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PRESENTACION

AEAL, Asociacion Espaiiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, fue constituida por pacientes,
el 8 de octubre de 2002 y desde diciembre de 2006 es una asociacion declarada de Utilidad Publica por
el Ministerio del Interior. Los objetivos de AEAL son la formacion, informacion y apoyo a los afectados por
enfermedades oncohematolégicas.

AEAL tiene representacion en ambito nacional, pertenece al Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer
(GEPAQ), al Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y es miembro de pleno derecho y representante en Espafia
de las organizaciones internacionales European Cancer Patient Coalition (ECPC), Lymphoma Coalition
(LC), Myeloma Patients Europe (MPE)y Alianza Latina; compartiendo sus mismos objetivos y colaborando
activamente en proyectos y reuniones nacionales e internacionales.

AEAL ofrece servicios dirigidos a pacientes como son: atencion telefonica a los afectados; atencion
psicoldgica impartida por psicologos especializados en oncologia; informacion médica sobre las
enfermedades, diagndsticos y sus tratamientos.

Entre las actividades que lleva a cabo la asociacion destacan la organizacion de encuentros entre
afectados y Jornadas Informativas impartidas por profesionales en diferentes ciudades espafiolas; la
celebracion de actividades durante la ultima semana de junio con motivo de la celebracion de la Semana
Internacional de las Enfermedades Oncohematoldgicas; |la celebracion del Dia Mundial del Linfoma cada
15 de septiembre vy, sin lugar a dudas la actividad mas importante, la organizacion de un Congreso para
Pacientes con cancer, que permite el encuentro entre profesionales, pacientes y familiares, la adquisicion
de conocimientos acerca de las enfermedades y las Ultimas novedades en los tratamientos.

AEAL trabaja en estrecha colaboraciéon con muchos hematélogos y oncdélogos espafioles, estos
profesionales prestan su desinteresada colaboracion a la asociacion, haciendo posible que los afectados

por enfermedades oncohematolégicas de Espafia reciban formacion, informacion y atencion integral al
mismo nivel que los afectados de los paises mas avanzados.

Asociacion
Linfoma
Mieloma
y Leucemia

jSomos los pacientes!
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INTRODUCCION

El Linfoma no Hodgkin (LNH) es uno de los canceres hematolégicos que aparecen mas frecuentemente
en los adultos. La enfermedad se origina en una parte del sistema inmunoldgico conocido como el sistema
linfatico, que incluye los ganglios linfaticos y tejidos linfoides, tales como el bazo o la médula ¢sea. En el
LNH, los glébulos blancos malignos crecen sin control, interfiriendo con la produccion del cuerpo de las
células sanguineas sanas y la capacidad de combatir las infecciones y otras enfermedades (American
Cancer Society, 2012).

Pese a que otros tipos de cancer como el cancer de pulmén, mama o colon pueden afectar en su extension
a los ganglios linfaticos, la caracteristica de los linfomas es que se originan en ellos. Hoy dia, algunos tipos
de linfoma, como el linfoma folicular pueden tener larga supervivencia llegando a convertirse, en algunos
casos, en una enfermedad crénica. Existen mas de 25 tipos diferentes de Linfoma no Hodgkin, que
pueden clasificarse segun el tipo de glébulos blancos donde comienza en cancer, que puede ser en las
células B (aproximadamente 85 por ciento) o en las células T (National Cancer Institute, 2013).

A nivel mundial, el LNH representa el décimo cancer mas comunmente diagnosticado, y ocupa el séptimo

lugar entre los paises desarrollados. Los datos recientemente publicados por GLOBOCAN 2012, muestran una
incidencia de este tipo de cancer en Espafia para ambos sexos, de alrededor de 6.000 nuevos casos al afio. Su
frecuencia es levemente mayor para los hombres, en comparacion con las mujeres (Ferlay et al., 2012).

Las tasas de supervivencia para el LNH varian ampliamente, dependiendo del tipo de Linfoma no
Hodgkin, el escenario, la edad del paciente y otras variables. En la mayor parte de los casos se
presenta en pacientes que tienen 60 afios de edad o més. Los sintomas que pueden presentarse son,
en general inespecificos, y pueden simular otras enfermedades, como algun tipo de infeccion. Ademas
puede presentarse sudoracion nocturna, fiebre y pérdida de peso, aunque los sintomas pueden variar
dependiendo el tipo y la ubicacion del LNH (Cancer Research UK, 2014).

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 y
el modo en que puede verse modificada su calidad de vida. Estudios recientes evidencian que los pacientes
necesitan recibir mayor informacion acerca de su enfermedad y del mejor modo de manejar los sintomas,
asi también como ayuda en cuestiones précticas relativas al trasporte 0 a la necesidad de asistencia para
realizar las tareas cotidianas (Bruinessen et al., 2013).

En este sentido, es importante dar a conocer cuéles son las necesidades que presentan los pacientes

que padecen una enfermedad oncoldgica para poder procurar que la asistencia se centre en sus
necesidades. Una encuesta realizada a nivel nacional en la que han participado las asociaciones de
pacientes oncologicas, y entre ellas GEPAC, organizacion de la que forma parte AEAL, puso de relieve que
las organizaciones de afectados llevan a cabo una gran tarea de apoyo y acompafiamiento a los enfermos
y a sus familias, ofreciendo informacion y servicios especializados. Entre las actividades principales se
pueden mencionar la asistencia psicolégica, la realizacion de campafas de sensibilizacion, la educacion

y formacion de sus asociados, ademas de la promocion de mejoras de la atencion y busqueda de ayudas
econdmicas y materiales para sus asociados.

Estas organizaciones constituyen un gran pilar para el sistema sanitario nacional ofreciendo servicios que,
en ocasiones, el estado no es capaz de ofrecer. Otra de las conclusiones principales del estudio revela que

®
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la mision de estos colectivos es la de velar para que los pacientes con cancer sean atendidos por equipos
multidisciplinares, facilitar el acceso de los pacientes oncolégicos a los ensayos clinicos, ofrecer la informacion
adaptada a las necesidades de los pacientes, asi como influir en la toma de decisiones politicas relativas a
este colectivo (Expectativas y Necesidades de las Asociaciones de Pacientes Oncolégicos, 2010).

Una de las preocupaciones principales de las personas que padecen una enfermedad oncolégica y
sus familias estd relacionada con la necesidad de recibir la informacion suficiente acerca de la propia
enfermedad. En este sentido, los afectados desean recibir informacion clara y comprensible, para poder
participar en la toma de decisiones en relacion a sus tratamientos (Arrighi et al., 2010).

Los aspectos relativos al apoyo emocional y psicoldgico de los pacientes y sus familiares siguen
constituyendo uno de los temas pendientes. Si bien es cierto que Ultimamente se esta incorporando la figura
del psico-oncoélogo en los equipos de atencion, todavia existen centros asistenciales que no cuentan con
estos profesionales y son las asociaciones las que facilitan de alguna manera el acceso este servicio.

En una encuesta realizada en 2012 acerca de las necesidades que presentaban los pacientes
oncolégicos que habian finalizado sus tratamientos, entre los que se encontraban pacientes afectados
por LNH, los participantes afirmaron que mas de la mitad padecia miedo a una posible recaida (61%),
ademas de angustia, ansiedad y preocupacion por el futuro (53%). Cuando se les pregunté si habfan
recibido asistencia para paliar esta situacion, 6 de cada 10 manifestaron no haber recibido ningun tipo de
ayuda (Arrighi et al., 2012).

Es importante considerar que, ademas de la efectividad de los tratamientos, es necesario tener en cuenta
el modo en que pueden impactar en la calidad de vida de los pacientes. En relacion a la modalidad de
tratamiento, la administracion endovenosa del tratamiento es utilizada para distintas enfermedades entre
las que se incluye el cancer, enfermedades gastrointestinales, artritis reumatoide, entre otras. Cada vez
mas los profesionales sanitarios junto con distintos agentes de salud, instituciones y sociedades cientificas,
ademas de la industria farmacéutica, se preocupan por mejorar la calidad de vida de los pacientes, para
que los tratamientos se ajusten mejor a las necesidades de quienes los recibiran. En los casos en que la
administracion subcutanea del tratamiento muestra la misma seguridad y eficacia que la administracion
endovenosa, las ventajas son evidentes en cuanto al tiempo empleado en la administracion, la menor
invasion del procedimiento y la reduccion de las horas de permanencia en el hospital. Algunos autores
han puesto de relieve la importancia de contar con tratamientos eficaces y el hecho de disponer de una
aplicacion mas rapida influye también en la carga laboral del personal de enfermeria, disminuyendo asi la
presion asistencial (Gerth et al., 2014).

Cuestiones relacionadas con los gastos derivados de los tratamientos oncolégicos como pueden ser
medicacion adicional o gastos de traslados y parking en los que incurre el paciente; ademas del tiempo
fuera del trabajo, constituyen otra de las areas de interés cuando se profundiza en el impacto de los
tratamientos en la calidad de vida de los pacientes (Fortner et al., 2009).

En distintas publicaciones se pone de relieve ademas la importancia de considerar los aspectos
economicos Yy laborales relativos a los tratamientos de personas con una enfermedad oncoldgica, ya que se
han detectado distintas barreras en la reincorporacion laboral de personas afectadas por esta enfermedad
(Mehnert, 2011; De Boer et al., 2011). En este sentido, un estudio reciente valoraba el tiempo que los
pacientes empleaban en la administracion del tratamiento, las ausencias laborales (para aquellos que se
encontraban trabajando), ademas del tiempo empleado para los desplazamientos hasta el hospital o centro
asistencial y su posible impacto en la economia doméstica (Yazici et al., 2009).
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Entre las necesidades que presentan las personas afectadas por una enfermedad oncolégica también

se deben incluir aquellas derivadas del acompafiamiento por parte de un familiar o cuidador informal

y los gastos derivados de las ayudas para el hogar o el cuidado de nifios u otros familiares a cargo
dependientes (Francoeur, 2001). En este sentido, el familiar que acomparia al paciente a realizar el
tratamiento al hospital también tiene que ausentarse del trabajo e incurrir en otros gastos si la permanencia
en el hospital es de muchas horas (Lauzier et al., 2005).

El tiempo dedicado por los cuidadores a la atencion de los afectados de cancer representa el tiempo que
no se puede utilizar para realizar las actividades habituales, incluyendo el trabajo y el ocio. El tiempo que
los cuidadores necesitan para asistir al afectado ha significado para el 34%, una dedicacion de 2 a 3 dias
por semana; mientras que para alrededor del 20 % significa un apoyo diario o mensual. Esto puede hacer
reflexionar acerca de la salud y bienestar de los propios cuidadores y la necesidad de estar alertas y vigilar
posibles situaciones de abandono y claudicacién por sobrecarga (Yabroff and Kim, 2009).

Resulta conveniente entonces poder considerar la situacion que padecen los enfermos y familiares de
personas afectadas por LNH, para realizar un abordaje completo de la situacion, considerando distintas
variables. En Espafia, distintos estudios publicados ponen de manifiesto las necesidades de los pacientes
y la importancia de considerar sus preferencias a la hora de poder ajustar mejor los tratamientos y la
asistencia a sus expectativas (Arrighi et al., 2010).

Los sistemas sanitarios de vanguardia consideran la participacion de los pacientes como un agente clave
para mejorar las politicas y las estrategias de salud y, es en este sentido, donde resulta necesaria la
construccion de evidencia que pueda poner de relieve las necesidades y prioridades desde la perspectiva
de los propios pacientes. Las organizaciones sanitarias estan implementando mecanismos para mejorar

la calidad asistencial, a la vez que intentan promover una mayor participacion para mejorar la experiencia
de los pacientes y de los profesionales que les atienden. En este sentido, los pacientes estan cambiando
hacia un perfil mas participativo y esperan ser tratados como partes iguales de manera mas igualitaria y
donde las organizaciones de pacientes esperan ser consultadas en el disefio, desarrollo y evaluacion de
servicios, estrategias y tecnologia sanitaria (Jovell, 2006).

Es por este motivo que AEAL ha impulsado este estudio, junto a la colaboracion de Roche, con el objetivo
de conocer el beneficio percibido, las ventajas e inconvenientes, sobre las vias de administracion de los
tratamientos oncoldgicos; asi como conocer las necesidades de informacion expresadas por los propios
afectados y el modo en el que impacta en su proceso asistencial.
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OBJETIVOS

El objetivo principal de este estudio es el de conocer las preferencias y necesidades de los pacientes
diagnosticados de Linfoma No Hodgkin (LNH) en cuanto a la via de administracion del tratamiento.

Se pretenden alcanzar ademas los siguientes objetivos especificos:

« Conocer las visiones, preferencias y necesidades de los pacientes afectados por LNH en relacion al
propio tratamiento.

» Descubrir qué implica para el paciente la jornada de tratamiento, si debe ir acomparfiado, esperas,
utilizacion del tiempo durante el tratamiento, etc.

¢ Comprender en su conjunto todo el proceso relacionado con la administracion de los tratamientos que
incluye los desplazamientos hasta el centro asistencial y el tiempo necesario para completar el mismo.

¢ Conocer como impacta en la calidad de vida del paciente el hecho de pasar tantas horas en el hospital
de dia para el completar de su terapia habitual (a nivel familiar, social, emocional y laboral).

* Analizar de qué modo el paciente podria utilizar ese tiempo que no se destinara a la realizacion
del tratamiento.
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METODOLOGIA

Para cumplir con los objetivos propuestos se utilizé una metodologia de trabajo que incluyd técnicas de
recogida de la informacion de tipo cualitativo. Para la realizacion del mismo se siguieron las fases que se
describen a continuacion:

¢ Fase 1: Revision de la literatura cientifica existente a nivel nacional e internacional.

* Fase 2: Trabajo de campo: realizacion de 13 entrevistas semi-estructuradas a personas afectadas
por LNH que hayan probado alguna de las formas de administracion del tratamiento estudiadas
(subcutanea y/o intravenosa).

* Fase 3: Recogida y andlisis de la informacion.

 Fase 4: Elaboracion del informe de resultados.

FASE 1: REVISION DE LA LITERATURA CIENTIFICA: PREPARACION DEL MARCO TEORICO

El presente estudio comenzd con una revision de la literatura existente relacionada con el
@ tema 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. Visto que se trata de un estudio que intenta identificar necesidades, barreras y preferencias
de los pacientes se prestd especial interés por estudios cualitativos que valoraron aspectos parecidos.

Se realiz6 una busqueda en bases de datos Medline, seleccionando los documentos y articulos de revision
en idioma inglés, italiano, publicados durante la Ultima década (2004-2014).

Las palabras clave que se utilizaron para la busqueda fueron: LNH, subcoutanous tratment, intravenous
treatment, quality of life, patients’ preferencies, oncology, patients’ caregiver, patients’ needs.

FASE 2: TRABAJO DE CAMPO

Para identificar las necesidades presentes, las experiencias y las barreras que afrontan este grupo
de pacientes se realizaron 13 entrevistas semi-estructuradas a personas afectadas por LNH.

La utilizaciéon 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 et al., 2008).
A continuacion se presentan los criterios de inclusion para los participantes a las entrevistas.
Criterios de inclusién:

¢ Hombre /mujer

* Mayor de 18 afios
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* Que resida cerca/lejos del centro asistencial
¢ Afectado por LNH
¢ Que haya recibido tratamiento para LNH bien de forma intravenosa (IV) y/o de forma subcutanea (SC)

El reclutamiento de los participantes se realizd a través de los canales informativos con los que cuenta
AEAL. Se difundi¢ informacioén sobre el estudio a través de los centros asistenciales de referencia, las
distintas sedes con las que cuenta AEAL; y a través de los canales informativos habituales como son la
pagina web y facebook. Los candidatos fueron informados acerca de los objetivos del estudio a través de
una hoja informativa (Anexo 1).

FASE 3: RECOGIDA Y ANALISIS DE LA INFORMACION

O @mm=s - |as entrevistas semi-estructuradas son un tipo de técnica que permite conocer las
° , , . , .

necesidades, percepciones y expectativas de los pacientes contribuyendo a comprender de
o D

manera mas profunda su situacion individual (Pope and Mays, 2006). Las entrevistas, que se
realizaron entre marzo y junio de 2014, tuvieron una duracion media entre 15 y 20 minutos. Se anuncio a los
participantes que las entrevistas se grabarian en audio, garantizando de esta manera la confidencialidad de
los datos que se recogieron. Las mismas se realizaron siguiendo un guion que previamente se estructurd en
base a las areas tematicas que se detectaron como prioritarias durante la revision de la literatura (Anexo 3).
Las entrevistas se realizaron de manera telefonica y el consentimiento se obtuvo de forma oral, quedando
también registrado (Anexo 2).

Para realizar el andlisis de los datos se sigui¢ la metodologia de analisis de contenido. Una vez realizada la
transcripcion de las entrevistas, se obtuvieron los cd’s y se realizé el andlisis de la informacion, en el que los
temas emergentes fueron codificados y categorizados a través de un proceso deductivo de comparacion
continua. El proceso de andlisis incluyo las siguientes fases: transcripcion de las entrevistas, preparacion y
revision de las unidades de andlisis y de la matriz de andlisis, categorizacion inicial del texto, relacion entre
el marco tedrico y los casos individuales y validacion de la fase de analisis mediante la triangulacion de la
informacion (Hernandez Sampieri et al., 2006). Los archivos se han tratado con la maxima confidencialidad
y solo estuvieron accesibles a los miembros del equipo investigador, disgregando los datos personales de
la propia condicion de salud en respeto de la Ley organica 15/1999, del 13 de diciembre, de proteccion de
datos personales.

FASE 4: ELABORACION DEL INFORME DE RESULTADOS

Una vez analizada la informacion se elabord un informe de resultados con las
conclusiones generales del estudio.
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RESULTADOS

Recibir un diagnoéstico de cancer resulta de gran impacto emocional para las personas y sus familiares.
Muchos de los participantes en este estudio han relatado la forma en que se han presentado los primeros
sintomas y la manera en que se les ha diagnosticado la enfermedad. Entre las primeras impresiones los
entrevistados han comentado la sensacion de miedo e incertidumbre y el poco conocimiento que tenian
previamente acerca de esta enfermedad hematolégica.

La mayoria de los entrevistados ha coincidido en que la falta de informacion acerca de los pasos a seguir
durante el tratamiento constituye una fuente de incertidumbre y de ansiedad que hace necesaria la
implementacion de nuevos procedimientos para asegurar que los pacientes y sus familiares conozcan de
manera clara el proceso por el cual van a atravesar los pacientes afectados por LNH, los procedimientos
que utilizaran para aplicar los tratamientos, y asi, de esta manera, favorecer una mayor participacion en
todo el proceso asistencial.

En este estudio se ha centrado el interés por conocer las necesidades y preferencias que tienen los
pacientes afectados por Linfoma no Hodgkin (LNH) en relacion al propio tratamiento y profundizando en la
via de administracion.

Tras el andlisis de la informacion, a continuacion se presentan los resultados del estudio que han sido
organizados en las areas tematicas que se muestran a continuacion:

¢ Administracion de los tratamientos
 Falta de informacidn acerca del proceso de administracion
¢ Impacto de los tratamientos en la vida cotidiana
» Lainterrupcion de la actividad laboral
» Desplazamientos
» El cuidador
» Situaciones de sobrecarga familiar
¢ La percepcion de los pacientes sobre las vias de administracion intravenosa (IV) y subcutanea (SC)
¢ La utilizacién del tiempo
¢ Recuperar la normalidad
* Apoyo a la investigacion

A continuacion se presenta el desarrollo de cada una de las areas tematicas identificadas:
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ADMINISTRACION DE LOS TRATAMIENTOS

En general los tratamientos mas habituales para el LNH son la quimioterapia, inmunoterapia, radioterapia,
trasplantes de medula 6sea, cirugia. Para cada tipo de linfoma y en funcién de cada paciente se utilizara un
tratamiento o la combinacion de varios, el equipo médico se encargara de decidir cuél es el mas indicado.

El &mbito de este estudio se centra en las vivencias de los pacientes que reciben su tratamiento en el
hospital de dia, donde tienen que pasar mucho tiempo debido a que, por lo general, es alli donde se
administra la medicacion intravenosa (quimioterapia e inmunoterapia) en varios ciclos, esta ultima puede
alargarse hasta dos afios, lo que hace que el paciente tenga que volver al hospital de dia de forma regular.

Los entrevistados describen la jornada de administracion del tratamiento IV como una situacion en la que
se debia pasar el dia en el hospital. Comentan que han estimado la administracion del tratamiento en una
media de 6 horas lo que ha significado ir muy temprano por la mafiana para acabar por la tarde.

P1: “Como normalmente tenian que hacerme el analisis a primera hora para ver los niveles de defensas,
ete, yo iba muy pronto, me hacian la analitica a las ocho de la mafiana, sobre las diez me atendian, me
revisaban, estaba todo bien y entonces me subia al piso de arriba, al hospital de dia. Y ahi si que habia
un hueco de tiempo que se hacia un poco pesado, por el hecho de esperar a ver a qué hora pueden
suministrarte la medicacion, y luego pon cinco horas mas. Entonces podia ser desde las ocho de la
maRfana hasta las cuatro de la tarde. De hecho el primer dia fue el mas largo, y salimos de alli a las seis y
media de la tarde.”

P2: “Pues muchos dias eran seis, siete horas.”
P3: “Era muy largo, entraba en el hospital de dia a las ocho de la mafiana y salia a las cinco, cinco treinta.”

P4: “En mi caso fueron cuatro ciclos que me dieron a lo largo de un mes, una vez por semana. La primera
vez fue, como siempre tiende a comprobar que uno reacciona mds lento, como va reaccionando el cuerpo,
si no recuerdo mal unas seis horas.”

P5: “Si, bueno, el tratamiento en realidad, durante la quimioterapia si que eran muchas horas... Eso
hacia que todo el dia, desde las ocho de la mafiana hasta las ocho o las nueve de la noche, habia que
estar en el hospital.”

P6: “Que normalmente el primero por lo visto es un poco mas lento, ... casi mas de cinco horas del
primero que el tradicional... Tuve que esperar cinco horas y pico, casi seis, entre unas cosas y otras.”

P8: “Pues podian ser entre siete, ocho horas, en total, entre la analitica que te hacen para saber si te lo
pueden administrar o no, luego esperar resultados, luego... claro, tienes que estar en ayunas, luego ya
puedes desayunar... entonces, a mi me supone un gran esfuerzo ir en ayunas porque tengo la tension
muy baja y voy desfallecida.”

P10: “...Recuerdo que iba alli temprano y me pasaba todo el dia, empezaba a las ocho en el hospital y
llegaba a casa a mediodia, pero ya bastante tarde, sobre las tres o asi. Entre que llegaba, me preparaban,

ponian la via, eran dos dias seguidos, y luego si me pasaba toda la mafana alli, desde luego.”

Los entrevistados comentan ademas las experiencias vividas con el tratamiento intravenoso. Suelen

O,
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relacionarlo con dolor, incomodidad y con un paulatino deterioro de las vias para la administracion de
futuros tratamientos. Muchos de ellos comentan tener las “venas quemadas” y las dificultades que tienen
los profesionales sanitarios para encontrar una via para una simple extraccion de sangre.

P1: “Ademas, todo el tema de quimio como tal, de la palabra quimio, el coger la via, etc. Como que esta
estigmatizado, ‘imadre mia!’. Eso duele mucho, es incomodo... Todo lo que pueda reducir, desde luego,
los efectos secundarios, bienvenido sea, porque es todo muy incomodo...”

P5: “Yo al final, después de casi dos afios y medio pinchando las venas, incluso es dificil encontrar sitio,
se hacen pinchazos en las manos para ver venas mas disponibles, con mas dolor, por supuesto, mds
efectos de moratones en los brazos y manos, que es bastante incomodo y doloroso.”

P6: “La importancia, a la hora de que vas a hacerte analiticas o lo que sea, o el contraste, pues tienen que
estar al tacto, porque se han escondido tanto las venas que tienen que ir al tacto. Eso es a base de que con un
tratamiento y otro tratamiento, se van ocultando.”

P9: “Al principio no habia problema pero ya las dltimas quimios no podian conseguir vias entonces
optaron por ponerme un port-a-cath.”

P10: “Vamos, que es un desastre. Me pinchan tres o cuatro veces para sacarme una muestra simple de
sangre, que eso nunca me habia costado nada. Ese es un defecto importante...”

Tantas horas en el hospital dependiendo del goteo obliga a los pacientes a soportar sillones incobmodos,
demasiados pacientes, sensacion de poco espacio y la presion que puede implicar para el personal
sanitario. El tiempo que se tarda en suministrar el tratamiento trata de utilizarse de la manera mas
productiva posible para ayudar a soportar la espera.

P8: “Ademads, el asiento no es muy comodo, y ademas yo con mis dolores musculares no sabes qué
postura ponerte y es complicado, muy complicado... La pre-medicacion es muy fuerte, y lo unico que te
apetece es dormir. Y quieras que no, ver entrar y salir pacientes hace que sea una larga y dura jornada en
el hospital.”

P10: “No sé, era muy pesado, llegar ahi, digamos que era muy pesado estar todo el dia sentado en la sillita,
mientras te ponian por via venosa la medicacion.”

P1: “Y el tema, en concreto, de estar en el hospital, cuanto menos sea, desde luego, mejor. Eso seguro,
eso seguro. En mi caso, bueno, con paciencia, era un dia especial y lo asumia. Pero si que es cierto
que a veces, cuando se demora cuatro o cinco horas, uno se pone mas nervioso y mas si estd ahi
dentro, y ve mads posibilidades de pensar en negativo.”

P4: “Lo malo que tienen los hospitales publicos, como en mi caso fue el tratamiento, es que eran una
aglomeracion de pacientes increible. Sobre todo en los canales que eran de las consultas a los médicos.”

Ese tiempo de espera también influye en el estado de animo de los pacientes a los que se les hace mas
dificil todo y que intentan distraerse con pasatiempos como la lectura o la utilizaciéon del ordenador aunque

en muchos casos, sin éxito.

P5: “De cualquier forma si que existe un cansancio que se nota durante la propia estancia alli, con
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sensaciones de vomitos, la verdad que se hacia bastante larga la estadia... Incluso la situacion de
masificacion que se produce en las salas de dia impide que puedas tener una comodidad a la hora de poder
leer tranquilamente, poder tener un ordenador.”

P12: “Se tardaba hasta 6 horas entre la administracion de la quimioterapia y que se acababa todo el
tratamiento. Aprovechaba para conectarme a internet y leer pero después de tantas horas terminaba muy
cansado con mareos y ese dia ya no podia hacer nada.”

FALTA DE INFORMACION ACERCA DEL PROCESO DE ADMINISTRACION

Otra de las variables que, segun han comentado los entrevistados aumenta el nivel de incertidumbre y de
ansiedad, esté relacionada a la falta de informacion clara a los pacientes en relacion al modo en que sera
administrado el tratamiento. Han comentado asistir al centro asistencial sin saber muy bien cémo sera el
proceso y que esta situacion genera una mayor sensacion de vulnerabilidad y soledad.

P3: “No sé, en el hospital pues como sdlo vas a recibir el tratamiento, si que en principio cuanto menos
tiempo se esté, mejor. Ya le digo, yo por mi situacion personal o experiencia, es que estas solo ante el
mundo, nadie sabe de nada, vas al hospital y nadie te informa de nada... y cuando vas al hospital nadie te
informa tampoco de nada. Solamente cuando vas a las sesiones con tu médico, que tiene la agenda muy
completa, y tampoco te enteras de nada.”

P5: “Porque creo que hace falta mas informacion de como va a ser el tratamiento, sobre todo si el tratamiento
intravenoso, se daba a una velocidad muy lenta, hacia que el tratamiento se hiciese muy largo.”

P13: “Creo que no se entiende muy bien al principio qué es lo que tienes que hacer y eso te pone muy nervioso...”

Algunos de los entrevistados comentan haber recibido mayores indicaciones por parte de otros pacientes
en su misma situacion, que de los propios profesionales sanitarios.

P3: “Que alguien te cuente algo, qué es lo que esta pasando, qué es lo que te espera, qué resultados
vas a tener. Pero nada, llegas ahi, te ponen el tratamiento y te vas y nadie te dice nada.”

P5: “Es importante sefalar, sobre todo, el tema de la informacion del paciente, que creo que se tiene mas
informacion de los propios pacientes que se estan sometiendo a este tipo de tratamientos, que a lo mejor, bien
por ser un poco precavidos o por algun tema de estos, los propios enfermeros o médicos, son un poco reacios
a dar cierta informacion... Deben darte toda la informacion, no solamente la informacion cuando va bien, sino
también la informacion de qué pasa, cuando va mal. Simplemente, ser claro en qué tipo de tratamiento se va a
dar en cada caso; pros y contras... que sea muy claro y que se digan las cosas muy claras.”

IMPACTO DE LOS TRATAMIENTOS EN LA VIDA COTIDIANA

La interrupcién de la actividad laboral

Con el comienzo de los tratamientos, muchos participantes en el estudio han confesado su dificultad de poder
continuar con una actividad laboral normal. La presencia paulatina de sintomas obligé a que muchos de ellos

tuvieran que pedir la baja.

P1: “Ha impactado, I6gicamente, porque en mi caso tuve que pedir la baja durante unos meses... Yo en
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concreto soy autdnomo, tengo una empresa y tuve que delegar todo en mi socio. Bien es cierto, que no
desconectas al cien por cien, tampoco queria dejar de estar al cien por cien, de saber un poco como iban
las cosas y demads, pero claro, no puedes dedicarte, ni mucho menos.”

P3: “Pues en el momento en que me diagnosticaron, ya empecé con problemas y el equipo médico
me aconsejo que dejara de trabajar, que no podia ir al trabajo, por posibilidad de complicacion con la
enfermedad. O sea que me di de baja.”

P4: “Bueno, en ese momento estaba en una empresa contratada y estaba con mi baja.”

Algunos participantes comentan que después del periodo en que se presentaron los sintomas derivados
de los tratamientos, una vez acabados los mismos, pudieron retomar la actividad laboral normal. Aunque
admiten que en tiempos pasados no existia la presion laboral que se vive actualmente. Quienes tienen un
trabajo temporal, pueden verse afectados por el estigma de la enfermedad a la hora de buscar una nueva
actividad laboral.

P5: “Si, si... O sea la baja la tomé solamente durante el periodo de quimioterapia, después me recuperé y
volvi a trabajar. Y el tratamiento recordatorio durante dos afios, que exigia estar una vez cada tres meses,

entonces si que segui trabajando. Me tomaba el dia libre, ese dia, y seguf trabajando... En la época en la

que lo hice, no habia tanta presion social sobre los trabajos... Actualmente seria inviable, sobre todo por la
presion social que hay de cara a faltar en el propio trabajo.”

P10: “El hecho también es que reincorporarse al trabajo forma parte de la curacion, sentir que uno
quiere volver a trabajar, aunque estés sdlo un poco mejor... De hecho, en mi trabajo, iba a visitar a los
compafieros de vez en cuando. Otro compafiero mio que ha pasado por algo similar, también, ahora se
ha vuelto a reincorporar, lo mismo, y yo lo comprendia perfectamente.”

P11: “Si, estoy trabajando para la oficina de empleo de mi pueblo, que son seis meses, porque es dificil
encontrar trabajo con esto, y eso es dificil. Porque no sabes lo que hacer, o buscar empleo o no buscar.
Ahora pierdo dos dias porque tengo analisis y tratamiento y me es dificil, pero bueno, estoy ahi.”

Para otros significo la decision de acogerse a una prejubilacion, aunque no parece resultar satisfactoria
en el caso de pacientes jovenes. Otro de los participantes comenta la falta de informacién que existe en el
caso de solicitar una incapacidad y de qué modo puede afectar los aspectos econémicos de los afectados.

P6: “Bueno, fue un poco un mal momento personal, fisicamente pegas un bajon, y se hace cuesta
arriba. De hecho la prejubilacion la cogi, aparte de que me la ofrecieron, porque yo ya digo, bueno, si
me quito de en medio, mucho mejor, porque quieras que no es... todos los dias tener que madrugar y
llevar un horario se te hace pesado, porque fisicamente aunque estés recuperado, no estds al cien por
cien como estabas antes.”

P3: “Si, vamos a ver, yo una de las mayores preocupaciones que tenia, y tengo, es que en este tipo de
enfermedades se produce una incapacidad, que puede ser temporal o definitiva, pero ;como se gestiona
eso? ... Posibles minusvalias, posibles efectos adversos con el tiempo, todo eso no existe informacion en
ninguna parte.”

Para otro de los participantes, la fase de tratamientos significd un corte con los estudios, pero que
luego pudo recuperar y continuar, asi o ha comentado uno de los participantes que se le diagnostico la
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enfermedad durante sus estudios universitarios.

P9: “Al final lo que decidi, como me tocd las primeras sesiones en examenes... Pospuse un poco los
examenes, los separé, fui haciendo un poco como pude. Y en el segundo cuatrimestre, renuncié a la
mitad de las asignaturas. En vez de hacer un cuatrimestre entero hice medio. Y al segundo afio también,
cogi menos asignaturas, y consegui en vez de sacarme un curso... Gracias a los companeros, a los
profesores... pude continuar con los estudios.”

DESPLAZAMIENTOS

Para analizar de manera integral la situacion relativa a la administracion de los tratamientos se les consultd

a los participantes en el estudio, la distancia que debian recorrer para llegar al centro asistencial. Para
algunos de ellos el hospital se encontraba a una distancia corta del propio domicilio, Io que implicaba un
tiempo de traslado estimado de una media hora. El tiempo de permanencia en el hospital puede condicionar
la forma de traslado al hospital.

P1: “No demasiado lejos, alrededor de unos tres kildmetros, aproximadamente... para llegar no tardo nada,
a lo mejor unos diez minutos.”

P10: “A unos 15 kilémetros... ¢El tiempo? 20 minutos, mds o menos, media hora.”

Para otros, donde el hospital se encontraba lejos de la residencia, las dificultades para el traslado se veian
incrementadas. Este hecho hacia que algunos de ellos necesitaran depender de alguien para realizar el
trayecto, o que por el contrario, decidieran trasladarse solos para evitar el inconveniente a terceros. Inclusive
en algun caso, fue motivo de cambio de residencia para uno de los entrevistados.

P3: “Bueno, pues en aquella época no me acompafaba nadie porque no... Este hospital esta muy lejos de
casa, no tengo enlaces directos con medios de transporte. Me tenia que ir en coche y conduciendo yo el
vehiculo y en cuanto terminaba volvia como podia para casa. Muy mal, fatal.”

P5: “Si, vivo lejos del hospital y tuve que cambiar la residencia durante los tratamientos.”

La decision de trasladarse al centro asistencial en medios de trasporte publico, para quienes tuvieran la
opcioén, o hacerlo en el propio coche dependia ademas de la duracion de la estancia en el hospital. Algunos
han mencionado la carga econémica que pueden significar los gastos relacionados al parking de los
hospitales, sobre todo, cuando se trata de tratamientos que duran muchas horas.

P6: “No, no, en metro tengo unos veinte minutos....Bueno, también depende si voy a una cosa muy rapida, voy con
el coche, pero si es una cosa que ya veo que va a tardar, prefiero ir en metro.”

P13: “En coche me llevaba mi marido pero habia que mirar también los gastos del parking porque eran
muchas horas...”

EL CUIDADOR
La recomendacion general que habian recibido los participantes al estudio de parte del equipo médico que

les atendia era la de no conducir, sobre todo pensando en que después de la administracion del tratamiento
podrian encontrarse en un estado no apto para la conduccién. Asi, comentaban que la mayoria se hacia
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acompafiar por parte de un familiar.
P1: “Pues normalmente iba yo junto con mi mujer, normalmente.”

P2: “Pues era siempre mi marido el que tenia al lado... Bueno, él salia a la salita de espera. Yo estaba alli
leyendo, y entraba, me miraba a ver como estaba, como lo llevaba. Afortunadamente lo acepté bien y ya
no habia mds.”

P5: “Pues familiares cercanos, hermanos o asi.”
P13: “En coche, me acomparian siempre familiares.”
P10: “Al inicio me acompafiaba mi sefiora, después ya fui yo solo.”

Los pacientes entrevistados han puntualizado ademas que los familiares y amigos que les acompafiaban
debian solicitar permiso en el trabajo para poder estar con ellos durante la administracion del tratamiento.
Segun han comentado los entrevistados, este hecho ha constituido un motivo adicional de preocupacion
para el paciente.

P1:“Si, exactamente. Ella es profesora de secundaria y solicitaba el dia de permiso... A ella no le
afecté demasiado porque en el trabajo, afortunadamente, se lo permitian. Y el resto de compa#feros
del equipo de trabajo del instituto lo entendian perfectamente.”

P4: “Si, hay ocasiones en las que si y, hombre, al final siempre se encuentra solucion para cuadrar
las cosas, pero si que es verdad que uno, muchas veces, se ve con la cosa de que tienes que estar,
digamos, arrastrando a alguien contigo, que no tiene por qué estar contigo, pero bueno. Se sabe que
lo hacen de buena gana pero, claro, uno siempre esta con esa cosa de que tienen que estar dejando
sus labores para estar contigo.”

P5: “Eso supone que evidentemente no se puede ir a trabajar y la persona que acompafia al enfermo
tiene que estar disponible, sobre todo, los primeros dias. Luego pues trataba de evitarles el estar alli
todo el tiempo.”

P12: “Mi mujer tenia que pedir los dias libres para poder acompafiarme.”

P11: “Si, porque conducir, me decian que es mejor que me trajera alguien por si me daban mareos o me
daba algo. Entonces, me tenia que llevar alguien para eso. Eso era con el tratamiento, pero ahora casi
casi voy con mi coche. Voy con mi coche, me dan el tratamiento y vuelvo... Si, porque mi cufiado me llevo

alguna vez, y tenia que combinarse conmigo, y con el trabajo también.”

En otros casos, el acompanante ya se encontraba jubilado y, por lo tanto, sin compromisos laborales por lo
que, segun comentan los pacientes, se sentian menos culpables al pedirles que les acompafiaran.

P2: “En mi caso en concreto pues seguramente no, porque ya he dicho que al estar jubilado lo tenia
dedicado a mi.”

P4: “Acompanhada, pues si, siempre fui acompafada por alguien, porque aunque me dijeron que no tendria
grandes efectos secundarios, nunca se sabe si el cuerpo va a responder de una manera o de otra.”
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P9: “Mi familia... Mi madre es ama de casa, asi que solia acompafarme ella, y como el resto, las que eran
cortas eran en fin de semana, pues tampoco habia mucho problema; iban mi padre o mi madre.”

Algunos participantes en el estudio han comentado que en ciertos casos respondia a una necesidad de los
propios familiares que preferian estar cerca del paciente como una muestra de afecto y de apoyo.

P6: “Hombre, claro, si viviera lejos tendria que venir ella como hacia al principio, cuando me pusieron
quimio y todo, venia ella todo el tratamiento. Tendria que estar por ahi dando vueltas, pasando el tiempo
un poco. Le era mas complicado porque también estaba mas preocupada, pues la propia preocupacion
decia de estar ahi, aguantandome.”

P7: “Algunas veces mi madre, mis hermanas, o mi mujer, dependiendo de los dias. Frecuentemente, mi
madre. Siempre venia mi madre conmigo, queria venir mi madre conmigo.”

P6: “En mi caso es mi mujer la que viene y no trabaja, entonces, ella va mas por precaucion suya que
por mi, pues se siente mas segura si viene, que si no viene. Aunque yo salgo bien, antes como te dan
paracetamol y antihistaminico, sales un poco como medio adormilado un poco. Entonces ella prefiere
acompafarme, pero puedo ir y venir en metro perfectamente.”

En el caso de personas mayores que laboralmente no estan activas, las gestiones son complejas pero
logran compaginarse. La situacion cambia en el momento en que se trata de personas jovenes con
compromisos laborales y con hijos 0 personas a cargo. La estancia en el hospital para la administracion del
tratamiento implica la organizacion de la custodia de menores. Se recurre entonces a la ayuda de familiares,
si se encuentran disponibles, aunque en algun caso han comentado que por no encontrarse en el mismo
lugar de residencia esta opcion tampoco ha sido factible, constituyendo ademas, un gasto econémico afiadido.

P1: “Los nifios siempre quedaban con las abuelas, sobre todo, cuando sabiamos que el tratamiento implicaba
muchas horas, y fue in crescendo, que yo me encontraba mal o no estaba ni siquiera para tener a los nifios
rondando. Los nifios en aquel momento tenian un afio y medio pasado, eran pequefios todavia. Pero bueno,
dan mucho trabajo, y mas dos al mismo tiempo.”

P12: “Dejabamos los nifios en la escuela materna, mucho antes del horario habitual de entrada y e irlos a
buscar bastante tarde... me preocupaba mucho tener que dejarlos tantas horas pero no teniamos otra opcion...
Nosotros nos encontrabamos en la situacion de que estamos solos y tenemos los familiares en la peninsula,
por lo que era muy dificil organizarnos con los nifios y las responsabilidades laborales.”

P4: “Si, en ese momento tenia unos tres afos... Unas veces se quedaba con el abuelo, otras con
la abuela, vamos, que nos ibamos apafiando con la familia como se podia, que ellos han estado
siempre conmigo.”

SITUACIONES DE SOBRECARGA FAMILIAR

Algunos entrevistados han comentado la sobrecarga que podia implicar ademas para la pareja el hecho

de tener que ocuparse de tareas que antes realizaba la persona enferma. Muchas de estas tareas tienen
que ver con cuestiones domésticas cotidianas pero que se ven interrumpidas momentaneamente durante

los tratamientos.

P1: “Pero bueno, también salvo ese dia en concreto de la sesion, yo era bastante autosuficiente y

@



RESULTADOS/

no requeria que ella tuviera que estar en el hospital conmigo. Si que es cierto que le forzo a tener
que estar mucho mads con los nifios. Las cosas que yo deberia haber hecho con los nifios, no podia,
sobre todo porque los nifios, al tener afio y medio, son portadores de infinidad de virus. Si que es
cierto que se hacia bastante duro el hecho de que te digan ‘no, no le des un beso a los nifios’, pero
coémo no le vas a dar. Como no le vas a dar, si me resfrio me resfriaré, qué le vamos a hacer. De
hecho, ese afio recuerdo que fueron seis gastroenteritis las que pasé por culpa del tratamiento.”

P7: “Si, si, se hace complicado pero bueno, era pequéfiita, tenia apenas un afo... Yo me organizaba,
yo llevaba a la nifia a la guarderia y luego me iba al hospital al tratamiento. Me lo tomé bastante bien.
Fue mds mi mujer, mis hermanas, y mi madre, que yo en el simple hecho de como me lo tomé. Nos
lo tomamos bastante bien... Si, si, pero mi madre siempre queria estar conmigo, acompafandome y
estando informada de todo.”

LA ESTANCIA EN EL HOSPITAL DE DiA

El hecho de pasar tantas horas en el hospital obliga también a los pacientes a vivir y compartir situaciones
que pueden ser muy dificiles. Por un lado, declaran haber recibido el apoyo y el consuelo de otros
pacientes que, con una actitud optimista contribuyen a hacer mas llevadera la jornada de tratamiento.

P1: “... Es cierto que habia, quizas, dos grupos de pacientes en la sala: gente que se veia que deciamos,
‘bueno, pues aqui estamos, tenemos que curarnos y ya esta’ y lo veiamos con optimismo, lo veiamos
incluso los pacientes con mas optimismo que los familiares que estaban alli, y habia otra gente que,
digamos, tiene una vision un poco mds negativa. Pues claro, es cierto que te puede tocar y te puede
deprimir muy rapidamente. Es cierto que quizas si habia gente que estaba quejando mas, etc... Entonces,
es cierto que, digamos, que si se estd alrededor de gente que esta un poco en negativo, pues claro que si
que afecta.”

P6: “Eso también, claro. No es lo mismo estar un rato, que te distraes con otra cosa, que estar ahi
rodeado de gente que ves que lo esta pasando muy mal. No todos estamos ahi por lo mismo y entonces,
claro, ves transfusiones de sangre, ves... impacta un poco, ;no?”

P13: “Depende con la personas que te encuentras, pero en general... es muy duro...”

Por otro lado, existen también situaciones limite, de dolor y de sufrimiento de personas que pasan por la
misma situacion y ello puede afectar a quien esta tantas horas en el hospital. Algunos de los entrevistados
confesaron tener mayor sensibilidad en relacion a las personas mayores, otros cuando los afectados son
nifios. Para todos, constituia un factor emocional que influia y afectaba la estancia hospitalaria.

P4: “Si, hombre, siempre en estos casos uno se intenta poner siempre en el papel del que esta peor,
porque yo recuerdo que en nuestra sala, donde también estaba el tratamiento, habia personas que tenian
con quimioterapia, otra tenia su dialisis... Al menos pues mira, uno siempre se reflejaba en la otra persona
y podia decir, pues mire, hay personas que estan como yo, que estan peor... A veces pues si te venias
abajo...”

P7: “Sobre todo yo, lo que llevaba muy mal era, cuando habia algun nifio pequefio o algo de esto,

intentaba no... Me imaginaba a mi hija, imaginaba esto, e intentaba no verlo porque eso si que me
afectaba negativamente. Sufria, mas por los nifios que por mi...”
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P8: “Claro, el estar todo el dia en el hospital a mi me suponia un esfuerzo adicional, psicolégicamente,
una gran... Me afectaba, me afecta mucho el hospital. A tu alrededor ves mas enfermos y a mi me cuesta
mucho aceptar que haya personas con esta enfermedad, que ya no sufres tan sdlo por ti, sino que los
demds me afectan. Siempre pues al lado tuyo tienes pacientes... bueno, yo tengo mucha sensibilidad
para la gente muy mayor y la gente joven. Afortunadamente gente mas joven que yo no he coincidido
nunca, porque por lo visto no es muy normal gente de mi edad y menor que padezca esta enfermedad
hematoldgica, pero gente mayor si he coincidido. Verlos con la via puesta, con la bomba, para mi es duro,
es muy duro.”

Los testimonios de los participantes indican que se incrementa la sensacion de soledad,
independientemente del entorno, aunque la mayoria coincide en que el hospital de dia no resulta un lugar
donde uno quiera estar y que cuanto menos tiempo de permanencia, resulta mucho mejor.

P2: “Por supuesto que si, el entorno... se te pone un poquito el alma encogida. Yo procuraba ir un poco
independiente, para que no se me encogiera el alma. Porque lo mio es mas... me refiero, alli habia una
chica que tenia y tiene una leucemia cronica, y esta chica no lo supera. Pues es que me da mucha
pena, y ya dije, es que no, con lo mio ya tengo bastante.”

P3: “Estando en un hospital de dia... tu tienes lo tuyo, pero estas viendo que hay gente con tu mismo
problema, otros que no. Y bueno, la verdad que las enfermeras estan ahi para atenderte pero no dan
abasto, y al fin y al cabo es como si estuvieses solo en un mundo de gente en mal estado. Estas alll,
viendo a los demas padecer, porque a cada uno le cae de una manera y... mal. Pero bueno, es asi.”

P5: “Potencialmente, sobre todo en la primera fase de quimioterapia, cada uno se ve como se va
degradando la persona, entonces ves que tu vas estando tan mal como los que estan alrededor.
Luego es un poco mas de dar dnimos al resto de la gente.”

P10: “Luego el hospital no es agradable. Si que acentua el estado de sentirse mas enfermo, pero yo sabia que era
un mal necesario, que estabas alli, y pasabas ese rato de la mejor manera posible. Aunque vi ofros compaferos
que estaban ahi que lo pasaron peor...”

LA PERCEPCION DE LOS PACIENTES SOBRE LA ViA DE ADMINISTRACION INTRAVENOSA (IV) Y LA
POSIBILIDAD DE ViAS DE ADMINISTRACION QUE IMPLIQUEN MENOS TIEMPO.

Al grupo de entrevistados que recibieron el tratamiento de manera IV y SC (en el marco de un
Ensayo Clinico) se les pidié que explicaran las diferencias, mientras que a aquellos que so6lo habian
recibido el tratamiento IV se les pidié que describieran las ventajas que podria suponer al paciente
una administracién mas breve de su tratamiento.

Pé6: “Si, fue como ponerme el otro, pero en este caso con menos tiempo. De reaccion fisica noté lo mismo
que si me lo hubieran puesto el tradicional, lo tnico que claro, la rapidez, claro, es mucha mas rapidez.”

P5: “El tener ese cambio, aparte de estar de dos a cuatro horas a una maquina conectado, cambiar
eso por simplemente un pinchazo me resulta, evidentemente, es un cambio muy grande.”

P11: “Bastante mds rapida. Mientras que la otra tenia que estar cuatro horas, ahi en una cama y

poniéndome el medicamento, en esta voy, son quince minutos. Bueno, es mas, es mds en traer el
tratamiento, tiene que venir la enfermera y eso, que metérmelo. Metérmelo son siete u ocho minutos. O
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sea, que de cuatro horas a ocho minutos...”

Para algunos, el hecho de estar menos horas en el hospital permite gestionar mejor las emociones relativas
a la enfermedad y tener una actitud mas positiva, teniendo una percepcion de menor gravedad de la
situacion en general. El hecho de no estar todo el tiempo centrados en la enfermedad también constituye
un aliciente para continuar, en la medida de lo posible, con las tareas cotidianas.

P1: “Yo me puedo imaginar que es muy interesante, desde luego, el hecho de no estar todas esas horas
alli, porque claro, esas horas que se esta alli, se esta rodeado de otra gente que, como digo, tratamos de
darle optimismo, de pensar que nos vamos a curar, pero también es cierto que son horas de estar parado
alrededor de otra gente que esta con tratamientos y demds, y la cabeza muchas veces se va a lo malo.
Entonces, claro, el hecho de que sea cuanto mas rapido, dentro de nuestro dia a dia, pues bueno, vas alli,
una inyeccion y poco mas, le quita hierro...”

P3: “El ir y hacerse un pinchazo de siete minutos, pues no s€, igual le quita importancia a la enfermedad,
¢;no? O la verdad que no sé, o la atencion que tiene que recibir el paciente, y no solamente médica,
deberia recibir de los grupos de apoyo esa atencion.”

P6: “... En la tradicional (IV) el problema es que es tiempo, porque son, entre el previo y la aplicacion,
prdcticamente son casi dos horas y pico. Y claro, aparte de eso, las venas llega un momento que se

ven de localizarlas, porque se van como escondiendo y tienen que ir un poco al tacto para coger vena.
Mientras que el otro, la medicacion previa también, pero luego después en cinco minutos o por ahi ya es
todo listo.”

P7: “Todo el tiempo que estds en el hospital, estds en el hospital y la cabeza esta pensando en eso. Si
no estas en el hospital pues siempre estards bastante mejor que eso. Tu cabeza no esta pensando en el
tratamiento. Si estds en el hospital y viendo al resto de la gente tratdndose, inconscientemente siempre
estds pensado en la enfermedad, que no creo que sea positivo.”

Para otros entrevistados, constituye una soluciéon al problema que habia generado la colocacion
de las vias y es ademas, una esperanza en relacion a otros pacientes para evitar del dolor y la
incomodidad generada por el tratamiento intravenoso.

P2: “Una maravilla, porque yo si que tengo, aparte de la edad, creo que tengo los brazos como muy
arrugados, las venas las tengo muy maltratadas. Cuando me tienen que hacer la analitica no es facil,
porque las tengo quemadas... Pienso que si fuera poco tiempo por otra via ,seria un avance de
gigante. No quiero tener otro, pero es una esperanza.”

P4: “El hecho de que haya un método que nos haga prescindir de todas estas horas diarias, el estar sin
mas sentado en una silla un montdn de horas, sin hacer nada, a la espera de que te suministren una
medicacion completa, pues el hecho de estar diez minutos, pues nada que ver, vaya...”

P10: “Una via que no afectara a los vasos, seria una ventaja importante. Y evidentemente, de estar diez
minutos a estar toda la mafana entera enchufada a la gomita, la diferencia es clara. Me apunto enseguida

a la otra... Seria mejor estar en casa, sencillamente, que estar toda la mafana ahi, evidentemente.”

Algunos de los entrevistados comentan ademas, la sensacion de libertad que puede implicar recibir el
tratamiento en un lapso de tiempo tan breve, disminuyendo la sensacion de dependencia que puede
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generar el estar “conectado tantas horas a una maquina”, como ellos mismo lo explican.

P5: “... Y si simplemente fuera un pinchazo, seria el poder realizarlo de forma aunque fuera ambulatoria, por
si hubiese algun efecto secundario, luego el poder irse uno a su casa o a cualquier sitio, para poder seguir
una vida, con un tiempo libre o bien trabajando incluso, se podia llevar. Cosa que intravenoso es inviable.”

P6: “Hombre, claro, no sé como compararlo, pero el tiempo es importante, porque no es lo mismo, estar
en una sala enganchado a una aguja tres horas, que en media hora esté resuelto. Aunque no tengas
una obligacion de trabajo total, pero bueno, pues terminas y, digamos, lo dejas, pasas pagina hasta el
siguiente. Un poco estar mas en la vida ordinaria mas seguido, no que se corta, esa cosa de decir pues
estas ahi mas tiempo.”

P8: “Entonces... ¢la subcutanea? Tiene la gran ventaja de que cuando te la aplican, al poco tiempo, ya
puedes venir a casa y en mi caso en particular, me meto en la cama y duermo, intento dormir o estoy a
oscuras durante las cinco o seis horas posteriores, y me puedo levantar de otra manera. Pasas el mal
trago en casa.”

Cuando se les consulta a los participantes que han recibido ambos tipos de tratamientos (IV vs. SC, en
Ensayo Clinico) las diferencias parecen ser claras. La primera esté relacionada con la disminucion del
tiempo de administracion del tratamiento que es muy considerable pero ademas, refieren una mayor
comodidad y la ausencia de dolor provocado por la colocaciéon de las vias. Algunos de los participantes
también consideran que puede producir un impacto positivo a nivel psicoldgico.

P11: “Claro, de tiempo... de tiempo es abismal...Lo mds es eso, la bajada de defensas, que antes era
brutal y ahora no lo es tanto. Es lo mayor.”

P12: “A nivel de dolor yo creo que ha sido un cambio fundamental. Mi mayor preocupacion era el
hecho de haber sentido dolor y en cambio, no he sentido nada.”

P8: “Digamos que puedo estar de pie... Son diez minutos de administracion en el hospital, es realmente
una gran ventaja para los pacientes. Es mi modesta opinion.”

P6: “Quieras que no, son tres horas que la tension nerviosa no, aunque quieras, si eres nervioso no te
lo quita nadie, la tension nerviosa de estar ahi tiempo de espera a que termine el tratamiento. De la otra
manera, pues bueno, sabes que en poco mas de media hora ya estd.”

P12: “Emocionalmente es mejor no estar tanto tiempo en el hospital, te parece que no es una enfermedad
tan grave y se parece mas a otra consulta médica.”

UTILIZACION DEL TIEMPO

Para comprender de forma integral la situacion de los pacientes en el hospital de dia, se considerd necesario consultar
a los participantes acerca de la manera en que utilizarian el tiempo ganado, si no tuvieran que emplear tantas horas en
la realizacion del tratamiento intravenoso. Algunos consideran el tiempo ganado como tiempo vital, para aprovechar

a realizar actividades recreativas o simplemente para retomar la cotidianeidad. Algun otro sugiere recibir mayor apoyo
psicoldgico y, por ello, propone la organizacion de grupos de pacientes.

Pé6: “Y el tiempo es importante, claro, aunque no sea para ir a la piscina o pasear o cualquier otra cosa, es
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un tiempo que es tuyo, no tienes que estar agarrado ahi a un espacio, que dices, me lo tienen que hacer
pero bueno, es un tiempo que ya lo tienes para eso.”

P11: “Si, creo que es positivo por el tiempo que ganas... Ahora puedo ir haciendo vida, ya digo, tengo
vida. Hay dias que me encuentro peor, pero son menos los efectos. ... Tardo mas en ir ahi' y que me
preparen el medicamento que en metérmelo. Metérmelo no es nada. Te lo metes, es rapido, son ocho o
nueve minutos y ya esta.”

P3: “En cuanto al tiempo, se podia emplear en mil cosas. En hacer grupos de pacientes, en hablar del
problema, de como solucionarlo, porque yo la verdad que en todo este tratamiento no recibi ni atencion
psicoldgica, ni nada. Entonces, yo creo que se podia emplear en eso, en tranquilizar al paciente, que es
lo importante.”

RECUPERAR LA NORMALIDAD

En definitiva, los participantes en el estudio lo que pretenden es poder retomar la normalidad y volver a las
actividades que realizaban anteriormente. Para ello entienden que es fundamental la actitud con la que se
afronta la enfermedad y la necesidad de continuar luchando contra el estigma.

P1: “Exactamente, que sea vivido lo mas normal posible, porque si no quedamos como marcados.”

P2: “Tengo gente... Cuando tu has pasado algo asi, la gente te comenta, y veo que mucha gente, ademas
de mi, una chica de 39 afios con un cdncer de mama y lo lleva tambien asi de bien. Y es una suerte
encajarlo asi, porque yo decia, ‘si yo ahora me deprimo, tengo dos problemas’.

APOYO A LA INVESTIGACION

Los participantes entrevistados muestran su entusiasmo por los logros alcanzados gracias a la
investigacion y promueven, a partir de la participacion en este tipo de estudios, su apoyo a la
investigacion, con la esperanza de contribuir de esta forma a la mejora de los tratamientos para el
grupo de afectados por LNH.

P2: “También habia que hacer algo por estos investigadores, que luego le dicen fuga de cerebros... Si, eso,
¢Jco0mo se puede apoyar? ;Donde se puede apoyar a esta gente que tanto dedican?”

P2: “Bueno, yo digo cémo me encuentro y como me encontraba. Para mi, le tenemos que dar muchas
gracias a todos los cientificos, médicos, porque gracias a todos ellos estoy viva. Qué puedo decir. No
me cansaré de agradecer, agradecer y agradecer.”

P8: “Ojala, ojald. Hay que ayudar. Yo he donado también sangre, aparte de por el ensayo, para el banco
de investigacion de tejidos... No sé bien porqué lo firmo todo, y lo hago todo con todo el placer del mundo,
porque no nos valen unos tubitos mds de sangre, porque si esto puede ayudar a que se pre diagnostique,
yo creo que salvaria muchas vidas, se evitaria que muchas llegaramos a estar en fases adelantadas de
esta enfermedad... O sea que por esta razon, todo lo que esté a mi alcance, lo hago gustosisimamente.”
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CONCLUSIONES

El objetivo de este estudio ha sido el de conocer el beneficio percibido, ventajas y limitaciones de las
personas que padecen LNH en relacion a la via de administracion del tratamiento. Para comprender de
manera global la situacion por la que atraviesan los pacientes, se utilizaron técnicas de recogida de la
informacion de tipo cualitativo, que incluyeron la realizacion de entrevistas semi-estructuradas a personas
afectadas por esta enfermedad.

Se sabe que los estudios de este tipo aportan una mirada profunda sobre las vivencias y percepciones de
quienes pueden comentar su situacion de primera mano, a partir del propio testimonio y la experiencia vital.

Los resultados y conclusiones de este estudio no deben ser extrapolados a una poblacidon mayor no obstante,

es fundamental considerar que poco se sabe acerca de las preferencias y necesidades en cuanto a la via de
administracion de los tratamientos y este estudio puede aportar algunas reflexiones interesantes en relacion a esta
situacion. Resulta necesario que se continien desarrollando estudios de este tipo, que pongan en evidencia las
dificultades y barreras a las que se enfrenta este colectivo con el objetivo que la sociedad y los distintos agentes
sanitarios especificamente, pongan en marcha las estrategias necesarias para que reciban la mejor atencion posible
y se preserve una mejor calidad de vida.

A partir de los resultados anteriormente presentados se puede llegar a las siguientes conclusiones:

El diagndstico de una enfermedad oncolégica genera un momento de gran incertidumbre hacia el futuro

y una ruptura con la cotidianeidad y con los roles familiares y sociales. La innovacién en oncologia y los
avances en los tratamientos estan produciendo resultados extraordinarios a nivel de tasas de supervivencia,
y cada vez se ofrece una asistencia de mayor calidad que incide cada vez menos en la calidad de vida de
los afectados y de sus cuidadores.

Las personas que padecen LNH reclaman una atencion rapida y por parte de profesionales cualificados.
Este debe ir acompafiado por una buena coordinacion entre todos los integrantes del equipo asistencial

y una correcta informacion acerca de los pasos a seguir para la recuperacion de la persona afectada. Es
por este motivo que, los participantes en este estudio consideran que es necesario ofrecer a los pacientes
informacion claray comprensible acerca del proceso asistencial. Una explicacion detallada acerca de las
fases del tratamiento y de como seran administrados los tratamientos, o que puede implicar para el paciente
y el modo en que se vera afectada su vida cotidiana, resulta esencial para disminuir la ansiedad y la
preocupacion producidas por la enfermedad y el inicio de los tratamientos.

Muchos de los participantes en este estudio han referido haber recibido poca o ninguna informacion
previa al inicio del tratamiento y buena parte de los entrevistados la han obtenido de los propios
compafieros de hospital, es decir, de la mano de otros pacientes. Es necesario subrayar que, para
muchos de ellos, las organizaciones de pacientes constituyen un aliado fundamental a la hora de resolver
problemas concretos y de recibir informacion para gestionar otros aspectos relacionados con la vida
social o laboral.

A partir del testimonio de los propios afectados se comprenden las dificultades que se pueden presentar,
hasta en los aspectos que podrian pensarse como mas insignificantes, como puede ser el traslado al
centro asistencial para recibir el tratamiento. Se da la situacion de que en ocasiones, el tiempo de duracion
de la administracion de los tratamientos puede condicionar el tipo de trasporte que se decida utilizar, ya
qgue se llegan a valoran los gastos ocasionados por el hecho de utilizar el parking del hospital, cuando, se

@)
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trata de un tratamiento que implicara estar en el hospital mas de 6 horas, situaciéon que econémicamente
implica un impacto muy grande para algunos de ellos. El hecho de poder conducir 0 necesitar que

otro le acompafie (después de infusiones largas, de varias horas, el paciente por lo general no esta

en condiciones de conducir), también implica una carga para el cuidador y una sensacion de mayor
dependencia para la persona enferma. Una estancia prolongada en el hospital de dia, condiciona ademas
una nueva organizacion en el cuidado de personas dependientes (nifios 0 mayores) y la necesidad de
contar con ayuda extra para la gestion de las actividades cotidianas

Asi, la reduccion en el tiempo de administracion de los tratamientos otorga una sensacion de libertad e
independencia que los pacientes celebran como un hecho mas que positivo. Menos tiempo de administracion
implica ademas menos tiempo en sillones en muchas ocasiones incomodos o en salas hospitalarias llenas,
menor tiempo de espera y menor sensacion de presion hacia personal sanitario.

La via de administracion intravenosa (IV) se ha relacionado con dolor, dependencia del goteo y deterioro en
las venas, con las futuras consecuencias que puede acarrear a la hora de una simple extraccion de sangre o la
administracidn de futuros tratamientos.

La utilizacion del tiempo es otro de los factores esenciales para los pacientes. Menos horas en el hospital
también significa menor contacto con situaciones dolorosas propias y el sufrimiento de otros pacientes, menor
depresion y una sensacion de mayor estabilidad. La enfermedad, si bien no se minimiza, puede conciliarse
mejor con las actividades cotidianas y la realizacion de tareas que producen placer y que aportan mayor
vitalidad; disminuyendo asi la sensacion de dependencia o incapacidad. Se propicia ademas, la posibilidad
de compatibilizar otras responsabilidades familiares o laborales que son importantes para los pacientes y
que aportan tranquilidad y mayor enlace con la normalidad.

A raiz de estas conclusiones se pueden identificar las recomendaciones que se presentan a continuacion y que
se han resumido en 4 puntos fundamentales.
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Informacion clara y comprensible acerca de los tratamientos

Resulta necesario que se ofrezca mayor informacion acerca de los tratamientos, su forma
de administracion, los procedimientos durante la estancia hospitalaria, los efectos que
pueden producir y la forma de responder ante posibles efectos adversos.

Tratamientos menos invasivos y reduccion de la estancia hospitalaria

Es evidente la preferencia de los pacientes hacia el acceso a tratamientos que sigan
garantizando igualdad de eficacia, pero con vias de administracion que resulten menos
invasivas. Ademas, segun la perspectiva de los participantes a la hora de elegir un
tratamiento se debe considerar variables relacionadas con el tiempo de estancia en el
hospital, la gestion de las obligaciones familiares, mas aun cuando hay nifios pequefios a su
cargo, ademas del impacto econémico o laboral en el propio paciente y en el acompafnante.

Facilitar el retorno a la vida normal

La actividad laboral, la mayoria de las ocasiones puede verse interrumpida o alterada
durante el periodo en el que se reciben los tratamientos. Es necesario facilitar al paciente
que retome su actividad normal y la vuelta a la cotidianeidad, asi como la reincorporacion
a su actividad laboral, si pueden hacerlo. Si no, se debe hacer un seguimiento para
ofrecer un asesoramiento legal para la gestion de prejubilaciones o minusvalias.

Investigacion hacia una mayor calidad de vida

Los afectados por LNH se muestran esperanzados a raiz de los avances que se estan
registrando en los tratamientos del linfoma , no sélo en cuanto a la eficacia, sino también
en cuanto al menor impacto en la calidad de vida que proporcionan las nuevas vias de
administracion. Sera necesario continuar con estudios de tipo psico-social que pongan en
evidencia las necesidades de los pacientes y sus familiares teniendo en cuenta que existe
un numero creciente de afectados jévenes que presentan necesidades especificas a nivel
psicoldgico, social y laboral.
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ANEXOS

ANEXO 1. HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Estimado/a Sr./Sra,

La Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL) esta desarrollando un
estudio cualitativo del titulo “Necesidades y preferencias de personas afectadas por linfoma en relacién a su
tratamiento”, con el objetivo de conocer las ventajas y limitaciones que se presentan si se compara la forma
de administracion clasica, es decir intravenosa, con la forma subcutanea.

Por medio de la presente le invitamos a participar en una entrevista semi-estructurada telefénica que
se desarrollara durante los meses de marzo y junio de 2014. La misma tendra una duracion no mayor
de 30 minutos y sera registrada en audio, para su posterior andlisis. Se le garantiza que los datos y la
informacion que nos proporcione se trataran con la méaxima confidencialidad. Le recordamos ademas,
que la participacion es voluntaria y que puede abandonar este estudio en el momento en que lo
considere oportuno.

Esperamos contar con su colaboracion y quedamos a su disposicion para cualquier comentario adicional.
Para mayor informacion puede contactar con AEAL al teléfono 901 220 110.

Atentamente,

AEAL
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ANEXO 2. HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Hoja de consentimient

La Asociacion Espanola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL) esta desarrollando un
estudio cualitativo del titulo “Necesidades y preferencias de personas afectadas por linfoma en relacién a su
tratamiento”, con el objetivo de conocer las ventajas y limitaciones que se presentan si se compara la forma
de administracion clasica, es decir intravenosa, con la forma subcutanea.

El presente estudio esta basado en una revision bibliogréafica y la realizacion de 13 entrevistas semi-estructuradas
con personas afectadas por linfoma. La entrevista, que no tendra una duracion mayor a 30 minutos se registrara en
audio para su posterior analisis.

Les recordamos que la participacion en este estudio es voluntaria y que podra retirarse en el momento que lo
considere oportuno. Sus datos personales y la informacién 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
como lo prevé la Ley organica 15/1999, del 13 de Diciembre, de proteccion de datos personales.

El consentimiento es registrado en audio y se le solicitd al participante su aprobacion a través del nombre
completo y numero de DNI.
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ANEXO 3. GUION DE LA ENTREVISTA

El entrevistador se presenta, da la bienvenida y agradece la disponibilidad al participante, ademéas de
explicar los objetivos del estudio y una breve descripcion del disefio metodolégico.

Se solicita el permiso para grabar en audio la entrevista y se asegura al participante acerca de la

confidencialidad con la que se trataran los datos. Se recuerda a los entrevistados la libertad de abandonar
el estudio y se les pide que otorguen el consentimiento dejando registrado su nombre y nimero de DNI.

» ;COmo se encuentra en este momento?
* ;Qué tratamiento estéa realizando?

* Siya lo ha finalizado, hace cuanto tiempo y qué
1 SITUACION ACTUAL tratamiento era

* Descripcion de los tratamientos ¢Cémo se lo han explicado?

* Satisfaccion percibida acerca del seguimiento por
parte de su equipo asistencial

» Lugar donde recibe el tratamiento
* Distancia / traslados
* Va acompafado o va solo
* Qué implica a nivel logistico
2 CENTRO ASISTENCIAL
* Impacto sobre la vida laboral y la vida familiar
 ;Cuanto tiempo pasa en el hospital de dia?

 ;Cuanto tiempo espera en general?

* ;Qué hace mientras le suministran el tratamiento?



/ANEXOS

* ;Coémo cambiaria su vida si no tuviera que estar tanto
tiempo en el hospital?
TRATAMIENTO:
3 BARRERAS Y ¢ ;Como emplearia ese tiempo?
PREFERENCIAS
¢ Venir mas frecuentemente al hospital o estar mas
tiempo en él, reafirma la sensacion de enfermedad?

¢ ;Qué implicaria disponer de una formulacion subcutanea
que requiere un tiempo menor de administracion?

¢ ;Qué ventajas e inconvenientes puede tener una

MODO DE administracion intravenosa?
4 ADMINISTRACION DEL
TRATAMIENTO * Una administracion més breve cémo podria impactar

en tu calidad de vida (a nivel social, familiar y laboral?

¢ ;Qué recomendaciones generales podria proponer en
este sentido?
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