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1.1 Situacion del cancer

Incidencia y mortalidad

La incidencia del cancer estd en aumento progresivo,
pues se prevé que en 2040 habra mas de 27 millo-
nes de nuevos diagndsticos de cancer en el mundo,
y en concreto, en Espafia, se estima una incidencia de
341.000 casos para el afio 2040". Las causas funda-
mentales de este incremento son el envejecimiento
de la poblacion, el aumento de casos por diagnostico
precoz y los habitos de vida poco saludables.
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El cancer se sitUa como la segunda causa de morta-
lidad en Europa vy la primera entre las personas me-
nores de 65 afos, convirtiéndose en la epidemia del
siglo XXI. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
ha estimado cerca de 10 millones de fallecimientos
causados por cancer en el afio 2020 a nivel mundial®.
A estas cifras se le suman los estragos causados por
la pandemia por COVID-19 debido a multiples causas,
entre ellas la suspension vy retraso en las pruebas y
tratamientos oncolégicos.

Figura 1. Incidencia y mortalidad del cancer en Espaiia (2021)
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Figura 2. Tipos de cdncer responsables de mayor
mortalidad en Espaia. Estimacion para el aiio
2020, ambos sexos.
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Teniendo en cuenta la alta mortalidad asociada a esta
patologia, es fundamental que los pacientes puedan
acceder a los mejores recursos terapéuticos disponi-
bles en cada momento, a una atencion personalizada
y asegurar su continuidad asistencial.

Planes de actuacion contra el cancer

El Ministerio de Sanidad aprobd, en marzo del 2021, la
actualizacion de la Estrategia en Cancer del Sis-
tema Nacional de Salud (SNS)®, la cual establece
un marco coordinado con el que contribuir a mejorar
la atencion, las tasas de supervivencia y la calidad de
vida de los pacientes con cancer. Entre sus objetivos
se encuentra establecer un modelo de atencion en red
para pacientes con cancer que garantice el acceso a
recursos idéneos y servicios y la continuidad asisten-
cial de cada paciente en todos los niveles asistencia-
les. Para lograr estos objetivos la Estrategia incluye
como lineas estratégicas las siguientes:

* Lapromocion de la salud y prevencion en can-
cer para avanzar en salud y equidad en todas las
politicas e impulsar la deteccion precoz y el de-
sarrollo de sistemas de informacion de los progra-
mas de cribado en cada CC.AA.

« La atencidn sanitaria para establecer un modelo
que garantice el acceso a recursos y continuidad
asistencial del paciente, desde su diagndstico has-
ta el seguimiento individualizado de los pacientes
y sus familiares, englobando la atencion social y
psicologica.

» Laatencion sanitaria a la infancia y adolescen-
cia para la gestion de la atencion asistencial de to-
dos los casos en esta poblacion mediante la impli-
cacion de todas las CC.AA., a través de diferentes
modelos organizativos.

 Los datos e informacién de cancer para definiry
desarrollar un sistema de informacion que permita
conocer la incidencia, prevalencia y supervivencia
del cancer por comunidad autéonoma, donde exista
una retroalimentacion de resultados y la incorpo-
racion de medidas de mejora de estos.

» Lainvestigacion dirigida, por un lado, a potenciar
la investigacion como &rea prioritaria de financia-
ciony, por otro, a promover la realizacion de ensa-
yos clinicos a niveles mas exploratorios.

Figura 3. Lineas estratégicas de la Estrategia
en Cdncer del SNS
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Por otro lado, el Plan Europeo de Lucha contra el
Cancer’ constituye un compromiso renovado de la
Union Europea (UE) e insta a reivindicar un enfoque
de todo el gobierno para lograr una atencion centrada
en la persona, maximizar el potencial de las nuevas
tecnologias, erradicar las desigualdades de acceso a
la prevencion, la deteccion precoz, el diagndstico, el
tratamientoy los cuidados del cancery, por ende, pro-
porcionar mejores resultados en salud de los pacien-
tes con cancer.

El Plan Europeo de Lucha contra el Cancer cuenta con
un Plan de Implementacion de la Mision en Can-
cer® que tiene como objetivo global lograr avances
en la proxima década que permitan salvar al menos
3 millones de vidas en Europa mediante respuestas
transformadoras y sistémicas basadas en metas cla-
ras, objetivos realistas y plazos alcanzables.

La Mision en Cancer se basa en 4 objetivos especificos
interconectados entre sf ya que, para lograr interven-
ciones efectivas en los pilares de prevencion, diagnos-
tico y tratamiento, y para mejorar la calidad de vida
de las personas, es necesario un mejor entendimiento
integral de la enfermedad. A continuacion, se deta-
[lan los objetivos especificos de la Mision en Cancer:

e Mejora de la comprension del cancer signi-
fica entender su desarrollo en el contexto del
medioambiente, trabajo y estilo de vida de la per-
sona (dieta, nivel socioecondmico), asi como el pa-
pel del riesgo genético.

« Impulsar la prevencion y la deteccion precoz
del cancer mediante el aumento del conocimien-
to sobre los factores de riesgo de cancer actuales
y potenciales, ademas de mejorar los procesos de
cribado a través de los programas existentes y del
desarrollo de nuevas herramientas de facil imple-
mentacion a nivel nacional.

« Optimizar el diagndstico y tratamiento en base
al principio de equidad de acceso. Para ello se debe
garantizar el acceso de pacientes con cancer a re-
sultados de investigacion de alta calidad, a los tra-
tamientos mas novedosos, mas personalizados y
con unos efectos secundarios minimos.

» Fomentar la calidad de vida de los pacientes con
cancer, sobrevivientes y sus familias a través de un
analisis amplio de todos los factores y necesidades
clave que estan relacionados con la calidad de vida.
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Para ello se debe potenciar el desarrollo de predic-
tores tempranos para la calidad de vida, terapias
menos invasivas, mejor monitoreo y mas compro-
miso con los cuidados paliativos.

Figura 4.
Objetivos del Plan de Implementacion
de la Mision en Cdncer

Fuente: elaboracion propia
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Figura 5. Comparativa de los objetivos del Plan de Implementacion de la Mision en Cdncer y las lineas estraté-

gicas de la Estrategia en Cdancer del SNS
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Comision Europea (2021)
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Fuente: Elaboracién propia

Como puede observarse, los ambitos de equidad y
humanizacién son dos de las prioridades que se re-
cogen en ambos Planes. Estas dos areas deben ser to-
madas como palancas de cambio por todos los agen-
tes implicados para lograr la mejora del abordaje del
cancer, y, por lo tanto, la mejora en la calidad de vida
de las personas que sufren esta enfermedad.

1.2 Impacto econémico, social
y emocional del cancer

La OMS?, define la salud como un "estado de comple-
to bienestar fisico, mental y social”, tres dimensiones
que pueden verse amenazadas con la aparicion de un
cancer. Dicha enfermedad impacta y tiene repercusio-
nes en todas las esferas de la vida del paciente, de sus
familiares y de la sociedad en general.

El cancer supone el 177% de la carga de enfermedad
total en Europa y el 6% del gasto total en salud. En
las dos Ultimas décadas, el gasto sanitario en cancer

Estrategia en Cancer del Sistema
Nacional de Salud (2021)

° Modelo de atencion en red (equidad)

@ Continuidad asistencial en todos los
niveles (humanizacion)

en Europa se ha duplicado, pasando de 52 billones de
euros en el afio 1.995 a 103 billones de euros en el afio
2018’

En Espafia, el coste total del cancer se estima en al-
rededor de 19.300 millones de euros®. Cerca del 45%
de este coste es asumido por el paciente y su familia
a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, prin-
cipalmente por la pérdida de productividad, tanto
del paciente como de la familia, como consecuencia
directa del cancer: la pérdida de ingresos asociada al
obligado ajuste laboral debido a la pérdida de empleo,
la limitacion para realizar trabajos que impliquen un
sobreesfuerzo, la incapacidad temporal o permanen-
te que proporcionan una pension reducida, las dificul-
tades para su reinsercion laboral, los cambios en las
capacidades personales y laborales, la insuficiencia de
los sistemas de proteccién publicos, etc.

El cancer afecta también al ambito social y familiar.
Un informe realizado por el Grupo Espafiol de Pa-
cientes con Cancer (GEPAC)? concluye que alrededor
de un 30% de pacientes ha disminuido la frecuencia
y participacion a los eventos y reuniones sociales,




mientras que un 10% ha evitado conocer personas
nuevas, y 3 de cada 10 (33%) pacientes experimentan
dificultades en las relaciones sexuales y alrededor de
un 20% sufre problemas de pareja durante o después
de los tratamientos.

Por otra parte, la respuesta emocional del paciente
con cancer varia dependiendo de varios factores: la
fase del proceso de enfermedad en que se encuen-
tre el paciente, la situacion personal y familiar en el
momento del diagndstico, la experiencia previa del
paciente en este tipo de patologia, etc., generando
diferentes estados emocionales por los que puede pa-
sar como es la incertidumbre, el miedo, la negacion,
el sentimiento de soledad, la esperanza o la ansiedad,
entre otros. En esta linea, un estudio realizado por
la Universidad Complutense de Madrid y el Hospital
Universitario de Basurto (Bilbao)™ refleja que el can-
cer genera un malestar emocional clinico en mas de
la mitad de las personas que lo padecen, el cual puede
incluso estar presente tras haberlo superado. Duran-
te todo el proceso pueden aparecer alteraciones psi-
coldgicas vy sociales que afectan a la calidad de vida
del paciente y de su familia, ademas de interferir en el
proceso de curacion de la enfermedad.

Como vemos, el impacto a nivel emocional, social y
econémico del cancer es de enorme magnitud.

1.3 El papeldelas
organizaciones de
pacientes como agentes
de cambio social

Las organizaciones de pacientes son un agente clave
en el proceso de acompafiamiento a las personas con
cancer. Son un referente para ofrecer informacion,
formacién y apoyo a las personas que padecen pro-
blemas de salud. El tejido asociativo que conforman
complementa en gran medida la funcion del sistema
de salud publico y trabaja con todos los agentes im-
plicados en la mejora de los sistemas sanitarios y so-
ciales para acompafar en todos los ambitos posibles
a los pacientes y sus familiares y/o cuidadores.

Se ha evidenciado el beneficio que le supone a un
paciente con un nuevo diagnodstico de cancer tener
a una persona o grupo referente que le permita sen-
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tirse escuchado, acompafado, compartir experien-
cias, resolver dudas, ser una fuente de inspiracion y
comprension para afrontar las diferentes etapas de
la enfermedad”. A nivel colectivo, las organizaciones
de pacientes acompafan en todo este proceso a las
personas con cancer, pero también persiguen generar
conciencia social sobre el importante papel del diag-
noéstico precoz, cambiar los comportamientos rela-
cionados con los factores de riesgo asociados a la en-
fermedad, e incidir en la necesidad de tener un mejor
acceso a los tratamientos y cuidados oncologicos. Las
organizaciones de pacientes son un agente comunita-
rio clave en la sociedad en general, y en los sistemas
sanitarios en particular.

En esta linea, las Administraciones Sanitarias, plani-
ficadores y gestores, deben avanzar en el reconoci-
miento de las organizaciones de pacientes como
un agente clave en el ecosistema, que contribuyen
en la consecucion de la mejora de los resultados en
salud, la eficiencia, la equidad y sostenibilidad del sis-
tema. Este reconocimiento se debe canalizar a través
de una participacion activa en todos los ambitos,
macro, meso y micro, es decir, en la planificacion, la
gestion vy la asistencia sanitarias.

2.1. Composicion del grupo

La crisis sanitaria provocada por la pandemia CO-
VID-19 ha afectado de forma importante al ambi-
to de la oncologfa, en el diagnostico y la atencién, y
ha reforzado la necesidad de seguir trabajando para
mejorar la situacién que viven las personas con un
diagnostico de cancer. Asi nace La voz de las perso-
nas con cdncer, una alianza de 15 organizaciones
de pacientes con enfermedades oncolégicas que
se unen para mejorar la concienciacion de la so-
ciedad sobre la enfermedad, lograr un modelo de
atencion mas humanista y conseguir la equidad
en el acceso al diagnéstico y la atencidn sanitaria
y el tratamiento de las personas con cancer.

Las 15 organizaciones que componen el grupo se citan

a continuacion:

» Asociacion Afectados por Neoplasias
Mieloproliferativas (MPN Espana)

e Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de
Pulmon (AEACaP)

» Asociacion Espafiola de Esclerosis Tuberosa

= Asociacion Espafola Enfermos Leucemia Mieloide
Crénica (AELEMIC)

e Asociacion de Cancer de Mama Metastasico
(AECMM)

» Asociacion Mama Ovario Hereditario (AMOH)

« Asociacion de Pacientes con Tumores
Neuroendocrinos (NET Espafia)

» Asociacion de pacientes de leucemia, linfoma,
mieloma y otras enfermedades de la sangre de la
Comunidad Valenciana (ASLEUVAL)

o Federacion Espafiola de Cancer de Mama (FECMA)
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e Fundacion Actitud Frente al Cancer

e Fundacio Lliga Catalana d’Ajuda Oncologica
(ONCOLLIGA)

» Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia
e Fundacion Unoentrecienmil

e Grupo Espafiol de Pacientes Con Cancer
(GEPAC)

o Federacio Catalana Entitats contra el cancer
(FECEQ)

2.2. Objetivos

Objetivo general

Identificar, recoger y analizar las necesidades trans-
versales de los pacientes con cancer en los ambitos
prioritarios de la equidad y humanizacion en el acceso
y la atencidn sanitaria con el fin de generar propues-
tas de valor, generadas desde la propia experiencia de
los pacientes, y ponerlas a disposicion de planificado-
res y gestores sanitarios como herramienta para la
toma de decisiones en el abordaje del cancer.

Objetivos especificos

» Cenerar un espacio de pensamiento, reflexion y pro-
puestas entre las entidades de pacientes con cancer.

e Reflejar la situacion actual y percepcion de los pa-
cientes con cancer sobre la atencion sanitaria reci-
bida y sus necesidades.

e Priorizar el cancer en la agenda politica sanitaria,
facilitando acciones de mejora a planificadores y
gestores sanitarios para avanzar en el abordaje del
cancer.
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2.3.Lineas de trabajo:
equidad y humanizacion

La alianza trabajara en la deteccion de lineas de tra-
bajo prioritarias, acorde a las necesidades que detecte
en cada momento. En concreto, durante el 2022 la
alianza ha priorizado los ambitos de la equidad y la
humanizacioén.

Equidad

La equidad en salud se alcanza cuando todos los ciu-
dadanos tienen las mismas oportunidades de estar lo
mas sanos posible. Aplicado al cancer, significa que
todas las personas tienen las mismas oportunidades
de prevenirlo, tener un diagndstico temprano y un
tratamiento adecuado a su situacion independiente-
mente de su lugar de residencia.

Datos de un estudio realizado a inicios del afio 2022
reflejan diferencias entre CC.AA. en acciones como
la proteccion a la ciudadania frente a la exposicion al
tabaco en espacios publicos, realizada Unicamente en
el 58% de CC.AA., el acceso de toda la poblacién de
riesgo a programas de cribado de cancer colorrectal
(58% de las CC.AA.) y el acceso a una atencion psico-
logica especializada (menos del 10% de las CC.AA.)".

ELSNS debe garantizar la equidad en el acceso al diag-
noésticoy los tratamientos, atendiendo a los principios
de equidad y cohesidn, que establecen el Plan de
Calidad para el SNS® del 2010 y el reciente Proyecto
de Ley por el que se modifican diversas normas para
consolidar la Equidad, Universalidad y Cohesion del
SNS™, aprobado por el Consejo de Ministros en junio
de 2022.

El acceso y la atencidn sanitaria a las personas con
cancer deben ser equitativos para todos los pacientes,
independientemente de la regién donde residan, su
tipo de cancer, el nivel socioecondmico o sus circuns-
tancias personales y sociales.

Humanizacion

La atencidon centrada en la persona surge en 1961
por parte de Carl Rogers”. La OMS lo define como
“atencion que se consigue cuando se pone a la per-
sona como eje sobre el que giran el resto de las di-
mensiones relacionadas con la intervencion basada
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en evidencia cientifica, la organizacién del servicio, el
equipoy la interdisciplinariedad y el ambiente™®.

Actualmente encontramos otro concepto en el entor-
no sanitario conocido como “humanizacion”, el cual
hace referencia al abordaje integral de la persona, es
decir, su extension holistica, donde interactuan las di-
mensiones bioldgica, psicologica, social y conductual.
Esto implica comprender al paciente en su totalidad
y proporcionarle cuidados de manera solidaria, digna,
con respeto, empatia, teniendo en cuenta sus decisio-
nesy sus valores".

La accion de humanizar la salud es un proceso com-
plejo que va acompafada de promover la excelencia
profesional con los medios humanos, tecnoldgicos vy
actitudes necesarias para organizarse entorno al pa-
cientey sus necesidades, lo cual requiere de una inver-
sion econdmica, cumplimiento de planesy estrategias
que abogan por el cuidado integral y la humanizacion
de los servicios sanitarios, asi como la toma consen-
suada de decisiones y correcta informacion al pacien-
tey sus familiares.

En algunos casos se tiende a interpretar el fendomeno
de "deshumanizacion” de la atencion sanitaria como
resultado de una red de factores asociados, entrela-
zados e interactuantes dependientes de la organiza-
cion y funcionamiento de las estructuras sanitarias,
el desarrollo tecnologico y la situacion concreta del
personal sanitario y su medio”.

Fase 1: Identificacion de la situacion actual

Para el desarrollo de esta fase se realizd una reunion
para conocer las necesidades actuales de los pacien-
tes con cancer y establecer los objetivos y metodolo-
gia de trabajo de los integrantes del grupo.

Durante la primera sesion realizada con el grupo de
entidades en octubre de 2021, en formato hibrido de
forma presencial en Madrid y via online a través de la
plataforma Teams, se acordd por consenso el modelo
de gobernanza del grupo, y se dibujaron las primeras
lineas de la hoja de ruta para el afo 2022.

En esta primera reunion se identificaron diferentes
temas de interés para ser trabajados por el grupo, es-
tableciéndose como lineas de trabajo prioritarias para
ser abordadas durante el afio 2022 la equidad y huma-
nizacion en el abordaje del cancer.

Fase 2: recogida de informacién interna y forma-
cion de grupos de trabajo

En esa fase se realizd una busqueda vy revision biblio-
grafica de informes y documentos relacionados con los
ambitos de trabajo establecidos, equidad y humaniza-
cion, para canalizar el objetivo de la siguiente reunion.

Con la finalidad de conocer la situacion actual del
abordaje del cancer en Espafia se realizé una busqueda
de Estrategias y Planes de Salud relacionados, tanto a
escala nacional como internacional, una revision biblio-
grafica de estudios desarrollados por organizaciones de
pacientes y sociedades cientificas, asi como de estudios
y documentos oficiales de instituciones publicas.

Se creé un documento resumen de toda la informa-
cion recabada. Este documento fue compartido con
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Metodologia de trabajo

los miembros del grupo con el fin de facilitarles la
preparacion de reflexiones, propuestas e ideas a re-
flejar sobre los ambitos de trabajo establecidos en la
siguiente reunion.

Ademas, se establecio el reparto de miembros en los dos
grupos de trabajo de manera voluntaria e individual:

Grupo de trabajo 1: equidad

* Miguel Angel Cano, ASLEUVAL
e Bernard Gaspar, AEACaP

* Antonia Gimodn, FECMA

e Blanca Guaras, NET Espafa

o Peter Loffelhardt, MPN

» Marcos Martinez, GEPAC

» Mateo Miras, AELEMIC

e Rosa Olmos, AECMM

o Clara Rosas, FECEC

Grupo de trabajo 2: humanizacion

« Alexandra Carpentier, F. ). Carreras

e Dra. Ana Casas, Fundacion AFC

e Inma Escriche, AEACaP

e Patricia Marti, Oncolliga

o Cemma Ortiz, Fundacion Unoentrecienmil
» Yolanda Palomo, AET

o M2 José Prieto, AECMM

» Marcelo Ruz, AMOH

* Ana Teruel, ASLEUVAL

En base a estos dos grupos, se realizd una segunda
reunién online a través de la plataforma Zoom. El ob-
jetivo de esta sesion se enfoco en la deteccion de ne-
cesidades referentes a las dos grandes areas sobre las
que versa este documento, y avanzar en la propuesta

1
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de iniciativas que den solucion a estas necesidades,
desde la perspectiva de los pacientes.

En una siguiente reunion se consensuaron las necesi-
dades identificadas en cada grupo, se concretaron una
serie de propuestas de mejora ante estas necesidades
y se aprobaron los siguientes pasos del proyecto.

Fase 3: recogida de informacion cuantitativa de
pacientes y asociados

Con el objetivo de disponer de datos cuantitativos
sobre la situacion y percepcion de los pacientes con
cancer sobre la atencion sanitaria recibida se dise-
fid un sondeo online (ver anexo). Las preguntas se
construyeron en base a las necesidades no cubiertas
identificadas en las reuniones realizadas con el gru-
po. Posteriormente, se validaron y consensuaron por
el grupo de representantes, cuya participacion ha sido
clave en el desarrollo del proyecto.

El sondeo se difundio por las organizaciones de pa-
cientes que conforman este proyecto entre sus aso-
ciados y seguidores, mediante sus propios canales.

La participacion fue totalmente voluntariay anonima,
la cual serealizo a través de la plataforma de creacion
de cuestionarios online SurveyMonkey (www.survey-
monkey.com), cumpliendo con la politica de privaci-
dad y las normativas vigentes de Proteccion de datos
y garantia de derechos digitales. El cuestionario esta-
ba compuesto por 21 preguntas con una duracion de
cumplimentacion de aproximadamente 7 minutos. La
recogida de informacion se realizé entre el 12 de julioy
el 18 de octubre de 2022.

Fase 4: analisis de datos y validacion del docu-
mento

En esta fase se procedi¢ al andlisis de los datos re-
copilados en el sondeo online. Se obtuvo un total de
645 respuestas completas. Solo los cuestionarios
completados al 100% fueron seleccionados para el
analisis de datos.

Con tota la informacion recabada, los expertos par-
ticipantes revisaron el contenido de este documento.
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Este apartado recoge el resultado del analisis realizado,
tanto a través de las distintas reuniones con los repre-
sentantes de las organizaciones que conforman La voz
de las personas con cdncer como del sondeo realizado
y la revision bibliografica.

4.1 Analisis del perfil
sociodemografico de las
personas que han
participado en el sondeo

Es importante destacar que los resultados
cuantitativos resultantes de este sondeo no pretenden
componer un estudio global del cancer en Espafia, si
no que buscan recoger la situacion y percepcion de los
pacientes con cancer que han participado y pertenecen,
en su mayoria, a una organizacion de pacientes
representada en el grupo promotor de La voz de las
personas con cdncer.

Los participantes que han realizado el sondeo onli-
ne llevan, como media, 5 afos de diagnostico y la
mayoria (76,3%) pertenece a una asociacion de pa-
cientes.

Entre las CC.AA. de residencia mas prevalentes desta-
can Catalufia, Comunidad de Madrid y la Comunidad
Valenciana.

Ve
\7\4\‘

Percepcion de los pacientes
con cancer en los ambitos de la equidad
v la humanizacion

Figura 6. CC. AA. de residencia (n=645)
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Seguin muestra la figura 7, ocho de cada 10 partici-
pantes son mujeres, debido, en parte a la prevalen-
cia de personas con cancer de mama (40,6%) en
este sondeo (figura 8). En la interpretacion de los
resultados debe tenerse en cuenta este aspecto.

Figura 7. Sexo biolégico (n= 645)
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Figura 8. Tipo de cancer diagnosticado (n=645)
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Se ha procedido a la agrupacién de tipos de cancer
con valores menores al 3% en la categoria “otros”
para una mejor interpretacion de los datos. Esta ca-
tegoria retine valores entre 0,2 y 1,7% de los siguien-
tes tipos de cancer: higado, rifidn, sarcomas, tiroides,
neoplasias de mieloproliferacion, laringe, cabeza vy
cuello, gastrico, tumores raros, ovario, pancreas, gine-
cologico, colorrectal, infantil y adolescente, esclerosis
tuberosa, prostata, Utero, vejiga y otros.

La voz de las personas con cancer

4.2 Necesidades no cubiertas
detectadas en el ambito
de la equidad

Retrasos en el acceso a la innovacion

Un estudio®™ publicado recientemente sobre el acceso
a terapias oncoldgicas entre los diferentes paises
europeos, concluye que Espafia tarda una media de
469 dias para la aprobacion de farmacos oncologicos,
mientras que en paises como Alemania el tiempo
medio es de 100 dias. Esta situacion de desigualdad
frenteaotros paises de Europarepercutedirectamente
en la evolucion de la enfermedad y merma la calidad
de vida de los pacientes con cancer de nuestro pals.

En la misma linea, este estudio refleja que en Espafia
se financian el 61% de los farmacos oncologicos
autorizados en Europa en los ultimos afios, frente
al 100% en Alemania, al 90% de ltalia, al 85% de
Inglaterray al 80% de Francia®.

Las organizaciones participantes manifiestan su
preocupacion al respecto de la demora en poder
acceder a la innovacion terapéutica, aun mas, cuando
la experiencia en otros procesos, como el vivido
con la pandemia por COVID-19 demostrd que las
autoridades disponen de recursos para agilizar la
aprobacion de farmacos

El rapido acceso a las vacunas
contra la COVID-19 demuestra
que se puede logar la agilizacion
en los procesos de aprobacion
de farmacos tras la evaluacion
positiva de la EMA.

Ponen de manifiesto también la falta de inversion
en investigacion en cancer en Espafia. Segun datos
del Centro Nacional de Investigaciones Oncologicas
(CNIO)¥ la inversion en la investigacion del cancer
en Espafia es menos de la mitad que Francia y menos
de la tercera parte que Alemania. Ademas, apuntan
que la investigacion en cancer infantil es mucho
menos frecuente y se debe potenciar y transparentar
el Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI) y la
investigacion y ensayos clinicos disponibles para la
poblacion infantil.

Equidad y humanizacion en el abordaje del cancer en Espaiia

Las publicaciones sobre cdncer
infantil y juvenil suman en torno
al 10% del total de publicaciones
en cdancer en Espana. Las familias
nos preguntan sobre qué
opciones de investigacion tienen
accesibles para sus hijos/as.

Espafa invirtio 300.000 euros en el periodo 2012-2017
para la promocion de ensayos clinicos independientes,
mediante programas de obtencion de financiacion
publica, 40 veces menos que Francia en ese mismo
periodo”.

Espafia debe contar con una estrategia de financiacion
que apoye la investigacion. Es necesario realizar
un aumento de la inversion publica y privada para
la investigacion, asi como acelerar los procesos de
transferencia de la investigacion al tratamiento
clinico donde los pacientes puedan tener las mismas
oportunidades y un acceso temprano a farmacos que
ya estan autorizados para su uso por la Comision
Europea.

Desigualdad en el acceso a tratamientos

No todos los pacientes con cancer tienen las mismas
oportunidades de acceder a los mismos tratamientos.
Asi lo constatan los expertos consultados y los
resultados de un estudio realizado por la Sociedad
Espanola de Oncologia Médica (SEOM) donde se ha
alertado de las desigualdades territoriales en el acceso
a los farmacos oncoldgicos?. Este estudio muestra
que en el 20% de los casos existia, al menos, un
farmaco que en algunas de sus indicaciones no estaba
disponible en el hospital, pese a estar aprobado su uso
en Espana.

A parte del retraso de aprobacion
de tratamientos en Espana,

se suma también el retraso
generado por las decisiones
economicistas de algunos
gestores para incluir en un
hospital un farmaco aprobado.

Este hecho implica que los pacientes oncoldgicos de
algunos territorios tienen un acceso mas facil y rapido
que otros pacientes a los tratamientos. En el sondeo
realizado se manifiesta que uno de cada 3 pacientes
(34,1%) afirma haber necesitado cambiar de hospital
para recibir un tratamiento adecuado para el cancer,
tanto dentro (26,7%) como fuera de su CC.AA.
(6,8%), o viajando a otro pais (0,6%), segin muestra
la figura 9.

Figura 9. Cambio a otro hospital para recibir
tratamiento (n= 645)

. Si, dentro de mi
Comunidad Auténoma

Si, a una Comunidad
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La percepcion de los oncologos? y de los propios
pacientes es que muchos de ellos no pueden recurrir a
tiempo a algunos tratamientos innovadores debido a
barreras de diferente indole, asi como a un diagnostico
precoz. A esta situacion se suma una organizacion
fragmentada en los servicios sanitarios que dificulta
el abordaje multidisciplinar del paciente con cancer.

Los representantes de las organizaciones de pacientes
con cancer muestran preocupacion por la falta de
garantia de equidad en el tratamiento del cancer, que
contradice los derechos de los pacientes que se recoge
en la Ley General de Sanidad®.

Desigualdad territorial en el manejo de la
patologia y la garantia de la continuidad del
proceso asistencial

El grupo comparte que existe una desigualdad
notable en el diagndstico y tratamiento que reciben
los pacientes con cancer dependiendo de su lugar
de residencia, distribucion de profesionales en el
sector en los centros sanitarios, asi como por la
disponibilidad y localizacion de centros de referencia
0 especializados.
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A esta situacion se le suma un problema afadido, ex-
plican los expertos, que experimentan los pacientes
que residen en areas rurales alejadas de los hospitales
o centros de salud donde acuden a la prestacion de
servicios sanitarios. Estos pacientes tienen peor ac-
ceso al manejo y tratamiento del cancer, bien porque
implica barreras de transporte, con el coste sobrea-
fiadido del mismo, y/o porque la densidad de espe-
cialistas en el area rural es claramente inferior con
respecto a los nucleos urbanos limitando la calidad
de la atencion recibida.

Elsistemadereferenciayderivacion actual difiereentre
CC.AA. dado que existen regiones donde la derivacion
de los pacientes a centros mas especializados o a
otros departamentos dentro de un mismo hospital
esta sistematizada y funciona adecuadamente. En
otras, sin embargo, el proceso no esta protocolizado,
por lo que se percibe que la ruta asistencial ofrecida al
paciente no es la dptima.

Dado que es imposible tener
centros especializados en todos
los hospitales y/o provincias,

si una CC.AA. no tiene centro
especializado, el especialista
de oncologia debe derivar al
paciente con acceso directo a
otra CC.AA. que si lo presente.

Por otra parte, existe una necesidad urgente de
interconectar el acceso al historial clinico entre
las CC.AA Se debe potenciar el trabajo en red
para el diagnostico, tratamiento y seguimiento de
los pacientes en el circuito asistencial, a través de
un modelo de organizacion en red basado en un
lenguaje uUnico a nivel informatico. Este modelo,
seglin los expertos y documentos relacionados?#
favorece a pacientes, profesionales sanitarios vy
gestores, permitiendo el aprovechamiento de
todos los recursos del sistema sanitario eficiente y
coordinadamente, sin importar la procedencia de los
pacientes que acceden a él. La disponibilidad de los
recursos de diagnostico y tratamiento, y el acceso
rapido y protocolizado a los mismos por toda la red
de hospitales, es clave para responder a la demanda
actual que reclaman los pacientes con cancer en la
atencion sanitaria recibida.

La voz de las personas con cancer

La experiencia vivida por la COVID-19 ha demostrado
que esta conexion se puede lograr, y para ello las
administraciones publicas han de dirigir sus esfuerzos
y acciones a remodelar y reforzar las infraestructuras
de las tecnologias de la informacion y comunicacion
(TIC), para eliminar cualquier barrera técnica. Asi lo
refleja la Actualizacion de la Estrategia en Cancer
del SNS® la cual indica la urgencia de la aplicacion de
las nuevas tecnologias de la informacion y remarca
que supone uno de los grandes retos sanitarios en
oncologia en nuestro pais.

Retrasos y diferencias territoriales en el
diagndstico

La crisis sanitaria ocasionada por la COVID-19 ha
agudizado los retrasos en el diagnostico del cancer.
La saturacion de la atencion primaria y la dificultad
de los pacientes para acceder al sistema sanitario,
especialmente en los momentos de restricciones de
movilidad, son las principales causas. Asi lo consta-
ta un estudio realizado con datos multihospitalarios
realizado por la colaboracion de diferentes sociedades
cientificas para cuantificar la magnitud del impacto
de la primera ola de la pandemia en los pacientes on-
cologicos y oncohematoldgicos. Entre sus resultados,
se confirmo que se han diagnosticado un 21% menos
de nuevos casos de cancer, se habia producido una
disminucién de la actividad diagndstica de cancer en
citologias (30%) y biopsias (23,5%), el numero de pa-
cientes atendidos en los hospitales de dia descendio
un 14% vy el numero de pacientes tratados con qui-
mioterapia descendio un 9,5% y el de los tratados con
radioterapia un 5%%.

En el sondeo realizado, se ha preguntado a los
pacientes por el tiempo transcurrido desde que
asistieron a la primera consulta por sintomas hasta
obtener la confirmacion de diagnéstico. En el 37,8%
de los pacientes trascurrié menos de un mes y en el
22% entre uno de dos meses. Por otro lado, casi el 11%
de los pacientes tardaron un afo o mas en tener en
diagnostico y el 19% entre tres meses y menos de un
afio (figura 10).

Equidad y humanizacién en el abordaje del cancer en Espafia

Figura 10. Tiempo transcurrido desde la 12 visita por
sintomas hasta la confirmacion de diagnéstico (n= 645)
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Un aflo o més

Los expertos consultados destacan que existen des-
igualdades en relacion con los recursos disponibles en
cada CC.AA. para el diagnostico del cancer. En este
ambito del diagndstico se ha experimentado un ex-
traordinario impulso de la mano de la medicina de
precisién a través de los biomarcadores, suponiendo
un gran avance con una mayor precision y beneficios
para el paciente. Sin embargo, la prestacion de los
biomarcadores oncoldgicos en el SNS sigue siendo
inequitativa, asi como la carente actualizacion de la
cartera comun de servicios en el area de genética del
SNS del 2014 a pesar de los continuos esfuerzos por
parte de las sociedades cientificas, organizaciones sa-
nitarias y de pacientes en reivindicarlo.

La OMS®, los representantes de este grupo a traveés
de este documento y sociedades cientificas®** ponen
de manifiesto la urgencia en implementar planes,
proyectos y estrategias, entre ellos la Actualizacion
de la Estrategia en Cancer del SNS?, para reducir las
desigualdades en el acceso al cribado, asf como acor-
tar los tiempos en el diagnostico y emplear sistemas
tecnoldgicos innovadores para la deteccion precoz del
cancer®323,

Acceso limitado a los ensayos clinicos

Los ensayos clinicos constituyen, para muchos pa-
cientes, su opcion principal para mejorar y prolongar
la vida. Estas oportunidades son de dificil acceso para
muchos pacientes, pues no todos los hospitales tie-
nen disponible un ensayo clinico en el que puedan
participar.

En ocasiones, los pacientes con
metadstasis solo tienen como
opcion de tratamiento el poder
entrar en un ensayo clinico, y esto
estd condicionado por la ciudad,
es decir, por si su hospital tiene
un ensayo o no.

Las organizaciones de pacientes y los grupos de inves-
tigacion reivindican estas desigualdades existentes.
En este sentido, la Federacion Espafiola de Cancer de
Mama y el Grupo GEICAM de Investigacion en cancer
de mama, en su 142 Simposio Internacional®, des-
tacaban que comunidades como Catalufa y Madrid
incluyen el 56% de los hospitales que participan en
ensayos clinicos oncologicos, generando una barrera
de acceso a pacientes que no residen en dichas comu-
nidades. Es de vital importancia encontrar férmulas
para que los pacientes puedan acceder masy mejor a
los ensayos clinicos disponibles.

La informacion sobre los ensayos clinicos es una de
las vias importantes. Segun los participantes del son-
deo, cerca de la mitad de los pacientes (45,4%)
no ha sido informado de la posibilidad de partici-
par en un ensayo clinico, mientras que 3 de cada 10
pacientes afirman haber participado, tanto en su pro-
pio hospital (22,3%) como en otro (7,3%), tal y como
se observa en la figura 11.

Figura T1. Participacion en ensayo clinico (n= 645)

. Si, en mi hospital
Si, en otro hospital
. No, nunca me han

informado de esa
posibilidad

@ No, no hay/no habia
ningtn ensayo clinico
apto para mi

También cabe destacar que dos de cada 10 pacientes
no han podido participar en un ensayo clinico porque
no se ajustaba a su perfil.

Para superar estas barreras es indispensable, por un
lado, que los pacientes estén informados por parte
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de los especialistas y las organizaciones de pacientes
sobre las posibilidades de participacién en ensayos
clinicos.

Accesoaequipos multidisciplinares especializados
en el caso de canceres menos comunes

En el afio 2006 el Ministerio de Sanidad cred los
Centros, Servicios y Unidades de Referencia nacional
(CSUR) para garantizar la equidad en el acceso a una
atencion sanitaria de calidad, segura y eficiente a las
personas con patologias que, por sus caracteristicas,
precisan de cuidados de elevado nivel de especializa-
cion mediante equipos multidisciplinares.

En el caso concreto de los tipos de cancer menos co-
munes, los participantes indican la necesidad de me-
jorar su gestién basandose en la formacion entre los
profesionales sanitarios, realizando una dotacién de
recursos humanos y tecnoldgicos adecuada, e imple-
mentando rutas asistenciales efectivas y agiles que
garanticen una asistencia 6ptima de las personas con
cancer poco comun para paliar las desigualdades que
encuentran en la atencién sanitaria recibida.

Insuficiente participacion de los pacientes en la
toma de decisiones que afectan a su salud

Aunque diferentes documentos recogen el derecho a
la participacion de los pacientes en las politicas de sa-
lud que les afectan®, las organizaciones de pacientes
con cancer representadas en este grupo manifiestan
dificultades para participar, especialmente con las
administraciones publicas. La participacion persigue
tener en cuenta sus necesidades y propuestas en la
definicién, desarrollo y evaluacion de normativas, es-
trategias y planes, o la definicién de carteras de servi-
Cios y prestaciones, entre otros.

La falta de equidad es una
consecuencia de la falta de
participacion de los pacientes en
los 6rganos de decision.

Por lo tanto, los procesos participativos, entendidos
como procesos de transformacion y empoderamien-
to de los pacientes, no pueden ser Unicamente con-
sultivos y deben ofrecer a todos los que participen
la oportunidad vy la garantia de ser parte activa en

La voz de las personas con cancer

la toma de decisiones que afectan a su salud. Ade-
mas, esta participacion debe ir acompaiada de
transparencia y feedback por parte de las Admi-
nistraciones sobre los procesos participativos
que incluyen a los pacientes.

Para ello es prioritario establecer canales de comu-
nicacion fluidos y coordinados, estables o puntuales,
entre las organizaciones sanitarias y las organizacio-
nes de pacientes con cancer para generar marcos de
actuacion adecuados a las necesidades del abordaje
del cancer.

4.3 Necesidades no cubiertas
detectadas en el ambito
de la humanizacion

Falta de planificacion centrada en el paciente

El modelo asistencial y de organizacion de los ser-
vicios sanitarios en Espafa se caracteriza por una
elevada fragmentacién que dificulta el transito del
paciente por las diferentes estructuras y recursos en
los distintos niveles asistenciales (atencion primaria
y hospitalaria). Los expertos apuntan que a esta frag-
mentacion se le afade también la complejidad de los
procesos administrativos, que concluye también en
un proceso asistencial poco efectivo.

La falta de coordinacion entre
procesos origina que el paciente
deba acudir varias veces al
sistema, someterse varias

veces a pruebas o extracciones,
poniendo en riesgo el capital de
venas y dilatando tiempos en su
recorrido por el sistema.

Entre las causas que se destacan resaltan las dificul-
tades para concretar un “acto Unico”, es decir, que las
pruebas y tratamientos se produzcan el mismo dia.
Esta percepcion se extiende entre los participantes del
sondeo, donde solamente la mitad de los pacientes
afirma realizar sus pruebas, recibir sus tratamientos
y acudir a consulta en un mismo dia (52,9%), tal vy
como refleja la figura 12.
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Figura 12. Realizacion de pruebas/tratamiento/consulta
en el mismo dia (n= 645)
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Aunque existe un amplio margen de mejora en los
procesos asistenciales, se observa, en general, una
percepcion positiva de la atencidén sanitaria reci-
bida, pues tres de cada cuatro pacientes manifiestan
tener una buena satisfaccion, sumando un 74,6% en-
tre las categorias “bastante satisfactorio” y “muy sa-
tisfactorio” como muestra la figura 13.

Figura 13. Satisfaccion general sobre la atencion
sanitaria recibida (n= 645)
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Para mejorar el proceso asistencial y, en definitiva, el
recorrido del paciente con cancer por los diferentes
servicios sanitarios es fundamental realizar un nue-
vo replanteamiento y organizacion del sistema donde
sitUe en el “centro” al paciente de manera real. Los ex-
pertos destacan la necesidad de promover e implan-
tar el "acto unico” mediante protocolos establecidos
que optimicen recursos y simplifiquen los procesos.

En el ambito de la planificacién y atencion centrada
en el paciente, los expertos destacan la necesidad de
abordar las necesidades de los pacientes desde un
punto de vista integral, atendiendo el ambito emocio-

nal y teniendo en cuenta su situacion personal (sole-
dad, institucionalizacion, etc.)

La asistencia sanitaria lograra la excelencia y la hu-
manizacion en sus procesos cuando se ofrezca una
atencion integral que se sustente en la colaboracién
multidisciplinar.

Mejora de la comunicaciéon y relacién médico-
paciente

De acuerdo con los expertos participantes, para la
persona con cancer una buena relacion y comuni-
cacién con sus profesionales sanitarios forma parte
esencial del tratamiento y puede influir en el proceso
de adaptacion a la enfermedad, su evolucién y éxito
de tratamiento. Son también, junto con las organiza-
ciones de pacientes, un punto de referencia para reci-
bir apoyo, informacion y formacion.

La toma de decisiones compartidas forma parte del
proceso de relacién entre médico y paciente. Los re-
sultados del sondeo muestran oportunidades de me-
jora en este ambito, pues mas del 50% de los pacien-
tes manifiesta tener un nivel de medio a muy bajo de
participacion en las decisiones sobre su tratamiento,
seglin muestra la figura 14.

Figura 14. Nivel de participacion en las decisiones de
tratamiento con el especialista (n= 645)
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Entre las dificultades en la comunicacion entre profesio-
nales sanitarios y pacientes, los expertos destacan el tiem-
po insuficiente durante la consulta, la rotacion o cambios
en el equipo de referencia, y/o la carencia de un protocolo
claro de comunicacion entre los diferentes especialistas
que tratan al paciente.
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Analizando la comunicacién por especialidad (figura
x), destaca la valoracion mas positiva que los pacien-
tes asignan a la comunicacion que establecen los pro-
fesionales de hospital de dfa y los/las enfermeros/as
hospitalarios con ellos y ellas (83,2% y 81,1% respecti-
vamente) en comparacion con el resto de los perfiles
compartidos, como se muestra en la figura 15.

Cuando el paciente sale de

la consulta de confirmacion
diagndstica se siente solo
porque no hay una figura que le
explique qué le va a suceder y los
pasos a realizar.

Figura 15. Percepcion de la comunicacion que establecen los profesionales que participan en el tratamiento con
el paciente (n= 645)
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Dificultades en el acceso a la informacion

Ante el diagnostico de una enfermedad en cuanto a la
informacion recibida, los expertos consultados com-
parten que en ocasiones dicha informacion es depen-
diente de las herramientas que presenta el hospital o
el propio especialista, ocasionando nuevamente dife-
rencias en la atencion recibida.

Segun los pacientes que han participado en el sondeo,
cerca de la mitad (42,6%) percibe no haber recibido
toda la informacion necesaria para conocer y gestio-
nar su enfermedad, tal y como muestra la figura 16.

Figura 16. Percepcion sobre recibir/haber recibido
toda la informacién necesaria para conocery
gestionar la enfermedad (n= 645)
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42 6%

Este mismo grupo de pacientes (42,6%) manifiesta
que a lo largo de su proceso asistencial desearia re-
cibir informacion referente al autocuidado (64,4%),
las opciones de tratamiento (57,5%) y el manejo de
sintomas (56,5), entre otras, como se detalla en la si-
guiente figura 17.

Figura 17. Informacion que desearia recibir el paciente
a lo largo del proceso asistencial (n=275)

0% 80%
[N 64,8%
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Tramites adminstrativos dentro del sistema sanitario

N 37,8%

Tramites sociolaborales

En el ambito de la informacion las organizaciones de
pacientes han tenido y tienen un papel fundamental.
Las dificultades de interrelacion con el sistema sani-
tario, entre otros factores, dificulta el conocimien-
to por parte de los pacientes de la existencia de las
asociaciones de pacientes. El sondeo realizado refleja
que solo el 37% de los pacientes afirma haber recibido
informacion por parte de los especialistas de las orga-
nizaciones de pacientes (figura 18).

Figura 18. Informacion facilitada por el equipo de espe-
cialistas sobre organizaciones de pacientes (n= 645)

@ 5si en el momento del
diagndstico
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seguimiento
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Por otra parte, se quiso conocer cual es el momento
mas indicado o preferible para los pacientes a la hora
de recibir la informacion necesaria para conocer y ges-
tionar su enfermedad. Seglin muestra la figura 19, 2
de cada 3 pacientes considera mejor recibir toda o el
maximo posible de informacion al inicio del proceso.

Figura 19. Momento mds indicado o preferible para
recibir informacion (n= 645)

@ Mejor toda o el maximo
de inforamcion al
principio

Mejor tener la
informacion conforme
mi situacién de salud

Para cubrir las necesidades que presenta el paciente
en el &mbito de la informacion los expertos consul-
tados consideran fundamental la definicion e imple-
mentacion de un protocolo que defina quién, como,
cuando y con qué recursos se realiza el proceso infor-
mativo. Este protocolo debe tener en cuenta las pre-
ferencias de los pacientes, su bienestar emocional, su
implicacion ante la enfermedad y su nivel de conoci-
miento, entre otros factores.

Composicidn y coordinacion de los equipos mul-
tidisciplinares

En la atencion al cancer estan involucrados multi-
tud de profesionales especializados v disciplinas por
la complejidad clinica, fisica, social y psicoldgica que
puede presentar la enfermedad y su tratamiento en
sus distintas fases. Una buena coordinacién va a me-
jorar la experiencia del paciente y sus resultados en
salud. Sin embargo, como se ha apuntado anterior-
mente, la organizacion fragmentada de la atencion
sanitaria puede dificultar este abordaje multidiscipli-
nary la correcta comunicacion entre agentes®“°.

Los expertos apuntan las dificultades de acceso por
parte de los pacientes a diversas especialidades que
consideran imprescindibles en el equipo multidiscipli-
nar para abordar las necesidades de nutricion, fisio-
terapia, psicooncologia, atencion al dolor, cuidados
paliativos y el ambito social-laboral. Asimismo, des-
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tacan la figura de enfermeria oncolodgica como nexo
de coordinacion entre profesionales y referente para
los pacientes.

El apoyo al paciente tras la consulta
de diagnéstico es fundamental.

Se debe establecer un perfil que lo
atienda en este momento, aqui el
papel de enfermeria deberia tener
mayor peso.

Segun los pacientes encuestados, 2 de cada 3 pacien-
tes (67,8%) ha recibido esta tipologia de servicios
por parte de la sanidad publica. Entre ellos, la mitad
(50,1%) ha contado con atencion psicoldgica, segui-
do de fisioterapia (41,1%). A los servicios de trabaja-
dor social y nutricionista han accedido dos de cada
10 pacientes y las unidades del dolor y la atencion a
cuidados paliativos son los que menos han accedido
los pacientes (12,9% y 8,5% respectivamente) como
muestra la figura 20.

Figura 20. Servicios recibidos desde la sanidad publi-
ca (n=437)
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En cuanto al nivel de coordinacion percibido por los
pacientes entre el equipo de profesionales sanitarios,
se observan oportunidades de mejora, dado que la
mitad de los participantes (48,4%) la percibe como
positiva (figura 21).
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Figura 21. Nivel de coordinacion percibido entre el
equipo de profesionales sanitarios (AP, oncélogo,
radiélogo, enfermera...) (n= 645)
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Insuficiente abordaje del dolor oncoldgico

El dolor es el sintoma principal en el 40% de los pa-
cientes oncoldgicos en tratamiento y el 75% en en-
fermedad avanzada®. Existen diferentes tipos de
dolor oncoldgico y en su manejo pueden intervenir
diferentes profesionales durante el proceso (onco-
logos meédicos, cirujanos, oncologos radioterapicos,
médicos de atencion primaria, psicologos/terapeutas
ocupacionales, médicos paliativistas y los especialis-
tas en dolor), es por ello que su coordinacion y abor-
daje consensuado es critico para la calidad de vida del
paciente.

Como se apuntaba en el apartado anterior, el 12,9%
de los pacientes que han participado en el sondeo han
accedido a una unidad del dolor.

Algunos pacientes tardan
demasiados meses en conseguir
cita en la unidad del dolor por
lo que es el oncélogo o médico
de primaria quien decide el
tratamiento. La larga espera
ralentiza todo el proceso.

A pesar del creciente interés y de las multiples inicia-
tivas para el manejo adecuado del dolor oncolégico,
segln los expertos consultados un alto numero de
pacientes no recibe un control adecuado y especiali-
zado en su abordaje, con el problema afiadido de las
listas de espera para ser tratados en las unidades del
dolory la falta de especialistas en dolor. En esta linea

los expertos consultados comparten como accion
prioritaria realizar la unificacion de decisiones en un
solo especialista para evitar divergencias y acelerar la
derivacion de los pacientes.

Para realizar un correcto abordaje de esta esfera del
paciente con cancer es fundamental concienciar a
los profesionales sanitarios, pacientes y familias en
el diagndstico y abordaje precoz del dolor oncologico,
asi como ampliar la formacién y niimero de especia-
listas en dolor oncologico y tener en cuenta las gufas
de practica clinica en el abordaje del dolor.

Falta de atencidn psicolégica durante el proceso
asistencial

La Sociedad Internacional de Psicooncologia (IPOS)
formuld una declaracién en la que proponia que la
atencion psicologica y social de los pacientes con
cancer debe reconocerse como un derecho humano
universal y debe ser integrado en la atencion sanitaria
habitual, como un estandar de calidad®.

En Espafa, la primera Estrategia en Cancer del SNS
ya recogia entre sus objetivos atender los aspectos
psicologicos del paciente con a través de equipos de
psicooncologia®.

A pesar de la importancia de este objetivo establecido
en 2006, la actualizacion de la Estrategia en Cancer
del SNS (2021) aun lo sefiala como reto no resuelto
del sistema, indicando que “asociaciones de pacientes
y de voluntariado realizan tareas de substitucién que
deberian ser parte del SNS™.

Los expertos consultados confirman esta situacion ya
que, como hemos visto anteriormente, no todos los
pacientes reciben apoyo psicologico a través del SNS'y
apunta como una de las causas la carencia en nimero
de psicooncologos/as.

Entre los pacientes que han participado en el sondeo,
solo el 28,7% manifiesta que no ha necesitado apoyo
psicoldgico, lo que situa la necesidad en 7 de cada 10
pacientes. El 43,7% de los pacientes si han recibido
apoyo psicologico por parte de la sanidad publica, vy
casi la mitad de este servicio lo proporcionan las or-
ganizaciones de pacientes. EL 15,3% de los pacientes
ha debido costearse este servicio con fondos propios
(figura 22).
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Figura 22. Uso de apoyo psicoldégico en caso de ha-
berlo necesitado y canal (n= 645)
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Los expertos sefialan que la atencién psicoldgica debe
garantizarse a lo largo del todo el proceso asistencial
para aquellos pacientes y familiares que lo necesiten.
Para ello, sera importante realizar una valoracion y
ofrecer el recurso en el momento necesario. Para hacer
frente a esta situacion la actual Estrategia en Cancer
del SNS destaca como prioridad de actuacion el propor-
cionar atencion psicologica a pacientes y familiares en
el momento que precisen, no limitandolo al momento
del alta'y contando con los recursos necesarios?.

Insuficiente atencidn a cuidados paliativos

Segun la OMS, actualmente la necesidad de cuidados
paliativos es mayor que nunca y esta en crecimiento
debido al envejecimiento de la poblacidn y al aumento
de laincidencia de cancery otras enfermedades no he-
reditarias*. Sin embargo, se detectan obstaculosen la
asistencia paliativa como es el desconocimiento entre
los planificadores de politicas sanitarias, los profesio-
nales de la salud y la ciudadania, del concepto de asis-
tencia paliativa y los beneficios que esta puede ofrecer
a los pacientes y a los sistemas de salud®.

En el caso de los pacientes con cancer, el acceso a los
cuidados paliativos presenta barreras en el proceso
asistencial debido a la tardanza en su derivacion, la
ausencia del servicio en el hospital y la heterogeneidad
de composicion del equipo de profesionales.

La voz de las personas con cancer

La falta de acceso a cuidados paliativos contribuye a
un empeoramiento de la calidad de vida del pacien-
te y de la familia. Humanizar los servicios sanitarios
y concretamente en situaciones donde se requieren
cuidados paliativos significa promover la dignidad y
apoyar al paciente y su familia en todos los momen-
tos necesarios.

El acceso a tiempo a la unidad
de cuidados paliativos reduce la
opcion de la eutanasia entre los
pacientes.

Los expertos consultados comparten que es clave
que el/la oncologo/a de referencia derive al paciente
al servicio de cuidados paliativos desde el diagndstico
de la enfermedad. Este servicio puede coexistir con la
atencion continua del resto de profesionales, siendo
posible recurrir a ellos de forma discontinua, segun
la necesidad, a lo largo de la enfermedad y no Unica-
mente en la fase terminal.

Conceptualmente los cuidados paliativos deben ser
entendidos como parte de la mejora de la calidad de
vida durante todo el proceso asistencial del paciente
con cancer. Ademas, la asistencia paliativa a tiempo
no solo mejora la calidad de vida de los pacientesy sus
familiares, sino que también beneficia a los sistemas
de atencion de salud porque reduce el nimero de hos-
pitalizaciones innecesarias y el uso de los servicios de
asistencia sanitaria®.

Se debe garantizar una adecuada atencién paliativa
a todos los pacientes con cancer que lo necesiten.
Los esfuerzos deben dirigirse a potenciar la deteccion
temprana de las personas que presentan una serie de
necesidades de abordaje multidimensional (fisicas,
psicoldgicas, espirituales, sociales, familiares), be-
neficiandose de la atencién paliativa centrada en la
persona y su familia en el momento que se precise,
respetando sus deseos, valores y preferencias.

A continuacion, como resultado del analisis de la in-
formacion obtenida en las diferentes fases del proyec-
to, y fruto del consenso del grupo La voz de las perso-
nas con cancer, se detallan una serie de propuestas
de mejora. Con ellas se pretende facilitar una hoja de
ruta en los niveles macro, meso y micro del sistema
sanitario.

5.1 Macro: nivel de
planificacion sanitaria

1. Mejorar la participacién de los representantes
de pacientes con cancer en el SNS, reconocien-
do al movimiento asociativo como un agente so-
cial fundamental en la planificacion, gestién y or-
ganizacion de los servicios asistenciales. Para ello,
su participacion debe canalizarse de manera efec-
tiva a través de érganos decisores no consultivos.

2. Acelerar la autorizacion de farmacos a nivel na-
cional una vez ha sido emitida la decision de la
Agencia Europea del Medicamento (EMA), asi
como potenciar la transparencia en los procesos
de valoracion clinica y de negociacion y evaluacion
econdmica.

3. Establecer un procedimiento centralizado y
vinculante para todas las CC.AA. que garantice el
acceso temprano a farmacos de forma equitativa
para todos los pacientes.

4. Abordar la urgencia de acelerar el proceso diagnos-
tico del cancer, garantizando la equidad territorial.

Ve
g/,\‘

Propuestas de mejora

5. Garantizar el acceso y la distribucion territorial
de centros de referencia para el tratamiento
del cancer con el objetivo de mejorar la calidad de
vida de pacientes y mitigar el impacto de desplaza-
mientos en la familia.

6. Impulsar la investigacidn clinica de excelencia
con el compromiso de los agentes implicados,
adaptando la legislacion y las politicas presupues-
tarias para garantizar una investigacion publica de
calidad en la lucha contra el cancer, infantil/juvenil
y para adultos.

7. Invertir e implementar en todo el territorio nacio-
nal sistemas informaticos en red, interoperables
entre centrosy CC.AA., facilitando asi el acceso a la
informacion clinica del paciente y la comunicacion
y coordinacion entre profesionales y niveles asis-
tenciales.

5.2 Meso: nivel de gestion
sanitaria

1. Organizar la atencion al cancer en torno al pa-
ciente, definiendo rutas/circuitos, protocolos de
atencion y tratamiento y recursos que faciliten la
transicion del paciente por el sistema sanitario vy
garantice la necesaria continuidad asistencial.

2. Impulsar en todos los centros hospitalarios la crea-
cion de equipos para un abordaje integral, multi-
disciplinar y coordinado del paciente con cancer,
donde se incluyan servicios de atencion social, nu-
tricion, fisioterapia, psicooncologfa, cuidados pa-
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liativos y atencion al dolor. En caso de que el centro
sanitario no disponga de recursos para realizar una
cobertura adecuada de estas necesidades, puede
establecer acuerdos formales con organizaciones
de pacientes que provean de estos servicios como
herramienta complementaria al cuidado de la sa-
lud de los pacientes con cancer.

3. Reforzar la estabilidad de los equipos de enfer-
meria en los hospitales de diay en el servicio de on-
cologia, para asegurar la continuacion en el trato y
fortalecer la relacion especialista-paciente.

4. Promover la formacion continuada de los profe-
sionales sanitarios, principalmente para atencion
primaria y urgencias sobre identificacion de sinto-
matologia para la mejora del diagnostico, vy, por
otra parte, para los oncélogos en innovaciones te-
rapéuticas. Ademas, se recomienda ofrecer herra-
mientas en habilidades de comunicacion para los
profesionales sanitarios para el abordaje éptimo en
funcion de la casuistica de cada paciente.

V1

Garantizar el abordaje y tratamiento del dolor
oncoldgico, aplicando y cumpliendo protocolos
y guias clinicas definidos y fomentar, siempre que
sea posible, la autogestion de medicamentos por
parte del paciente.

o

Incluir los cuidados paliativos como un recurso
necesario desde el inicio de diagnostico, pudiendo
recurrir a éste de manera discontinua y no exclusi-
vamente en fase terminal.

5.3 Micro: nivel de atencion al
paciente

1. Protocolizar el proceso de comunicacion realiza-
do por los diferentes especialistas que participan en
la atencion del paciente con cancer, principalmen-
te en la comunicacion de diagndstico y durante el
proceso posterior de seguimiento. Los tiempos en
los que el paciente estd en el hospital (hospitali-
zacion, hospital de dia, etc.) son una oportunidad
para la informacién y educacion sanitarias por par-
te de personal formado vy cualificado.

2. Facilitar fuentes fiables de informacion (sobre la
patologia y sobre organizaciones de pacientes) a
los pacientes y sus familias y asegurar que dispo-

La voz de las personas con cancer

nen de toda la informacion necesaria para conocer
y gestionar su enfermedad, independientemente
de la experiencia que pueda tener el paciente.

3. Disponer de una figura de apoyo para el pacien-

te que sea un referente de informacion, acceso y
coordinacién entre los profesionales y el paciente.
Para cubrir esta necesidad el papel de enfermeria
serfa referente.

Equidad y humanizacién en el abordaje del cancer en Espafia
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/. Anexos

7.1. Sondeo de situacion y percepcion de los pacientes con cancer
sobre la atencion sanitaria recibida

1. (Tienes 16 afios 0 Mas?

O] si
O No [FIN]

2. (Eres socio/a o miembro de una asociacion de pa-

cientes con cancer?

HES
] No

3. Indica tu sexo bioldgico:

[J Hombre
L] Mujer

4. Indica la Comunidad Autonoma donde resides:

Andalucia

Aragén

Canarias

Cantabria

Castillay Ledn
Castilla-La Mancha
Cataluna

Comunidad de Madrid
Comunidad Foral de Navarra
Comunidad Valenciana
Extremadura

Galicia

Islas Baleares

La Rioja

Pais Vasco

Principado de Asturias
Region de Murcia

Oodooooooooooodooddd

Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla

5. Indica tu edad actual:

2

Indica qué edad tenias cuando te diagnosticaron
cancer:

.

[

I T O Y O O

7. (Quétipo de cancer/enfermedad te diagnosticaron?

Colorrectal

Esclerosis tuberosa
Gastrico

Higado

Infantil, adolescente y adultos jovenes
Laringe, cabezay cuello
Leucemia

Linfedema

Linfoma

Mama

Ginecoldgico

Mieloma multiple
Neoplasias de mieloproliferacion
Ovario

Pancreas

Piel y melanoma

Prostata

Pulmon

RiAdON

Sarcomas

Tiroides

Tumores neuroendocrinos
Tumores raros

Utero

Vejiga

Otro

Indica el tiempo transcurrido desde que fuiste al mé-
dico tras notar sintomas o no encontrarte bien, has-
ta la confirmacion del diagndstico de cancer tras las
pruebas necesarias.

OOooOooOoOnO

Menos de un mes

Entre unoy menos de dos meses
Entre dos y menos de tres meses
Entre tres y menos de seis meses
Entre seis meses y menos de un afio
Un afio o mas

¢Consideras que has recibido toda la informacion
que necesitabas para poder conocer tu enfermedad y
cémo gestionarla?

O
0

Si(pasaralap.)
No
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10.Indica qué tipo de informacion te hubiese gustado re- 15./Has cambiado alguna vez de hospital para recibir 20.,Como de satisfactoria percibes la comunicacién que Profesionales del hospital de dia

cibir a lo largo del proceso asistencial. Puedes elegir tratamiento para el cancer? establecen contigo (empatia, trato, etc.) todos los Nada satisfactorio L1
mas de una opcion: i itari ici = : :
> [J Si, dentro de mi Comunidad Auténoma. prpfesm(rj]allesl samt?agoiﬁque participan (Lendtu[ ]tra[tas Poco satisfactorio [12
[J Manejo de los sintomas (7 Si 2 una Comunidad Auténoma distinta NIED Gt Eeneer? Calins &n e escele gl | 2L Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3
) Opeiones demsmies ' : donde 1 es nada satisfactorio y 5 muy satisfactorio, la Bastante satisfactorio []4
[J Si, a otro pais. comunicacién con cada profesional sanitario: . .
[] Efectos secundarios del tratamiento o tratamientos . , L Muy satisfactorio 15
- o L] No, nunca he cambiado de hospital para recibir
Prono§t|co - ' ' tratamiento. Médico/a de atencién primaria Otro especialista (neumologia,hematologia,
[ ] Cambios de habitos de vida, autocuidado Nada satisfactorio 1 urologia, nefrologia,etc.)
[ Fuentes de informacion y consulta como webs 16.L\lotrma'tmttente, te re[athzan/tle han rej/hz?ado pruebas Poco satisfactorio (]2 Nada satisfactorio 1
' ratamiento y consulta en el mismo dia: o o A , :
oficiales y Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3 Poco satisfactorio []2
[J Asociaciones de pacientes L] Si, normalmente. Bastante satisfactorio []4 Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3
[J Tramites administrativos dentro del sistema [J No, se realizan en distintos dias. Muy satisfactorio []5 Bastante satisfactorio []4
sanitario Mu isf: 3
y satisfactorio []5
L] Tramites sociolaborales 17. Valora tu nivel de participacién con tu especialista en Enfermero/a primaria
[ Ensayos clinicos las decisiones sobre tu tratamiento, en una escala del Nada satisfactorio 1 Psicologo/a o psicooncdlogo/a
1al 5, donde Tes muy bajoy 5 muy alto: Poco satisfactorio (]2 Nada satisfactorio L]1
11. ;Preferirias haber recibido toda la informacion desde Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3 Poco satisfactorio (]2
el inicio del diagnostico o, por el contrario, prefieres Muy bajo 11 esiEne saisBeos 4 Ni satisfactorio niinsatisfactorio [ ] 3
te?edr ladmtformlaccwlc;rW conforme la necesitas segun el Bajo ]2 Muy satisfactorio Os Bastante satisfactorio 4
estado de tu salud: Regular 13 Muy satisfactorio 15
L] Mejor toda o el maximo de informacion al principio. Muy bueno []4 Oncologo/a
[J Mejor tener la informacion conforme mi Excelente 5 Nada satisfactorio 11 F|S|oterapeufca A
situacién de salud. Poco satisfactorio 2 Nada satisfactorio L1
‘ o - , e e h s ies al d Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3 Poco satisfactorio L2
12.:El equipo de especialistas te ha facilitado, en algin +INdica S aiguna vez nas recibl o/teq €5 alguno de Bastante satisfactorio []4 Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3
momento, informacién sobre asociaciones de pacien- estos servicios desde la sanidad publica. Puedes se- ) . : )
. : . ) Muy satisfactorio 15 Bastante satisfactorio []4
tes con cancer? leccionar mas de una opcion: . '
Muy satisfactorio 15
L] Si, en el momento del diagndstico. L] Fisioterapeuta Enfermero/a hospital
[ Si, en la/s consulta/s de seguimiento. [J Psicooncélogo/a Nada satisfactorio [11 Nutricionista
L] No. L] Nutricionista Poco satisfactorio L2 N sapsfactovo LT
[ Trabajador/a Social Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3 Poco satisfactorio [12
13.Si has necesitado apoyo psicolégico en algun mo- 0 ) Bastante satisfactorio []4 Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3
mento, ¢has podido recibirlo? - Unidad del dolor Muy satisfactorio 15 Bastante satisfactorio []4
. . . S Cuidados paliativos ' i
[J Si, a través de la sanidad publica P Muy satisfactorio L5

[J Si, a través de la sanidad publica 19.Valora el nivel de coordinacion que percibes entre el Nada Sat'iSfaCtor'io L1
(psicdlogos/as de la asociacidn de pacientes) equipo de profesionales sanitarios (AP, oncélogo, ra- PQCO §at|sfactor|g' , , )2 21.;Has participado alguna vez en algin ensayo clinico?
W i e o privee s diélogo, enfermera...) que te tratan: Ni satisfactorio ni insatisfactorio [] 3 , ' '
(p/articu[ar seguros de salud, mutuas) Bastante satisfactorio L4 M ST i el
[J No, aunque lo he necesitado no lo he recibido. Muy bajo []1 Muy satisfactorio L5 LIS, en otro hospital
. i LN han inf dod ibilidad.
L] No, por el momento no lo he necesitado. Bajo [12 Cirujano/a O uncame anlm érmé ©ae e p,oy e
Regular 13 Nada satisfactorio 01 L] No, no hay/no habfa ningun ensayo clinico apto
i i o i ara mi.
14.\/alqra QL nivel dg saUsfacooQ general con la atencién Muy bueno (] 4 Poco satisfactorio 02 p '
sanitaria que recibes en relacion con el cancer en una o S i [J No, aunque me informaron, no quise participar.
escala del 1al 5, donde Tes nada satisfactorio y 5 muy Excelente L5 Ni satisfactorio niinsatisfactorio [] 3
satisfactorio: Bastante satisfactorio (14
Muy satisfactorio 15
Nada satisfactorio (]
Poco satisfactorio (]2
Ni satisfactorio niinsatisfactorio [] 3
Bastante satisfactorio []4
Muy satisfactorio []5 Muchas gracias por tu colaboracion.

(psicologos/as del centro sanitario)

Radidélogo/a
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