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RESUMEN
INTRODUCCION: Cada dia, en Girona, se diagnostican 11 personas de cancer.

Un diagndstico de cancer puede significar un cambio radical en la vida de una
persona a todos los niveles. Para algunas personas vivir con cancer significa:
capacidad de adaptacion; redescubrir emociones; ser consecuencia del
tratamiento; y a partir de marzo de 2020, ademas, vivir un confinamiento y una
pandemia a causa de la Covid-19. El 11 de marzo de 2020 la OMS decreto el
estado de pandemia mundial con motivo de la situacion de emergencia derivada
por la infeccion del virus SARS-CoV-2. El miedo, la incertidumbre, la angustia, la
preocupacion, fueron sentimientos provocados por la situacién que se vivia. Los
sistemas sanitarios quedaron muy afectados y se tuvieron que ir adaptando a la
oleada de personas afectadas por el virus. Se dejaron de realizar todas las
operaciones no urgentes, se suspendieron los servicios ambulatorios y se
detuvieron los programas de cribaje de enfermedades, entre otros. Muchisimas
personas dejaron de ir a los centros sanitarios por miedo a la infeccion por Covid-
19. Y muchas personas en estado de vulnerabilidad, como las personas

diagnosticadas de cancer, quedaron mas desprotegidas.

OBJETIVO: EIl objetivo de este estudio es explorar cOmo vivieron esos meses
las personas diagnosticadas de cancer con algun tipo de tratamiento activo. Qué
nuevos sentimientos les surgieron o qué sentimientos se agravaron. Qué
percepcion tuvieron de la actuacion de los sistemas sanitarios y si creen que sus

necesidades fueron atendidas.

METODOLOGIA: Para conseguir los objetivos se llevara a cabo un estudio con
metodologia cualitativa, de tipo fenomenoldgico. El estudio se realizard a
poblacién con cancer en tratamiento activo en ICO de Girona durante marzo del
2020. ElI numero final de participantes del estudio se obtendra por lo que
llamamos “saturacion de datos”. A través de un cuestionario sociodemografico y
una entrevista en profundidad, podremos recoger los datos que nos llevaran a
conocer como ha sido el impacto de la Covid-19 en las vidas de estas personas.
Este estudio seguira los principios éticos que se recogen en la declaracion de
Helsinki respetando su derecho a decidir en todo momento, su autonomia, su

confidencialidad y su consentimiento a grabar las entrevistas. Los resultados se
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analizaran a través del sistema informatico NVIVO. Todo el estudio debera pasar
la lista de control COREQ para garantizar que se cumple el rigor necesario de

una investigacion cualitativa.

IMPLICACIONES PRACTICAS: El papel de enfermeria ha sido muy importante
durante estos meses de restricciones en los hospitales. Han llegado a ser el
anico apoyo de algunas personas con cancer. Por medio de este estudio se
podra saber cuéles han sido las vivencias de las personas con céncer, los
sentimientos surgidos y sus necesidades. Los resultados ayudaran a enfermeria
a conocer mejor las percepciones de estas personas para poder dar un

tratamiento mucho mas global y una atencidén biopsicosocial.

PALABRAS CLAVE: Cancer, Covid-19, pandemia, percepciones, necesidades,

analisis cualitativo, sistemas de salud, enfermeria



RESUM
INTRODUCCIO: Cada dia, a Girona, es diagnostiquen 11 persones de cancer.

Un diagnostic de cancer pot significar un canvi radical a la vida d'una persona a
tots els nivells. Per a algunes persones viure amb cancer significa: capacitat
d'adaptacio; redescobrir emocions; ser consequéncia del tractament; i a partir de
mar¢ de 2020, a més, viure un confinament i una pandemia a causa de la Covid-
19. L'11 de mar¢ de 2020 I'OMS va decretar I'estat de pandémia mundial amb
motiu de la situacié d'emergéencia derivada per la infeccio del virus SARS-CoV-
2. La por, la incertesa, l'angoixa, la preocupacio, van ser sentiments provocats
per la situacié que es vivia. Els sistemes sanitaris van quedar molt afectats i es
van haver d'anar adaptant a I'onada de persones afectades pel virus. Es van
deixar de realitzar totes les operacions no urgents, es van suspendre els serveis
ambulatoris i es van detenir els programes de cribratge de malalties, entre altres.
Moltissimes persones van deixar d'anar als centres sanitaris per por de la infeccio
per Covid-19. | moltes persones en estat de vulnerabilitat, com les persones

diagnosticades de cancer, van quedar més desprotegides.

OBJECTIU: L'objectiu d'aquest estudi és explorar com van viure aquests mesos
les persones diagnosticades de cancer amb alguna mena de tractament actiu.
Quins nous sentiments els van sorgir o quins sentiments es van agreujar. Quina
percepcié van tenir de I'actuacio dels sistemes sanitaris i si creuen que les seves

necessitats van ser ateses.

METODOLOGIA: Per a aconseguir els objectius es dura a terme un estudi amb
metodologia qualitativa, de tipus fenomenologic. L'estudi es realitzara a poblacié
amb cancer en tractament actiu a ICO de Girona durant mar¢ del 2020. El
nombre final de participants de I'estudi s'obtindra pel que anomenem “saturacié
de dades”. A través d'un questionari sociodemografic i una entrevista en
profunditat, podrem recollir les dades que ens portaran a coneixer com ha estat
I'impacte de la Covid-19 en les vides d'aquestes persones. Aquest estudi seguira
els principis étics que es recullen en la declaracié d'Hélsinki respectant el seu
dret a decidir en tot moment, la seva autonomia, la seva confidencialitat i el seu
consentiment a gravar les entrevistes. Els resultats s'analitzaran a traves del

sistema informatic NVIVO. Tot I'estudi haura de passar la llista de control
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COREQ per a garantir que es compleix el rigor necessari d'una recerca

qualitativa.

IMPLICACIONS PRACTIQUES: El paper d'infermeria ha estat molt important
durant aquests mesos de restriccions als hospitals. Han arribat a ser I'inic suport
d'algunes persones amb cancer. Per mitja d'aquest estudi es podra saber quins
han estat les vivencies de les persones amb cancer, els sentiments sorgits i les
seves necessitats. Els resultats ajudaran infermeria a coneixer millor les
percepcions d'aquestes persones per a poder donar un tractament molt més

global i una atencio6 biopsicosocial.

PARAULES CLAU: Cancer, Covid-19, pandemia, percepcions, necessitats,

analisi qualitativa, sistemes de salut, infermeria



ABSTRACT

INTRODUCTION: Every day, in Girona, 11 people are diagnosed with cancer. A
diagnosis of cancer can mean a radical change in a person'’s life at all levels. For
some people living with cancer means: resilience; rediscovering emotions; being
a consequence of treatment; and from March 2020, in addition, living a
confinement and a pandemic because of Covid-19. On March 11, 2020, the WHO
decreed a global pandemic because of the emergency situation resulting from
the SARS-CoV-2 virus infection. Fear, uncertainty, anxiety and concern were
feelings provoked by the situation. Health systems were severely affected and
had to adapt to the wave of people affected by the virus. All non-urgent operations
were stopped, outpatient services were suspended and disease screening
programs, among others, were halted. A lot of people stopped going to health
centers for fear of Covid-19 infection. And many vulnerable people, such as

people diagnosed with cancer, became more vulnerable.

OBJECTIVE: The aim of this study is to explore how people diagnosed with
cancer and undergoing some form of active treatment experienced those months.
What new feelings arose or what feelings were aggravated. What perception they
had of the performance of the health systems and whether they believe that their

needs were covered.

METHODOLOGY: In order to achieve the objectives, a qualitative,
phenomenological study will be carried out on a population with cancer in active
treatment at ICO in Girona during March 2020. The final number of study
participants will be obtained by what we call "data saturation". Through a
sociodemographic questionnaire and an in-depth interview, we will be able to
collect the data that will lead us to know how Covid-19 has impacted the lives of
these people. This study will follow the ethical principles set out in the Declaration
of Helsinki, respecting their right to decide at all times, their autonomy, their
confidentiality and their consent to record the interviews. The results will be
analyzed using the NVIVO computer system. The entire study must pass the
COREQ checkilist to ensure that the rigor required for qualitative research is met.
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PRACTICAL IMPLICATIONS: The role of nurses has been very important during
these months of hospital restrictions. They have become the only support for
some patients with cancer. Through this study it will be possible to know what
have been the experiences of people with cancer, the feelings that have arisen
and their needs. The results will help nursing to better understand the perceptions
of these people in order to provide a much more comprehensive treatment and

biopsychosocial care.

KEYWORDS: Cancer, Covid-19, pandemic, perceptions, needs, qualitative

analysis, health systems, nursing
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1 MARCO TEORICO

1.1 El céancer
1.1.1 Aspectos generales del cancer

La palabra cancer abarca a mas de 200 tipos de enfermedades. Se consideran
enfermedades independientes, ya que cada una tiene una serie de
caracteristicas propias. Su causa, su evolucion y su tratamiento seran
especificos de cada tipo de cancer. No obstante, todas estas enfermedades
tienen algo en comun: “Las células cancerosas adquieren la capacidad de
multiplicarse y diseminarse por todo el organismo sin control”.

El organismo esta formado por unidades funcionales llamadas células. Cada
célula se divide regularmente con la finalidad de reemplazar las dafiadas y/o
envejecidas, y asi mantener un buen funcionamiento de nuestros érganos y
sistemas. (1) Cuando esto no pasa, son los proto-oncogenes los encargados de
detectar este error y, por ejemplo, activar el proceso de destruccion de estas
células dafiadas. Si un proto-oncogén muta, se convertird en un oncogén. A
causa de esta lesibn genética se iniciard un crecimiento y una division
incontrolada de estas células dafiadas, y, con el tiempo, habra una formacion de
un nodulo o un tumor. (1,2)

Esta alteracion genética en la célula puede ser como consecuencia de un error
en la divisién, o lesion en el ADN o ser hereditario. Se estima que un 40% de los
canceres se producen por tabaquismo, alcoholismo, obesidad y sedentarismo.
Un 10% tienen origen hereditario, y el resto de los canceres no se sabe bien su
causa, aunque se relaciona con nuestro entorno, la calidad del aire que
respiramos, el medio ambiente, un entorno nocivo en el trabajo, la alimentacion,
las bebidas; y determinadas sustancias quimicas que estan en productos y
materiales que utilizamos habitualmente. (2)

Si estas células dafadas, que forman parte del tumor, no son capaces de destruir
e invadir érganos, tendremos tumores benignos. Pero, si las células, crecen sin
control, sufren otras alteraciones e invaden tejidos y 6rganos de alrededor
(infiltracién), ademas de desplazarse y extenderse en otras partes del organismo

(metéstasis), hablaremos de tumores malignos, por tanto, hablaremos de cancer.

(1)
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1.1.2 Epidemiologia del cancer

En el 2020 hubo 19.292.789 de nuevos casos de cancer en el mundo, 9.958.133
de defunciones por esta enfermedad. En hombres el mas frecuente es el de
pulmén (14,3%) seguido del de prostata (14,1%). En el caso de las mujeres el
mas frecuente es el de mama (24,5%), seguido por el colorectal (9,4%). En
Europa es la segunda causa de muerte, por detrds de las enfermedades
cardiovasculares. (3)

En Espafia, los dos tumores mas frecuentes coinciden con los datos que
tenemos a nivel mundial, son los de mama y colorectal. En el caso de los
hombres, en cambio, el mas frecuente en 2020 es el de préstata, seguido por el
colorectal. (4)

Segun la Unidad de Epidemiologia y Registro de Cancer de Girona (RCG) cada
afo se diagnostican 4.000 casos nuevos de cancer en la provincia de Girona, 11
cada dia. (5) Todas estas personas reciben diferentes tipos de tratamientos
como quimioterapia, radioterapia, bioterapia, cirugias, tratamientos de soporte,
gue tienen como finalidad su curacion, aumentar y mejorar sus afios de vida, y
disminuir la sintomatologia del proceso. (4) Gracias al RCG, creado en 1995,
sabemos qué resultados tienen estos tratamientos y los tipos de tumores que
son mas frecuentes en la poblacion de Girona.

Segun este registro en el periodo 2013-2017 se registraron 19.629 casos nuevos
de cancer, 11.448 (58%) en hombres y 8.181 (42%) en mujeres (no estan
registrados los de piel no melanoma y los carcinomas in situ). Hay 6 casos de
cancer en hombres por cada 4 casos en mujeres. Menos de un 1% de
diagnésticos son en edad pediatrica (0-14 afos), el 60% son en edades
superiores a los 65 afios, por lo tanto, la incidencia del cancer esta
estrechamente relacionada con la edad. En los pacientes mas jovenes de 15
anos, las leucemias y los tumores del sistema nervioso central son los tumores
mas frecuentes. Entre los 15 y los 24 afios de edad, el cancer de testiculo en los
hombres y los tumores de encéfalo y el sistema nervioso en las mujeres, son los
mas habituales. El cancer colorectal en los hombres es el cancer mas comun
entre los 25 y los 49 afos de edad. A partir de los 25 afios en adelante el cancer
de mama en las mujeres. Y a partir de los 50 afos, el de préstata entre los

hombres.
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En Girona, la neoplasia maligna mas comun es la colorrectal, 596 casos anuales
(15,2% del total), le sigue el cancer de mama (465 casos); prostata (413 casos);
y pulmédn (406 casos). Estas cuatro localizaciones tumorales representan casi el
50% de toda la incidencia de cancer en la provincia de Girona. La principal causa
de muerte en el 2017 en hombres fue el cancer en Girona. En mujeres fue las
enfermedades cardiovasculares, seguidas del cancer. El tumor de pulmén es la
neoplasia que produjo mas muertes en esta provincia. Pero también sabemos
que la supervivencia en el cAncer de mama en mujeres es del 88% y en el de

prostata en hombres de un 91%. (5)

1.1.3 Qué significa vivir con cancer

Un diagndstico de cancer puede ser el reto mas grande a superar que tiene una
persona en su vida. Puede alterar su vida laboral, su vida social, su vida familiar,
etc. El tratamiento, ademas, puede llevar a cambios en sus planes de vida y en
el aspecto fisico. Algunas personas no pueden trabajar durante buena parte del
tratamiento, otras tienen que cambiar sus tareas y/o incluso, se quedan sin
trabajo. Asimismo, el nacleo familiar, puede quedar afectado con cambios de
roles dentro de la familia. Es un largo camino que no acaba con un tipo de
tratamiento, sino, que la patologia puede pasar a ser cronica, con lo que conlleva
periodos de exacerbacion y de calma de la enfermedad. (6,7)

Al recibir el diagndéstico, la persona se enfrenta a una serie de sentimientos y
emociones cambiantes: negacioén, esperanza, miedo, enfado, ansiedad, tristeza,
soledad, culpa, etc. Algunos profesionales de la salud creen que la esperanza
puede ayudar al cuerpo a superar la enfermedad. (7,8) Hay muchos estudios en
proceso que investigan el cdmo una actitud positiva ayuda a las personas a
sentirse mejor durante la enfermedad. (6) Ademas, existen diferentes
asociaciones que apoyan a las personas en este largo camino. En el anexo 1
encontramos algunos consejos que les pueden ayudar. (9,10)

Un articulo publicado en abril de 2020, cuyo objetivo es saber como son las
experiencias de las personas diagnosticadas de cancer y su vivencia con los
cuidados de enfermeria, hace una revision bibliografica de estudios cualitativos
para saber las vivencias, las percepciones, los sentimientos, las emociones, las

experiencias de las personas de estudio en el cuidado de enfermeria que
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reciben. Los resultados de dicho articulo se engloban en cuatro grandes ideas,
que describen lo que significa para algunas personas vivir con cancer:
Redescubrir emociones; Capacidad de adaptacion; Ser consecuencia del
tratamiento; Y disociar mente y cuerpo. Los resultados son fundamentales para
que los profesionales de enfermeria puedan realizar una intervencion holistica
de todas estas personas. Ellos nos dicen que el “cuidar” no es sélo el
seguimiento y el control de los sintomas, sino que también implica una atencién
emocional. Adema4s, segun la revision, los pacientes prefieren morir en su casa,
por lo tanto, es muy importante ayudar a los familiares en los cuidados en el
hogar. Por lo tanto, los resultados concluyen que hay que enfatizar en los
cuidados dirigidos a las emociones, el sufrimiento y el dolor, incluyendo
continuamente a la familia, dando un cuidado humano con sensibilidad y
empatia. (11)

Hoy en dia la persona con cancer tiene una nueva prueba a superar, enfrentarse,
ademas de a la enfermedad, a una pandemia tan llena de incertidumbres, como

esta siendo la Covid-19.

1.2 Covid-19 definicion y epidemiologia

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los coronavirus son una
familia de virus que pueden causar enfermedades tanto en animales como en
humanos. Algunos coronavirus causan enfermedades respiratorias a los
humanos, que pueden ir desde un resfriado comun, hasta el sindrome
respiratorio de Oriente Medio (MERS-CoV) y el sindrome respiratorio agudo
severo (SRAS-CoV), que son enfermedades respiratorias graves. El SARS-CoV-
2 es el coronavirus que se ha descubierto actualmente y provoca una
enfermedad infecciosa llamada Covid-19. (12)

Este virus de detecto por primera vez en diciembre del 2019 en Wuhan (China).
El 11 de marzo del 2020 la OMS ante la situacién de emergencia ocasionada por
el brote epidémico de la Covid-19, decreto el estado de pandemia mundial. (13)
Los sintomas de la Covid-19 pueden ir desde tos seca, cansancio, diarrea, fiebre,
dolor muscular o articular, pérdida de olfato y del gusto; hasta dificultad para
respirar, confusion, fiebre alta y dolor o presién en el pecho. Algunas personas

s6lo presentan sintomas muy leves. (14)
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El periodo de incubacion del virus se cree que es de unos 5-6 dias, aunque
puede alargarse a 14 dias. Hay personas infectadas por el virus que nunca
presentan sintomas, pero, se sabe, que también pueden transmitir la
enfermedad. (12,13)

La Covid-19 se transmite principalmente a través de goticulas respiratorias
emitidas al hablar, toser o estornudar y por el contacto directo de las superficies
contaminadas con estas goticulas. Ademas, una persona se puede contagiar de
otra, aunque ésta solo tenga una tos muy leve y no sienta que esté enfermo.
Mantener un metro y medio de distancia, lavarse las manos y tener una buena
higiene respiratoria, es muy importante para protegernos de esta enfermedad.
(12)

Las precauciones mas importantes que hay que adoptar segun la OMS para
evitar contraer o propagar la Covid-19 son: mantener una distancia minima de
un metro y medio con las demas personas; lavarse las manos a fondo y con
frecuencia usando un desinfectante con base de alcohol, o con agua y jabon;
evitar tocarse los 0jos, la nariz y la boca; evitar ir a lugares concurridos. (12)

El uso de la mascarilla forma parte de la proteccién, pero debe ir acompafiada
con el resto de medidas de proteccion individuales antes mencionadas. (12,13)
Los factores de riesgo de tener complicaciones por COVID son: consumo de
tabaco, inactividad fisica, obesidad, diabetes, enfermedades cardiovasculares,
enfermedades respiratorias cronicas y cancer. (14)

1.3 Cancery la Covid-19

Los pacientes oncoldgicos son mas sensibles delante de las infecciones, a causa
de la inmunosupresion causada por los tratamientos contra la neoplasia. Ademas
de por la concomitancia de otras enfermedades cronicas. (14)

Por lo tanto, las personas que tienen algun tipo de neoplasia, sobre todo,
hematoldgica, de pulmén, o tienen ya enfermedad metastasica o sufren una
inmunodepresion profunda (como los que realizan quimioterapia); infectados con
el SARS-CoV-2, pueden tener peor evolucion y pronostico que aquellas
personas que no han sido infectadas. (14,15)

Asi pues, el cancer es un factor de riesgo para contraer la infeccién por el virus

de la Covid-19. Ademas, las personas con algun tipo de neoplasia, suelen
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presentar sintomas mas graves por la infeccion, que aquellas que no padezcan
cancer, o incluso, pueden morir por causa de la Covid-19. (14)

Hay muchos estudios en marcha para estudiar los efectos directos de la infeccion
de la Covid-19 en personas con enfermedades oncologicas. Los estudios de
“Covid-19 and Cancer-Consortium” (15) o el “Estudio en pacientes con Cancer
NCI COVID-19” (16) estan continuamente recogiendo informacién para que los
profesionales de la salud sepan mas de la infeccidon de la Covid-19 y las personas
con cancer, asi como los factores de riesgo para tener una peor evolucion. En
los resultados preliminares se ha encontrado relaciéon con el aumento de
mortalidad a los 30 dias el hecho que la persona afectada por Covid-19 tenga
una mayor edad, sexo masculino, ex fumador, con 2 0 mas comorbilidades y esté
en tratamiento con azitromicina mas hidroxicloroquina. (15,16) En China, un
estudio multicéntrico, ha demostrado que tener cancer y contraer la Covid-19,
hace que el enfermo tenga mas probabilidad de desarrollar sintomas mas graves
de la Covid-19, incluso aumenta el riesgo de muerte. (17) En el Reino Unido, a
través de otro estudio, se ha demostrado que ser una persona diagnosticada de
cancer no hematolégico hace menos de un afo, es un factor de riesgo
independiente de muerte por la Covid-19. (18) Hay que tener muy en cuenta que
todos los estudios realizados hasta ahora, tienen limitaciones importantes. Sea
por el estado de salud de los pacientes (enfermos con una enfermedad
neoplasica muy avanzada), como por la limitacibn de numero de participantes.
Asi que, hay que reunir mas datos para poder saber de cierto si hay mas
probabilidad de contraer la Covid-19 o no por ser enfermo neoplasico. O saber
si los sintomas mas graves son por tener una patologia neoplésica previa o no.
(14) Mientras tanto, es muy importante que estos enfermos se cuiden para no
contraer la Covid-19. Pero, ademas, es muy importante que cuiden su salud
emocional. (1,19)

No obstante, para las personas con cancer, la pandemia no so6lo supone un
riesgo de contraer la Covid-19 con mas complicaciones o mayor mortalidad, sino
que, también comporta una serie de efectos indirectos por el impacto que esta

teniendo la pandemia sobre los sistemas de salud. (14)
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1.4 Los sistemas de salud y la Covid-19

Segun una evaluacion de la OMS registrada entre el 15 de mayo y el 29 de julio

de 2020, mas de la mitad de los Estados Miembros que contestaron (105

estados) habian suspendido o limitado los servicios ambulatorios y comunitarios

durante la pandemia de la Covid-19. Ademas, hubo interrupciones en areas
como el diagnostico y tratamiento de las enfermedades no transmisibles, los
trastornos de salud mental y el cancer. A nivel mundial entre los cinco servicios
que sufrian mas interrupciones encontramos los de diagndstico y tratamiento de

enfermedades no transmisibles. (14)

Asimismo, la OMS, realiz6 una encuesta entre el 1 y el 25 de mayo de evaluacién

rapida sobre prestacion de servicios en enfermedades no transmisibles durante

la pandemia. El resultado de los paises que participaron (163 paises) fue:

s EI 46% de los paises detuvieron programas de deteccion poblacional, entre
ellos del cancer de mama y el cervicouterino. Este resultado tenia relacion
con los consejos de la OMS sobre reducir al minimo la atencion no urgente
para poder combatir la pandemia.

s En el 66% de los paises, en cambio, permanecieron la prestacion de servicios
a las enfermedades no transmisibles, priorizando el céancer, las
enfermedades cardiovasculares, las enfermedades respiratorias cronicas y la
diabetes. (14)

De igual forma la Sociedad Espafiola de Oncoldgica Médica (SEOM) publica en

diciembre del 2020 un primer estudio realizado por diferentes sociedades y

asociaciones que asisten a la mayoria de personas con cancer aqui en Espafa,

para saber el impacto de la Covid-19 a nivel sanitario. Este estudio recoge datos
de los meses de confinamiento, de marzo a junio del 2020, comparandolos con
los mismos meses del afio 2019. Entre los resultados de este estudio destaca
que, durante estos meses, bajdo un 21% el numero pacientes nuevos
diagnosticados de cancer. Ademas, disminuyeron las pruebas diagnésticas y los
tratamientos, como la quimioterapia, entre otros. En cambio, hubo un aumento

de las consultas telefonicas de seguimiento. (20)

Todas estas acciones han tenido un impacto fisico en las personas a nivel de

diagnéstico y tratamiento y, ademas, a consecuencia de estas demoras, ha

podido haber un efecto en el bienestar emocional.
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1.5 Bienestar en las personas con cancer en tiempo de Covid-19

Ser diagnosticado de cancer hace que, la persona, tenga una serie de miedos y
sentimientos, que nunca antes habia experimentado. Estas emociones la
padecen los enfermos y la familia que les rodea. Si, ademas, le sumamos vivir
en una pandemia, hace que estos sentimientos puedan desestabilizar mas a la
persona. El miedo al contagio, es un miedo habitual en ellos, y puede afectar
mucho en el dia a dia de estas personas y de su alrededor. (1,19) En los EEUU
el Centro de Control y Prevencion de Enfermedades (CDC) define bienestar
como “estado emocional positivo que implica sentirse bien y satisfechos con la
vida”, y dicen que “los niveles de bienestar mas altos, van ligados a un menor
riesgo de afecciones, enfermedades y lesiones, asi como recuperaciones mas
rapidas y un sistema inmunitario mas eficaz”. (21) En los meses de confinamiento
hubo un aumento de la ansiedad y la depresion en personas con cancer. Asi
mismo habia miedo al contagio, incluso por parte de los familiares. (22) Ademas
se cancelaron las pruebas de cribado de deteccion precoz de cancer de mama,
colorrectal y cérvix. Se bloquearon los pacientes de primera visita, se vieron
afectados los diagnésticos, pruebas de seguimiento y diagndstico; y algunos
tratamientos, como he mencionado en el apartado anterior.

Por todo esto la Sociedad Americana Contra el Cancer (ACS), da una serie de
consejos a los enfermos oncolégicos, para que, en estos momentos tan inciertos,
se mantenga su bienestar. Entre ellos encontramos la indicacion de pasar mas
tiempo con los familiares y amigos, sea a través de video llamadas o con
mensajes de texto; intentar seguir unos habitos saludables con actitud positiva;
dormir las horas necesarias; leer, cocinar y ver videos que les ayuden a
distraerse y relajarse; relacionarse con personas gue les hagan reir y les pongan
de buen humor; examinar el lado espiritual, con grupos de discusion en linea,
realizando actividades artisticas. (19)

Por otra parte, la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), hace diferentes
talleres online para ayudar a las personas que tienen miedo al contagio. EI 5 de
noviembre del 2020 realizaron un taller llamado “Manejo del miedo al Contagio
por Covid-19”. Lo realizé una psicooncologa de esta asociacion que trabaja en
la Clinica Universitaria de Navarra, Laura Diaz. Este taller iba dirigido a enfermos

o familiares. (23) (Anexo 2)
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Asi mismo el 10 de noviembre de 2020 la AECC realizaba un congreso online
llamado “Congreso de personas con cancer y familiares Cataluna”. En él habia

una sesion dedicada a “;Cémo ha afectado el Covid-19 a los pacientes de
cancery qué hemos aprendido de esta experiencia?”. En esta sesion participaron
diferentes profesionales del ambito de la salud. Las principales conclusiones a
las que se llegaron fueron que, durante la primera ola, si habia otra prioridad
asistencial, pero que, en esos momentos, se intenta tener un equilibrio, ya que,
si no, no solo tendrian problemas las personas con Covid-19, sino que también
tendrian las personas oncoldgicas. Hubo mucho miedo por parte de los enfermos
de consultar y venir al hospital. Este hecho provocdé que muchas personas
llegaran en peor estado por no haber consultado en el momento adecuado. Se
aconsejo seguir consultando cuando hubiera alguna duda o sintoma. El
problema que hubo durante meses es que la Atencion Primaria estuvo colapsada
y eso hizo que muchos pacientes, por miedo, no consultaran.

En el tiempo de preguntas, los participantes manifestaron ciertas
preocupaciones como la inconveniencia de no poder asistir a las consultas
acompafnados por un familiar, con el riesgo de no entender o recordar bien todas
las indicaciones; sobre la existencia de diferencia en la sintomatologia COVID
para personas con cancer, la explicacion de la evolucién de la enfermedad o
incluso algun cambio en el tratamiento. También se comenté el derecho a las
personas y familiares con cancer a decidir sobre si se asume el riesgo personal
gue comporta estar acompafiando a un familiar en la consulta o incluso cuando
las personas estan ingresadas. La respuesta de los profesionales fue que se
deberia respetar cada opcion. Y se hizo una reflexion sobre todas esas personas
gue han fallecido solas en camas de hospitales, sin sus familiares al lado. Un
riesgo personal, que no afecte a nadie mas, lo tiene que decidir la persona. Si un
familiar, decide correr un riesgo al contagio, pero ese riesgo solo le afecta a él,
tiene todo el derecho a decidir si quiere 0 no arriesgarse; Ademas se pregunto
especificamente si hay diferencia en la sintomatologia COVID en una persona
con cancer o no, y se llego a la conclusién de que hay unos sintomas clave en
los que siempre hay que consultar.

Uno de los ponentes del congreso, el Dr. Escarrabill, especialista en neumologia
y promotor del Programa de Atencion a la Cronicidad, insistio mucho en que hay

qgue tener un feedback con las personas. Que en esos momentos las personas
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con cancer ademas de tener sus miedos ante su enfermedad, tenian otras
incertidumbres afiadidas, como el riesgo de contagio y el miedo de contactar con
el hospital. Hay que acercarse a las necesidades de cada persona, sobre todo,
detectar las necesidades no expresadas de estas.

Finalmente se habl6é de que hay que adaptarse a la nueva realidad, y esto hace
gue muchas visitas se hayan pasado a una forma telematica. Las personas
enfermas de cancer tienen que venir solas a la consulta presencial y a la
realizacion de pruebas y tratamientos. Muchos tratamientos se han pasado a la
forma oral para asi evitar que el enfermo venga al hospital. (24)

Toda esta situacion hace que la figura de enfermeria, en su cuidado
biopsicosocial, deba ser un apoyo fundamental para todas estas personas. Ya
que, en muchas ocasiones, es la unica persona que “acompafna” a las personas

oncoldgicas en su dia a dia en el hospital.

1.6 El papel de los profesionales de enfermeria en el momento actual

Segun el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), “la enfermeria abarca los
cuidados autonomos y en colaboracion que se prestan a las personas de todas
las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o sanos, en todos los
contextos, e incluye la promocion de la salud, la prevencion de la enfermedad y
los cuidados de los enfermos, discapacitados y personas moribundas. Funciones
esenciales de la enfermeria son la defensa, el fomento de un entorno seguro, la
investigacion, la participacion en las politicas de salud y en la gestion de los
pacientes y los sistemas de salud, y la formacién”. “El acto del cuidado es la
esencia de la profesion”, es una definicién de la legislacién Colombiana acerca
de Enfermeria. (25) Ademas, el profesional de enfermeria debe ser una persona
empética y buena comunicadora. La cordialidad, la educacion y el respeto son
clave para una buena comunicacion con las personas a las que cuidan. (25,26)
Las personas con un diagnostico de cancer son personas que han visto como se
ha truncado su bienestar. Son personas con emociones como el miedo, la
pérdida, la incertidumbre, la ansiedad, ...mas fragiles, mas vulnerables, con
muchos sentimientos negativos y que, no soOlo necesitan medicamentos y
tratamientos, sino que necesitan, Mas que nunca, empatia, afectividad,

comunicacion, un apreton de mano, incluso un abrazo, de las personas que los
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cuidan. Los profesionales de enfermeria tienen un papel muy importante para
gque estas personas reciban un cuidado biopsicosocial, espiritual, es decir, un
cuidado mas humano, un cuidado holistico. Una sonrisa, una mirada atenta,
amabile, ...estos cuidados hacen que la persona se sienta mas fuerte, se sienta
mas satisfecha con la atencién y haya una relacién mucho méas arménica. (27,28)
Desde la pandemia, las personas con algun tipo de cancer, han pasado a tener
sentimientos mas acusados como el miedo, y han tenido que aprender a estar
solos, sin sus personas queridas. Son personas vulnerables que han pasado a
un estado de mayor vulnerabilidad. Esto ha hecho que el papel de los
profesionales de enfermeria se haya tenido que adaptar a demandas mas
intensas. Ellos son las personas que los acompafian en los tratamientos, en la
realizacion de pruebas, en los ingresos hospitalarios...ya que, durante muchos
meses, los familiares de las personas ingresadas, podian estar con sus personas
queridas tan solo una hora al dia. Los profesionales en enfermeria, ahora mas
gue nunca, han tenido que ayudar a la gestion de las emociones de estas
personas. Han explorado las necesidades a través de los signos verbales y no
verbales. Ha sido necesario, crear un vinculo de confianza y seguridad con la
persona. Asi se ha facilitado una conversacion mas empatica, mas amistosa,
para poder ayudarlos a la reduccién de los sentimientos negativos que se han
incrementado a causa de los momentos que estamos viviendo por la Covid-19.
(27,29,30)
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2 JUSTIFICACION
El aflo 2020 fue el afio en el que cambid la vida de muchas personas. Alarma,

miedo, panico, son sentimientos que nos invadieron a muchos de nosotros.
Fueron unas semanas de incertidumbres, de sensaciones e imagenes nunca
antes vividas. Recuerdo en abril del 2020, en pleno confinamiento, salir a las 20h
de una guardia del hospital Josep Trueta e ir caminando hacia mi casa (era un
lujo tener la suerte de poder caminar por la calle al estar permitido por salir del
trabajo hacia tu casa) y, primero, emocionarme al oir los aplausos de las
personas desde los balcones de sus casas y poco después, pasar miedo al
darme cuenta que estaba sola por la calle en pleno centro de Girona.

Creo que nadie olvidara lo que vivié aquel afio: el confinamiento, las restricciones
sociales, el toque de queda...Sin embargo, pienso que hay personas a las que
les afecté mucho mas lo que ocurrié esos meses, las personas mas vulnerables:
los ancianos, las personas con enfermedades mentales, las personas con
enfermedades cronicas y las personas con cancer.

Hay muchas personas a mi alrededor que han sido diagnosticadas de algun tipo
de cancer: mi madre murié cuando yo tenia 13 afios y en el 2021 fallecieron un
buen compariero de trabajo y un amigo muy especial.

Como ya he mencionado anteriormente vivir con cancer puede suponer un
cambio total en las vidas de las personas. Los tratamientos, los continuos
ingresos, hacen que surjan una serie de sentimientos y emociones nunca antes
vividas. A causa de la Covid-19 los sistemas sanitarios tuvieron que parar y
adaptarse a las nuevas necesidades: se anularon las visitas, se prohibieron los
acompanantes, sélo se operaba en caso de urgencia, ...

Se hace necesario hacer una reflexion sobre la atencion dada a estos enfermos
durante los meses de restricciones. Conocer las vivencias, las carencias, los
sentimientos y las necesidades sentidas por las personas con cancer con algun
tratamiento en activo en esos momentos. Todo ello ayudara al personal sanitario
gue los acompafia durante el proceso de la enfermedad, a planificar unas curas
mas adecuadas a sus necesidades, teniendo en cuenta, una dimension mucho
mas biopsicosocial y centrada en la persona.

Por motivos personales y de trabajo este TFG se empez0 a elaborar en octubre

del 2020. Gracias a mi tutora que entendid mi situacion y acepté empezar a
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tutorizarme, aunque no me aceptaran la matricula al estar cursando sélo una
asignatura de cuarto.

Sé que marzo del 2020 se vive muy lejano, pero, durante muchos meses la
atencion y las visitas de personas oncoldgicas se han visto considerablemente
afectadas, sobre todo, en el tema del acompafamiento en el hospital. Los
profesionales en enfermeria debemos enriquecernos de las vivencias vividas en
los meses de confinamiento, y poder realizar esa valoracion global, teniendo en
cuenta todas las percepciones y las vivencias que transmitan las personas del

estudio.
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4 OBJETIVO

El objetivo principal de este trabajo es:
- Explorar las percepciones de las personas con algun tratamiento
oncoldgico activo en marzo del 2020 de la demarcacion de Girona en

relacion a la pandemia y en la afectacion a su situacion de salud.

Este objetivo principal engloba estos objetivos més especificos:

= |dentificar los sentimientos surgidos o agudizados en una persona con
cancer en tratamiento activo durante la pandemia

= Conocer cudles son las principales necesidades que han tenido
durante este periodo de pandemia.

» Estudiar cdmo valoran las personas en tratamiento oncolégico los

servicios sanitarios recibidos durante el tiempo de pandemia.
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5 METODOLOGIA

5.1 Disefo

Para realizar el estudio se utilizard& una metodologia cualitativa, de tipo
fenomenoldgico. (31)

Un estudio cualitativo nos sirve para entender la forma en que las personas viven
algunos procesos relacionados con la salud. Es una herramienta que nos
proporciona la descripcion verbal de lo que gqueremos saber. (32) Permite dar
voz a las personas. Dentro de la metodologia cualitativa, la fenomenologia es la
gue nos ayuda a explorar las experiencias vividas por las personas. (33) Aparece
en el siglo XX, Edmund Husserl, creador de la fenomenologia, la entiende como
la vuelta a las “cosas mias”, la conciencia, la esencia del ser humano. Con
posterioridad, para Heidegger, su discipulo, lo importante es reconocer e

interpretar al ser que existe realmente. (31)

5.2 Temporalidad del estudio

El estudio se iniciara el mes de enero del 2021, hasta el mes de septiembre del
2022.

5.3 Ambito de estudio

El estudio se realizara a poblacién que esté en tratamiento en el Instituto Catalan
de Oncologia (ICO) de Girona.

El ICO se cre6 en el afio 1995 para dar respuesta global a muchas de las
personas con diagnéstico de cancer en Catalufia. (34) En el 2002 lleg6 al hospital
Josep Trueta, y gracias a ello, mejoré la respuesta integral de muchas personas
con cancer en el ambito sanitario de Girona. El area de influencia de ICO Girona
es toda la poblacién de la provincia de Girona, que engloba las comarcas del Alt
Emporda, Baix Emporda, la Garrotxa, el Gironés, el Pla de I'Estany, La Selva, el
Ripollés y la Cerdanya oriental, 211 municipios, 769.274 habitantes. Comprende
diferentes servicios como psicooncologia, oncologia radioterapica, curas

paliativas, trabajo social, consejo genético, etc. Y es un centro de referencia en
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ensayos clinicos en cancer. (35) Ademas, tiene a su disposicion 39 camas de
hospitalizacion.

En el 2020 realiz6 5.747 primeras visitas; en el hospital de dia se realizaron
18.551 sesiones de tratamiento;1.566 tratamientos en la zona de radioterapia; y
20 trasplantes de progenitores hematopoyéticos (médula 6sea) TPH. (36)

5.4 Poblacion de estudio

Los participantes de este estudio son personas de la demarcacién de Girona,
con enfermedad oncoldgica y en tratamiento activo de quimioterapia y/o
radioterapia en marzo del 2020, que cédmo minimo haga seis meses del
diagnéstico de la enfermedad previos al inicio de la pandemia.

El requisito de que cdémo minimo haga seis meses del diagndstico de la
enfermedad, es para poder estudiar a las personas que ya han vivido unos

meses con la enfermedad sin estar en pandemia.

5.4.1 Muestra

La muestra del estudio es intencional (37), son aquellas personas mayores de
edad que hayan estado ingresadas alguna vez en la planta de oncologia del
Hospital Josep Trueta y/o que hayan realizado tratamiento de quimioterapia en
el Hospital de Dia de ICO Girona y/o tratamiento de radioterapia. Ademas de
llevar mas de seis meses de evolucién de la enfermedad en marzo del 2020 y

estar con tratamiento activo en ese momento.

5.4.2 Criterios de inclusion y exclusion

A continuacion, se detallan los criterios de inclusion y de exclusion de la muestra:

5.4.2.1 Criterios de inclusion:

» Personas mayores de edad del ambito sanitario de Girona.

= Personas con algun tipo de tratamiento para el cancer en marzo del
2020 en ICO Girona.

= Personas que haga mas de seis meses del diagnéstico de la

enfermedad en marzo del 2020.
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= Personas que acepten voluntariamente participar en el estudio y

firmen previamente el consentimiento informado.

5.4.2.2 Criterios de exclusion:

» Personas en curas paliativas o en proceso de final de vida.
»= Personas con deterioro cognitivo ya sea por metastasis cerebral o por
otro motivo

» Personas que no entienden ni hablan castellano y/o catalan

5.4.3 Tamaio de la muestra

El tamafio de la muestra en un estudio cualitativo viene dado por unas variables
como son el propdsito del estudio, la especificidad de la muestra, lo que lo hace
plausible, la calidad de la entrevista y el andlisis de los datos. Partiremos de una
muestra inicial de entre 8 y 10 personas, que es lo que se recomienda en este
tipo de estudios, todo y que se irA ampliando si es necesario, hasta llegar a lo
que llamamos “saturaciéon de los datos”, esto sera porque habra un momento
que se habra conseguido responder a todas las preguntas de estudio y no se

conseguira informacién nueva para este. (37)

5.4.4 Estrategias de reclutamiento

Para reclutar la muestra necesaria, se repartiran tripticos informativos (anexo 3)
en el Hospital de dia del ICO, en la zona de radioterapia, en consultas externas,
en la planta de oncologia y en el servicio de TC y RM. Los tripticos se repartiran
con la ayuda del personal que trabaja alli. En ellos, se explicara en qué consiste
el estudio y la forma de contactar con el investigador, que sera via correo
electrénico o por teléfono.

Una vez la persona contacte con el investigador, éste, le dara toda la informacién
referente al estudio y le realizard un pequefio cuestionario para saber si la
persona cumple las caracteristicas necesarias para participar en la investigacion.
(anexo 4)

Aunqgue las personas se reclutaran a través de ICO Girona, las entrevistas se

podran hacer o en el hogar de la persona o en algun despacho del hospital
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habilitado. Esto dependera del lugar que escoja la persona para sentirse mas

comoda durante la entrevista.

5.5 Método de recogida de datos

Para realizar este tipo de estudio utilizamos la entrevista como herramienta
principal. (32)

Antes se realizard& un pequefio cuestionario (anexo 5) con datos
sociodemograficos y clinicos. Todos estos datos seran necesarios para
caracterizar la muestra y comparar los datos en el momento de hacer el analisis
del resultado.

Seguiremos con preguntas abiertas (Kvale, 2011), que daran confianza a la
persona entrevistada y mas flexibilidad al entrevistador, ademas de una vision
mas amplia de lo que han vivido las personas estudiadas. (33,38) Las preguntas
seran claras, con un lenguaje cercano, para que las personas puedan responder
sin crear dudas, y se irdn adaptando a la persona y al transcurso de la entrevista.
(37,38) EIl tipo de entrevista sera de tipo semiestructurada, para poder
profundizar mas en algunos aspectos importantes, en los sentimientos, las
percepciones individuales y las vivencias de estas personas a partir de marzo
del 2020. (32,39) Todo esto nos ayudara a profundizar y saber cuéles han sido
las sensaciones y sentimientos que han surgido dentro de todas las personas
del estudio, al pasar de convivir con una enfermedad oncoldgica con tratamiento
activo, a vivir en una pandemia, llena de incertidumbres y cambios en todo el
sistema de salud de nuestro pais (anexo 6, guia de la entrevista).

Para conformar la guia de la entrevista se ha realizado una prueba piloto
efectuando una entrevista de muestra a una persona que cumplia los criterios de
inclusion pero que no formara parte de la muestra, esta persona en marzo del
2020 estaba a punto de entrar en un estudio y, a causa de la pandemia, todo
guedo parado. Era una persona con cancer de pulmén, con metastasis cerebral
hacia 6 afos. A partir de la prueba piloto hemos rebajado el tiempo de las
entrevistas, se han reformulado algunas preguntas para que sean mas
entendibles, se han suprimido algunas y se ha modificado el orden de alguna,

todo esto nos ayudara a llegar al objetivo del estudio.
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Las entrevistas seran grabadas previa solicitud de autorizacion (anexo 7) y
tendran una duracion de una hora coOmo maximo, para evitar el cansancio y
asegurarnos que la recogida de datos sea correcta. En el transcurso de las
entrevistas, el/la investigador/a anotara sus impresiones, lenguaje no verbal del

entrevistado y otras informaciones en un diario de campo.

5.6 Procedimiento

Para empezar el estudio se pedira consentimiento a los miembros del Comité de
Etica de Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital Universitario Doctor Josep
Trueta de Girona (anexo 8), adjuntando la documentacién del estudio que
proceda. Este estudiara si el estudio cumple con los requisitos éticos y legales
para poder llevarlo a cabo

A continuacion, se pedira permiso a direccion del ICO Girona, a través de un
escrito (anexo 9), para poder realizar el estudio y el reclutamiento de la muestra
con ayuda de los profesionales que trabajan alli. Ademas de poder disponer de
alguna sala del centro para llevar a cabo las entrevistas, si fuera necesario.

Con el consentimiento de la direccion se pedira una reunion con las supervisoras
de los diferentes servicios de ICO (hospital de dia, area de hospitalizacion,
consultas externas y radioterapia), para poder llevar a cabo una sesion
informativa por turno con el equipo de cada area. En esa sesion se explicara en
gué consiste el estudio y como se reclutaran a las personas participantes. Se
repartirdn los tripticos informativos y se les facilitara el nimero de teléfono y
correo electrénico del investigador para cualquier consulta.

Las personas que quieran participar en este estudio se pondran en contacto con
el investigador a través de correo electrénico o teléfono. Este tendra un primer
contacto con la persona en el hospital para explicarle en qué consiste el estudio,
cerciorarse que la persona cumple los requisitos de reclutamiento y hacerle
firmar un documento de proteccién de datos, declaracién de consentimiento
informado (anexo 7) previo a las entrevistas.

Previo a las entrevistas, el investigador dejara anotadas sus ideas, sus creencias
y Su posicionamiento, respecto a las preguntas del estudio en su diario de

campo. Esto nos ayudara a mantener el rigor en los resultados del estudio.
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La entrevista se realizara en el hogar de la persona o en una sala del ICO
dependiendo de la preferencia de la persona entrevistada.

Cada entrevista sera grabada con dos dispositivos, grabadora digital y movil,
para tener una grabacion de seguridad, previa autorizacion y, ademas, el
investigador anotara los datos mas relevantes en el diario de campo que servira
para el analisis de los resultados. Antes de acabar la entrevista, se repasaran los
datos mas importantes con la persona entrevistada y se le preguntara como se
ha sentido durante ésta, eso hara que, si la persona tiene algo mas a afadir, lo
pueda expresar. Una semana después de la entrevista, se realizara un
seguimiento telefénico para saber coOmo se encuentra la persona y detectar si es
necesario algun tipo de soporte psicologico, ya que, durante la entrevista es muy
posible que removamos algunos sentimientos y la persona pueda necesitar
alguna ayuda para poderlo gestionar. En tal caso, le ayudariamos a contactar
con la psico oncologa del ICO. Paralelamente a la realizacion de las entrevistas,
se iran transcribiendo y analizando el contenido de éstas para poder iniciar el
andlisis cualitativo. Todo ello nos llevara a redactar un informe con el resultado
del estudio, el cual podremos divulgar con la asistencia en un proximo congreso
especializado en oncologia, publicando un articulo en una revista de enfermeria
y, ademas, realizar una sesion clinica en ICO Girona para poder tener un

feedback con los profesionales que trabajan alli.

5.7 Andlisis de datos

El andlisis de los datos se realizard mediante el Enfoque de Andlisis en Progreso
de Taylor-Bogdan. Consta de 3 fases:
- Descubrimiento: donde se examinaran y leeran los datos de todas las
formas posibles.
- Cadificacion: Se haran subgrupos con los datos que tengan las mismas
caracteristicas, ideas, temas, conceptos, ...
- Relativizacion de los datos: se analizaran los datos teniendo en cuenta la
situacion en que fueron recogidos.
Hay que tener en cuenta que en un estudio cualitativo el analisis de los datos se
hace constantemente en el progreso de las entrevistas, siguiendo un esquema

en forma de espiral. (40)
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Ademas, utilizaremos como soporte el sistema informatico NVIVO. 10. Este
software esta disefiado para el analisis de los datos surgidos en las entrevistas
en los estudios cualitativos. Puede analizar los ficheros de audios grabados
durante las entrevistas. Es un gestor de datos y de ideas; Encuesta los datos y
es capaz de construir modelos y gréficos a través de éstos, o incluso hacer un

informe de los datos obtenidos. (41)

5.8 Aspectos éticos

Para llevar a cabo el estudio se presentard y se pedira autorizacion al CEIC del
Hospital Josep Trueta de Girona (anexo 8). Es el érgano que se encargara de
decidir si el estudio cumple los principios éticos y legales en investigacion.

Los datos obtenidos de las entrevistas seran utilizados Unicamente para el
estudio como garantiza la Ley organica 3/2018 del 5 de diciembre, de proteccién
de datos y garantia de los derechos digitales. (42) Se les informard a los
participantes el codmo se utilizaran los datos del estudio, las grabaciones de las
entrevistas y se les facilitardA un documento de proteccion de datos y
consentimiento informado (anexo 7), que tendran que firmar previamente antes
de empezar con la entrevista. En él se especifica la proteccién de todos sus datos
obtenidos para el estudio incluidos todos los datos obtenidos en las entrevistas.
El estudio se realizara bajo los principios éticos que estima la Asociacion Médica
Mundial (AMM) difundidos a través de la Declaracion de Helsinki, que se encarga
de velar por el bienestar, proteger la salud y los derechos individuales de las
personas que participan en cualquier estudio. (43)

5.9 Criterios de rigor

En todo estudio necesitamos unas pautas a seguir para que la investigacion sea
correcta. Debemos saber si los resultados revelan la realidad de las personas
gue hemos investigado, si serian los mismos si la muestra es idéntica pero el
investigador es diferente. Unos items que den rigor y calidad al estudio: COREQ
es una guia, formada por 32 items validados que nos permite evaluar si nuestro

estudio cumple el rigor necesario de una investigacion cualitativa. (44)
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Ademas, antes de empezar con el estudio, el investigador habra reflejado en su
diario de campo su posicionamiento en relacion al tema a estudiar y decidira el
como se presentard a las personas del estudio para que no interfiera en los
resultados de las entrevistas. En toda investigacién se llevar4 a cabo un proceso
de reflexividad a fin de reflejar y argumentar en el diario de campo cualquier
variacion metodologica. Todo este proceso hara que se puedan obtener unos

resultados con mayor rigor en esta investigacion. (45)

5.10 Limitaciones del estudio

Las limitaciones que nos podremos encontrar en este estudio son diversas. Al
ser un estudio voluntario, puede ser que soélo se interesen personas con buenas
valoraciones o, por lo contrario, personas que quieran reflejar su descontento
con alguna circunstancia en particular vivida. Ademas, habra personas que no
quieran remover sentimientos o situaciones vividas y no participaran en este
proyecto. Por otro lado, nos podemos encontrar con un sesgo de deseabilidad
social en aquellas personas que tengan esa necesidad de tener una aprobacion
de todo la que piensan o realizan.

No debemos olvidarnos que, a causa de la Covid-19, hay personas que no
quieren relacionarse en espacios cerrados. Las entrevistas se realizaran en una
sala del hospital o en casa de estas personas, esto puede ser, por lo tanto, una
limitacion.

Ademas, al ser personas en tratamiento en ICO Girona hace que haya una
limitacion, ya que seria mucho mas transferible realizarlo con personas en
tratamiento en otros centros, puesto que cada centro ha seguido protocolos
especificos durante la pandemia

Por ultimo, otra limitacién importante es el tiempo transcurrido desde marzo del
2020, hace ya mas de dos afios y eso puede hacer que las personas tengan un
sesgo de memoria o, incluso, mezclar experiencias. No podemos olvidar que, al
tratarse de personas enfermas los participantes potenciales, pueden ya haber

fallecido.
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5.11 Implicaciones practicas

Como he mencionado anteriormente los sistemas sanitarios quedaron muy
afectados a causa de la Covid-19. Durante muchas semanas se dejaron de hacer
intervenciones y visitas que no fueran urgentes. Se restringieron las visitas de
familiares en todos los hospitales y eso pudo suponer una variacion en las
necesidades de las personas ingresadas en esos momentos. El papel de
enfermeria también cambié y, en muchos casos, hubo que hacer una atencion
mucho mas psicoldgica a las personas que eran atendidas.

A través de este estudio podremos conocer cOmo vivieron estos meses las
personas con cancer que tenian en ese momento un tratamiento activo. Qué
sentimientos surgieron y/o cuéles se agravaron. Qué opinion tienen sobre el
cambio que sufrieron los sistemas sanitarios.

Estos resultados podran ayudar a los profesionales de enfermeria que
acompanfan a las personas en el proceso del cancer. Podran conocer si su labor
durante los meses de confinamiento era la adecuada o tienen que cambiar alguin
aspecto de su intervencion. Tendradn méas informacion sobre las percepciones y
los sentimientos surgidos, lo que les dard mas herramientas a la hora de
planificar los cuidados de enfermeria centrados en la persona con algun tipo de

enfermedad oncoldgica.
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6 CRONOGRAMA
Tabla 2. Cronograma partes del estudio. Fuente propia

Ago
21

Sep
21

Oct
21

Nov
21

Dic
21

Ene
22

Feb
22

Abr
22

May
22

Jun
22

Jul
22

Ago
22

Sep
22

Peticidon consentimiento comité de
ética asistencial

Autorizacion ICO

Sesiones informativas profesionales
ICO

Reclutar personas

Realizar entrevistas

Analisis de datos

Elaborar informe resultados

Divulgacion: congreso, redactar
articulo, sesion ICO
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7 PRESUPUESTO
Tabla 1 Gastos econdmicos del estudio. Fuente propia

CONCEPTO CANTIDAD/ PRECIO SUBTOTAL
DESCRIPCION UNIDAD
Boligrafos Pilot 2 1,35 euros | 2,70 euros
Paquete de 200 | 1 2,29 euros | 2,29 euros
pafiuelos
Caja de 35 botellas de | 1 15,60 15,60 euros
agua de 33 cl euros
Gel hidroalcohdlico 1 6,60 euros | 6,60 euros
100 mi
Caja de 30 unidades de | 1 27,72 27,72 euros
mascarillas FPP2 euros
Tripticos informativos 80 0,83 euros | 66,4euros
Impresion i fotocopias | cuestionarios/ 0,07 euros | 7 euros
de documentos consentimientos informados
(100)
Libreta para diario de | 1 4,7 euros 4,7 euros
campo
Grabadora de wvoz |1 29,99 29,99 euros
Digital 16 GB euros
USB 64 GB 1 9,99 euros | 9,99 euros
Ordenador portatil | 1 A cuenta
Lenovo investigador/a
Interruptor de pie Philips | 1 112 euros 112 euros
ACC2310
Software NVIVO 1249 euros | 1249 euros
Persona cualificada en | 25h
andlisis de datos 70 euros/h | 1750 euros
Traduccion y correccion | (precio Unico) 1200 euros
texto
Divulgacion cientifica Inscripcién 1 congreso+ | 500+1500 2000 euros
publicacidn revista open acces de | euros
enfermeria oncoldgica
Desplazamientos/ A cuenta
gasolina Investigador/a
TOTAL 6483,99
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8 ANEXOS
8.1.1 ANEXO 1 Diagnéstico de cancer: consejos para afrontarlo:

s “Obtén informacién sobre tu diagndstico de cancer.
% Mantén abiertas las vias de comunicacion.
% Anticipa posibles cambios fisicos.
% Lleva un estilo de vida saludable.
« Permite que tus amigos y tu familia te ayuden.
% Repasa tus objetivos y prioridades.
% Trata de mantener tu estilo de vida habitual.
% Considera de qué forma el diagndstico impactara en tus finanzas.
%+ Habla con otras personas que tengan cancer.
¢ Lucha contra los estigmas.
« Elabora tu propia estrategia de afrontamiento.
% Y para hacer frente a las emociones variables:
» Exprese sus sentimientos.
Busque lo positivo.
No se culpe por su cancer.
No trate de aparentar tener entusiasmo si no lo tiene.
Usted elije cuando hablar de su cancer.
Encuentre formas que le ayuden a relajarse.
Tenga la mayor actividad que pueda.

Busque las cosas que disfruta.

V V.V V V V VYV V

Fijese en lo que usted puede controlar”

44



8.1.2 ANEXO 2 Taller online: “MANEJO DEL MIEDO AL CONTAGIO POR
COVID-19”
Este taller es uno de los muchos talleres que organiza la asociacién espafiola

contra el cancer para ayudar a las personas que tienen esta enfermedad.

En él se hablo de lo que es el miedo. Para que sirve el miedo: “Emocién que nos
ayuda a identificar un posible peligro (real o no), para anticiparnos y que
podamos encontrar soluciones o respuestas que nos permita hacer frente a la
situacion”

Los tres niveles de respuesta humana: cognitivo (pienso), fisiolégico (siento) y
motor (hago). Y que representan cada uno de ellos en la persona. El miedo
y Si...
miedo desadaptativo. El adaptativo es el que la respuesta es proporcional al
miedo, no bloquea. El desadaptativo BLOQUEA.

M (LN} M

cognitivo es el “y si...” “y si me contagio... y si...”.El miedo adaptativo y

Como “gestionar” el miedo para aprovechar su utilidad. El objetico seria no
eliminar este miedo, pero no hay que dejar que los pensamientos (“y si...”, “y
si...”) se apoderen de ti. Hay que aprovechar su utilidad y reducir la intensidad.
Las zonas del miedo, de confort, de accion aprendizaje y la de éxitos y fracasos
(crecimiento). Y en qué zona quiero estar durante la Covid-19. La idea seria
llegar a la zona de crecimiento.

Y una serie de actividades para ayudar a las personas que padecen este miedo
al contagio desde, ordenar los pensamientos que nos produce este miedo, hasta,
un mini taller de “respiracion cuadrada”.

Con unas pautas para protegerse y minimizar el riesgo de contagio (como
mascarilla, lavado de manos y distanciamiento fisico y social).

Y, para acabar, este mensaje: “Tu has pasado por un diagnéstico de cancer y
posiblemente también por tratamientos, ya has tenido muchos momentos
dificiles con miedos, sabes lo que es la incertidumbre y sabes lo que es el
aislamiento...y lo has afrontado.

Por tanto, conoces el miedo, y también conoces tu fortaleza, la esperanza, la
confianza y tus recursos de regulacion y afrontamiento.

ES MOMENTO DE RESISTIR jjjNO DEJES QUE EL MIEDO TE DOMINE! (23)
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8.1.3 ANEXO 3 Triptico informativo sobre el estudio

QUEREMOS: SABER: LA:: “PERCEPCION:SOBRE-EL-
IMPACTO-DE-LA-COVID-19-DE-LA-PERSONA-CON-

ENFERMEDAD-ONCOLOGICA™

El- 11- de- marzo- del- 2020- la- OMS- decreto- el-
estado- de: pandemia- a- causa: del- brote-
epidemico- de- la- Covid-19.: Fue- el principio- de:
unos: meses- de- incertidumbre: para- todas: las:
personas.- Nos: quedamos- confinados: en- casa,:
se- paro- la- actividad- asistencial- en- todos: los:

hospitales: y- la- mascarilla- paso- a- formar- parte-

de:nuestro-dia-a-dia.

La-Covid-19-puede-afectar-a-cualquier-persona,
pero,- las: personas: mayores- de- 60- anos- con-

afecciones: médicas: corren: mayor- riesgo: de:

presentar-cuadros-graves.

Este-estudio-quiere-saber-como-ha-afectado-la-
Covid-19-a-las- personas-con-tratamiento-activo:
para- el- cancer- en- marzo- del- 2020.- Quiere-

conocer- si- hay- necesidades: que: no- han- sido-

cubiertas,-sobre-todo,-por-el-personal-sanitario.
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Mi- nombre: es- Maria- José- Garcia- y- estoy:
cursando- 42- de- Grado- en- enfermeria:- ¢Me:
puede- ayudar: a- conocer: como- han- vivido: las:
personas: con- cancer- todo- este: tiempo- de-
pandemia?'

Es- muy-facil,-el-estudio- sélo- supondra-rellenar:
dos: cuestionarios- muy- cortos,: que: nos- daran-
informacion- sobre- su- situacion- y: realizar- una-
entrevista- de- una- hora- en-su- casa- o- en- algun-
despacho-del-hospital.

Si- me- quiere- ayudar- pongase: en- contacto:
conmigo- a- través- del- teléfono: 655489892 o

enviando-un-email-a::mjyosy@gmail.com’

iSu- participacion- es: muy- importante: para-
poder- mejorar:la: asistencia-a:las: personas-con:
cancer!!



8.1.4

ANEXO 4 Cuestionario dirigido a los posibles participantes en el estudio:
“Percepcion sobre el impacto de la Covid-19 de la persona con
enfermedad oncolégica”

¢ Esta usted diagnosticado/a de algun tipo de cancer?

(Si la respuesta es negativa no seguir con el cuestionario)

¢ En qué fecha le dieron el diagnostico?
(Si fue posterior a septiembre de 2019 no seguir con el cuestionario)

En marzo del 2020, ¢ estaba recibiendo algun tipo de tratamiento para su
enfermedad oncolégica?

(Si la respuesta es negativa no seguir con el cuestionario)

¢ Ha recibido algun tratamiento en hospital de dia del ICO Girona? ¢ Cuél?

¢, Ha recibido algun tratamiento en el servicio de radioterapia del Hospital

Universitario Dr. Josep Trueta?

¢Ha estado ingresado alguna vez en la planta de oncologia del Hospital
Universitario Dr. Josep Trueta?

(si las tres respuestas anteriores son no, no es apto para el estudio)

47



8.1.5

ANEXO 5 Cuestionario sociodemografico y clinico:

Afo de nacimiento:

¢,Con cual género se identificas?:

[IMasculino [JFemenino [10tros

Situacion laboral actual:

[LIEmpleo a tiempo completo [1Trabajo a cuenta propia [1Sin empleo
[IEstudiante [10tros

Estado civil:

[ISoltero/a [JCasado/a [1Divorciado/a [1Viudo/a L1Otros

Nivel estudios:

[1Educacion primaria LIESO [1Bachillerato [L1Formacién profesional
[JEstudios universitarios [JOtros

Lugar de residencia:
Localizacién del cancer:

[LITumor de origen desconocido [L1Mama [JPulmén [IPréstata LISNC
[ICuello IColon [JPancreas [1Otras localizaciones

Tratamientos que haya realizado contra el cancer:

[ JRadioterapia [1Quimioterapia [ICirugia LJInmunoterapia

U Terapia hormonal L1 Terapia de medicamentos dirigidos [L10tros
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8.1.6

ANEXO 6 GUIA ENTREVISTA

En diciembre del 2019 se empieza a hablar de un virus que afecta a China
y €S muy contagioso, se habla de muchas muertes. Poco a poco, ese virus
va afectando a diversos paises, hasta que llega a Italia. ¢ Recuerda como
vivio el inicio de la pandemia de la Covid-19 en ese momento, teniendo
en cuenta que en ese momento usted estaba realizando algun tipo de
tratamiento derivado de su enfermedad?

¢Como fue el confinamiento para usted? ¢Qué sentimientos
predominaban en esos momentos?

¢, Como cree que la Covid-19 afect6 a la atencién sanitaria que recibia?
¢, Cudles fueron sus necesidades principales en ese momento de
pandemia?

Segun su experiencia, ¢De qué manera cree que los centros sanitarios
podrian dar una atencion de calidad en un contexto de pandemia?

¢ Qué consejos le daria a una enfermera que deba tratar con personas
con cancer en un contexto de pandemia para realizar mejor su trabajo?

¢ Quiere explicar o afiadir alguna cosa mas sobre el tema?
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8.1.7 ANEXO 7 Documento de proteccion de datos

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

D./DRA. e , de ...afos de edad y con DNI

Expongo que entiendo toda la informacién que se me ha proporcionado acerca
del proyecto “Percepcion sobre el impacto de la Covid-19 de la persona con
enfermedad oncoldgica”. Que he realizado todas las preguntas que me han
surgido al recibir la informacién.

Mi participacion es totalmente voluntaria y presto libremente mi conformidad para
participar en el estudio.

Me han informado que las entrevistas serdn grabadas y que sélo ellla
investigador/a tendra acceso a las grabaciones. Los datos recogidos sélo seran
utilizados para esta investigacion. Los resultados de la investigacion podran ser
publicados, pero siempre de una forma andnima, sin dar datos personales de las
personas participantes.

He sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos segun las
garantias de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales, y de que puedo ejercer ante el
investigador el derecho de acceso, rectificacion, limitaciébn de tratamiento,
supresion, portabilidad y oposicidn, previstos en los articulos 15 a 22 del
Reglamento (UE) 2016/679.

Tomando ello en consideracién, OTORGO mi CONSETIMIENTO para cubrir los

objetivos especificados en el proyecto.
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8.1.8 ANEXO 8 Solicitud de proyecto a los miembros del Comité de Etica de
Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital Universitario Doctor Josep
Trueta de Girona

Apreciados/as sefiores/as,

Mi nombre es Maria José Garcia Martinez y soy estudiante de cuarto curso en
el Grado en Enfermeria de la UDG. Estoy elaborando mi trabajo final de grado
cuyo titulo es: “Percepcion sobre el impacto de la Covid-19 de la persona con
enfermedad oncoldgica”

Se trata de un estudio de investigacion cualitativa que se llevar4 a cabo hasta
septiembre del 2022. Los participantes son personas con enfermedad oncolégica
en tratamiento en ICO Girona.

El objetivo del estudio es saber qué percepcién tuvieron las personas con alguin
tratamiento oncoldgico activo en marzo del 2020 en relacién a la pandemia y en
la afectacion a su situacion de salud.

Los datos de las personas participantes y los resultados estaran protegidos
segun las garantias de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de Proteccién
de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, siguiendo ademas los
principios descritos en la Declaracion de Helsinki.

Querria fuera valorado por los miembros de este 6rgano y se diera la autorizaciéon

para poder realizar el estudio.

Atentamente,
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8.1.9 ANEXO 9 Carta de presentacion del proyecto a direcciéon de ICO Girona
Estimado/a,

Mi nombre es Maria José Garcia Martinez, soy estudiante de cuarto curso en el
Grado en Enfermeria de la UDG. Estoy elaborando mi trabajo final de grado y va
dirigido a usuarios del Servicio de ICO Girona.

La presente es para pedirle autorizacidbn para poder contactar con los
participantes en los diferentes Servicios que tienen en el hospital. Este contacto
se realizaria con la ayuda del personal de enfermeria a través de un triptico
informativo que dejaria en los diferentes Servicios (hospital de dia, zona
hospitalizacion, consultas externas y Servicio de radioterapia). Ademas, si fuera
necesario y bajo peticion previa a la supervisora correspondiente, utilizar alguna
sala para poder tener entrevistas con las personas que participaran en el estudio.
El proyecto intenta averiguar como ha afectado la Covid-19 a los usuarios en
tratamiento activo en marzo del 2020. Es un estudio cualitativo fenomenolégico
que tiene el propdsito de conocer mas sobre las vivencias, las sensaciones y las
principales necesidades que han surgido en estas personas en todo este tiempo
de pandemia.

Esta aprobado, previamente, por el CEIC del hospital Josep Trueta de Girona.
Por este motivo me pongo en contacto con usted y le pido autorizacién para llevar
a cabo mi proyecto de investigacion en los Servicios del ICO Girona.

Resto a su disposicién para cualquier duda o informacién que necesitara.

Saludos cordiales.

Maria José Garcia Martinez

Estudiante de Grado en Enfermeria en la Universidad de Girona
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