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El proceso asistencial de cancer: necesidades y expectativas
de los usuarios
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Resumen

La identificacion del cancer como uno de los problemas sanitarios mas relevantes, su creciente inci-
dencia y caracter como enfermedad crénica apuntan hacia la necesidad de una evaluacion de su proce-
so asistencial y el desarrollo de estrategias de mejora bajo la inclusion de la perspectiva de los usua-
rios.

El andlisis de la calidad percibida por pacientes oncol6gicos en diferentes fases del proceso asisten-
cial a través de una metodologia cualitativa (entrevistas semiestructuradas) permite identificar fortale-
zas y debilidades y ayudar al disefio de estrategias de mejora del proceso asistencial de cancer.

Como momento de mayor dificultad dentro del proceso asistencial oncol6gico se nombra la fase de
deteccion y diagndstico. La falta de atencién psicolégica, condiciones tangibles adecuadas y continui-
dad asistencial posthospitalaria constituyen otros puntos de mejora.
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Summary

Cancer is currently one of the most relevant health problems because its high frequency, [rising
incidence and chronic nature. It is necessary to evaluate how care is applied to cancer patients ipn order
to develop strategies aimed at incorporating the patients' prospects to the care provision measures.

The use of semi-structured interviews as a qualitative method facilitates the analysis about how
oncological patients perceive the administered care, and permits to recognize the strong and weak
points of it.

The screening and diagnostic stages were identified as the most difficult moments of the
oncological care process. Other aspects to be improved were found in relation to the absence of
psychological support, appropriate everyday material conditions, and adequate continuity of [post-
hospital care.

Key words: Cancer. Caring process. Prospects. Needs. Patients. Recipients.

Introduccion partnershig”2. Respecto al proceso asistencial del
cancer se confirma la apreciacion de la relevancia de
El cancer se identifica como uno de los proble- un conocimiento de la perspectiva del usyefid'y
mas sanitarios mas relevantes por su elevada morbiel desarrollo de modelos de cuidado centrados en el
lidad**y creciente incidencta*® A pesar de los pacienté 3 a la vez de denunciarse su relativa es-
avances en diagnéstico y tratamiento de la enferme-case *¢en comparacion con la existencia de una bi-
dad, causa de un porcentaje aumentado de casos cidliografia amplia sobre satisfaccion de pacientes en
rados que actualmente se sitia en el 50% de logyeneral.
afectados? el cancer sigue teniendo una connota- Una revision de la bibliografia especializada ac-
cién social negativa y un alto impacto emociérial  tual ofrece ejemplos de estudios basados en una ex-
.8 asociandose a “dolor, descomposicion corporal y ploracion de la perspectiva de los usuarios, realiza-
muerte cercand”’ Su caracter créniépla influencia dos con el objetivo de conocer el grado de satisfac-
de factores psicoldgicos y sociales en el transcursocion con el cuidado recibiéd’, las debilidades, for-
de la enfermeddd 'y la calidad de vida de los pa- talezas y creencias respecto a métodos de preven-
ciented" 12 |a frecuencia de diagndsticos equivo- ciér?t 38 3y deteccion precdz!® 18 20.40.41|gs ex-
cos? y falsos positivos!’, asi como de expectati- pectativas respecto al papel de Atencion Prirffaria
vas erréneas sobre la eficacia de estrategias de pre¥? **y Especializadd 3* 3" 4448 |las necesidades psi-
vencion y tratamientés 8-2lsefialan la importancia cosociales de los pacienteg* 36 474% asi como de
de un desarrollo de estrategias de mejora de la calisus cuidadores informafés®-5:
dad de atencion en las diferentes fases del proceso Partiendo de la observaciéon de la relevancia de
asistencial de cancer. una inclusion de la perspectiva de los usuarios en el
En los modelos de mejora de la calidad asistencialdesarrollo de programas de mejora de la calidad en
desarrollados en las uUltimas décadas se observa unal proceso asistencial de cancer, el presente estudio
creciente reflexion tedrica sobre la importancia de propone analizar las experiencias de pacientes de
una inclusion de la perspectiva del paciente bajo cancer con la asistencia sanitaria recibida en Aten-
conceptos com@atient-centered café®®y patient cion Primaria y Especializada en diferentes etapas
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del proceso asistencial, asi como conocer sus expecpersona (perfil investigador, ajena a los centros sa-

tativas y propuestas de mejora. nitarios).

Metodologia Guién de entrevista:

Disefo cualitativo basado en entrevistas Se confecciond una guia de temas y preguntas pa-

semiestructuradas ra conducir los grupos utilizando un guion de pre-
guntas abiertas sobre su evaluacion de la calidad de

Participantes: la asistencia sanitaria en las diferentes fases del pro-

ceso asistencial de cancer y sus expectativas de

Se definieron, con ayuda de la bibliografia y de cambio y propuestas de mejora. Las sesiones se gra-
expertos clinicos, los perfiles mas caracteristicos debaron y se transcribieron literalmente.
“pacientes tipo” en diferentes tipos de canceres. A
partir de dichos perfiles, se seleccion6 a los pacien-Andlisis:
tes a través de un muestreo teérico. En la muestra
estaban representados diferentes perfiles de edad, Para el andlisis de las expectativas de los pacien-
sexo, tiempo de vivencia con la enfermedad, estadotes se han utilizado 3 ejes: Tipo de expectativas (de
clinico y utilizacién de servicios. Ademas, se busco proceso o de resultado); Expectativas sobre la cali-
la heterogeneidad en cuanto a otras variables comodad de la relacion médico-paciente, segun el mode-
lugar de residencia, nivel de estudios y ocupacion.lo SERVQUAL. La sobreposicion de estos dos fil-
En todos los casos, los participantes recibian atentros conceptuales se completa por una tercera re-
cion en el Sistema Sanitario Publico y habian reco- fraccién, la diferenciacion por tipo de cancer y esta-
rrido los distintos niveles asistenciales (Atencién dio, que sirve para la comparacion de diferencias y
Primaria, consultas de Atencion Especializada y estructuras compartidas en una mirada transversal
Hospital. Algunos ademas, tenian experiencia sobredel fenémeno.
los dispositivos de Urgencias y Emergencias). Se Se ha realizado un andlisis de contenido, sintacti-
plante6 a las personas participantes a partir de urnco y semantico, apoyado por el software NUDIST
listado de candidatos, que se ajustaban a los perfiled/ivo version 4.0, que se desarrolla en cuatro fases:
deseados, si querian entrar en el estudio. A partir de  FASE 0. CODIFICACION: Lectura completa de
dicho contacto las personas entrevistadoras se pufa transcripcién de cada entrevista; Identificacion de
sieron en contacto con las personas objeto de estulos fragmentos de texto que hacen referencia al tipo
dio. Se les explicé el objetivo de la entrevista y se de expectativa y a las dimensiones del modelo

les garantiz6 la confidencialidad. SERVQUAL que se van a analizar; Triangulacion
entre los miembros del equipo investigador. FASE
Técnica: entrevista semiestructurada: 1. ANALISIS SINTACTICO: en funcion de cada

uno de los perfiles a estudiar, el tipo de expectativas

Se realizaron 27 entrevistas semiestructuradasy las dimensiones extraidas del modelo SERV-
con pacientes oncolégicos que habian sido atendi-QUAL sobre la calidad percibida. FASE 2. ANALI-
dos tanto en Centros de Salud, consultas externasSIS SEMANTICO. FASE 3. Integracion de los re-
como Hospitales de una comunidad autbnoma. sultados obtenidos en las fases 1 y 2. Elaboracion

La entrevista semiestructuraélz constituye una  de resultados definitivos.
metodologia cualitativa de amplia aplicacién en in-  El andlisis cruzado de las experiencias de los pa-
vestigacion en salud por posibilitar el conocimiento cientes oncoldgicos permite de esa formangight
profundo de las experiencias, opiniones, sentimien-en sus experiencias, opiniones y necesidades res-
tos y comportamientos de los agentes sociales opecto al proceso asistencial vivido, entendido como

contextos institucionalés permitiendo “profundi- paso previo al desarrollo de estrategias que permi-
zar en las motivaciones personalizadas de un indivi-tan una mayor orientacién de la atencion hacia el
duo frente a cualquier problema social” (p. 271) usuario en el sentido de un cuidado centrado en el

Las entrevistas fueron realizadas por la misma pacienté-2.
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Resultados En la fase de hospitalizacion, intervencion y tra-
tamiento se valoran positivamente la calidad del tra-

Fortalezas y debilidades del proceso asistencial to humana(“La comprensién. Todos se vuelcan in-

oncoldgico formando y ayudando))el alto grado de implica-

cién y competencia técnica de los profesionales
Entre los pacientes entrevistados se encuentran(*La eficiencia del cirujano y el trato del perso-
casos de diferentes tipos de cancer, entre ellos leunal”), asi como una reduccién reciente del tiempo
cemia, cancer de mama, coldn, Utero, ovarios, cér-de espera facilitada por un aumento de personal es-
vix, prostata y pulmon. Los entrevistados relatan su pecializada“Antes habia una sola oncéloga y aho-
experiencia de operaciones y tratamientos oncoldgi-ra hay mas con lo que se han agilizado las citas”)
cos, enfermedades asociadas o paralelas, asi como Critica reciben la frecuencia de fallos médicos
al vivencia de sensaciones de malestar identificadag“Estuve un mes y medio en coma, y yo creo que es
como efectos secundarios de la quimioterapia. porque se pasaron con los sueros de la quimiotera-
Los procesos asistenciales descritos muestran ungia”), la falta de reconocimiento del dolor oncolégi-
amplia variedad de recorridos. Un primer contacto co (“El doctor me tomé por loco porque decia que
con el sistema sanitario se produce habitualmentela operacion habia ido muy bien, y que era imposi-
en Atencion Primaria, encontrandose también acce-ble que me quedaran dolores. Que era cosa de mi
sos directos a Atencion Especializada via Urgen- cabeza”) la ausencia de atencién psicolégica, la es-
cias, asi como una alternancia de uso de servicioxasez de respeto en el trato personal, asi como las
publicos y privados. condiciones tangibles y materiales en el Hospital,
La fase de deteccion y diagndstico se identifica co- entre las que se nombran la baja calidad de la comi-
mo el momento de mayor dificultad dentro del proce- da (“La comida: Es muy mala. Repiten mucho, no
so asistencial a la enfermedad oncolégica. Los entre-hay variedad”) la falta de regulacion adecuada de la
vistados describen una fase prolongada de diagnostitemperatura ambiental, el grado insuficiente de lim-
cos equivocos, derivaciones y tiempos de egflsva pieza y el estado deteriorado de las instalaciones.
pasé muy mal cuando se equivocaron conmigo dos La fase de seguimiento se considera especialmen-
veces. Los médicos eran muy jovenes”, “Se equivoca-te importante por el caracter del cancer como enfer-
ron de diagnéstico”, “Estuve un mes y medio y no sa- medad crénica que requiere una supervision y trata-
bian lo que era”) La experiencia de una falta de reco- mientos continuado8Esta enfermedad necesita un
nocimiento de la seriedad de la dolentMe man- mantenimiento”) Como dificultades para garantizar
daban para casa diciéndome que por un dolor de la continuidad asistencial se nombran una organiza-
muelas no era para venir,¥alta de tacto en la aten- cién temporal inadecuada de la atencion, caracteri-
cion, trabas burocraticas y huecos asistenciales seada por tiempos de espera prolongados en la cita-
mencionan como causas de un abandono temporal detion, realizacion de pruebas y comunicacion de re-
sistema publico en busca de una atencion mas rapidaultadog“Tener que esperar por las radiografias y
y eficaz en la atencion privada, seguida frecuentemendas pruebas en general”, “Se hacen muy largas las
te con una vuelta al sistema publico para la fase de in-esperas”) la lejania de centros especializados que
tervencion. Asimismo los pacientes entrevistados des-obligan a desplazamientos y gastos adicionales para
criben una utilizacion frecuente del servicio de Urgen- acudir a tratamientos periédic¢Sener que des-
cia como “atajo” para acelerar el proceso diagnosticoplazarme me ha supuesto mucho trastorna)
como consecuencia de la experiencia de tiempos dduncionamiento deficiente del servicio de ambulan-
espera en el proceso de citacion, realizacion de pruecias(“El desplazamiento estd muy mal"asi como
bas, comunicacion de resultados y derivacion. la escasez de prestaciones sociales y econdémicas
Una vez detectado el problema correctamente, separa subsanar los costes adicionales para el paciente
observa un cambio en la calidad de atencion, tantoy los cuidadores informales.
en Atencion Primaria y Especializada, en el sentido En cambio se valora positivamente el alto grado de
en un reconocimiento adecuado de la seriedad de laalidad de atencion personalizada y trato humano, es-
dolencia, una mejor atencion técnica y rapidez de pecialmente en Atencion Primaria, la gestién flexible
respuesta. de la citacion que permite una consideraciéon de nece-
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sidades personalé$No tengo coche, y para acoplar-  para posibilitar un consentimiento informado, el au-
me a los horarios de los autobuses me daban citamento de atencion psicolégi¢éPsicologo. Debe-
cuando pedia”)asi como el buen estado de las insta- ria ir en el tratamiento para ayudar con los miedos
laciones de los Centros de Salud. Los usuarios entrede esta enfermedad3) la evitacion de fallos médi-
vistados muestran un grado bajo de experiencia con etos. Respecto a las condiciones tangibles y materia-
servicio de Atencién Domiciliaria, valorandose —en les de la estancia hospitalaria se pide una mejora de
caso de su uso- positivamente la atencion recibida, lda calidad de la comida, un aumento de limpieza,

rapidez de respuesta y calidad del trato humano. una mejor regulacion del sistema de calefaccion, asi
como una modernizacion de las instalaciones.
Propuestas de mejora Para la etapa de seguimiento se resalta la impor-

tancia de una mayor accesibilidad a la atencion es-
En la segunda parte de la entrevista se pidi6 a lospecializada a través de una mayor cobertura de cen-
pacientes verbalizar sus necesidades y propuestas deos y mejora de los servicios de transpoftasre-
mejora en las diferentes fases del proceso asistencial. glaria el tema de las ambulancias”Asimismo se
Respecto al primer momento de deteccion y diag- pide una mayor disponibilidad de prestaciones so-
nostico se puede sefialar la expectativa de una maeiales, medicacion y protesis gratuitas para sopesar
yor formacion y sensibilizacién de los profesionales las repercusiones del proceso de la enfermedad (in-
de Atencién Primaria sobre la tematica, un aumentocapacidad laboral, costes adicionales causados por
de los recursos humanos para ampliar los horariosdesplazamientos y medicamentos) en la economia
de atencion y reducir los tiempos de espera en la re-del paciente. La continuidad de cuidados a través de
alizacion de pruebas y comunicacion de resultados,un mismo profesional se estima como un elemento
impedir los huecos asistenciales y abandonos tem4importante de calidad asistencial en la fase de se-
porales del sistema publico. Asimismo se demandaguimiento de la enfermedad oncolégi¢®ue
una mayor coordinacion entre los niveles asistencia-siempre sea el mismo médico. Cuando voy y no esta
les para reducir los trdmites burocraticos y permitir mi médico, no saben que hacer y se pierden”)
una derivacién mas fluida y una mayor continuidad Preguntados por necesidades especificas de los
de cuidados. familiares y cuidadores informales de los pacientes
Los entrevistados resaltan que la tarea de Atencidnoncolégicos entrevistados, se nombraron la facilita-
Primaria no deberia empezar con el diagndstico, desion de un espacio fisico propio dentro del hospital
tacando la importancia de la prevencién y deteccionpara aliviar la labor de acompafiamiento durante la
precoz. La realizacion de programas de educacion saestancia hospitalaria, una mayor facilitacion de in-
nitaria, la sensibilizacion de la poblacion y la realiza- formacion sobre la enfermedad, seguimiento psico-
cién de pruebas diagndsticas se estiman como tareadgico y social(“Asistentes sociales para ayudar-
prioritarias de Atencion Primar{@nsistir en la pre- les, dependiendo de las familias y situaciones en
vencion. Es importantisima la prevencién”). concreto”), asi como la disponibilidad de ayudas
En la fase de hospitalizacién se identifica como econdémicas y no econémicas como pueden ser la
demanda principal el aumento de recursos humanosoncesion de bajas laborales para permitir la reali-
para ampliar el cupo de plazas y mejorar la organi- zacién del cuidado informdl'Pienso en ayudas
zacion temporal de la atencién en el sentido de unecondémicas o de otro tipo. Mi mujer tuvo que dejar
aumento de tiempo en consultRondria mas doc- de trabajar para cuidarme”, “Que existan bajas
tores para que todos los pacientes estuvieran aten-por esta enfermedad, y asi podernos cuidar”).
didos y asi estar mas tiempo con el doctpld) re-
duccion de las listas de espéfide salié un mioma
y estuve en lista seis meseg’una mayor rapidez  Discusion de resultados
en la comunicacion de resultadéslucha mas ra-
pidez. En esta enfermedad hay que ir rapidos”) Proceso de deteccion y diagnostico
Como elementos importantes de un cuidado centra-
do en el paciente se mencionan la calidad del trato Los pacientes oncoldgicos entrevistados identifi-
humano, la mejora de la transmision de informacion can como mayor problema dentro de su propio pro-
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ceso asistencial la deteccion adecuada de la enfernecesidad de un andlisis de las circunstancias socio-
medad en Atencion Primaria, describiendo con fre- econémicas y culturales de los usuarios para detec-
cuencia experiencias de diagnésticos equivocados yar las razones para una falta de eficacia de los pro-
recorridos prolongados a través de varios serviciosgramas actuales de prevencion, y para enfocar las
antes de producirse una identificacion correcta de laestrategias preventivas hacia una mayor captacion
enfermedad. Estos resultados alertan especialmentespecialmente de poblacién mayor, de reducido ac-
por la importancia atribuida en la bibliografia espe- ceso a la educaciéon formal y recursos socioecono-
cializada a Atencioén Primaria como puerta de entra- micos escasé% La existencia de conceptos errone-
da al sistema sanitatid 4> %5 lugar predilecto para 0s sobre los factores causales de la enfermedad (so-
la realizacion de medidas de prevengién?!: 38 5¢ brevaloraciéon de los factores medioambientales so-
deteccién precdz** 5% asesoramient® ¢y diag- bre los factores individualmente modificabteg)a
noésticé 37 14 16 Los resultados de un estudio cuali- falta de educacion sanitaria y sexual, especialmente
tativo’, segun el cual no el médico de cabecera, sinoen la poblacion proveniente de medios desfavoreci-
la red de amigos y la television constituyen la pri- do$! se nombran como razones para una falta de
mera fuente de informacion sobre la enfermedad, eficacia de las medidas de prevencidn existentes,
denotan la falta de estimacion del servicio de Aten- proponiéndose diferentes estrategias para su reo-
cién Primaria como punto de referencia de facil ac- rientacior 58 63
ceso entre la poblacion.

Los entrevistados del presente estudio describen
experiencias con recorridos prolongados por dife- Fase de hospitalizaciéon
rentes servicios y niveles asistenciales antes de esta-
blecerse un diagnéstico adecuado. Diferentes auto- Al contrario, una vez detectado correctamente el
res“ 55 6%gnalizan la asociacién de factores que cau- problema, en los testimonios de los pacientes entre-
san retrasos diagndsticos, cuyo control se estima devistados se observa un mayor grado de satisfaccion
especial importancia por las relaciones entre detec-con la atencion recibida, especialmente respecto a la
cién precoz y un pronéstico favoralijeobservan-  percepcion de un alto grado de competencia técnica
dose una confluencia entre factores debidos a la ory calidad del trato humano. El punto prioritario de
ganizacién del sistema de salud (grado de accesibicritica, la organizacién del tiempo percibida como
lidad, cobertura con servicios especializados y coor- deficiente, se constata también en otros esttfdibs
dinacioén interservicio$), y caracteristicas sociode- en los que se analizan las causas de los tiempos de
mogréficas y actitudes del paciethté, entre ellos espera prolongados entre diagndsticos e inicio de la
un bajo nivel socioeconémico y educaciéhatl fase de intervencion y las posibles estrategias para
miedo a un diagnostico advetsyg una subestima-  su reduccién. Los participantes del presente estudio
cion de los sintomés Los riesgos inherentes a es- nombran una influencia negativa de la demora en el
trategias de deteccion orientadas hacia la interven-bienestar fisico y psiquico del paciente, una obser-
cion (peligro de sobrediagnoéstios17 20.56. 8t g vacion confirmada también por Natal, Caicoya y
hacia un fomento de un autocuidado no supervisadoBanciell&.
(evaluacion de la autoexploracion como practica de La percepcién de fallos médicos constituye otro
riesgd *9) muestran la complejidad de la eleccién punto de preocupacion de los pacientes entrevista-
de medidas adecuadas en esta fase del proceso asides, pidiéndose un mayor grado de profesionaliza-
tencial. cion y especializacion de los profesionales implica-

Segun la opinién de los usuarios entrevistados, eldos en el proceso asistencial, la creaciéon de unida-
papel de Atencion Primaria en el proceso asistencialdes especializadas y la atencién por equipos multi-
del cancer no comienza con el establecimiento dedisciplinarios, cuya importancia se sefiala en estu-
un diagndstico correcto, atribuyéndose una funcién dios reciented: 34 48.65
importante a la labor de prevencién, a la vez de re- La falta de reconocimiento de la gravedad del do-
saltarse la responsabilidad del propio usuario en unlor oncoldgico constituye segun los pacientes entre-
bajo grado de seguimiento de las medidas preventi-vistados un factor relevante en la reduccion de la
vas existentes. Diferentes estudiés®®indican la calidad asistencial percibida. Diferentes autérés
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indican la importancia de una atencion adecuada al Mientras el grado de atencidén personalizada reci-
dolor, recomendando a los profesionales sanitariosbe una valoracién positiva en esa fase del proceso
no subestimar los sentimientos expresados por losasistencial, la existencia de tiempos de espera pro-
paciente¥. longados respecto a citacion, realizacion de pruebas

Los pacientes oncoldgicos entrevistados resaltany comunicacion de resultados constituye de nuevo
la importancia de un trato sensible y respetuoso enel punto prioritario de critica, considerado como
la relacién médico-paciente, especialmente en la co-uno de los mayores obstaculos para un abordaje
municacion de noticias adversas, de forma similar adecuado de la enfermedad, de especial peso por su
como lo sefialan Richardson, Lee y BircHall influencia en las posibilidades de supervivehgia

La relevancia de la facilitacién de informacién el avance rapido de los sintorhas
tanto sobre el propio prondstico como sobre el reco- La problemética de los tiempos de espera en la
rrido asistencial y funcionamiento hospitalario ex- atencién sanitaria constituye un tema de discusion
presada por los participantes del presente estudio seecurrente en la bibliografia sobre el proceso asis-
analiza también en otros estudigg® 33.34.39.55.62.67  tencial oncoldgicd® o 33 34.47. 64, 85gnaglizandose los
discutiéndose la conveniencia del grado de informa- factores psicoldgicos que agravan la percepcion de
cion suministradd y su formato (informacién ver- la espera como puede ser la falta de conocimiento
bal o por escrito), asi como su importancia para po-de su duracidiy la ausencia de actividad parafela
sibilitar una decisién informaéfa®* Asimismo se encuentra una amplia discusion de po-

La percepcion de la competencia técnica de lossibles estrategias para su reduccion en publicacio-
profesionales constituye segun el relato de los entre-nes recientés’- 34 62
vistados un factor relevante en la evaluacion de la La lejania de los centros de atencién especializa-
calidad asistencial, denunciandose la frecuencia dedos y el funcionamiento deficiente del servicio de
fallos técnicos en la intervencion. En la bibliografia transporte constituye segun el testimonio de los en-
reciente se encuentra una amplia discusién sobre ldrevistados otro factor de dificultad en el seguimien-

calidad de los cuidad#s®® 8 el grado de variabili-  to continuado del proceso asistencial, resaltdndose
dad en la atencidr? % la conveniencia de diferen- desniveles respecto a la cobertura con centros espe-
tes opciones de tratamientb$®72y sus efectos, cializados. Diferentes autofés* "“han analizado

asi como la influencia de los efectos secundarios enlas desigualdades en el acceso a los centros de aten-
la calidad de vida del paciefte® ¢ criticandose la  cién especializados en areas rurales y urbanas en el
escasez de una inclusion de la perspectiva del paproceso asistencial del cancer, constatando un ma-
ciente en una evaluacion de los estandares del cuiyor retraso en el proceso de atencién a causa de una
dadd? 3 y pidiéndose una mayor orientacion hacia cobertura insuficiente con centros especializados y
el paciente en el sentido de modelos centrados en elina falta de facilitacién de transpdfteevaluado
pacienté® 5 como un posible factor para un peor pronéstico

En una evaluacion de la fase de hospitalizacion, La mayor probabilidad de un menor nivel econémi-
los pacientes oncolégicos entrevistados resaltan laco y sociocultural en la poblacién rural se nombra
importancia de las condiciones tangibles y materia- como agravante de una desigualdad en el a€ceso
les, criticando la baja calidad de la comida, la falta La importancia de la realizacion del seguimiento
de regulacion de la temperatura, y el grado insufi- por un mismo profesional como garantia de una
ciente de limpieza, coincidiendo en este ultimo pun- continuidad de cuidados verbalizada por los entre-
to de critica con los resultados de otro estudio cuali- vistados coincide con los resultados de otros estu-

tativc®. dios® 3+ 45.76. 7%en los que se refleja un alto grado de
insatisfaccion con las visitas de seguimiéhtona
Fase de seguimiento falta de cumplimiento de las citfay la frecuencia

de una pérdida de la continuidad asistencial en el
Segun los entrevistados, la fase del seguimientoproceso de derivacion entre diferentes niveles asis-
adquiere especial relevancia a causa de las caractdenciale$ 34
risticas del cancer como enfermedad crénipee Otra demanda importante constituye la peticion
requiere una atencion sanitaria continuada. de atencion psicoldgica cuya relevancia se sefiala
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también en publicaciones anteridrés! 47. 7 nom- estado terminal, por lo que apenas se encuentran ex-
brandose como razones para su implantacion la conperiencias con Atencion Domiciliaria o Cuidados
notacion social de la enfermedad caracterizada porPaliativos como otra parte constitutiva del proceso
un alto grado de estigmatizaciéon socialestré$ e asistencial oncol6giét 36 48-51. 73.7 4, 76, I9Asimismo
interferencias tanto fisicas, psiquicas como socialeslos pocos testimonios con usuarios de Pediatria On-
en los habitos vitalés Se observa una falta de asis- coldgic&® 8'no permiten el analisis de sus necesida-
tencia a problemas emocionales, econdémicos y se-des especificas. Otro tema no desarrollado en la pre-
xuales de la enfermedddy una necesidad de apo- sente investigacion constituye el andlisis de la pre-
yo psicolégico especialmente en la fase de adaptaferencia de diferentes tipos de tratamiento, de rele-
cion después del tratamiefitpara aprender a “vi-  vancia como factor para una orientaciéon actual del
vir con el cancer*, considerandose la asistencia cuidado hacia una mayor participacion del paciente
psicolégica® y los grupos de autoayudain apoyo en los procesos de decisibpt 7
importante.

Los entrevistados nombran como necesidades
prioritarias de sus familiares la disposicion de un Conclusiones
espacio en el hospital, atencién psicoldgica y la
concesion de ayudas econdmicas y no econdmicas, Dentro de una amplia gama de vivencias indivi-
demandas ya descritas en otros estudios sobre cuiduales en el proceso asistencial del cancer se obser-
dadores informales de pacientes oncologfces*® van patrones y trayectorias repetidas. La fase de de-
51, 65,79, 80 teccion y diagnéstico se identifica como el punto de

Segun los pacientes oncoldgicos entrevistados, lamayor dificultad dentro del proceso asistencial, cau-
actividad investigadora continuada constituye un sa de recorridos prolongados por diferentes servi-
factor importante para la mejora del tratamiento del cios y abandonos frecuentes del servicio de atencién
cancer, coincidiendo en esa apreciacion con otrospublico. Una vez detectada la enfermedad, se cons-
autore$* ®que resaltan la importancia de una inclu- tata una mejora en la calidad asistencial técnica y

sion de la perspectiva del usuétiés. humana, indicAndose como mayor punto de critica
en las fases de intervencion y seguimiento los tiem-
Limites del estudio pos de espera prolongados. La calidad de las condi-

ciones tangibles y materiales constituyen un factor

La eleccion de una metodologia cualitativa se importante en la evaluacion de la calidad asistencial
mostré adecuada para permitir el conocimiento de percibida durante la hospitalizacion, mientras el
las fortalezas y debilidades del proceso asistencialgrado de cercania de los centros especializados del
oncolégico desde la perspectiva de los mismos pa-propio domicilio, el funcionamiento de los servicios
cientes. Algunas de las necesidades identificadas sele transporte y la continuidad asistencial por un
pueden considerar como especificas del ambito geoimismo profesional se hombran como los criterios
grafico, como puede ser la menciéon frecuente demas relevantes para la fase de seguimiento, conside-
una dificultad de acceso a centros especializados emada de especial importancia por el caracter cronico
la fase de seguimiento y de la importancia del fun- de la enfermedad y el avance progresivo de los sin-
cionamiento del servicio de ambulancia, a la vez detomas. La prevencion se identifica como otro pilar
confirmarse su caracter como demanda extrapolari-importante en un recorrido asistencial completo,
zable a otros ambitos en estudios reciéritég > '+ evaluada como tarea prioritaria de Atencion Prima-
s que confirmaron la existencia de desigualdades enria. La metodologia cualitativa se mostré como un
la calidad, el acceso y la cobertura sanitaria en dife-instrumento adecuado para un analisis del proceso
rentes partes del Estado Espafiol, asi como en lasistencial de cancer bajo una inclusion de la pers-
comparacion entre areas urbanas y rurales. pectiva de los usuarios.

Como limitaciones del presente estudio se puede
nombrar la seleccion de la muestra centrada en pa-
cientes en una cierta etapa del proceso asistencial
(en fase de seguimiento), excluyendo a enfermos en
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