico como modo de prevencion de una posible recaida. Destacan que

unos afos atras no existian los diferentes tratamientos que la investigacion cientifica esta ofreciendo
actualmente. Este hecho constituye para ellos una fuente de esperanza en el futuro y genera confianza
en los progresos de la medicina. Por este motivo, desean tener acceso a nuevos tratamientos y la
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posibilidad de participar en ensayos clinicos que se ajusten a la propia situacioén individual. En este
sentido, es necesario que los pacientes se sientan acompafados en el proceso de toma de decisiones,
y por lo tanto sean conscientes de los riesgos y beneficios de participar en un estudio de investigacion.
Entre las acciones previstas durante las visitas de seguimiento se debe incluir la educacion al paciente
en la realizacién del autoexamen de la piel, ademas de promover conductas de autocuidado.

ATENCION PSICO-SOCIAL DURANTE TODAS LAS FASES DEL PROCESO ASIS-
TENCIAL

Los afectados se encuentran satisfechos en general con el seguimiento que han tenido, pero destacan
que seria importante que se complementara la atencidn clinica con un seguimiento a nivel emocional
para quienes lo necesitaran. En este sentido, pacientes y familiares estan de acuerdo en que se
deberia ofrecer un servicio de asistencia psicoldgica durante las distintas fases de la enfermedad. El
impacto que produce el diagnéstico de un cancer en la vida familiar y de pareja y el cambio en los roles
familiares, puede generar desgaste emocional, preocupacion y estrés. Esta enfermedad, caracterizada
por procesos largos con amenaza de posibles recaidas, ademas de la necesidad de realizar distintas
intervenciones quirdrgicas; somete a los afectados y a sus familiares a estados de ansiedad y angustia.
Los cambios en la imagen corporal provocados por amputaciones, cicatrices y marcas que puede dejar
la enfermedad, son otro de los aspectos que deben valorarse, ademas del modo en que puede impac-
tar este hecho en la autoestima de la persona y en sus relaciones sociales, cuando estas cicatrices son
visibles. La situacidn requiere mayor atencion si se refiere a grupos de pacientes jévenes o mujeres.
Resulta fundamental ademas considerar las problematicas que pueden presentarse en el momento de
la reinsercion laboral, el impacto que pueden producir los controles periddicos y las ausencias frecuen-
tes en la situacion laboral del paciente y del cuidador, ademas de las consecuencias econémicas que
puede acarrear en la vida familiar.

ROL DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

Los pacientes y sus familiares asumen un papel mas activo en el propio plan asistencial. Desean
recibir informacioén actualizada, participar en la toma de decisiones y estan dispuestos a promover
conductas de prevencion en la sociedad. La experiencia de enfermar ha generado en muchos de ellos
la necesidad de participar de manera activa en organizaciones y realizar tareas de voluntariado, de
manera que pueden compartir con otros la experiencia de la enfermedad. Muchos han sefialado que
cuando ellos enfermaron nadie les supo acompafar y este es el motivo principal por el que han deci-
dido formar parte de una asociacion. Esta participacion debe trasladarse a nivel institucional y por ello
es fundamental que las organizaciones de pacientes puedan formar parte de érganos de decision y de
gobierno para poder, junto a otros agentes sanitarios y sociedades cientificas, disefar estrategias que
se ajusten mejor a las necesidades de las personas que padecen esta enfermedad y de sus familias.

CAMPANAS DE PREVENCION Y CONCIENCIACION SOCIAL

En este sentido, una de las conclusiones a las que han llegado pacientes y familiares es la necesidad
de realizar campanas de concienciacion a la poblacion general de manera mas continuada y mucho
mas efectiva. Si bien es cierto que se advierte un mayor conocimiento social de esta enfermedad,
todavia no se ha llegado concienciar acerca del impacto que puede tener en la calidad de vida de una
persona, de la gravedad de este tipo de tumor y de la necesidad de actuar una serie de conductas
preventivas, sobre todo en las poblaciones de riesgo. De este modo, tanto pacientes como familiares
coinciden en la urgencia de promover en la sociedad, y en especial entre los jovenes, habitos de
exposicion al sol que no sean perjudiciales para la salud, asi como también la necesidad de evitar
las camas solares. Las campanas de prevencion deberian estar activas durante todo el afio, con un
mensaje claro y generando conductas de proteccion también en los grupos mas sensibles, formados
por ancianos y nifos.
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Entre las recomendaciones generales del estudio se destacan una serie de prioridades confirmadas
por diferentes documentos publicados a nivel internacional.

Deteccion precoz de la enfermedad y programas de cribado

En este sentido resulta prioritaria la planificacion de una mayor formacion de los profesionaldes de
atencion primaria y de enfermeria como actores principales en el proceso de deteccion precoz de la
enfermedad. Para ello, resulta fundamental que estos profesionales puedan manejar las nociones
basicas relativas a la sospecha de presencia del melanoma, ademas de una urgente derivacion al
especialista. Es necesario que su contribucién también centre la atencidn en la educacién de los
pacientes, especialmente aquellos que pertenezcan a grupos de riesgo, con el ebjetivo que puedan
actuar conductas de prevencion en relacion al cancer de piel. Se considera importante ademas que las
personas potencialmente de riesgo aprendan a realizar un examen periédico de la propia piel, para asi
identificar de manera inicial, signos posibles que confirmen la necesidad de una revisién por parte del
profesional.

Estrategia global de actuacion en prevencioén del cancer de piel

Como ya se realiza en otros paises, y teniendo en cuenta que la exposicidn solar es una de las

causas determianentes en el desarrollo de este tipo de tumor, se requiere la implementacién de una
estrategia global de prevencién del cancer de piel que pueda ser implementada en distintos nivles.
Desde la educacion en las escuelas, campanas informativas y acciones concretas dirigidas a grupos
de mayor riesgo. La informacién deberia ser administrada en formatos diferentes (folletos, materiales
educativos, videos, campanas de TV, etc.), adaptada a distintos grupos de edad, al contexto cultural y
en lenguaje sencillo. El objetivo final debe centrarse en la educacidn de habitos de exposicion a la luz
solar, proteccion durante la realizacion de actividades organizadas al aire libre e informacién especifica
orientada a poblaciones de riesgo como pueden ser los nifos, los adolescentes o los ancianos. Una
mayor concienciacion de la sociedad en relacion al impacto que puede tener esta enfermedad, a las
necesidades de los afectados y sus familiares; ademas de comprender mejor que se trata de un tipo de
cancer serio y que necesita de acciones concretas en el ambito de la prevencion.

Abordaje integral de la enfermedad

El diagnéstico de una enfermedad como el melanoma requiere de profesionales especificamente
preparados, que manejen técnicas y habilidades de comunicaicon para poder ofrecer al afectado la
informacion y el soporte necesario para poder realizar el tratamiento previsto para cada caso. Un
abordaje integral de la enfermedad prevé la participacion de profesionales del area psico-social para
la vigilancia y control de las necesidades a nivel individual y famliar que pueda presentar el paciente.
Un seguimiento adecuado incluye una serie de visitas periédicas y la necesidad de ofrecer apoyo para
garantizar la maxima calidad de vida del paciente, mas alla de los determinantes clinicos, teniendo en
cuenta las necidades psicoldgicas, sociales, laborales y la incertidumbre que plantea la enfermedad.
En este sentido, la participacion activa de los pacientes en relacién a las propias opciones de
tratamiento, es otro de los factores que deben ser tenidos en cuenta para generar mayor implicacion y
confianza. La organizacion de cuidados paliativos para quienes lo necesitan constituye otra prioridad
que debe garantizar al afectado el control del dolor y el maximo confort. Las organizaciones de
pacientes y voluntarios constituyen, junto a las sociedades cientificas y otros agentes sanitarios los
ejes fundamentales y necesarios para el disefio de estrategias que respondan cada vez mejor a las
necesidades de pacientes y de familiares.
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Mayor investigacion

Gracias a los avances registrados en los ultimos afnos, el progreso de la investigacion pone a
disposicion de los pacientes nuevos tratamientos. El impulso a la investigacion constituye otra de las
prioridades para disminuir la mortalidad y ofrecer nuevas posibilidades para controlar la enfermedad.
En este sentido, las politicas a nivel internacional incluyen acciones globales y coordinadas, de manera
de poder ofrecer un abordaje integrado, compartir informacion relevante y activar la comunicacién entre
investigadores, clinicos, pacientes y miembros de la poblacion general.
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ANEXOS

ANEXO A. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado

El Grupo Espanol de Pacientes con Cancer junto con el apoyo del Grupo Espanol Multidisciplinar de
Melanoma esta desarrollando un estudio cualitativo del titulo “Necesidades de personas afectadas
por melanoma y de sus familiares”, con el objetivo de conocer las experiencias y necesidades de las
personas que padecen esta enfermedad y de sus allegados.

El presente estudio estd basado en una revision bibliografica y la realizacion de entrevistas semi-
estructuradas a pacientes y a sus familiares.

Le informamos que la conversacion serd grabada y que su nombre no aparecera en ningun documen-
to. Les recordamos ademas que la participacion en este estudio es voluntaria y que podrd retirarse en
el momento que lo considere oportuno.

Sus datos personales y la informacion que nos facilite se mantendran confidenciales para todas las
personas externas al equipo de investigacion y sera utilizadas solo para responder a los objetivos
del estudio, disgregando los datos personales de la propia condicion de salud, como lo prevé la Ley
organica 15/1999, del 13 de Diciembre, de proteccion de datos personales.

Se solicita el nombre y n°® de DNI del entrevistado.

Gracias por su colaboracion



ANEXO B.

Guidn de las entrevistas semi-estructuradas: Pacientes

El entrevistador se presenta, da la bienvenida y agradece la participacion al entrevistado. A conti-
nuacion lee el formulario de consentimiento donde se presentan los objetivos del estudio y una breve
descripcion del disefio metodoldgico. Se notifica que la conversacion sera grabada y se asegurala
confidencialidad con la que se trataran los datos. Ademas se recuerda al entrevistado la libertad de
abandonar el estudio y se pide la aceptacion verbal dando el nombre y n® de DNI.

Namero Dimensiones Preguntas

e ¢Cudl es vuestra experiencia en el seguimiento
clinico de la enfermedad?

e ¢Han recibido informacién acerca de nuevos

1 tratamientos disponibles en su caso?

e ¢(Cudles son las dificultades que han encontrado
y cudles aspectos les han ayudado?

Necesidades relativas al
seguimiento clinico

+ Impacto de la enfermedad en la vida personal
e Aspectos relacionados ala propia pareja, la
Necesidades psicolégicas, intimidad
emocionales y espirituales e ¢(Creen que la enfermedad puede haber
afectado vuestra familia?

e ¢Ha cambiado la relaciéon con vuestras
amistades a partir de la enfermedad?

¢ Se han modificado las actividades sociales a
partir de la enfermedad, y si es asi, en qué
modo.

e Impacto en la vida laboral. Aspectos que le han
ayudado vy dificultades que ha encontrado

3 Necesidades sociales y laborales

e Calidad de vida y aspectos relacionados
Calidad de vida y e ¢Qué aspectos de mejora propondrian para
4 responder mejor a las necesidades de las
estrategias de mejora personas que padecen esta enfermedad?

El entrevistador, toma notas durante la entrevista y puede agregar al guién alguna pregunta que
retenga interesante para responder a los objetivos del estudio. Se solicita al entrevistado si desea
agregar algo que no se le haya preguntado y que retenga importante.

Se agradece finalmente la participacion y se deja constancia que se le mantendra informado acerca de
los resultados del estudio, si asi lo prefiere.

Agradecimientos y despedida.
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ANEXO C.

Guion de las entrevistas semi-estructuradas: Familiares

El entrevistador se presenta, da la bienvenida y agradece la participacion al entrevistado. A conti-
nuacion lee el formulario de consentimiento donde se presentan los objetivos del estudio y una breve
descripcion del disefio metodoldgico. Se notifica que la conversacion sera grabada y se asegura la
confidencialidad con la que se trataran los datos. Ademas se recuerda al entrevistado la libertad de
abandonar el estudio y se pide la aceptacion verbal dando el nombre y n® de DNI.

Namero Dimensiones Preguntas

e (Cuadl ha sido el seguimiento clinico de la
Necesidades relativas al enfermedad de vuestro familiar?
seguimiento clinico e ¢Hanrecibido informacién acerca de nuevos
tratamientos disponibles para el caso especifico de
su familiar?
e (Cuadles son las dificultades que han encontrado y
cudles aspectos les han ayudado?

+ Impacto de la enfermedad en la vida personal
e Aspectosrelacionados a la propia pareja, la
Necesidades psicolégicas, intimidad
emocionales y espirituales e (Creen que la enfermedad puede haber afectado
vuestra familia?

e ¢(Ha cambiado la relacién con vuestras amistades
a partir de la enfermedad?
+ Se han modificado las actividades sociales a partir
3 Necesidades sociales y laborales dela enfermedad, y si es asi, en qué modo.
¢ Impacto en la vida laboral. Aspectos que le han
ayudado y dificultades que ha encontrado

¢ Calidad de vida y aspectos relacionados

Calidad de vida y e (Qué aspectos de mejora propondrian para
4 responder mejor a las necesidades de las personas|
estrategias de mejora que padecen esta enfermedad?

El entrevistador, toma notas durante la entrevista y puede agregar al guidn alguna pregunta que
considere interesante para responder a los objetivos del estudio. Se solicita al entrevistado si desea
agregar algo que no se le haya preguntado y que considere importante.

Se agradece finalmente la participacion y se deja constancia que se le mantendra informado acerca de
los resultados del estudio, si asi lo prefiere.

Agradecimientos y despedida.



ANEXO D. CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS DE LA MUESTRA

Tabla n°2: Caracteristicas socio-demograficas de la muestra

Afectados Familiares
n % n %

Sexo
Femenino 3 50 3 75
Masculino 3 50 1 25
Nivel de estudios
Ensefianza superior 3 50 1 25
Ensefianza universitaria 3 50 3 75
Estado civil
Casado/a o en pareja 5 84 3 75
Soltero/a o divorciado/a o separado/a 1 16 1 25
Empleo
Jornada completa 2 34 3 75
Jornada parcial 2 34
Desempleado 1 16 1 25
De baja 1 16
Grado de parentesco
Esposo/a 2 50
Hijo/a 1 25
Sobrino/a 1 25
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