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/ RESUMEN

Con este estudio se busca conocer la percepcion, creencias y opiniones de la pob|acién a nivel nacional con
respecto a los distintos aspectos que afafien al céncer. Se ha llevado a cabo una encuesta para que, tras
el andlisis de los datos obtenidos, éstos puedon ser Utiles a la hora de establecer programas de prevencion,
intervencion, formacion y concienciacion.

La investigacién cuenta con un disefio exploratorio descriptivo, formado por una poblacién de 3001
parficipantes divididos en cuatro grupos: personas sin experiencia con la enfermedad, pacientes, familiares/
cuidadores v pro{esiono|es sanitarios. Se utilizé una encuesta en formato online donde se recogia informacion
sobre diferentes temas relacionados con el céncer ogrupodos en los siguientes b|oques como: epidemiobgfo,
percepcion de la curacién del cdncer, factores de riesgo y proteccién del cdncer, estudios genéticos,
secuenciacion gendmica, preocupaciones en cdncer, ofras terapias, coste e innovacion, Trobojo y cdncer,
efectos secundarios, equipos de soporte, ensayos clinicos, cuidados pohoﬁvos, acceso al tratamiento, procesos
cognifivos superiores, relaciones sociales v sexuales y asociaciones.

Todos los datos se recogieron via online y, posteriormente, se procedié a analizar los resultados y elaborar
conclusiones v recomendaciones para establecer las siguientes lineas de actuacion.

Palabras claves: cancer, preocupaciones, percepcion de la cura del cdncer, factores de riesgo y proteccion
del céncer, estudio genético, secuenciacién gendmica, cuidados paliativos, acceso a tratamientos oncoldgico,
procesos cognifivos superiores, relaciones sociales % sexuales, Trobojo y cdncer.
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1/ EPIDEMIOLOGIA

El céncer sigue siendo una de las enfermedades con mayor numero de morbimortalidad, aumentando desde
los 14 millones de casos en el mundo estimados en el afio 2012, a los 18,1 millones en 2018. Las estimaciones
poblacionales indican que el nimero de casos nuevos aumentard en las dos préximas décadas, alcanzando
los 29,5 millones en 2040. Esto podria traducirse en que uno de cada dos hombres y una de cada tres
mujeres serdn diagnosticados con céncer (Sociedad Espariola de Oncologia Médica, SEOM, 2019).

Los tumores colorrectales, de prostata, pu|mén, mama y vejiga, se estima que serdn los mdss diagnosﬁcodos
durante el afio 2019. Los tipos de cdincer que mds se manifestardn en hombres serdn de préstata, seguido
de colon v después de pu|mén; y los tumores que con mds frecuencia se diognosﬂcordn en mujeres serdin los
de mama, sequido de colon y luego pulmdn (Sociedad Espariola de Oncologia Médica, SEOM, 2019).

TIPOTUMORAL N
Cavidad oral y faringe 8.486
Esofago 2353
Estomago 7.865
Colon y recto 44.937
Higado 6499
Vesicula biliar 2873
Pancreas 8.169
Laringe 3.305
Pulmén 29.503
Melanoma de piel 6205
Mama 32.536
Cérvix uterino 1.987
Cuerpo utering 6,682
Chario 3.548
Prdstata 34.394
Testiculo 1.302
Rifian (sin pelvis) 7331
Vejiga urinaria 23819
Encéfalo y sisterna nervioso 4401
Tiroides 5178
Linforna de Hodgkin 1486
Linfomas no Hodgkin 9.082
Mielorna 31N
Leucemias 6405
Otros 15717
Todos excepto piel no melanoma 277234

Fuente: Red Espariola de Registros de Cancer (REDECAN)

Estimaciones de diogno’sﬁcos de tumores para
ambos sexos, 2019.



La Organizacién Mundial de la Salud asegura gue el cancer es la segundo causa de muerte a nivel g|obo|,
y estima que esta cifra aumentard casi un 60% para el afio 2035. Los cdnceres de pulmdn, higado, gdstrico,
colorrectal y mama, respectivamente, son los principo|es causantes de los fallecimientos por cdncer (SEOM,
2019). En Esparia, segun el Instituto Nacional de Estadistica (2016), las muertes por tumores suponen el
27.5% de todos los fallecimientos, siendo la primera causa de muerte en hombres, y la segundo en mujeres,
después de las enfermedades cardiovasculares.

Siguiendo esta linea, los grupos de edad mds vulnerables a la mortalidad por céncer son de 1a 14 afios y de
40 a 79 afios. Segun el Instituto Nacional de Estadistica (2019), la tasa de mortalidad en 2012 se redujo
un 1% de media en hombres y mujeres, desde 2003; aun habiendo aumentado la incidencia.

En Europa, Espafia es uno de los paises con mds incidencia en cdncer y mayor mortalidad y, sin emborgo,
es uno de los paises con mayor esperanza de vida del mundo. La supervivencia en Espafia de los pacientes
con céncer es del 53%, a los 5 afios. De esta manera Y, ojusfcmdo los datos a la eo|oo|, incidencia %
mortalidad, las diferencias con el resto de Europa, no son significativas (SEOM, 2019).



0 / PERCEPCION DE LA
CURACION DEL CANCER

El cdncer es una enfermedad crénica que culturalmente ha sido asociada a o|o|ory muerte (Pérez Cérdenas,
C. 2005). En general, la poblacién tiene una visién muy pesimista sobre la posibilidad de encontrar una
solucion a la enfermedad del cdncer.

Diversas investigaciones corroboran la idea de que, por lo genero|, tener cdncer se percibe como una
sentencia de muerte”. Es cierto que el céncer tiene un alto indice de mortalidad, pero hoy que dejer aunlado
el concepto de enfermedad incurable. Cada vez mds los tratamientos del cdncer son mds efectivos y sobre
todo, se ha mejorodo de manera signiﬁcaﬁvo el diognésﬂco en fases fempranas de esta enfermedad, lo que
conlleva un mayor nimero de curaciones (Aba Esteve, A., 2015).

3 / FACTORES DE RIESGO Y
PROTECCION DE CANCER

En general, no es posible saber con exactitud por qué una persona padece cdncer, debido a que muchos
pacientes no presentan ningun factor de riesgo y son diognosﬁcodos de un cdncer. Sin emborgo, se han
realizado diversas investigaciones epidemiobgicos |ongi‘ruo|ino|es, donde se comparan a personas que tienen
cdincer con personas libres de enfermedad para determinar esos factores de riesgo (Instituto Nacional del
Cdncer, 2015). Cabe acotar que algunos factores son propios de la persona como son la edad, obesidad
y ofros son factores externos, como la exposicion solar. Los princip0|es factores de riesgo son los siguientes:

Alcohol: Beber alcohol puede aumentar el riesgo de cdncer de boca, de garganta, eséfago, laringe, higado
y seno. Beber aumenta el riesgo de cdncer de manera proporcional. El riesgo de cdncer es mucho mds alto
para quienes beben alcohol y también fuman tabaco. Segun ARC Working Group on the Evaluation of
Carcinogenic Risks to Humans (2013) los médicos aconsejan a quienes beben que lo hogon con moderacién.
Como Unico téxico no se puede asociar de forma alarmante con el riesgo de padecer cdncer, pero si es
sinérgico con ofras sustancias, es decir, unido a otras sustancias, si que se puede asociar. (Instituto Naciona

del Cdncer, 2019).

Dieta: Se han realizados muchos estudios para relacionar alimentacién y cdncer, pero sin emborgo no son
conc|uyen+es. Se recomienda evitar el alto contenido en grasa, llevar a cabo una dieta equi|ibroo|o, en la
que repartamos todos los nutrientes, ya que todos los alimentos son necesarios.

Se hace necesaria la educacién y formacion a través de medidas directas para |ogror concienciar a la
sociedad como Oyudgs econdmicas, programas de prevencion o actividades educativas acerca de una dieta
sana vy ejercicio fisico, ya que a parte de la dietq, las actividades que se realicen son fundamentales. (Instituto

Nacional del Cancer, 2015).

Edad: Es el factor de riesgo mds importante, tanto en gener01|, como para muchos fipos individuales
de céncer (Instituto nacional del Céncer, 2015).



Infecciones: Ciertas infecciones, virus, bacterias y pardsitos, pueden aumentar el riesgo de podecer|o o
incluso causarlo. A|gunos virus pueden interrumpir las sefiales que controlan normalmente el crecimiento v la
pro|hcerocién de las células. También, 0|gunos infecciones debilitan el sistema inmunitario, lo que hace que
el cuerpo tenga menos copqcidod para combatir ofras infecciones que causan el cancer. También pueden
causar inflamacién crénica que puede conducir al céncer (American Cancer Society, 2019).

Hormonas: A|gunos hormonas se sabe que son carcinégenas. Aungue tienen funciones ﬁsio\c’)gicos esenciales
en las personas, ellas han sido fambién asociadas con un Mayor riesgo de ciertos cénceres. Por ejemp|o, al
fomar una ferapia hormonal combinada para la menopausia (es‘rrégeno mds proges‘rino), puede aumentar
el riesgo de podecer cdncer de seno o mama (American Cancer Society, 2019).

Inflamacién crénica: La inflamacién crénica podria ser causada por infecciones que no desaparecen, por
reaicciones inmunitarias anormales a los Tejidos normales o por estados como la obesidad. Con el fiempo, la
inflamacién crénica puede causar dafiar al ADN y llevar al cancer. Por ejemp|o, la genfe con enfermedades
inflamatorias crénicas del intestino, como la colitis ulcerosa y la enfermedad de Crohn, fiene un riesgo mayor
de céncer de colon (Instituto Nacional del Cdncer, 2019).

Exposicién al Sol: El Sol, las lémparas solares vy las cémaras de bronceado, todos ellos emiten
radiacion  ultravioleta (UV). La exposicién a la radiaciéon UV causa envejecimiento prematuro de la piel
y dafios que pueden terminar en cdncer de pie| (Instituto Nacional del Céncer, 2019).

Radiacién: La radiacién de ciertas |ongifuo|es de onda, llamada radiacién ionizante, tiene suficiente energia
para dafiar el ADN y causar céncer. La radiacién ionizante incluye radiacién ultravioleta (UV), radén, rayos
X'y otras formas de radiacién de alta energia. Las formas de radiacién de energia mds baja, no ionizante,
como la luz visible v la energia de los teléfonos mdviles y de campos magnéticos, no dafian el ADN y No se
ha encontrado que causen cdncer (American Cancer Society, 2019).

|nmunosupresién: La inmunosupresidn del organismo debido a ciertos farmacos, supone una disminucién
de la capacidad de deteccidn y destruccion de células infecciosas o incluso de células tumorales. Se ha
estudiado, por ejemplo, el aumento de riesgo en personas con infeccién por VIH, de padecer linfoma no
Hodgkin (LNH) y cdnceres de pulmén, rifién y de higado (American Cancer Society, 2019).

Obesidad: La obesidad es un estado del individuo en el que este posee una gran cantidad de grasa en su
cuerpo. Se relaciona con un mayor indice de mortalidad, no solo por las enfermedades cardiovasculares o
diabetes, sino también con cancer. El Tejido odiposo produce un exceso de estrogenos, y esto se relaciona con
cdnceres de mama, ovario o endometrio (Gregor y Hotamisligil, 2011). Un aumento de los niveles normales
de insulina en sangre, unido al crecimiento del factor -1 de crecimiento, se asocia a cdncer de co|on, de rifion,
préstata y de endometrio (Gallagher y LeRoith, 2015). La obesidad también compromete la supervivencia
en el cdncery la calidad de vida durante todo el proceso (Calle, Rodriguez, Walker-Thurmond y Thun, 2003).

Tabaco: Es la causa evitable de muerte prematura mds importante. No solo se relaciona con el cdncer de

pulmadn, sino fambién con cdnceres de cabeza y cuello, cénceres ginecoldgicos, de pdncreas, colon y recto
(Instituto Nacional del Céncer, 2015).

La unica forma de reducir el riesgo de muerte por céncer debido al tabaco es dejar de fumar. Todos los
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produdos con tabaco, desde los cigcn’ri”os |ighf hasta los puros, pueden causar céncer. Un paciente fumador

puede manifestar incluso una recidiva de cdncer, ofros cdnceres o un aumento en los efectos secundarios de

los tratamientos (SEOM, 2019).

En los dltimos afios, se ha producido un aumento en el nimero de mujeres fumadoras Y, de la misma
manera, se incrementa el riesgo de podecer cdncer en esta pob|ocién.



4 / ESTUDIOS GENETICOS

La causa del cdncer son los cambios o dafios en el ADN. Esto puede provocar una falta de control en
el crecimiento celular. Estos cambios pueden ser heredados, si se recogen en las células reprodudoros; ¢
Odquiridos, cuando son el resultado de la exposicion a los diferentes factores de riesgo

(Instituto Nacional del Céncer, 2019).

Los cambios en el ADN que son heredados, suceden entre un 5% o 10% de los casos. Se han estudiado
mutaciones de 50 sindromes hereditarios, y es por esfe hecho por el que se elaboran pruebos genétficas en
una familia con sospecho de mutaciones heredadas (Instituto Nacional del Céncer, 2015).

Una |orgo historia de cdncer familiar, diogno’sﬁcos precoces de cdncer o varios cdnceres asociados a
un mismo individuo en la familia, pueden ser frecuentemente asociados a la presencia de un sindrome
hereditario. Sin emborgo, el hecho de que una mutacion esté presente en uno de los miembros de la familia,
no necesariamente imphco que este podezco cdncer, sino que tiene una predisposicién a ello, es entonces
cuando jugardn un pope| muy importante las conductas del individuo que supongan una exposicion a los
factores de riesgo. De la misma manera, no todos los miembros de la familia presentardn esta mutacion,
debido a la influencia de ambos progenifores en el aporte genético al embrién (dos copias de cada gen) vy,
si este gen se manifiesta con un patrén autosdmico dominante (con la presencia de una copia de ese gen es
suficiente para aumentar el riesgo de cdincer) o recesivo (es necesaria la presencia de dos copios)‘

La dltima opcidn es la presencia de una mutacién recesiva ligada al cromosoma X, que hard que la mujer
sea por#odoro de la misma pero no manifestard el riesgo. Sin emborgo, para el hombre, tener la mutacién
|igoo|o a un Unico cromosoma X, supone un riesgo para la manifestacién de la enfermedad.

El estudio de los genes consiste en una busquedq de mutaciones que se han estudiado como causantes de
diferentes fipos de cdnceres y, por tanto, el estudio comienza en el familiar queya ha desarrollado la enfermedad.

- Mutacién del gen TP53, asociado al sindrome de Li-Fraumeni.
- Mutaciones en los genes BRCATy BRCA2, asociadas al céncer de mama y ovario.

- Mutacién del gen responsob|e de la sintesis de una proteina que inhibe el crecimiento tumoral: PTEN.
Asociado a los cénceres de mama, tiroides v endometrio.

Es importante que estas pruebos sean recomendadas por un pro{esiono| médico, ya que no siempre
es necesario llevarlas a cabo. En una consulta sobre enfermedades hereditarias es importante tener en
cuenta: las imp\icociones médicas de un resultado positivo o negativo, la presencia de una mutacién en
las pruebos (que debe hacerse ante resultados no conc|uyem‘es), cudles pueden ser las imp|icociones o
riesgos psicolégicos de los resultados, o cudl es la probabilidad de transmitir la mutacién a la descendencia

(Sociedad Americana de Oncologia, ASCO, 2018).



5/ SECUENCIACION
GENOMICA

El Instituto Nacional del Céncer (2019) define la secuenciacién gendmica como el método de laboratorio
que se usa para determinar la composicion genética comp|ef0 de un organismo o fipo de célula especfﬁcos.
Este método se puede usar para encontrar cambios en dreas del genoma. Es posib|e que esfos cambios
oyuden a los cientificos a entender cémo se forman ciertas emfermedodes, como el cdncer. Los resultados de
la secuenciacién gendmica también se pueden emp|eor para diognosﬂcor y fratar enfermedades.

6 / PREOCUPACIONES
EN CANCER

El Centro de Educacién para el Paciente v su Familia del Instituto Nacional de Cancerologia (INC) en
Colombia, a través de los resultados de una de sus investigaciones " Preocupaciones de pacientes con
cdncer: la experiencia del centro de educacién del instituto nacional de cancerologia’, sefialan que algunas
preocupaciones expresedqs por pacientes onco|égicos se encontraron relacionadas con el cdncer y ofras no.
Siendo estas preocupaciones de diferente indole, desde las relacionadas con el tratamiento y Sus repercusiones
fisicas, hasta aquellas de tipo econdmico vy social.

Por lo tanto, segun la experiencia del centro de educacién del Instituto Nacional de Concero|ogf0 (2018), las
preocupaciones se pueden agrupar en tres dreas: psico|égico, fisica y social, siendo los efectos secundarios al
tratamiento la preocupacién mds expresada (20.0%), sequida por la progresién de la enfermedad (8.41%),
presencia de dolor (7.3%) v los temores por el tratamiento a recibir (6.6%).

7/ OTRAS TERAPIAS

La |oc1|c1brc1 mito se refiere oque||c1 ‘persona o cosa a la que se eribuyen cualidades que no tiene’, segin la
RAE. Las falsas creencias sobre el cancer pueden ser dafinas para el paciente onco|égico, Los miedos que
provoca la palabra “cdncer” dan sentido a los mitos sobre su tratamiento y curacién.

1/ "El cancer es una sentencia de muerte”.

Las estadisticas muestran el gran avance para la supervivencia de los pacienfes con cdncer. Se ha visto que
Q|gunos tumores como los de prostata y mama, los mds comunes en hombres y mujeres respectivamente, son los
que menos tasa de mortalidad presentan, superondo el 20% en ambos casos. En Estados Unidos se calcula una
supervivencia a los 5 afios del 67% del total de afectados (INC 2019). Por otra parte, la supervivencia de cada
pacienfe con diferente diognésﬁco dependero’ de factores de la propia salud del sujeto, la velocidad a la que se
disemina % o efectividad % toxicidad de los tratamientos, tal y COMo lo resalta el libro de Mitos % Pseudo‘reropios

publicado por GEPAC (2016).



2/ "Los tratamientos del cancer matan maés de lo que curan”.

Es verdad que la quimioterapia y la rodioferopio son fratamientos muy agresivos con el individuo pues tratan
de destruir las células tumorales, impidiendo el crecimiento celular, sin emborgo, se sabe que pueden curar
o\gunos fipos de cdnceres o controlarlos para o|orgor la supervivencia de los pacientes.

3/ "Una actitud positiva o negativa determina el riesgo de cancer o las posibilidades de recuperacisn’.

No existen argumentos cientificos que apoyen esta teoria. Cuando tienes un diagndstico de cdncer es
normal gue surjan emociones como rabia, fristeza, a veces frustracién, sin embqrgo, es posib|e también que
ofros pacientes manifiesten optimismo. El prondstico del céncer depende de factores como: localizacion
Tumoro|, posibi|io|0d de extensidn o metdstasis, velocidad de crecimiento, el estado de salud previo al proceso
onco|c’>gico, edad del paciente y respuesta al tratamiento.

La actitud podrfo relacionarse con la aceptacion de la enfermedad, la adherencia a los tratamientos; pero
una actitud positiva no determina un mejor prondstico (GEPAC, 2016).

4/ "El cancer es hereditario”.

En torno a un 5-10% de los cénceres son hereditarios. Los cdnceres que mds se asocian a la heredabilidad
son: cdncer de pie| e} me|onomo, cdncer de mama, ovario, prostata y colon. El resto de mutaciones en los
genes que causan cancer son debidas al propio envejecimiento celular v a la exposicion del individuo a los

diferentes factores de riesgo (GEPAC, 2016).
5./ "La cirugia para el cdncer, biopsia o extirpacidn del tumor pueden causar cancer”.

Los procedimiem‘os quirdrgicos estdn disefiados para prevenir la diseminacion de la enfermedad y extirpar
los tumores con mdrgenes de tejido sano (GEPAC, 2016).

6/ Pseudoterapias:

Segutin APETP (Asociacién para Proteger al Enfermo de Terapias Pseudocientificas), las pseudoterapias,
también llamadas ferapias alternativas, son prdcticas que se ofrecen a las personas como prdcticas médicas
sin haber demostrado cientificamente su efectividad. Ademds, suponen en el paciente unos riesgos y efectos
negativos sobre su salud, ||egono|o a veces a abandonar los tratamientos médicos convencionales.

Entre otras podemos sefialar las siguientes pseudoferopios:
» Pseudoterapia: Dieta alcalina

Una dieta alcalina supone que el pH de los alimentos afecta al enfermo y puede curar o|gunos pofo|og|’os
como el céncer. Dividen los alimentos en dcidos (ricos en proteinas y ldcteos), neutros (pastas, cereales o
huevos) y bdsicos o alcalinizantes (frutas y verduras) (GEPAC, 2016).

Las dietas alcalinas recomiendan ingerir un 80% de alimentos alcalinizantes y un 20% dcidos, para restablecer
la salud en el cdncer. Sin emborgo, no hoy ninguna evidencia cientffica de que esto sea asi, de hecho no
hoy un pH estdndar para todos los organos, y el hecho de llevar una alimentacién que controle el pH solo
asegura que las funciones de cierfos érganos se realicen con normalidad (GEPAC, 2016).



» Pseudoterapia: Bioneuroemocion

La bioneuroemocién asegura que las enfermedades surgen como resultado de un conflicto psico|égico de la
persona y buscando la emocidn inconsciente se encuentra la cura (GEPAC, 2016).

No existen fundamentos cientificos que hoyan demostrado la veracidad de esta técnica, no tiene valor

terapéutico (GEPAC, 20716).

» Pseudoterapia: Flores de Bach

Esta pseudo#eropio obogq por la recuperacion de la salud gracias a los preporodos de brcmdy, agua
mineral y esencias florales, y se conoce como Flores de Bach, cuyo poder sanador radica en la exposicion

del mismo al sol o tras ser diluidas. Las enfermedades tienen su origen en la debilidad del sistema inmune,
v las flores de Bach, al incidir sobre el campo emocional, restablecen el sistema inmune y con ello la salud

(GEPAC, 2016).

La comunidad cientifica estd de acuerdo en afirmar que no existen evidencias de que esta sustancia puedo

mejorar la salud (GEPAC, 2016).
» Pseudoterapia: Hidroterapia de colon

La hidroferopio de colon o hidratacién colénica afirma |ooo|er tratar enfermedades vy mejorar la salud mediante
|l infroduccion de agua en el recto, intentando hacer una |im|oiezc1 del infestino y eliminar toxinas (GEPAC, 2016).

Esta pseudoferopio utiliza unos fundamentos bio|égicos erréneos del sistema excretor humano, e incluso
puede provocar un mal funcionamiento del corazén (GEPAC, 2016).

» Pseudoterapia: Homeopatia

Esta pseudociendo asegura que si ciertas sustancias provocan en el cuerpo cierfos efectos secundarios, estas
podrdn revertir una enfermedad que presente esos sintomas o efectos (GEPAC, 2016).

A pesar de su gran nimero de seguidores, no se ha demostrado su validez cientificamente, mds allé de los

efectos placebo (GEPAC, 2016).



8/ COSTE E INNOVACION
EN CANCER

Para ASCO (2014), el cdncer supone un gran peso para la economia europea, no solo para los sistemas de
sanidad pUbhco, sino porque también afecta a la producﬁvidod de los pacientes y sus familiares. Esta dimension
econdmica del cdncer, afirman los expertos, todavia estd |ejos de haber sido comprendidq y cuantificada.

Después de recibir el diognés‘rico de cdncer, es importante pensar en los distintos fipos de costes que podrw’on
sumarse durante el periodo de tratamiento y remision, como por ejemp|o, el coste de los medicamentos,
gastos de goso|in0 y esfacionamiento, una persona que cuide de los nifios o del paciente si lo necesita,
obogodos por si hoy o|gtjn prob|emo de fipo laboral o jurfohco, psicé|ogos v ﬁsioTeropeu’rosA En definitiva,
servicios que no suelen estar cubiertos por la seguridod social y por la sanidad pri\/qdo.

Ademds, las personas que atienden a sus familiares diognos’ricodos de céncer sufren Mayor riesgo de deterioro
de su salud fisica v mental que el resto de la pob|ocic’>n, con lo que puede conllevar a una menor producﬁvidqd.

Los familiares de pacientes onco|égicos fienen mds probobihdodes de ser diognosﬁcodos con depresién,
ansiedad o insomnio, asi como pcdecer migrafas, cefaleas o prob|emqs gosfroinfesﬂndes. Por tanto, los
autores del estudio sefialan que los familiares de enfermos de céncer hacen un Mayor uso de los servicios de
asistencia sanitaria. Todo ello supone un coste adicional que no es tenido en cuenta habitualmente a la hora

de calcular el coste del céncer para la sanidad publica (Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO)
2012; GEPAC, 2014).

o / TRABAJOY
CANCER

Cuando los tratamientos finalizan, es posib|e que tanto pacientes como familiares fengan miedo a la hora de
reincorporarse al Trobojo/ por lo que se necesita una p|oniﬁcocic’>n adicional para asegurarse de que se esté
prepdrodo para la transicion y se sienta cémodo con ella.

A veces, los efectos ﬂ’sicos, mentales o emocionales del tratamiento del céncer cambian o retrasan los |o|ones
laborales. Si realmente el paciente se siente preporodo para regresar al Trobojo, el primer paso es obtenerla
aprobacién de su médico, segtin el manual de supervivientes publicado por GEPAC (2015).



10 / EFECTOS
SECUNDARIOS

Segun el Instituto Nacional del Cdancer (INC), los tratamientos oncoldégicos pueden causar efectos
secundarios, que son prob|emos que ocurren cuando el tratamiento afecta tejidos u organos sanos.

ESTOS son O|gUI’]OS o|e |OS Q]CQCJFOS secundgrios mds comunes:

- Anemia

- Caida del pelo (alopecia)

- Cambios en la pie| y en las ufias

- Cuestiones de fecundidad en los hombres
- Cuestiones de fecundidad en las mujeres
- Delirio

- Diarrea

- Dolor

- Edema

- Estrefiimiento

- Falta de apetito

- Fatiga

- Infeccién y neutropenia

- Linfedema

- Nduseas y vémitos

- Problemas de los nervios (neuropatia periférica)
- Problemas de memoria o de concentracién
- Problemas en la boca y en la garganta

- Problemas para dormir

- Problemas de salud sexual en hombres

- Problemas de salud sexual en muijeres

- Problemas urinarios y de vejiga

- Songrodo y morefones (Trombocifopeniq)



11/ EQUIPO SANITARIO DE
SOPORTE: MULTIDISCIPLINAR

Resulta necesaria la intervencion mu|ﬂdiscip|inor en el campo de lo onco|og|'0, permiﬂendo que cirujanos,
onco’|ogos y rodioTeropeuTos, que infervenian primeramente en el cuidado fisico del paciente, odquieron un
nuevo enfendimiento en los aspectos psico|égicos, sociales % compormmenfoks de los pacientes con cdncer
durante todas las etapas del tratamiento (Dielrill, 2003; Herndndez, M.y Cruzado, J., 2013).

Asimismo, la estrategia de céncer del Sistema Nacional de Salud considera que: “La atencién multidisciplinar
como poering del modelo asistencial de calidad debe ser un objeﬁvo al que deben orientarse los servicios
asistenciales, diagndsticos y terapéuticos, implicados en la atencién oncoldgica”. Mds concretamente: “Los
pacientes diognosﬁcodos de cdncer serdn tratados en el marco de un equipo mu|‘ric|iscip|inor e inTegrodo”.

12 / ENSAYOS
CLINICOS

Un estudio o ensayo clinico es oque| enel que las personas parficipan voluntariamente para la investigacion
de medicamentos o disposiﬂvos médicos nuevos. A través de los estudios clinicos, los médicos pueden
comprobor si un tratamiento nuevo funciona y Si es seguro para los pacientes (INC).

El ensayo clinico en oncologia sirve para resolver dudas sobre aspectos de la enfermedad, como formas
de prevencion, diagno’sﬂco, fratamiento y efectos sobre la calidad de vida. Los resultados que se obtienen
en los ensayos clinicos son fundamentales e imprescinclib|es para desarrollar nuevas formas de tratar la

enfermedad (Sociedad Espariola de Oncologia Médica, SEOM).

La participacidn en los ensayos clinicos es la mejor manera de oyudor al desarrollo de nuevos tratamientos
que aumenten las posibi|io|oo|es de curacién del cdncery que mejoren los tratamientos actuales que se op|icon
al resto de pacientes (SEOM). Por lo tanto, participar en un ensayo clinico proporciona la posibi|io|oo| de
beneficiarse de los tratamientos mds innovadores v efectivos que se encuentran en investigacion.



13/ CUIDADOS
PALIATIVOS (CP)

Los cuidados po|i0ﬂvos (CP) son cuidados totales, activos y continuados a los pacientes y sus familias,
proporcionodos por un equipo mu|ﬂo|isci|o|inor cuando la expectafiva no es la curacién. El objetivo del
fratamiento no es pro|ongor la vida sino mejorar en lo posib|e las condiciones presentes del paciente y la
familia, cubriendo sus necesidades fisicas, psico|égicgs, sociales y espirifu0|es y, i es necesario, el apoyo se
extiende al periodo de duelo (Comisién de las comunidades europeas. Europa contra el céncer. Informe
del subcomité de cuidados po|ioﬁvos onco|c’>gicos, 1991). Por lo tanto, el fin dltimo del tratamiento es la
consecucién de la calidad de vida, definida por los criterios del propio paciente y su familia (Vicente J. de

Luis, 2019).

Cuando se habla de un equipo mu|+io|iscip|inor, se hace referencia a un equipo formado POr un grupo de
profesiono|es sanitarios como son médicos, enfermeras, psicé|ogos, Trobajodores sociales, guias espiri+u0|es
(en caso de pacientes creyentes), ﬁsioferopeu’ros, auxiliares de enfermeria v administrativos. De esta forma,
se da una atencién inJregrc1| compuesta por una atencion médica unida a afencién psicosocio| (emocional,
social y espiritual) (Vicente ). de Luis, 2019).

Segun Patricia Acinas (2019), los objeﬁvos de los cuidados pc1|io+ivos son: el control de sinftomas, dar una
atencion personahzodo, soporte a la familia al iguo| que al propio equipo asistencial, aliviar el sufrimiento,
el manejo in’regro| de la persona y mejorar la calidad de vida del paciente.

14/ ACCESO
AL TRATAMIENTO

En Espafia uno de los prob|emos es la inequidod en los tratamientos, ya que el co’digo posTO| puede determinar el
acceso a ciertos medicamentos. Por eso, desde el Grupo Equﬁo| de Pacientes con Cdncer, se considera como una
de sus misiones principo|es sensibilizar y Jrrobgjor con los agentes imp|icoo|os para que todos los pacientes puedcm
acceder al mejor‘rroTomienTo Por tales motivos, GEPAC lleva afios denunciado estas diferencias mediante campanas

(GEPAC, 2014

15/ PROCESOS
COGNITIVOS SUPERIORES

Los problemas cognitivos ocurren cuando una persona tiene dificultades para procesar la informacién. Esto
inc|uye tareas mentales relacionadas con la copocidod de concentracién, el pensamienfo vy la memoria
a corfo |o|c120. Hasta el 75 % de las personas con cdncer experimenta prob|emos cognitivos durante el
fratamiento, vy el 35 % del total tiene dificultades que confindan durante meses después de terminar el
tratamiento. Estos prob|emos varian en cuanto a la grovedod y, d menudo, dificultan la realizacién de las
tareas cotidianas. Si se experimentan prob|emos cognifivos graves, debe hablarse con el equipo de atencién

médica acerca de cémo abordar tales dificultades (ASCO, 2019).



16 / RELACIONES
SOCIALES Y SEXUALIDAD

El diognésﬂco y fratamiento del céncer supone en la gran mayoria de sus fipos una situacion estresante, no
solo desde el punto de vista psico|égico sino fambién desde el punto de vista fisico. Los pacientes, ademds de
enfrentar la enfermedad vy sus tratamientos, tienen que odopforse a pérdidas importantes en varios aspectos,
como son los referidos en su imagen corporo| vy a los sentimientos v actitudes que ello necesariamente
conlleva. Imagen Corporo| y autoestima en mujeres con cdncer de mama participantes en un programa de
intervencién psicosocial (Sebastidn, J. et al., 2007).

Respecto a la informacidn, a las personas con cdncer se les habla [elelele} de sexualidad y, por ello, resulta
recomendable facilitar tanto a los pacientes como a sus parejas mds informacién debido a que el silencio no

protege (De la Cruz, 2019).

Debido a la sobreprofeccién en onco|og|'o, no se tratan temas tabus que afectan a las relaciones sociales y
sexuales del paciente, como la intimidad ,la cual es importante para la sexualidad, y en muchas ocasiones

se pierde. (De la Cruz, 2019).

Las necesidodesysenﬁmienfos relacionados con la sexualidad son una preocupacion presente en los pacientes
y un desafio para los profesionales, al tratarse de un tema intimo, de delicado manejo, pero real y vigente,
que requiere de determinadas habilidades de exploracién y tratamiento (Abalo, et al., 1999).

17 / ASOCIACIONES
DE PACIENTES

Una asociacidn u organizacidn de pacientes es la agrupacion de personas fisicas unidas por pqdecer
una p0+o|og|'o Yy que buscan, al agruparse, el mutuo apoyo, el mejor conocimiento de la enfermedad v la
informacién al resto de ciudadanos sobre la prevencién vy los tratamientos de la misma (GEPAC, 2015).

A|gunos de los objeﬂvos de una asociacién de pacientes pueden ser:

/ Representar los intereses de los pacientes con cdncery sus familias, defendiendo sus derechos Y% promoviendo
las mejoras necesarias para mejorar su calidad de vida.

/ Fomentar la formacién y cooperacion entre las diferentes organizaciones de pacientes con cdncer de
nuestro pais.

/ |m|ou|sor la autogestion y mejora de la calidad de la vida de los pacientes con cdncer de Espafia mediante
la difusién de informacién fundamental sobre esta enfermedad.

/ Velar para que los pacientes con cdncer de nuestro pais fengan acceso a las mejores pruebos diognésﬁcos
y fratamientos sin discriminacion o|gun0 por razones econdmicas, geogro’ﬁces ode cuo|quier ofro tipo.

/ Hacer que el céncer ocupe un |ugor prioritario en las poh”ricos sanitarias espoﬁo|os,

/ Participar en todas OqueHos poh“ricos que fengan impacto en los pacientes con cdncer,

/ Contribuir a cambiar o crear |eyes que aseguren la atencién de las necesidades de los pacientes con cdncer.

/ Promover la investigacion sobre la realidad de los supervivientes al céncer y demandar la atencién de sus
necesidades médicas vy fisicas y psico-sociales.



/INTRODUCCION



/ JUSTIFICACION DE
LA INVESTIGACION

Desde 1988, el primer domingo del mes de junio, Estados Unidos celebra anualmente el "National Cancer
Survivors Day”. El objetivo es dar visibilidad a las necesidades de los supervivientes de cancer y sus familiares.

En Espafia, el Dia Mundial del Superviviente de Cdncer empezd a celebrarse en 2012 por iniciativa de
GEPAC. El Grupo Espafiol de Pacientes con Cdncer buscaba, con esta celebracién, favorecer planes de
obordoje a las diferentes prob|emdﬁcos v poner a disposicién de los supervivientes de cdncer herramientas
necesarias para la solucién de barreras y dificultades.

Ademds, el mismo afio, GEPAC presentd el Informe sobre las necesidades de los supervivientes de céncer,
resultado de una encuesta en la que participaron 2.067 supervivientes, y que puso de manifiesto los
principales problemas a los que se enfrentan las personas que han superado un cdncer.

En el informe de la Sociedad Americana de Oncologia (ASCO) del 2018, aparecen las opiniones de la
pob|ocién norfeamericana en diversas dreas Qque conciernen al cdnceren las que se observan datos de interés
COMO carencias, preocupaciones de los distintos grupos pob|ociono|es o datos informativos.

Gracias a estudios como este, se da visibilidad a las necesidades de pacientfes y familiares y al conocimiento
de la informacion que fiene lo pob|ocién sobre el cdncer, ademds de normalizar la enfermedad. Asimismo,
facilitan el desarrollo p|ones de prevencion e intervencion, permiten conocer las carencias que fiene el sistema
sanitario y las necesidades que también demandan los profesiono|es sanitarios para una mejora de los
planes de acciodn.

Por todo ello, el presente estudio se centra en conocer la opinidn y percepcion en los diferentes grupos de
poblacién del proceso oncoldgico con la finalidad de poder conocer cudles son las necesidades presentes en
cada grupo, asi como la comparacion de las mismas para desarrollar posteriormente posib|es programas
que cubran las carencias que se encuentfren en los resultados del estudio.



/ OBJETIVOS

Con este estudio, se busca conocer la percepcion, creencias y opiniones de la pob|0dén a nivel nacional con
respectfo a los distintos aspectos que afafien al cdncer mediante la realizacién de una encuesta para que,
posteriormente, los datos obtenidos puedon ser Utiles a la hora de establecer programas de prevencion,
intervencidn, formacidn, concienciacion, etc.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

« Conocer la situacién de la poblacién en relacién a sus creencias en las distintas dreas oncolégicas.

« Descubrir la percepcion del proceso onco|égico enla pob|c1cio'n espoﬁob

« |dentificar las necesidades de los pacientes, familiares, profesionales sanitarios y personas que no tienen
contacto con el cdncer en relacién al proceso oncoldgico.

. Exp|oror las creencias de la pob|ocio’n espoﬁob en relacién a los factores de riesgo del cancer.

« Indagar sobre la percepcién de la poblacién espariola de la curacion del cancer.

« Evaluar el conocimiento de los estudios genéticos en los distintos grupos en relacion a su utilidad en el
proceso oncoldgico.

« Investigar el conocimiento de la poblacién sobre la secuenciacién gendmica.

« |dentificar cudles son las preocupaciones con respecto al céncer de la pob|c1c:ic’>n Espeﬁob.

« Valorar que otras terapias con‘remp|cm los pacientes a parte de los tratamientos convencionales.

. Exp|oror la percepcion de los distintos grupos de la muestra en relacién al coste e innovacién.

+ Detectar las limitaciones a las que se enfrenta el paciente, asi como la percepcion genero| del TrOijo en
relacién a temas oncoldgicos.

« Evaluar el conocimiento de los efectos secundarios en los distintos grupos poblacionales.

+ Descubrir la percepcion de la pobbcién del Trobojo mu|’rio|iscip\inor en onco|og|'o<

« Evaluar si se conoce el alcance de cada uno de los profesiono|es sanitarios.

« Conocersi el paciente perdbe una atencion biopsicosocid

« Evaluar el conocimiento de los ensayos clinicos.

. Exp|oror el conocimiento de cuidados po|io+ivos y su funcionamiento en el proceso onco|o’gico,

+ Identificar las barreras de acceso a tratamientos médicos % sociales.

. E><p|oror si los procesos cognitivos superiores se ven afectados durante v después del proceso onco|égico.

« Evaluar la visién de las relaciones sociales durante y después del proceso onco|égico.

« Conocer la percepcién de cémo afecta el proceso oncoldgico en la libido sexual de los pacientes.

« |dentificar el alcance v utilidad de las asociaciones de pacientes durante el proceso onco|égico‘
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/METODOLOGIA



/ METODOLOGIA

Diserio

« Se trata de un estudio exploratorio descriptivo.

Participantes

« Poblacién: 3001 participantes que han porﬂcipodo de forma voluntaria.

Muestra

+ 194 personas que no tienen contacto con cdncer, represen’rondo el 6,46% de la pob|ocién de la encuesta.
« 807 pacientes con distintos diagndstico oncolégicos, que constituyen el 26,89% de la poblacién de la encuesta.
+ 1043 familiares/cuidadores de pacientes oncolégicos que encarnan el 34,75% de la poblacién de la encuesta.
« 957 profesionales sanitarios, que representan el 31,90% de la muestra.

Criterios de inclusién

« Mayor de 18 afios.

« Pacientes diagnosticados de céncer (sélido, sangre).

« Familiares de pacientes diognosﬁcodos de cdncer.

* Pacientesy familiares/cuidadores atendido en todo el territorio espoﬁo| en sanidad tanto pub|ic0 como privodo.
« Profesionales sanitarios.

Criterios de exclusion

« Personas que no han complementado la Encuesta sobre el cdncer en Espafia.
» Personas que han realizado de forma errénea la encuesta.
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/ ENCUESTA SOBRE EL
CANCER EN ESPANA

Para su disefio, se fomaron en cuenta aspectos del informe de necesidades de los pacientes con cdncer que
pub|icé la Sociedad Americana de Onco|og|'o, se realizaron varias entrevistas para definir los b|oques que
se iban a reo|izory posteriormente se validé la encuesta de internet con una pruebo pi|ofo de 12 personas.

La encuesta fue op|icoo|c1 a cuatro grupos de pob|c1c:ién que fueron: personas sin confacto con la enfermedad
onco|égico, pacientes onco|o’gicos, familiares de pacientes onco|o’gicos y profesiono|es sanitarios. Cada uno
contaba con un cuestionario odop#odo a sus circunstancias.

En el grupo de personas sin experiencia el cuestionario tuvo 58 ftems.
En el grupo de pacientes oncolégicos el cuestionario tuvo 76 ftems.
En el grupo de familiares y cuidadores el cuestionario tuvo 67 frems.
En el grupo de profesiono|es sanitarios el cuestionario tuvo 60 ftems.

La encuesta se dividié en los siguientes b|oques:

1. Epidemiologia.

9. Percepcién de la curacion del céncer.
3. Factores de riesgos y profeccion del cdncer.
4. Estudios genéticos.

5. Secuenciacién gendmica.

6. Preocupaciones en cdncer.

7. Otras terapias.

8. Coste e innovacién.

9. Trabajo vy céncer.

10. Efectos secundarios.

11. Equipos de soporte.

12. Ensayos clinicos.

13. Cuidados paliativos.

14. Acceso al tratamiento.

15. Procesos cognitivos superiores.

16. Relaciones Sociales y sexuales.

17. Asociaciones.

Procedimiento

Para responder a este objeﬁvo se ha disefiado un estudio que inc|uye la utilizacién de técnicas de fipo
descrip‘rivo exp|oro+orio por medio de los datos orrojodos de la Encuesta sobre del cdncer en Espafia. La
finalidad principo| es |ooo|er recoger informacién acerca de los 17 b|oques descritos anteriormente.

Para cumphr con este propdsito el estudio se ha realizado en 4 fases que son las siguientes:

« Fase 1: Revision de la literatura cientifica existente a nivel nacional e internacionall.

* Fase 2 Trobojo de campo: encuesta online de forma andénima mediante el programa Survey Monkey.
- Fase 3: Recogida y andlisis de la informacion.

« Fase 4: Elaboracién de informe de resultados.

26



Explicacién de las fases:
Fase 1: Revisidn de la literatura cientifica.

El presente estudio se inicié con una revisién de la literatura existente relacionada con la prob|emo'ﬁco de estudio,
con el objeﬂvo de situar los temas de interés en un contexto gener0|, tanto a nivel nacional como internacional.

Visto que se trata de un estudio que infenfa identificar necesidades de los pacientfes y familiares en relacién
al impacto en la calidad de vida, se prestd espedo| intferés por estudios cualitativos que valoren aspectos
similares. Se consultaron las bases de datos MEDLINE y PsycINFO. Los criterios de valoracién marcaron
la estrategia de bLjsquedo como se describe a continuacién.

+ Amplitud de la busqueda: desde 2008 hasta 2018.

« Idiomas: inglés, francés, alemdn y castellano.

*Tipos de articulos % documentos: textos comp|efos, con especi0| interés por la deteccién de estudios que
inc|uyercm técnicas de fipo cualitativos.

Fase 2: Trabajo de campeo.

Para identificar las necesidades presentes, las experiencias y las barreras que afrontan los distintos grupos de
la pob|0cién encuestada, se ejecutaron varias enfrevistas para la realizacién de la Encuesta sobre el cdncer
en Espafia. En ellas, se realizé una pruebo pi|o’ro para verificar que se poo||'c1 cumphmerﬁor la encuesta sin
ninguna dificultad y que las instrucciones eran bastante claras.

Los pacientes, familiares, personas sin contacto con el cdncer, fueron reclutados por distintos medios
audiovisuales y bases de datos de GEPAC vy sus asociaciones miembros. Otra via fueron las Sociedades

Cientificas y hospitales que manifestaron su interés en darle difusion.

Todas las encuestas fueron andnimas y se utilizé el programa Survey Monkey para el desarollo de la encuesta.
El tiempo medio de la realizacién del estudio fue entre 10 y 15 minutos.

Fase 3: Recogida y andlisis de la informacién.

Después del cierre de la encuesta, se procedié a analizar los resultados para cada una de las preguntas
realizadas en la encuesta e inJregrc'mdobs entre los distintos grupos para responder alos objeﬂvos propuestos.

Fase 4: Elaboracién del informe de resultados.

Una vez analizada la informacién se elaboré el informe de resultados que inc|uye las conclusiones gener0|es
que se presentan a confinuacion.
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/ EPIDEMIOLOGIA

La muestra de este estudio estd formada por 3.001 personas. 194 personas sin experiencia cercana al céncer
representando el 6.46%, 807 pacientes personificando el 26.89%, 1043 familiares/cuidadores constituyendo

el 34.75% y 957 profesionales simbolizando el 31.90% de la muestra.

. FAMILIARES ¥ CUIDADORES

B PACIENTES

. PROFESIONALES SANITARIOS

3190 %

. NO EXPERIENCIA CON
EL CANCER

PACIENTES FAMILIARES Y
CUIDADORES

La mayor parte de los

pacientes se encuentran
en edades comprendidas
entre 36 - 65 afios, siendo
la edad en la que menos
prevalencia de cdncer hay

de los 18-25 afios.

Al iguo| que ocurre con los
pacientes, los familiares y
cuidadores se encuentran
en edades comprendidos

entre los 36 - 65 afios.

PROFESIONALES
SANITARIOS

Los profesionales sanitarios
por su parte, estdn
repor‘ridos entre las edades
|oboro|es, siendo prevo|erfre

de 36 - 50 afios.

NO EXPERIENCIA CON EL CANCER

Cada vez existe una mayor incidencia del
cdncer entre la pob|c1cién y eso conlleva la baja
participacién de esta poblacién en el estudio.
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Los porcentajes en pob|ocién mayor de 85 afios son los mds pequefios y esto puede deberse a razones como:

* Laedad de jubi|ocic3n estd en 65 afios, por lo que los profesiono|es sanitarios que contintian ejerciendo de o|guno
manera su actividad laboral son escasos.

« Es nulo el nimero de personas que No han tenido contacto con el cdncer, ya que, debido a la experiencia de
vida, es muy probable que hayan conocido al menos a una persona con esta enfermedad.

« En relacion a la esperanza de vida, también es coherente que todos los grupos de pobbcién sean menores en
este rango de edad.
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/ FACTORES DE RIESGO
Y PROTECCION
EN EL CANCER

FACTORES DE RIESGO EXTERNOS

ED,DD Y% W FRMERD
B secunno

2500 % B rErcero
B cusrro

20,00 % - B aunro

15,00 %
10,00 %

5,00 %

0,00 %

Promediando todos los factores % Ogrupondo todas las respuestas de los distintos roles encuestados, se observa que
el tabaco es el factor percibido de mdximo riesgo para el desarrollo de un cdncer (29,38 %), seguido de la radia-
cién (24,23%), en tercer lugar el alcohol (17,01%), en cuarto la luz solar (14,43%), y por dltimo la obesidad (15,46%).



FACTORES PERSONALES DE RIESGO

HISTORIA
FAMILIAR
PROBLEMAS [l FROFESIONALES
EMOCIONALES SANITARIOS
B FaMiLARY
GEN ET;CA CUIDADADOR
B PACENTE
NO
EXPERIENCIA
ESTRES
ESTILO DE
VIDA

| | ] [
D.00% 10.00% 2000% 30.00% 40.00% 50.00% 60.00% 70.00% §0.00%

Segun los resultados obtenidos, los distintos grupos pob|ociones encuestados coinciden en que los prob|emc15
emocionales son los que mas riesgo suponen para el desarrollo de un cdncer. En segundo lugar, se encuentra
el factor estrés coincidiendo asi mismo toda la muestra. En tercer |ugor, tanto los profesiono|es como los
familiares v las personas que no tienen experiencia con la enfermedad opinan que el estilo de vida es un
factor importante para el desarrollo de un cdncer, sin emborgo, para los pacientes la historia familiar seria el
factor que se encuentra en tercera posicion.
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FACTORES DE PROTECCION

QTROS
AMBIENTES [l FROFESIONALES
RURALES SANITARIOS
B FaMiLARY
CUIDADOS CLIDADADOR
DE LA PIEL . PACIEMTE
NO
EXPERIEMNCIA
EJERCICIO
Flsico
DIETA
SALUDABLE

[
Q.00 % 20,00 % 40,00 % 60,00 % 80,00 % 100,00 %

Segun los grupos pob|ociono|es encuestados, el factor que mds protege contra el cdncer es la dieta saludable
seguido del ejercicio fisico. En tercer |ugor, se encuentra como factor de proteccion los cuidados de la pie|.
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/ PERCEPCION DE LA
CURA DEL CANCER

En todos los grupos de poblacién encuestados se da una mayor prevalencia a que el céincer Sl se cura, siendo
los pacientes (85,25%) y los profesionales sanitarios (85,79%) los que mds apoyan esta opcidn, pudiendo ser
produdo de que son las personas que tienen un contacto directo con la enfermedad y, por tanto, un mayor
conocimiento sobre el prondstico, tfratamientos y avances en investigacion.

Por otro lado, existe un porcentaje de pob|ocién que opina que el céncer NO tiene cura (pacientes 14,75%;
familiares y cuidadores 22,79%,; profesionales 14,21%; no experiencia con el cancer 16,49%). En funcién del
diqgnésﬂco del paciente su respuesta variard ya que existen tfumores que son cronicos o que cuando se
diognosﬂcon se encuentran en estadios superiores en los que las probc:bihdades de curacién son minimas.

En cuanto a la eficacia de los tratamientos, la percepcion que los distintos grupos de pob|0cién tienen sobre
dicha eficacia es positiva, dichos resultados se corresponden a los obtenidos en la creencia de la cura del cancer.

Efectivamente, sigue existiendo ese pequefio porcentaje que no cree en la eficacia de los tratamientos,
posib|emenfe POr sus experiencias de vida, aunque cabe destacar que tanto los pacientes (7,43%) como los
profesionq|es (8,36%) tienen los porcetajes mds bojos acerca de esta creencia, producfo de tener un mayor
conocimiento sobre los fratamientos.
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Los tratamientos convencionales como la cirugia, la quimioterapia y la radioterapia son los mds prevo|ern‘es
en cuanto a las creencias sobre la eficacia de los mismos en los distintos grupos pob|ociono|es.

Sin emborgo, existen ofros fratamientos que comienzan a dar buenos resultados y que, quizds, por
desconocimiento de la pob|ocic’>n, no son tan conocidos.
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/ ESTUDIOS GENETICOS

Por lo genero|, todos los grupos de pob|ocién encuestados tienen porcentajes entre 88% y 98%, Opreciondose
que Sl conocen lo que es un estudio genético, cabe ademds destacar, que el grupo con menor porcentaje de
conocimiento es el de no experiencia con el céncer, debido @ que al no tener contacto con la enfermedad el
desconocimiento de dichos estudios es mayor.
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Los resultados obtenidos en la creencia sobre los test genéticos han resultado positivos, es decir, un alto
nimero de personas piensa que los test genéticos predicen el riesgo de podecer cdncer.

Asimismo, mds de la mitad de todos los grupos pob|ocionol|es encuestados afirman que estarian dispuesfos

a realizarse un test genético.

Los porcentajes de todos los grupos encuestados que no fienen disposicién para realizarse un test genético
oscilan entre el 6,20% vy el 17,03%. Las causas pueden ser por la no creencia de los mismos, por miedo a los

resultados o por desconocimiento de las pruebos,

La principo| razon por la que la muestra se realizaria un test genético es por la historia familiar de céncer (entre
45,09% vy 75,31%), siendo destacable que el grupo de familiares y cuidadores posee el mayor porcentaje en
esta opcion, ya que estos suelen ser familiares directos de los pacientes con cdncer.

Cabe destacar que también existen porcentajes muy altos (entre 35,84% y 60,31%) en la opcidn de hacerse
el estudio genético por miedo a que puedq existir una frasmision a la descendencia de los pacientes.

Por el contrario, existe un porcentaje minimo de personas que se harian los estudios genéticos por habérselo
realizado un conocido o por haberlo visto en medios de comunicacién. Entre el 25% y el 30% de la pob|ocién

solamente se realizarian un estudio genético si su médico se lo recomendase.
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/ SECUENCIACION
GENOMICA

Todos los grupos pob|0ciono|es oscilan en porcentajes enfre 60,21% y 67,23% en cuanto al desconocimiento de lo
que es la secuenciacion gendmica, a excepcion del grupo de profesiono|es sanifarios en los que dicho porcentaje es
de 22,16%, por lo que lo malyoria de los profesiono|es sanitarios si conocen lo que es una secuenciacion gendmica.

80,00 %
70,00 %
60,00 %
50,00 %
40,00 %
30,00 %
20,00 %
10,00 %

0,00 %

Més de la mitad de los profesiono|es sanitarios coinciden en que las pruebos de secuenciacion gendmica son
decisivas para seleccionar el tratamiento adecuado a cada fipo de tumor, coincidiendo también con el resto de

poblacién encuestada.
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/ PREOCUPACIONES
EN CANCER

El orden de los siguientes grdficos se da en funcidén a la importancia en la clasificacion de las diversas
preocupacion en cdncer, por ello cada gréﬁco es distinto.
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La preocupacién mds importante, clasificada en primer |ugor, es la despedido de los seres queridos para los
grupos de profesioncﬂes sanitarios, familiares/cuidadores y pacientes, sin emborgo, las personas que no han
tenido experiencia con el cancer han e|egio|o el dolor como su Mayor preocupacion en caso de tener un cdncer.
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La preocupacion colocada en segundo posicion es o|go mds controvertida:

- Los profesion0|es sanifarios piensan que en caso de tener cdncer les preocuparia mds la dependencio.
- Para el resto de grupos, la segundo preocupacion mds signiﬁcq’ri\/o es el deterioro de la calidad de vida:
es posib|e que los familiares vean también deteriorada su propia calidad de vida Y, COMO resultado, del

contacto directo con los pacientes.
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Los profesioncﬂes sanitarios sittian en la tercera posicion de las preocupaciones el deterioro de la calidad de

vida.

La dependencia, es la tercera opcidn para las personas sin contacto con el céincer.

Cuidadores principo|es, familiares y pacientes fienen una opinion similar:

- Los primeros piensan en las secuelas tras los tratamientos. Son las que requieren mds su afencion y habilidades.

- Alos pacientes les preocupan los efectos secundarios (12,76%), aunque con poca diferencia con las secuelas

de los mismos (12,39%).

SER DEPEMDIENTE

COSTEDE LOS
CUIDADOS
DESPEDIDA DE LOS
SERES QUERIDOS
DETERICRO EM LA,
CALIDAD DE VIDa
MO ACCESD
A LS RECURSOS

SECUALA DESPUES TTO

EFECTOS SECUNDARIOS

CAMBIOS FISICOS
DOLOR

MUERTE

. PROFESIOMNALES
SANITARIOS

B FAMILIAR/
CLIDADADOR

B riciENTE

. MO
EXPERIENCIA

20,00 %

Lo preocupacién que se analiza como cuarta en importancia para las personas sin experiencia vy los
profesioncﬂes sanitarios, son las secuelas de los tratamientos y los efectos secundarios de los mismos. Mientras,

a los pacientes Y% familiares les preocupan los cambios fisicos que producen, tanto la propia enfermedad
como los tratamientos recibidos; afectando a la autoestima, su esquema corporo| y, en deﬁniﬂvo, a su

calidad de vida.
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/ OTRAS TERAPIAS

Actualmente, el mayor porcentaje de la pob|ocio'n estd de acuerdo en que ningun tipo de dieta que pueclcm
llevar los pacientes va a ser nunca un sustitutivo de los fratamientos médicos en oncologia.
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De igual manera ocurre con la homeopatia, hoy en dia existen muchos productos en los que su uso puede
interferir con el efecto de la medicacién en los pacientes. Por supuesto, NO son sustitutivos de ningun
fratamiento onco|égico médico. Cabe destacar que el grupo pob|0ciono| que menos apoya esta opcion es
el personal sanitario (3,97% de la poblacién lo apoya).

La bioneuroemocion

La técnica de la bioneuroemocién es una técnica rechazada por la mayor parte de las personas que forman
parte de los grupo pob|ociono|es, ya que el tratamiento y cura del cancer NO puede depender unicamente
de los conflictos emocionales que tenga el paciente.

Informacion sobre las terapias alternativas

Més de la mitad de las personas que conforman la muestra de no experiencia con el cancer piensan que
los profesioncﬂes si que informan en consulta de las diferentes ferapias alternativas (57,22%). Sin emborgo, el
resto de grupos pob|c1ciono|es obtienen mayores porcentajes en que los profesiono|es no informan de estos
temas en consulta y estos, quizd, sean datos mds reales ya que lo viven en primera persona.

Informacion de los riesgos

Sustituir los tratamientos convencionales en onco|og|'o por las ferapias alternativas es c1|go que, sin emborgo, bojo el
punto de vista de los pacientes (61,46%), no se exp|ico lo suficiente de los riesgos que supone combiar estas ferapias
con las convencionales ni los pe|igros de abandonarlas por ellas, sin emborgo, los profesiono|es sanitarios no estdn
de acuerdo, ya que un 81,82% asegura que si que lo hacen.
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/ COSTE E INNOVACION
EN CANCER

Mds de la mitad de todos los grupos pob|ociono|es encuestados coinciden en la necesidad de una mayor
inversion en cdncer, ya que no se destina lo suficiente para investigacion, siendo asf los porcenfajes entre el

88,66% vy el 95,04%.

NO EXPERIENCIA | PACIENTE FAMILIAR/ PROFESIONALES
CUIDADOR SANITARIOS
Sl 11,34% 4,96% 7,38 % 11,08%
NO | 88,66% 95,04% 92,62 % 88,92%

De la misma manera, los cuatros grupos objefo de estudio opinan que se deben crear mds programas de
prevencién (91,33% - 94,05%). Esto es importante desde el punto de la sensibilizacién, deteccién precoz v
hdbitos de vida saludable, que son bdsicos para una poblacién sana.

En cuanto alas oyuclos sociales para los cuidadores de los pacientes onco|égicos, la mayoria dela pob|0cién coincide
en que si se deberian prestar mds oyudqs para los cuidadores. Esto puede deberse @ que esta parte dela pob\ocién
seve ob|igoo|o, en muchas ocasiones, a dejor sus puestos de frc:bojo para poder cuidar a su ser querido

Asimismo, coinciden en la opinion de que no se ofrecen todavia suficientes oyudos a pacientes con cdncery
sus familiares, superondo el acuerdo de un 94% en todos los grupos encuestados.

Incluir la investigacion en cdncer en la declaracién de la renta es también ofra de las ideas en la que fanto
pacientes (93,56%), familiares/cuidadores (93,10%), personas sanitario (85,58%) v personas sin experiencia
con el cancer (89,18%) estdn de acuerdo en que se deberia incluir como casilla en la declaracion para que
hoya una posibi|io|o1d de Qyudo extra.
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/ TRABAJO
Y CANCER

Actualmente, existe un limbo laboral a la hora de que un familiar de una persona con cdncer pueda pedir
una bojo para cuidar al paciente. En este caso, todos los grupos pob|0ciona|es encuestados coinciden en
que si que encuentran ciertas dificultades para solicitar este fipo de permisos, aun asi, existe un pequefio
porcentaje que no comparte esta idea, lo que nos leva a pensar que quizd esto venga derivado de su propia
experiencia persono| 0 porgue existe una mayor concienciacion por parte de las empresas en las que si se
permitiria al cuidador solicitar esta bojo, aunque esfo es solo una hipéTesis.

NO EXPERIENCIA |PACIENTE FAMILIAR/ PROFESIONALES
CUIDADOR SANITARIOS
Sl 193,81% 96,03% 96,84% 94,78%
NO | 6,19% 3,97% 3,16% 5,22%

De igua| modo, la mayor parte de la muestra opina gue un paciente con cdncer fiene dificultades, tanto
sociales como psicolégicas, a la hora de reincorporarse al mundo laboral. Es decir, es un drea en la que es
necesario crear p|cmes de accidén para resolver esta prob|emdﬁco.

Dentro de esas limitaciones que se encuenfran para volver a la reincorporacion laboral, aparecen secuelas
fisicas como opcion principo|. Sin emborgo, se aprecian diferencias entre roles. Los pacientes sefialan
la imposibihdod de realizar el mismo Trobajo y, para el resto de pob|ociones encuestadas, las secuelas
emocionales estarian en segundo |ugc1r como limitacién.
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A todo esto, es importante afiadir que la mayor parte de la muestra considera que no hay comprensidn
o g yor p g Y P

por parte de las empresas cuando una persona con cdncer se reincorpora al Trabqjo, siendo el grupo de

pacientes (mds del 70%) el que mds afectado se ve.



/ EFECTOS
SECUNDARIOS

En relacién al conocimiento de los efectos secundorios, los resultados orrojados por la encuesta demuestran
que los pacientesy familiares conocen los efectos secundarios que pueden venir derivadas del mismo proceso
onco|égico Y de los tratamientos. Sin emborgo, las personas que no fienen confacto con el cdncer tienen un
porcentaje similar de conocimiento y no conocimiento de los efectos secundarios, siendo un 58,25% aquellas
que aseguran conocer los efectos secundarios y un 41,75% los que no.

En cuanto a quién proporciona la informacién sobre los efectos secundario, se encuentra una disparidad
entre las personas que no tienen contacto con el cdncery los pacientes y familiares/cuidadores. En este caso,
las personas que no han fenido contacto con la enfermedad aseguran que el conocimiento que fienen de los
efectos secundarios ha sido a través de los medios de comunicacién (45%) e internet (36,43%).

Sin embergo, en los grupos de pacientes y familiares coinciden en que el médico es la persona gque les ha
informado de los efectos secundarios con un 87.30% y 84.07% respectivamente. En segundo lugar, existen
diferencias entre los pacientes y familiares.

La segunda opcién para los familiares es internet, con un 29%. Mientras que el 37.96% de los pacientes
buscé informacién en asociaciones de pacientes.
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En cuanto a la pregunta de si le han e><|o|icoo|o codmo po|ic1r los efectos secundarios, el 70% de los pacientes y
el 62.70% de los familiares/cuidadores respondieron que si se les habia informado de cémo |o0|ior los efectos
secundarios, siendo el 29.99% de los pacientes y el 37.30% de los familiares a los que no les ha hablado de ello.
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/ EQUIPO
MULTIDISPLINAR

Los resultados del estudio reﬂejon que existe un gran desconocimiento por parte dela pob|0cién (excepfuondo
a los profesiondes sanitarios) sobre los profesiono|es que conforman un equipo mu|ﬂdiscip|inor en onco|og|'c1.
LLas personas que no tienen experiencia con el cancer no conocen los equipos de soporte, lo cual es esperodo
porque no se han enfrentado a esta situacién. De iguo| manera, el grupo de pacientfes y familiares sefialan
que fampoco conocen a los equipos de soporte de tratamiento onco|égico. Esto es una situacién importante
porque no saben cémo, cudndo y con quién acudir ante una situacién que estd afectando a varios aspectos
de su vida.

Los resultados de los profesioncdes sanitarios también son destacables ya que, aunque ellos si conocen las
personas que conforman un equipo mu|‘rio|isci|o|inor en onco|og|'0, al relacionarlo con el resto de pob|ocién,
se da a entender que existe una falta de comunicacion para e><p|icc1r a qué profesiono|es pueden acudir
pacientes y familiares para recibir oyudo infegrodo en el proceso onco|égico.

Por otra parte, se ha visto que las personas que No fienen ninguna experiencia con el céncer perciben que los
médicos no informan sobre este fipo de servicios. Quizds esto se deba a la disposicio’n de visualizar al médico
como una figura no tan cercana para ellos como podria ser para los pacientes.
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Al mismo fiempo, se puede ver en
los pacientes encuestados que existe
un porcenfaje por encima de la
media que asegura que no han sido
informados por su médico sobre el
soporte de otros profesiono|es 56,75 %
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Estos datos obtenidos son de gran imporfancia y se han de poner en conocimiento de todos los profesiono|es
médicos para que informen del soporte de otros proFesiono|es, ya que la mayor parte de los grupos
pob|ocion0|es encuestados considera til recibir oyudo de otros experfos de la salud, con un acuerdo entre
los grupos del 99%.

Desgr@ciodamen#e, enla mayoria de hospif0|es donde son atentidos los pacientes y familiares encuestados,
NO existen estos equipos de soporte mu|’rio|iscip|inores.

Para todos los grupos es fundamental el apoyo del psicooncélogo.

En segundo |ugor, el grupo de no experiencia con cdncery el delos profesiono|es opinan el soporte importante que
seria enfermeria, mientras que pacientes y familiares consideran que se hace indispensob|e la oyudo en nutricion.

Entercer |ugor, la personas sin experiencia con cancery los profesionales opinan que este pope| lo desempeﬁon

los nutricionistas, mientras que los familiares indican que son los profesiono|es de enfermeria. Los pacientes
aseguran que la ﬁsio’reropiq es una oyudo fundamental.

Con estos resultados, lo que se puede dpreciar es que es importante que el pacientfe reciba un soporte
comp|eTo de distintos profesiono|es, haciendo mds hincqpié en los relacionados con la salud mental.

Es importante destacar que en la opcién de “otros’, los distintos grupos han marcado otras especialidades
médicas, homeépo‘ro, reﬂexo|og|'o poo|c1|, naturista, etfc.
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A todo esto, cabe afiadir que los grupos de no experiencia con el cancer, familiares y profesiong|es refieren
que necesitarian o|gtjn fipo de soporte del equipo sanitario si fuviesen cdncer, sin emborgo, en el grupo de
los pacientes, mds de la mitad de ellos (53,28%) aseguran haberlo recibido. Esto concuerda con los datos
obtenidos en la informacién del equipo de soporte, ya que la mitad de los pacientes han dicho que han sido
informados de los diferentes equipos sanitarios.
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/ ENSAYOS
CLINICOS
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Los cuatro grupos evaluados tienen conocimiento de lo que es un ensayo clinico. Cabe destacar un
mayor nimero de pacientes que no conocen qué es un ensayo clinico que de familiares: 7,31% y 1,07%,
respectivamente.Los datos recogidos nos informan sobre la disponibihdod de los familiares de los pacientes
con cdncer, personas sin experiencia y profesiono|es sanitarios para formar parte de un ensayo clinico.

Los datos recogidos nos informan sobre la aceptacion de los ensayos clinicos en el grupo de familiares de los
pacientes con cdncer, personas sin experiencia y profesiono|es sanitarios.
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Los pacientes aseguran que un 85,50% de ellos no forma parte de un ensayo clinico, frente a un 14,50% que si.

Estos datos deberdn ser contrastados con la creencia que tiene la sociedad sobre la utilidad de un ensayo clinico.
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Es importante contrastar esta informacién con la
anterior cuestidn. Pacientes con cdncer, Fomi|iores,
y profesiono|es sanitarios creen en la utilidad de los

ensayos clinicos.

Los resultados hacen reflexionar sobre la informacion
que se ofrece a los pacientes y sus familiares sobre los
ensayos clinicos
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El 86,90% de los pacientes aceptaria formar parte
de un ensayo clinico, si no forman parte de él.

Estos resu|’rc10|ospueo|en relacionarse conla percepcion
de necesidad de inversién en la investigacién en
cdncer, los pacientes estdn dispuestos a formar parte
de un ensayo clinico Y la mayoria, como se ha visto
con anterioridad, no participan en uno.
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Con estos resultados, observamos que los pacientes difieren entre ellos y se encuentra en una situacion
dividida por la preferencio entre los tratamientos convencionales por los ensayos clinicos (57,25%).

Por otra parte, el 42,75% de los pacientes preferirfo formar parte de un ensayo clinico Yy, por lo que se ha visto
en ofras preguntas anferiores, no forman parte de ellos. Es decir, que no todos los pacientes fienen acceso

a los diferentes ensayos clinicos que se encuenfran en la actualidad. Nuevamente, se consolida como un

argumento a favor de la inversién en investigacion en cdncer.
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/ CUIDADOS
PALIATIVOS
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Si nos ﬁjomos en las respuestas obtenidas, se puede observar que dentro de cada grupo objefo de
investigacion, la gran mayoria tiene conocimiento sobre el equipo de cuidados pc:|ioﬁvos y sus funciones.

Cabe destarcar el grupo de profesioncﬂes (96,87%), seguido por los familiares/cuidadores principo|es
(84,08%), personas sin experiencia con la enfermedad (72,68%) y finalmente por los pacientes (71,00%).
Que los pacientes obfengon un porcentaje mayor al resto de grupos con respecto a la falta de conocimiento
del equipo de cuidados po|ioﬂvos y sus funciones (29,00%) puede e><p|icorse por la existencia de creencias
erréneas y su relacién automdtica con la etapa final de la vida. Ante esto, es importante sefialar que la
aparicion y actuacion del equipo de po|ioﬂvos no requiere asumir que el paciente esté en la fase final de su
vida, ya que son muy utiles desde las fases fempranas de las enfermedades crénicas v onco|égicos junto con
los tratamientos mds activos.
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¢QUE FUNCIONES CREE QUE TIENE EL SERVICIO DE CUIDADOS PALIATIVOS?

100,00 % —

80,00 %
60,00 %
40,00 %
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0,00 %

Los cuatro grupos de estudio coinciden en su opinidn sobre de las funciones que consideran que el equipo
de cuidados po|io’rivos lleva a cobo, destacando: el tratamiento del o|o|or, la atencién domicihorio, sedocién,

W ~oExeeriEnciA
B rcenre
B FamiLiaR/CUIDADOR

PROFESICMALES
SAMITARIOS

atencién al duelo comp|icoo|o v control de sinfomo’ro|og|'o en fases fempranas onco|égicos.

La atencién domiciliaria por parte de los profesiono|es es la segundo funcién mds sefialada del equipo de
paliativos; sin embargo, en el resto de grupos aparece en tercer lugar. Esto puede explicarse deberse a que los
profesioncﬂes fienen un mayor conocimiento acerca de los fipos de asistencia Qque proporcionan los equipos de
cuidados pc1|ioﬁ\/os.

La creencia de que el equipo de cuidados po|ic1ﬁvos solo estd presente en el acompafamiento al final de la vida la
presentan fanto familiares como pacientes, lo que pueo|e es‘rorjusﬁﬁcodo por su experiencia directa con una efapa

del proceso de la enfermedad en la que hqyo sido necesaria la accién del equipo pc1|i0ﬂvo,
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Ademds, los cuatro grupos coinciden en considerar necesaria la presencia del equipo de cuidados po|i0ﬁvos no
solo durante el proceso final de vida, si no también en fases previas.
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/ ACCESO A LOS
TRATAMIENTOS

De las respuestas obtenidas tanto de los profesiono|es como de los pacientes y familiares nos hace pensar
que pueden existir prob|emos de acceso a los tratamientos onco|égicos en determinados hospif0|es o
comunidades auténomas, ya que el 46% de los pacientes asf lo manifiesta.

80,00 %
JO,00 %
60,00 %
50,00 %
40,00 %
T
20,00 %
10,00 %

R T

NO EXPERIENCIA PACIENTE FAMILIAR/ PROFESIONALES
CUIDADOR SANITARIOS
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Los profesiono|es v el grupo de personas sin confacto con el cdncer coinciden en que hqy barreras en el
sistema sanitario debido al tema de la inequidod del sistema y a ofras limitaciones que se encuentran los
profesionales en su dia a dia.

Entre las principo|es barreras del sistema sociosanitario encontramos: la falta de apoyo a los familiares y
escaso persono| sanitario, opiniones presentes en los cuatro grupos que han porﬁcipodo en el estudio.

Las personas que no tienen experiencia con el céncer e|igen como las cinco principo|es barreras: instalaciones
hospi‘rabrios, barreras médicas y dcceso a diferentes tratamientos.

Para el grupo de pacientes, hoy que comp|emenfor las barreras anteriormente citadas con los servicios
de psicoonco|og|'o y falta de apoyo a los familiares. Estos dltimos datos nos hacen reflexionar sobre la
importancia de una visién del paciente desde el dmbito biopsicosocial.

Los familiares piensan que sus barreras principo|es se refieren al drea de Psicoonco|og\'o, diferente acceso a
fratamientos y barreras médicas. En un segundo |o|ono se perciben barreras de nutricién, en las instalaciones
hospifobrios Y ensayos clinicos.

Para el grupo de profesion0|es sanitarios el servicio de Psicoonco|og|'o consfituye una barrera en si misma.
También se marcan prob\emos de diferente acceso a tratamiento y ensayos clinicos. Otra opcidn que es
importanfe mencionar y que no aparece en los demads grupos es la falta de programas de soporte para la
liberacion de la saturacién de las consultas y una atencién integral al paciente.

Entrelas principo|es dificultades que reportan los pacientes encontramos: el fiempo de la consulta, sobrecorgo
% falta de atencién del equipo mu|ﬁo|isci|o|inon Precisamente la sobrecorgo que tiene el médico v el poco
fiempo de la consulta hace que el paciente no puedo procesorfodo la informacidn Y so|gc1 con muchas dudas.
Por otra parte, la falta de derivacién a otros profesioncdes que pueden cubrir sus necesidades promueve el
incremento de la percepcion de las barreras citadas.

En dltimo |ugor, cabe destacar que mds del 75% de los pacienfes reconoce que su médico ha tenido en
cuenta su opinién en el proceso oncolégico.



/ PROCESOS
COGNITIVOS SUPERIORES
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Parece existir un consenso en el pensamiento sobre la afectacion de las funciones cognifivas superiores.
Pacientes, familiares de los mismos, profesiono|es sanitarios y personas sin contacto con el cancer coinciden
en considerar la concentracién como una de las funciones mds afectadas tras el proceso onco|o'gico, seguido
de la atencién o la memoria.

Los pacientes, reconocen que en su

B rrciENTE

80,00 % — vida actual tienen dificultades de
70,00 % concentracién en primer lugar (73,05%)
60,00 % y de memoria en segundo (69,74%).
50,00 %
40,00 % Es importante una definicién de este
3000 % tipo de conceptos para la poblacién
QOFOOfr genero|, siendo  demostrada la
IO)OO ) afectacién de la atencién, en la

ool mayoria  de rocesos  oncoldgicos,
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Gt ~ ¥ & K3 & & como consecuencia de los tratamientos.
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Los pacientes en su mayoria (86,67%) declaran no han recibido tratamiento para p0|i0r los deterioros en las
funciones cognitivas.

Estos resultados nos deben hacer reflexionar acerca de la informacién que ofrecen los médicos encorgodos
del cuidado de los pacientes onco|égicos del resto de proFesiono|es que pueden encargarse de po|ior los
efectos secundarios. Es importante prestar atencion a que los pacientes reconocen sus déficits y No se les
ofrece solucién.
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/ RELACIONES SOCIALES
Y SEXUALIDAD

iSe ha sentido/se sentiria discriminado en sus relaciones sociales al ser diognos‘ricodo de un proceso onco|<’>gico?
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Esta pregunta se realizé de forma directa para el grupo de pacientes e hipofé‘rico para el resto de grupos. Por
ello, es imporfante destacar la respuesta de los pacientes, que son quienes realmente pueden opinar con datos
% justificaciones basadas en hechos reales. Son mayoria los que contestan NO senfirse discriminados, con un
69.88%, frente a un 20,32% que respondieron que si que existe descriminacion.

El resto de grupos de igual manera perciben en su mayoria que no se sentirian discriminados en sus relaciones
sociales, sin emloorgo, puntdan mas alto en la opcion afirmativa. Esto puede deberse a los estigmas sociales %
a los cénones referentes al fisico que se presenfan en la sociedad, ademds, de la falsa creencia del ‘confagio” de

la enfermedad que todavia estd presente y por la que muchas personas consideran que van a ser rechazadas.

¢Cree que afectaria a las relaciones sexuales el hecho de tener cdncer o estar en tratamiento?

Los resultados obtenidos muestran

una gran mayoria de respuestas 100,00 % -
firmati | 92,37% de |
afrmativas, el , e los 80,00 % ms
profesionales opinan que el hecho de
B ~o

tener cdncer y/o estar en tratamiento 60,00 %
les ofectaria en sus relaciones
sexuales, seguido de un 92,33% en 40,00 % -
el grupo de familiares, un 86,60% 20,00 %

en el grupo de participantes  sin

experiencia con la enfermedad y un 0,00 %

78,69% en el grupo de pacientes.
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/ ASOCIACIONES
DE PACIENTES

El pope| de las asociaciones en el dmbito onco|égico resulta ser de gran imporftancia y tener un impacto en
la mayoria de la poblacién. En los cuatro grupos de estudio, se ha visto que si se facilita informacién acerca
de la existencia de las asociaciones mostrando mayor conocimiento sobre estas, los pacientes con un /9,68%,
y los profesionales con un 79,21%, seguidos de los familiares con 77,37% y las personas sin experiencia con la

enfermedad en un 63,99%.

Sin emborgo, mds de un 20% dentro de cada grupo estudiado no ha recibido informacién acerca de la

existencia de las asociaciones.

B s
B ~o

9278 %
A4.54 %

72,67 %

MO EXPERIEMCIA PACIENTE FAMILIAR / CUIDARCR  PROFESICMALES
SANITARICOS

Se observa que los pacientes son el Unico grupo gque en su mayoria participa en asociaciones con un
porcentaje del 65,80% frente a un 27,33% de los familiares y cuidadores, un 15,46% de los profesionales

sanitarios y un 7,22% del grupo sin experiencia con la enfermedad.

Los resultados obtenidos con respecto al deseo de colaboracién con una asociacién de los cuatro grupos,
reflejan la motivacién que presentan respondiendo a un 89,23% del grupo de pacientes, 80,80% de los
profesioncﬂes sanitarios, 80,56% de las personas sin experiencia con la enfermedad y un 79,68% de los

familiares Y cuidadores.
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Los resultados obtenidos en este grdﬁco reﬂejon la percepcion que tienen los diferentes grupos de estudio en
relacién a las necesidades que les han sido cubiertas por las asociaciones.

Los pacientes y familiares sefialan la necesidad psicolégica como la mds atendida en un 54,91% v un 50,11%
respectivamente, el grupo de profesiono|es considera, en un 46,80%, que son las necesidades sociales en la
que se cenfran mds las asociaciones.

En los tres grupos, las necesidades votadas son, en orden: necesidad de preguntar dudas médicas, las
necesidades relacionadas con la oncoestética, las necesidades fisicas v, ﬁno|merﬁre, las relacionadas con el
dmbito juridico.

Los participantes que no forman parte de una asociacién opinan: las necesidades psico|c’>gicos vuelven a ser las
consideradas como las mds cubiertas dentro del grupo de pacientes con un 72,12% v de familiares % cuidadores
con un /4,55%; sin emborgo, las personas sin experiencia con la enfermedad v los profesion0|es sanitarios
puntian en el primer lugar las necesidades sociales con un 78,79% y un 71,77% correspondientemente.

El 95,36% de las personas sin experiencia con el cancer; el 96,16% de los pacientes; 96,26% de los cuidadores y
familiares; % el 96,87% de los profesionales sanitarios aseguran que las asociaciones tienen un pope| importante

Es decir, durante el proceso onco|égico no solo es el paciente quien estd imp|icoo|o, sino que también lo estdn
oque”os que le acompafan fanto en la posicion de cuidador como de profesiono| sanitario que le atiende; por
lo tanto, debemos concienciar que las asociaciones pueden dar servicio a los diferentes grupos afectados.
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/ CONCLUSIONES

Tras realizar un estudio detallado y exhaustivo de los datos obtenidos con la Encuesta sobre el cdncer en

Espafia, estas son las principo|es conclusiones extraidas:

En este estudio la gran mayoria de la participacién proviene de familiares/cuidadores, seguido de
pacientes y profesionales sanitarios, contando asi en menor medida con el testimonio de las personas
sin experiencia con la enfermedad. Este hecho resulta natural si tenemos en cuenta que actualmente la
mayoria dela pob|ocién espoﬁob tiene o ha tenido contacto en su circulo sociall y familiar con una persona
con cancer.

El perfill de la muestra objeto de estudio cuenta mayoritariamente con el testimonio de mujeres en
los cuatro grupos de estudio. Las comunidades con mayor participacion han sido Comunidad de Madrid,
Catalufia, Andalucia y Comunidad Valenciana.

En relacién al grupo de no experiencia con la enfermedad, el rango de edad de los participantes oscila
entre los 18 y 50 afos. Esto puede deberse a que a menor edad hoy menos experiencia y, por lo tanto,
menor es el contacto con el cdncer.

En relacién a los profesionales sanitarios, la mayoria de los encuestados se encuentran entre los 18 y 65
afios. Estas son edades en las que gran parte de la pob|ocién comienza a Jrrobojor o bien ya muestran
una larga trayectoria de trabajo en el dmbito oncoldgico.

Se observa que los pacienfes y familiares refieren que los tratamientos de cirugia, radioferapic Yy
quimioterapia son los mds recibidos.

El perfil de los familiares y cuidadores comprende edades entre los 26 y 50 aios de edad. En su
mayoria son familiares de pacientes ya fallecidos. Como hipéfesis, leva a pensar que es una de las razones
por las cuales siguen sensibilizados con todo lo relacionado con el cdncer.

Los familiares y cuidadores sefialan como diagndsticos mds frecuentes el céncer de mama, metdstasis,
cancer de pulmén, linfoma y céncer de colon. Esto puede deberse a que el céncer de mama es uno de
los tumores con mayor visibilizacién social y mds diagndsticos.

Los participantes que respondieron como pacientes, oscilan entre los 36 y los 65 afios. En su mayoria
refieren diagndsticos de cdncer de mama, firoides, linfoma y cdncer con metdstasis.

Los pacientes se encuentran en diferentes fases onco|égicos v estadios. Sin embgrgo, mds de un cuarto
de este grupo desconoce el estadio en el que se encuentra. Todo ello puede deberse a que tienen una
negacion funcional v Odopfoﬁvo, junfo con una falta de formacién. Por ello, es importante que fengamos
en cuenfa que hoy que permitir al paciente ser mds activo en su proceso onco|c’>gico para que obfengo un
mayor conocimiento del mismo. En otros casos puede deberse al miedo a tener mas informacién.

Tras la realizaciéon de la media de respuestas entre los cuatro grupos evaluados: pacientes, familiares v
cuidadores de personas con cancer, profesiono|es sanifarios y personas sin experiencia con la enfermedad,
se observa que el tabaco es el principal factor de riesgo percibido como causante del cancer,
obteniendo la primera posicion en las respuestas de los cuatro grupos de estudio. A este factor le siguen la
rodiodén, el alcohol , la luz so|ory la obesidad.
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Por otro lado, la dieta saludable es el factor e|egio|o por los cuatro grupos de participantes como el de
mayor proteccién contra la aparicién del cancer, seguido del ejercicio fisico y de los cuidados de la piel.

Los resultados obtenidos reﬂejon que los cuatro grupos objefo de estudio afirman conocer en qué consiste
un estudio genético y coinciden en que dichos estudios predicen el riesgo de padecer cancer. De igual
manera, la mayoria de los parficipantes sefialan que las principo|es razones por las que se realizarian un
estudio genético serian por la historia familiar y el miedo a la enfermedad.

En referencia a la secuenciacién gendmica, Gnicamente el grupo de profesionales sanitarios sefiala
conocer este tipo de prueba, saber en qué consiste y ser conscientes de su pgpe| decisivo a la hora de
seleccionar un tratamiento. Esto nos lleva a pensar que hace falta mds informacién sobre la finalidad y
conocimiento de este concepto de cara a los pacientes y familiares de los mismos.

Se obtiene unanimidad en la opinidén sobre las dietas, bioneuroemocién y terapias alternativas,
coincidiendo todos los participantes en que estas no son, en ninguin caso, sustitutivas de los tratamientos
convencionales y cientificos.

« Con respecto a la informacién aportada y recibida sobre las terapias alternativas, los participantes que

no tienen experiencia con la enfermedad opinan que los pro‘fesiondles si que informan en consulta de
las diferentes terapias alternativas. Sin embargo, el resto de grupos poblacionales obtienen mayores
porcentajes en las afirmaciones que sefialan que los profesioncﬂes no informan de estos temas
en consulta. Con todo ello, podemos destacar la importancia de concienciar a los profesiono|es en el
abordaje de este drea.

El frqbdjo es considerado como uno de los aspectos mds importantes en nuestra vida y para muchos
pacientes el reincorporarse a él imp|ico volver a la normalidad, a su vida rutinaria anterior a la enfermedad.
Todo ello hace que sea un drea importante a la hora de enfocar el trabajo psicoldgico y sea necesario
una concienciacién tanto a nivel individual como de pobbdén genero|.

En cuanto a la reincorporacion laboral, o aparicion de secuelas tanto fisicas como emocionales que
provoquen una incgpocidod para la elaboracién del TrQbojo es una de las dificultades sefialadas con
mayor importancia para los pacientes.

En lo que se refiere a las pregunfas sobre si se invierte lo suficiente en investigacion, la mayoria de
los participantes han respondido negativamente, destacando la importancia de que se destinen mads
fondos a ello.

Los cuatro grupos de la muestra opinan que se deben crear mds programas de prevencién. Esto es
importante desde el punto de la sensibilizacién, deteccién precoz y hdbitos de vida saludable, que son
bdsicos para promover una poblacién sana.

Es importante darle voz a los familiares ya que presentan muchas necesidades a lo |orgo del proceso
onco|égico que, segln se muestra en los resultados de la encuesta, no son percibidos como cubiertas
(ejemp\os: necesidad de apoyo laboral, necesidad econdmica v social). Los cuatros grupos de estudio
coinciden en que el momento de pedir bdjds en sus |ugc|res de frabdjo representa un prob|emo en
el ambito laboral, lo cual indica que se deben establecer medidas |oo||'ﬁcos Y sociales para |ooo|er resolver
esta problemdtica, mediante camparia de sensibilizacidn y formacién.

Las respuestas obtenidas por las personas que no tienen experiencia con la enfermedad muestran su
desconocimiento sobre los efectos secundarios de los tratamientos en comparacion con el grupo de pacientes
y familiares y cuidadores. Esto puede ser debido a la falta de experiencia y de relacién con la misma.
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Por lo genero\, resulta normal que las personas sin experiencia con la enfermedad fengan un conocimiento
sobre esta a través de los medios de comunicacién. Por el contrario, los pacientes y familiares reciben
informacién por parte de su médico.

Referente a esto, cabe destacar que internet estd en segundo lugar para el grupo de familiares y las
asociaciones de pacientes para los pacientes, lo que puede significar que la informacién que reciben no
es suficiente. Este hecho pofencia que se obfengo informacién de pdginds gue no son fiables y se genere un
desconocimiento real de la situacion provocondo mayor desconfianza, estrés v ansiedad.

Entre el 30% y 40% de los pacientes y familiares no han sido orientados sobre cémo paliar los
efectos secundarios, un factor que debe llevar a los profesiono|es a reflexionar sobre cémo mejorar estos
aspectos a través de la atencion.

Las personas sin experiencia con la enfermedad perciben que los médicos no facilitan informacién
acerca de otros tipos de soporte que puedan requerir los pacientes.

El grupo de pacientes y familiares destacan que no hay comunicacién entre los equipos de soporte
y que esfo se ve reflejado en su estado de salud.

Los resultados reflejan que tanto el grupo sin experiencia con la enfermedad como los pacientes
y familiares no tienen conocimiento de los diferentes equipos de soporte. En el primer grupo no
resulta sorprendenfe porgue no han tenido que utilizarlos. Sin embgrgo, que las personas con cdncer y sus
familiares afirmen tener poca informacién sobre esto constituye una situacion importante porque simboliza
que no saben ni cémo, cudndo y/o a quién acudir ante una situacién que afecte a su calidad de vida.

Los profesionales sanitarios perciben que se desconoce el alcance de cada uno de los servicios del
equipo de soporte en beneficio del paciente o, al menos, dejan entre ver una falta de comunicacidn
entre ellos.

Todos los grupos reportan que el soporte emocional es fundamental y que todos los profesionales del
equipo asistencial también juegan un pope| importante en la calidad de vida.

En la encuesta aparecen reflejados los miedos ante un cambio de tratamiento por parte de los pacientes.
Todos los grupos de estudio aseguran conocer las funciones del equipo de cuidados paliativos,
coincidiendo en que la sedacidn, la atencién al duelo comp|icoo|o, el dolor, la atencién domiciliaria y el
control de sinfomQTo|og|’Q onco|égico en fases fempranas son reconocidas como sus principo|es funciones.
De los resultados obtenidos se pone de manifiesto que pueden existir algunas dificultades de acceso a los
tratamientos oncoldgicos, ya que un 46% de los pacientes y familiares responden que Sl existen desigualdades

en €| Acceso a |OS MIisMOos.

Lo falta de apoyo a familiares y escaso profesional sanitario son barreras que se perciben en todos los
grupos que han parﬁcipodo en esfe estudio.

Para el paciente, la atencién integral es importante ya que entre las principales barreras se encuentra nutricién,
psicooncologia y fisioterapia. Una vez mds es importante ver al paciente desde una perspectiva biopsicosocial.

Para los familiares, la dificultad de acceder a psicoonco|og|'o v diversos tratamientos son barreras importantes.
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Los resultados nos muestran que los efectos sobre la memoria, la concentracién o el déficit de
aprendizaje son una realidad que debe ser trabajada y potenciada por profesionales de la salud
especiclizodos en neuropsico|ogfo Op\icodo en el campo onco|égico<

El grupo de familiares piensa que la sexualidad se ve afectada mds que los pacientes, esto lleva a
|o|om“eorse la hipéfesis de que los pacientes estdn mds centrados en solucionar su proceso onco\égico que
en este dmbito de su vida.

Todos los grupos reportan estar informados sobre la existencia de las asociaciones. Sin embargo,
las asociaciones deben continuar acercandose al sistema sanitario ya que todavia se desconoce su
alcance y el papel que juegan.

Los grupos participantes consideran que las principo|es necesidades que cubren las asociaciones son: de
cardcter social, psicolégico y dudas médicas.
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/ RECOMENDACIONES

Crear programas de formacion para los pacientes que
les hogon ser mas activo en sus procesos onco|o'gicos.

Desplegar programas de formacién y apoyo a
los Fomihores, tanto a nivel de enfermedad como
psicoemociond Estos grupos juegan un pope|
importante dentro del proceso onco|c’>gico.

Desarrollar programas de duelo para familiares o
cuidadores de pacientes con cdncer ya fallecidos.

Es importante disefiar programas, talleres y
facilitar recursos y Qpoyo para los pacientes,
independiememerﬁe del momento del proceso en
el que se encuentren.

En relacién a los factores de riesgo y de profeccion,
se debe ‘rrobojor desde los co|egios en la educacién,
para la concienciacion desde edades fempranas, de
la prevencion y pe|igros de los mismos.

Crear |o|ones de accidén de informacién sobre
secuenciacion gendmica. Todos los grupos, a excepcion
de los profesionales, lo desconocen.

Disefiar p|ones de accién con formacién en el
dmbito de las preocupaciones onco|égicos, debido
a que la muerte, calidad de vida, despedido de
los seres queridos y efectos secundarios, pueden
repercufir en el afrontamiento del proceso y en la
salud mental.

Fomentar medidas para  que los profesiono|es
hablen con sus pacientes sobre el riesgo de laos
ferapias alternativas, ya que todavia existe una falta
de informacién, con la finalidad que los pacientes y
familiares no caigan en las pseudoferopios.

de

reincorporacion de los pacienfes y familiares al dmbito

Resulta importante establecer |o|ones

laboral para cubrir las necesidades reporfodos.

- El Trobojo es uno de los aspectos importantes de
la vida de las personas y, para muchos pacientes,
el hecho de reincorporarse imp|ico volver a la
normalidad, aunque en muchas ocasiones se

Podrian

establecerse |o|ones de accién a nivel individual o,

encuentran  solos y desconcertados.
como medida de apoyo, de concienciacién a la

poblacién en general.

Desarrollar programas de prevencién en relacién
al cdncer. Esto es imporftante desde el punfo de
sensibilizacién, deteccién precoz y hdbitos de
vida saludable, que son bdsicos para tener una
poblacién sana.

se oborde

- Establecer donde de

manera muﬁdisciphnor al paciente onco|égico,

programas

Todos los grupos evaluados reportan que el
soporfe emocional es fundamental Yy que los otros
profesiono|es también juegan un pope| importante
en la calidad de vida.

* Incorporar dentro del equipo mu|ﬂo|iscip|inor la
ﬁguro de psicoonco|ogfo v de otros profesioncﬂes
como los de nutricién v ﬁsioTeropIO.

Desarrollar programas sobre los procesos cognitivos
superiores. Estos afectan al paciente, durante v
después de los tratamientos.

« Establecer programas  para el tratamiento de la
sexualidad para los familiares y pacientes con cdncer.

Los profesiono|es reconocen que las asociaciones tienen
un pope| importante, siin emborgo, no todos derivan a
las asociaciones. Se recomienda que lass organizaciones
se acerquen mds al dmbito hospitalario.

« Para futuras investigaciones, seria importante el analisis
factorial v correlacional de los datos para obtener
una informacién mds completa de los resultados y asf
establecer nuevas lineas de accién.
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