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01_ CONTEXTO Y OBJETIVOS

El cancer y su tratamiento genera un importante su-
frimiento psicolégico que puede alcanzar niveles de
malestar emocional clinico en las personas que lo pa-
decen, suponiendo un factor de riesgo de trastornos
psicopatoldgicos. Este malestar puede estar presente
desde el inicio hasta el final de los tratamientos, y, en
muchos casos, se extiende durante el periodo de su-
pervivencia. También los familiares y acompafiantes
de las personas con céncer se ven afectados por el
impacto psicoldégico que supone el cancer, presentan-
do elevados niveles de distrés y sintomas de depre-
sién y ansiedad.

En el sector publico, la Estrategia Nacional en Cancer
y la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Na-
cional de Salud (SNS) contemplan la importancia de la
provisién de una atencién psicoldgica especializada,
recogida en estandares y recomendaciones definidos
por el Ministerio de Sanidad. La mayoria de las co-
munidades auténomas, en su planificacion y politicas
sobre cancer, también establecen el objetivo de pro-
veer atencion psicolégica en cancer a las personas
con cancer y sus familiares. Sin embargo, la ausencia
de informacién publica sobre criterios de seguimiento
y evaluacion de la planificacion e implementacion de
estos servicios imposibilita valorar la correcta cober-
tura por parte del Sistema Nacional de Salud de esta
necesidad en el territorio espafiol.

Desde el Observatorio del Cancer en la Asociacion
Espafiola Contra el Céancer (AECC) se considera im-
portante disponer de datos que reflejen la situacion
actual del impacto psicoldgico de la enfermedad y los
tratamientos en las personas afectadas por el cancer
en nuestro palfs, entendiendo por persona afectada
tanto al enfermo como a los familiares mas cercanos.
Con este fin se ha desarrollado un estudio en el que
se han realizado un doble analisis con dos perspecti-
vas diferentes de la realidad de la atencién psicolégi-
ca en el ambito de la oncologia.

"aeCC

Contra el Cdncer

Un primer anélisis dirigido a paliar la falta de informa-
cién sobre la cantidad de recursos, la cobertura y la
organizacion de la atencién psicolégica a las perso-
nas afectadas por el cancer que ofrece el SNS que
busca entender, en una primera aproximacién, cémo
se planifican, implementan y ejecutan dichas presta-
ciones en el ambito hospitalario a nivel nacional. Este
analisis nace con la vocacién de favorecer la apertura
de un proceso de reflexion entre la administracién pu-
blica (a nivel nacional y autonémico), la gerencia de
los hospitales, las asociaciones profesionales y las
entidades sin &nimo de lucro para la definicién de for-
mulas de implementacién que funcionen y permitan a
las personas con cancer y sus familiares ver sus nece-
sidades psicologicas cubiertas.

Una segunda linea de estudio recoge informacion
sobre la problematica psicoldgica presentada por las
personas afectadas por cancer. Son escasos los es-
tudios publicados en nuestro pais sobre el impacto
y eficacia de la intervencion psicolégica, tanto en lo
referente a las demandas realizadas por parte de los
pacientes y familiares a los profesionales de la psi-
cologia en términos de la sintomatologia presentada,
motivos de consulta, diferencias entre enfermo vy fa-
milia, necesidades de cobertura y soporte, como en
lo relativo a la duracién de la intervencion, grado de
evidencia, etc. Cuestiones todas ellas, de alto impac-
to en la vida de las personas afectadas y de gran in-
terés practico para establecer modelos de actuacién
e intervencion mas eficientes y encaminados a tratar
y prevenir, en la medida de lo posible, situaciones de
grave sufrimiento y malestar psicoldgico.
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02_ IMPACTO PSICOLOGICO DEL CANCER

EN PACIENTES Y FAMILIARES

El diagndstico de céncer estd asociado a una ame-
naza para la salud con repercusiones en todas las
esferas de la vida de la persona enferma y de sus
familiares: a nivel fisico, psicolégico, social, laboral,
econdémico y familiar. EI malestar emocional y el dis-
trés psicoldgico es alto desde el diagndéstico y con la
incertidumbre previa que conllevan las pruebas hasta
el final de los tratamientos, e incluso después durante
el periodo de supervivencia'??4,

El distrés es un término acufiado en 1997 por la Red
Oncolégica Nacional de Estados Unidos (National
Comprehensive Cancer Network, NCCN)® para repre-
sentar la variedad de preocupaciones emocionales
que experimentan los pacientes con cancer. Las ra-
zones para su adopcion en el &mbito de la oncologfa
es que el término distrés a menudo es mas util que
términos psiquidtricos como la ansiedad o la depre-
sion. Es mas facil de entender y no conlleva el estigma
asociado a etiquetas como psiquidtrico, psicosocial y
problemas emocionales. Por lo general, es bien com-
prendido por los profesionales sanitarios no especia-
lizados en salud mental y facilita la evaluacion rapida
a través de autoinforme del paciente®.

La problemética y necesidades psicoldgicas de las
personas afectadas variardn segun el tipo de céncery
el prondstico del paciente, las pruebas y tratamientos
médicos que se apliquen, las fases o momentos del
proceso de enfermedad, el estilo de afrontamiento,
la red social de apoyo... Este proceso de ajuste a la
nueva situacion puede producirse de manera ade-
cuada sin que en el paciente y su familia aparezcan
problemas susceptibles de intervencion. Sin embar-
go, la experiencia de enfermedad conlleva, muy fre-
cuentemente, la aparicion de sentimientos dolorosos
que pueden derivar en altos niveles de sufrimiento y
en problemas de adaptacién a la enfermedad.

Asimismo, las personas se diferencian en la capaci-
dad de adaptacion a la enfermedad; algunos pacien-
tes y sus familias lo afrontan de forma éptima, mien-

tras que otros lo hacen muy negativamente. Se ha de
tener en cuenta grupos especificos como los nifios
con céncer, sus padres y hermanos, asi como la pro-
blematica del paciente anciano con cancer. Por ello,
se debe llevar a cabo una evaluacién e intervencién
psicoldgica precisa en cada caso. En este informe nos
referiremos especificamente a pacientes con cancer
adultos y familiares.

La atencién psicoldgica en el ambito del cancer esta
presente antes de un diagndstico de cancer, en inter-
venciones de tipo preventivo, en el proceso de con-
sejo genético (poblacién con alto riesgo), en el diag-
nostico, durante el tratamiento y hasta la atencién en
la fase final de la vida y el duelo.

Centrdndonos en la poblacién con riesgo de cancer,
es decir, en poblacion sana con mutaciones genéti-
cas relacionadas con el desarrollo de patologias on-
coldgicas, la atencion psicolégica que se realiza en
el marco del consejo genético es un proceso de co-
municacion en el que se valora el riesgo de cancer
hereditario (mama u ovario, colon y otros) y se asesora
sobre medidas profilacticas. El profesional de la psi-
cologia ejerce un papel clave, ya que ha de evaluar
la vulnerabilidad psicoldgica del paciente, su percep-
cion de riesgo, ayudarle en la toma de decisiones, en
la comunicacion familiar, en la valoracion de la calidad
de vida de las personas que se enfrentan a una ciru-
gia profilactica ademas de llevar a cabo tratamientos
psicoldgicos en los casos necesarios.

Ante el diagndéstico de céncer es necesario ayudar al
paciente a asimilar la informacion, tomar decisiones
razonadas, optimizar la comunicacién con el equipo
médico, controlar los sintomas de ansiedad y tristeza,
y mejorar la comunicacién y apoyo familiar. Por otra
parte, la hospitalizacién y los tratamientos quirtrgicos
requieren informacion de los sintomas fisicos y de
los cambios psicolégicos, entrenamiento en control
del estrés, preparacion para la perdida de funciona-
lidades, la exposicion a las cicatrices y cambios de

1) Bayés R. Una estrategia para la deteccion del sufrimiento en la préactica clinica. Rev Soc Esp Dolor, 2000; 7: 70-74.

3

)
)
)

2) Carlson L, Angen M, Cullum J, et al. High levels of untreated distress and fatigue in cancer patients. Br J Cancer 2004; 90 (12): 2297-2304.

Preyde M, Synnott E. Psychosocial intervention for adults with cancer: a meta-analysis. J Evid Based Soc Work 2009: 6 (4): 321-347.

4) Stanton AL. What happens now? Psychosocial care for cancer survivor after medical treatment completion. J Clin Oncol 2012; 30(11): 1215-1220.
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(
(5) National Comprehensive Cancer Network. Practice Guidelines in Oncology, Version 1; 2002: National Comprehensive Cancer Network. Distress Management. Fort Washington, PA.
(6) Gil F, Costa G, Pérez FJ, Salamero M, Sanchez N, Sirgo A. Adaptacion psicoldgica y prevalencia de trastornos mentales en pacientes con cancer. Med Clin (Barc). 2008; 130(3):90-2.
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imagen corporal, reforzamiento de las actividades de
rehabilitacién y asistencia para la recuperacion emo-
cional y funcional.

Las recidivas y los fracasos en los tratamientos mé-
dicos ocasionan reacciones emocionales muy in-
tensas y los pacientes y las familias necesitan aten-
cion psicologica especializada en esos momentos
de forma prioritaria.

La finalizacién de los tratamientos y la vuelta a la vida
normalizada requiere, por un lado, hacer frente al ma-
lestar ante la experiencia vivida con las secuelas deri-
vadas del proceso de enfermedad (trastornos neuro-
cognitivos, sexuales, linfedema, neurotoxicidad...), las
preocupaciones y miedos a las recidivas, ansiedad
ante las revisiones, etc. Por otro lado, la recuperacion
de la vida social, laboral, recreativa; asi como la vida
familiar, de pareja y sexual requieren tratamientos psi-
colégicos con frecuencia.

El cancer y su tratamiento también genera malestar
emocional y afectaciones clinicamente significativas
en el entorno familiar mas cercano. Los familiares pre-
sentan niveles de distrés y sintomas de ansiedad y de-
presion, en ocasiones superiores a los observados en
poblacién general e incluso en los propios pacientes’s.

Finalmente, en las fases avanzadas de la enferme-
dad y en el final de la vida, se precisa una atencion
psicoldgica tanto al paciente como a los familiares,
centrada en las necesidades informativas, manejo de
emociones negativas y de la percepcién de control,
reduccién de la incertidumbre y la soledad, atencion
a las necesidades espirituales, asi como la asistencia
durante el proceso y proporcionarles atencion espe-
cializada para la prevencién de un duelo patoldgico.

De todo ello se desprende que el cdncer genera un
importante sufrimiento psicolégico que alcanza nive-
les de malestar emocional clinico en la mitad de las

personas que lo padecen y se acompafia de trastor-
nos psicopatoldgicos en mas del 30% de los casos,
lo que significa que estas personas precisan atencién
psicoldgica especializada, una prevalencia superior a
la de la poblacion general®.

En conclusion, la atencién psicolégica a la persona
que padece una enfermedad oncoldgica y a su entor-
no permite valorar y abordar los problemas psicolé-
gicos asociados al cancer, favorecer el afrontamiento
de la enfermedad por parte del paciente y la familia,
mejorar la adhesién a los tratamientos oncoldgicos y
fomentar la prevencién primaria, secundaria y terciaria
en la enfermedad oncolégica.

1_ Del apoyo emocional a la atencion psico-
I6gica especializada

La deteccidn, evaluacion e intervencion sobre las ne-
cesidades de caracter psicolégico pueden ser desa-
rrolladas a partir de un modelo basado en niveles con
una complejidad y especializacion progresiva®. Las
necesidades de apoyo emocional, asi como de aten-
cion e intervencion psicoldgica variaran en funcion de
la persona que estd afectada por la enfermedad.

En un primer nivel, nos referimos al soporte o apoyo
emocional que resulta indispensable para enfrentar y
desarrollar el proceso de adaptacion a la nueva situa-
cion de enfermedad. Todos los profesionales direc-
tamente responsables de la atencién a la persona
afectada por céncer, familiares, amigos, asi como el
voluntariado debidamente formado pueden prestar
este apoyo a la persona afectada, ya sea paciente o
familiar, basdndose en habilidades para la comunica-
cién como la escucha y la empatia, prestacion eficaz
de informacién, amabilidad, cortesia y respeto.

En un segundo nivel mas especifico, la deteccion de
las necesidades de una atencion psicolégica en los

@)

®)

Rhee YS, Yun YH, Park S, Shin DO, Lee KM, Yoo HJ, Kim NS. Depression in family caregivers of cancer patients: The feeling of burden as a predictor of depression. J Clin Oncol

2008;26: 5890-5895.

Pinguart M, Sorensen S. Gender differences in caregiver stressors, social resources, and health: An updated meta-analysis. J Gerontol 2006; 61:33-45.
(9) Hernandez M, Cruzado JA. La atencion psicoldgica a pacientes con céncer: de la evaluacion al tratamiento. Clinica y Salud. 2013; 24:1-9.
(10) National Institute for Clinical Excellence (NICE). Guidance on cancer services — Improving supportive and palliative care for adults with cancer: the manual. Londres: NICE, 2004.



pacientes y familiares es otra de las cuestiones clave
que debe ser cubierta por todos los profesionales de-
bidamente formados pues a dia de hoy disponemos
de métodos breves y sencillos para detectar precoz-
mente el distrés o malestar emocional. Herramientas
como el Termémetro de Distrés (DT)V2/S14/1816171e o |q
escala visual analdgica de 10 puntos, donde el anclaje
inferior es el punto cero “ausencia de distrés” y el su-
perior el punto 10 “distrés extremo” permiten, en fun-
cion de los puntajes obtenidos, poder proceder a la
derivacién o no a un servicio especializado en funciéon
del nivel de necesidad y la urgencia con la que debe
ser atendido.

El distrés y las necesidades psicolégicas de los pa-
cientes y familiares, por tanto, deben ser evaluados
de forma regular durante todo el proceso atencional
al paciente y familiar, especialmente en los momentos
mas criticos del proceso de enfermedad, tratamiento
y revisiones médicas.

Finalmente, en un tercer nivel, la atencién psicoldgi-
ca especializada se realiza por los profesionales de
la psicologia y la psiquiatria e implica la puesta en
marcha de procesos de evaluacion psicologica y de
tratamientos especificos para estas personas. Dichos
tratamientos se dirigen tanto a la prevencion de pro-
blemas psicolégicos como a la valoracién y abordaje
de todos aquellos trastornos psicolégicos asociados
al cancer, favoreciendo la adaptacion a la enfermedad
y el afrontamiento por parte del paciente y la familia,
mejorando la adhesién a los tratamientos oncolégicos
y mejorando la comunicacion con su familia, equipo
médico, etc., para que puedan alcanzar el mayor bien-
estar personal y social.

La intervencién psicolégica especializada con una
orientacién cognitivo conductual se desarrolla en tres
fases y se centra en la evaluacion, intervencion y se-

guimiento. El profesional de la psicologia durante la
fase de evaluaciony, con la aplicacién de los métodos
diagndsticos necesarios propios de su especialidad,
trata de determinar la problematica presentada y esta-
blecer los objetivos terapéuticos con cada una de las
personas afectadas. Posteriormente se inicia la fase
de intervencion con las herramientas terapéuticas.
En la tercera fase se aplican nuevamente los instru-
mentos de evaluacion y se realiza una entrevista en
profundidad para determinar el alcance o no de los
objetivos consensuados.

2_ Situacion de la atencion psicoldgica es-
pecializada a pacientes de cancer y familia-
res en el Sistema Nacional de Salud (SNS)

La evaluacion y comprension de los aspectos psico-
|6gicos del cancer y su tratamiento se ha convertido
en una parte fundamental de la atencion integral a
las personas afectadas por el cancer. Aunque esta
dimensién ha sido explorada en la literatura desde la
década de 1950, no es hasta los afios 80 cuando la
investigadora Jimmie Holland establece el primer ser-
vicio de psiquiatria especializado en la atencién a las
personas con cancer y sus familiares, en el Memorial
Sloan Kettering Cancer Center de Nueva York. Este
evento, junto con la creacion de la International Psy-
cho-oncology Society (IPOS) en 1984 y la descripcion
del primer plan de estudios en este campo, supone la
institucionalizacién de una nueva especialidad: la psi-
cooncologfa. Esta nace con el objetivo de que las per-
sonas con cancer y sus familias reciban una atencién
psicoldgica adecuada durante las distintas etapas de
la enfermedad y la supervivencia planteando que™:

- Para una atencién de calidad a la enfermedad onco-
|6gica, el &mbito psicoldgico debe estar integrado en
el cuidado rutinario.

"aeCC
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(1) Zabora JR. Screening procedures for psychosocial distress. En: Holland JC, Breitbart W, Jacobsen PB, et al., ed. Psycho-oncology. New York, NY: Oxford University Press; 1998.
653-661.

Mitchell AJ. Pooled results from 38 analyses of the accuracy of distress thermometer and other ultra-short methods of detecting cancer-related mood disorder. Journal of Clinical
Oncology. 2007;25,4670-4681.

Hoffman BM, Zevon MA, D'Arrigo MC, Cecchini TB. Screening for distress in cancer patients: the NCCN rapid-screening measure. Psychooncology. 2004; 13(11): 792-9.

Hegel MT, Collins ED, Kearing S, Gillock KL, Moore CP, Ahles TA. Sensitivity and specificity of the Distress Thermometer for depression in newly diagnosed breast cancer patients.
Psychooncology. 2008;17(6):556-60.

(15) Akizuki N, Akechi T, Nakanishi T, Yoshikawa E, Okamura M, Nakano T, et al. Development of a brief screening interview for adjustment disorders and major depression in patients
with cancer. Cancer. 2003;97:2605-13.

(16) Jacobsen PB, Donovan KA, Trask PC, Fleishman SB, Zabora J, Baker F, et al. Screening for psychologic distress in ambulatory cancer patients: a multicenter evaluation of the Dis
tress Thermometer. Cancer. 2005;103:1494-502.

(17) Campbell A, Steginga S, Ferguson M, et al. Measuring distress in cancer patients: The distress thermometer in an Australian sample. Prog Palliat Care, 2009; 17:61-68.

S
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(18) Gessler S, Low J, Daniells E, et al. Screening for distress in cancer patients: Is the Distress Thermometer a valid measure in the UK and does it measure change over time? A pros
pective validation study. Psychooncology. 2008; 17:538-47.

(19) Travado L, Breitbart W, Grassi L, Fujisawa D, Patenaude A, Baider L et al. 2015 Presidents Plenary International Psycho-oncology Society: Psychosocial care as a human rights is
sue-challenges and opportunities. Psycho-Oncology. 2016;26(4), 563-569.
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- El “distrés” debe medirse como el sexto signo vital
después de la temperatura, presion arterial, pulso, fre-
cuencia respiratoria y dolor.

Este estandar estéa respaldado por organizaciones inter-
nacionales en control global del cdncer como la UICC
(Union for International Cancer Control), ademas de mas
de 50 organizaciones internacionales de referencia en
apoyo a personas con cancer en todo el mundo.

En Espafia, la atencién psicolégica se contempla
como principal objetivo en el capitulo sobre Calidad
de Vida en la Estrategia en Céancer del Sistema Na-
cional de Salud?® (en su primera versién del 2006 y
la actualizacién realizada en 2010) como parte del
modelo de calidad de atencion en cancer. Asimis-
mo, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud?' que entre las caracteristicas del
modelo de atencion propuesto se cita la «integrali-
dad», entendiendo como tal la que cubre todas las
necesidades del paciente, incluyendo los aspectos
sanitarios, psicologicos, sociales y espirituales. Cita
la estrategia que “la intensidad del sufrimiento emo-
cional o la complejidad de su manejo hacen nece-
saria una adecuada atencion psicoldgica tanto del
paciente como de la familia”.

El abordaje de las necesidades psicoldgicas de los
pacientes con cancer y sus familiares identificadas
en ambas estrategias se concretan en tres docu-
mentos de estdndares y recomendaciones, refren-
dados por el Ministerio de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad. Conforme a estas gufas, la atencién
psicolégica en cancer en Espafia debe responder a
los siguientes estandares:

. Las Unidades Asistenciales del area del cancer
deben proporcionar a pacientes y cuidadores infor-
macion escrita sobre los “[...] servicios que oferta de
caracter psicologico, social y de apoyo espiritual o
cultural, si estadn disponibles [...]". En relacion a la fi-
gura del equipo multidisciplinar de atencion, sefiala la
necesidad de psicooncélogos, “en coordinacién con
otras unidades asistenciales de oncologia y depen-

dientes de los correspondientes servicios hospitala-
rios”, fundamentales para el adecuado funcionamien-
to de la unidad de hospitalizaciéon oncoldgica??.

- Las Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) deben
poder garantizar la provision de una atencion espe-
cializada integral. Esto implica la oferta de atencion
psicoldgica en su cartera de servicios. En caso de
que la UCP no disponga de recursos para realizar
una cobertura adecuada de esta necesidad, debe
establecer acuerdos formales que permitan a los pa-
cientes el acceso a las organizaciones que provean
de estos servicios. Las funciones principales asocia-
das a este profesional de la psicologia son el soporte
emocional al paciente y familia, la participacion en el
acompafiamiento espiritual, la atencion al duelo y so-
porte a los profesionales?.

- Las Unidades Asistenciales del Cancer en la Infancia
y Adolescencia citan la necesidad de ofrecer apoyo
psicolégico, social y educativo a los pacientes, nifios
0 joévenes con cancer, y sus familias desde el momen-
to del diagnéstico y durante la fase de tratamiento.
Para ello, es necesaria una valoracion sistematica de
la presencia de signos de distrés en pacientes y fa-
miliares. En el marco de la atencion multidisciplinar
especializada, es imprescindible la incorporacion pro-
fesional en psicooncologia?*.

A partir de entonces, en paralelo al desarrollo de la
investigacién y la practica clinica, y basado en la evi-
dencia, ha tenido lugar de manera global la incorpo-
racién progresiva de politicas y recomendaciones de
atencién psicologica especializada para personas con
cancer y sus familiares. Sin embargo, la implementa-
cion de estas medidas enfrenta importantes dificulta-
des, en la definicién e implementacion de politicas,
la provision de los recursos econémicos necesarios,
la organizacion de los servicios y la incorporacion de
personal.

Para conocer la situacion real de la incorporacion del
servicio de atencién psicoldgica en los hospitales pu-
blicos espafioles se ha realizado el Estudio sobre la

(20) Diaz-Rubio E, Elizaga NA, Andrés JB, Pefia CC, Hernandez JE, Porta JG. Estrategia en céncer del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad y Consumo. Vol. 179. 2006.
Estrategia en cancer del Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica social, 2010.

(21) Estrategia de Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007.
Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizacién 2010-2014. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. 2011.

(22) Unidades asistenciales del area del cancer. Estandares y recomendaciones de calidad y seguridad. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica social, 2013.
(23) Colomer C, Palanca |, Elola J. Unidad de Cuidados paliativos: estdndares y recomendaciones. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica social, 2009.
(24) Unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia. Estandares y recomendaciones de calidad y seguridad. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica social, 2015.



Atencion Psicolégica en Cancer en el Sistema Nacio-
nal de Salud en Espafia®®, documento marco en el que
se basan los datos que se presentan a continuacion.

La mayoria de los planes autonémicos o estrategias
dedicadas a cédncer (al igual que la Estrategia Nacio-
nal en Cancer del Sistema Nacional de Salud) hacen
referencia a la necesidad de brindar apoyo psicolégi-
co a pacientes de cancer y familiares. Se identifica asf
que 13 de las 17 comunidades auténomas cuentan con
algun tipo de planificacion en la atencién al cancer. De
éstas, 11 poseen un plan en cancer especifico (65%),
mientras que 2 comunidades lo incorporan en su plan
de salud general (12%). En cambio, 4 comunidades au-
ténomas (23%) no cuentan ni han contado en el pasa-
do con ningun tipo de planificacién en cancer [Figura
1. Sin embargo, la inexistencia de plan no exime a

las Comunidades Auténomas de la implementacion
del marco minimo aprobado en la Estrategia Nacional.

Entre los planes existentes, destaca el hecho de que sélo
7 de ellos estan vigentes en la actualidad (41% de las co-
munidades auténomas), por lo que se podria inferir que
soélo el 34% de la poblacion en Espafia estd cubierta por
una politica especifica en cancer actualizada y en vigor.

Respecto a la manera en que estas politicas contem-
plan la provision de atencién psicolégica a personas
con cancery a sus familiares por el SNS. Emergen dos
modelos principales:

1_ PRIMER MODELO: Atencién psicologica espe-
cializada en cancer provista por profesionales del
Sistema Nacional de Salud. Estos profesionales pue-
den depender tanto de la Unidad de Salud Mental,

B Plan en cancer/ vigente
B Plan de salud incluye céncer/ vigente
B Plan en cancer / prescrito

B No hay plan en céncer

Figura 1: EXISTENCIA DE POLITICAS DE PLANIFICACION EN CANCER SEGUN DISTRIBUCION TERRITORIAL

(25) Asociacion Espafiola Contra el Céncer. Estudio sobre la Atencién Psicolégica en Cancer en el Sistema Nacional de Salud. Madrid. 2019
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como de Unidades de Atencién Oncolégica especifi-
cas o Unidades Pediatricas, segln el caso. Ejemplos
de este modelo son el Pais Vasco y Catalufia. Este
modelo presenta claras carencias en la cobertura y
satisfaccion de necesidades debido a la insuficiente
dotacion de recursos humanos y organizativos a los
centros responsables.

2_ SEGUNDO MODELO: Formalizacién de acuerdos
de colaboracion del sistema publico de salud con en-
tidades sin @nimo de lucro para la provisién de servi-
cios de atencion psicoldgica especializada en cancer.
En estos casos, el nivel en que la oferta de los servi-
cios ofrecidos por las entidades sin dnimo de lucro
estd integrada en el SNS es muy variable. Un ejemplo
claro de este modelo es el de la comunidad foral de
Navarra que se caracteriza por tener un marco de co-
laboracion abierto entre el sistema publico de salud y
entidades sin dnimo de lucro, que se formaliza a tra-
vés de acuerdos subvencionados por el SNS. Otras
comunidades como Extremadura y la Comunidad Va-
lenciana estdn también avanzando hacia una protoco-
lizacion e integracion de los servicios de atencién psi-
colégicas prestado por entidades sin dnimo de lucro
mediante convenios para ambitos especificos.

Para comprender el contexto en el que se brinda
atencién psicolégica en cancer, se han analizado las
unidades sanitarias que normalmente intervienen en
los hospitales publicos. En 15 de las 17 Comunidades
Auténomas, se observd que generalmente la aten-
cion psicolégica a personas con cancer depende de
la unidad de salud mental. Sin embargo, en la mayoria
de estos casos (12 Comunidades Auténomas) la aten-
cion que se brinda no es especializada ni suficiente
para cubrir las necesidades del paciente oncolégico
y/o sus familiares.

Los datos obtenidos en los hospitales publicos con-
firman la falta de recursos. El 48% de los hospitales
examinados no dispone de personal propio®® que
realice atencion psicoldgica en cancer. Esta carencia
es mas frecuente en los hospitales pequefios, donde

el porcentaje supera el 62%, que en los medianos y
los grandes hospitales?”. En el 52% restante donde se
ofrece algun tipo de atencién, ésta es insuficiente.

La oferta de atencién psicoldgica a familiares es otro
de los aspectos que se analizaron, ya que, ademas de
ser una recomendacion en la linea de calidad de vida
de la Estrategia en Cancer del SNS, es reconocida
en el 76% (14 CCAA) de las politicas autonémicas en
cancer. Sin embargo, cabe deducir que si el sistema
publico de salud que no llega a cubrir las necesidades
de atencioén psicoldgica del paciente, las condiciones
para las familias o acompafiantes seran alin mas des-
favorables. En efecto, en 13 de las 17 Comunidades
Auténomas (76.5%), los referentes entrevistados se-
flalaron que el personal contratado por el sistema pu-
blico de salud no dispone de recursos propios para
ofrecer este servicio, y lo hace de manera insuficiente
o mediante una atencién no especializada en 3 de las
comunidades auténomas restantes. Sélo en Catalufia,
el sistema publico de salud implementa un modelo de
servicio soportado por recursos propios para atenciéon
psicologica especializada para familiares que es valo-
rado como adecuado. Sin embargo, también en este
caso el grado de cobertura es heterogéneo ya que
no todos los centros de salud estan integrados a este
modelo, resultando en una cobertura regular.

Las observaciones hechas en los hospitales publicos
confirman esta situacion. En 7 de cada 10 hospitales
publicos examinados, el personal hospitalario no brinda
ninguin tipo de atencion psicolégica a los familiares de
las personas con cancer.

La falta de recursos y/o de implementacion de las politi-
cas en el sistema publico de salud lleva a que gran parte
de los servicios de atencion psicolégica en cancer sean
prestados por profesionales externos pertenecientes a
entidades sin &nimo de lucro. Dichas entidades desem-
pefian un papel clave en la prestacion de estos servi-
cios: en el 93% de los hospitales examinados, se obser-
v que es habitual (siempre o frecuentemente) que las
personas con cancer recurran a las entidades sin &nimo
de lucro para obtener atencion psicoldgica.

(26) Profesionales contratados por el hospital.

(27) Clasificacion propuesta por el libro publicado por Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM). (2006). Libro blanco de la oncologia médica en Espafia. Dossier 2006 (Dis

public, S.L.), segun el cual se considera ‘hospital pequefio’ (entre O y 500 camas), hospital mediano (entre 500 y 1.000 camas) y hospital grande (mas de 1.000 camas).



A pesar de esta realidad, el trabajo que desempefian
estas entidades no se encuentra en muchos de los
casos correctamente integrados en el sistema nacio-
nal de salud y en los equipos multidisciplinares de los
hospitales. Actualmente, sélo 6 comunidades auténo-
mas (35%) formalizan en diferentes medidas la cola-
boraciéon del sistema publico de salud con entidades
sin dnimo de lucro en relacion a la atencion psicolé-
gica en sus politicas en cancer. Sin embargo, incluso
en los casos en los que esta labor estd contemplada
y coordinada, como es la comunidad auténoma de
Navarra, se dan carencias en areas concretas como,
por ejemplo, la falta de integracion de atencion psi-
colégica en céncer destinada a fases no hospitalarias
(previo del diagnostico o supervivencia). En el caso
de la Rioja, las colaboraciones sélo se formalizan en
el plan de cuidados paliativos, pero no en el plan de
salud vigente. En el resto de las comunidades, si bien
se implementan convenios o acuerdos de colabora-
cion con diferente grado de financiacién por parte del
sector publico, sus planes en cancer o de cuidados
paliativos no las contemplan.

Incluso existiendo algunas politicas autonémicas que
implementan protocolos de atencion y con sistemas
de colaboracién con entidades sin dnimo de lucro en
marcha en todas las comunidades autébnomas, la aten-
cion psicolégica en cancer no llega de manera equi-
tativa a toda la poblacion. De hecho, en al menos 15
de las comunidades auténomas (el 82%), se observan
dificultades para brindar el servicio en zonas rurales o
alejadas debido, en muchos casos, a la concentracion
de servicios en los nlcleos urbanos.

Los resultados expuestos en este apartado se cons-
tituyen en un primer andlisis exploratorio dirigido a
entender como se planifican, implementan y ejecutan
las prestaciones de atencion psicoldgica en el ambito
hospitalario a nivel nacional. Sin embargo, sélo mues-
tra una parte de los agentes que ofrecen este tipo de
prestaciones (por ejemplo, no incluye la aportacion
desde el entorno asistencial privado). Esta falta de in-
formacion impide un andlisis mas profundo de las ca-
pacidades existentes. Es por lo que seria beneficioso

el desarrollo de un proceso de evaluacion exhaustivo
que mapee el ecosistema de agentes proveedores
de prestaciones psicoldgicas a pacientes de cancer
y sus familiares en Espafia, y la puesta a disposicion
de estos datos para este colectivo, administraciones
y entidades. Sin duda, es necesario abrir un proceso
de colaboracion entre la administracion publica (a ni-
vel nacional y autonémico), la gerencia de los hospi-
tales, las asociaciones profesionales y las entidades
sin animo de lucro para la definicion de formulas de
implementacién que funcioneny permitan a las perso-
nas con cancer y sus familiares ver sus necesidades
psicologicas cubiertas.

3_ El papel de la AECC en la atencion psico-
l6gica a pacientes y familiares

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), ante
la necesidad detectada, puso en marcha ya los afios
90 los primeros programas de atencion psicoldgica
dirigidos al paciente con cancer y sus familiares. Des-
de sus inicios, la AECC ha defendido un modelo de
atencion integral a la persona con cancer y su familia,
destacando claramente la necesidad de la cobertura
de la atencion psicolégica tanto en la fase diagndstica
y de tratamiento como en las fases avanzadas de la
enfermedad y en duelo.

Con el objetivo de conocer la posicion actual de la
actividad desarrollada asi como de la poblacion bene-
ficiaria y sus necesidades, se ha realizado un segundo
andlisis estudiando la situacién de las 10.072 personas
afectadas por la enfermedad que demandan el servi-
cio de atencién psicoldgica en las sedes provinciales
de la AECC y en los diferentes hospitales con los que
colabora la entidad a nivel nacional durante el afio
2017 (motivos de consulta, probleméatica presentada,
duracion de la intervencién, diferencias pacientes —
familiares...) asi como la intervencion realizada (meto-
dologia, tipo de intervencion, duracion...) y finalmente,
el andlisis de la eficacia y utilidad clinica de ésta?®.

El fin Ultimo es evaluar el efecto de la intervencion
psicoldgica sobre el proceso de adaptacion de la
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persona afectada por céncer (paciente y familiares) al
diagndstico y tratamiento oncolégico, asi como a la
supervivencia de la enfermedad y en la fase final de
la misma; cuestiones de alto interés practico para es-
tablecer modelos de intervencién que faciliten el tra-
bajo de los profesionales de la psicologia, asi como el
de los responsables de planificacién de los recursos
sociosanitarios.

¢Cudl es el perfil de la persona que solicita el servi-
cio de atencion psicolégica en la Asociacién?

El nimero de mujeres que solicitan atencion psicolé-
gica es muy superior al de varones (un 74% y un 26%,
respectivamente) con una edad media de 55 afios. La
mayoria estaban casados o con pareja estable (64%).
El 62% de los beneficiarios fue el propio paciente y el
38% restante un familiar; la mayoria conyuges/pareja
(43%), hijo/a (34%), y padre/madre (8%).

El 22% de las personas se encuentra en activo en el
momento de la solicitud del servicio, un 21% son jubi-
lados o pensionistas y un 19% se encuentran en situa-
cion de incapacidad laboral temporal o baja médica.

TIPOLOGIA DE LOS PARTICIPANTES

La localizacion tumoral mas frecuente es la mama
(29%), pulmon (14%) y colon (9%). Los tres represen-
tan la mayoria de las patologias oncoldgicas tratadas
(52%).

La mayoria de las personas estan en fase de trata-
miento activo (40%), cuidados paliativos sintomaticos
de enfermedad avanzada (27%) y supervivencia (12%).

:Qué problematica presentan las personas que re-
ciben el servicio de atencién psicolégica?

En cuanto a los niveles de distrés, la puntuacién me-
dia es de 7 (indicativo de nivel de malestar emocional
elevado). La distribucion fue: malestar minimo (2%),
moderado (13%), alto (64%) y severo (21%); por lo que
podemos afirmar que el 85% de beneficiarios que so-
licitaron y recibieron atencién psicoldgica presenta-
ron niveles de distrés emocional altos o severos.

La media de malestar emocional en mujeres fue muy
similar a la observada en los varones. Las mujeres se
sittan en mayor medida que los varones en los inter-
valos superiores de distrés, pero estas diferencias no
alcanzan la significacion estadistica.

B Paciente

B Familiar

(28) Asociacion Espafiola Contra el Céncer. Eficacia y utilidad clinica de la atencion psicoldgica especializada en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer. Madrid. 2019.
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TIPO DE USUARIO EDAD FASE ENFERMEDAD SEXO DIAGNOSTICO*
Pacientes (62%) Media dg edad: Recién diagnosticado (8%) Mujeres (74%) Mama (29%)
Familiares (38%) 55 afios Tratamiento activo (40%) Varones (26%) PUImén (14%)

Menos de 25 (3%) Superviviente (12%) Colon (9%)

Conyuge/pareja (43%)
Hijo/a (34%)
Padres (8%)

26 - 35 afios (7%)
36 - 45 afios (17%)
46 - 55 afios (24%)

Recidiva (8%)
Avanzada (27%)
Duelo (9%)

*Los mas frecuentes

Hermano/a (3%)
Otros (12%)

56 - 65 afios (23%)
66 - 75 afios (16%)
Mas de 75 afios (10%)

Tabla 2: CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y DE ENFERMEDAD

La edad, el estado civil, la situacién laboral, y el tipo
de diagndstico oncoldégico tampoco mostraron aso-
ciacion con el nivel de sufrimiento o dolor emocional.

Respecto a la sintomatologia clinica de ansiedad y de-
presion (HADS), la puntuaciéon media para la subescala
de depresion fue de 9,3 y para la subescala de ansie-
dad fue de 111, claramente indicativo de la presencia
de puntuaciones medio - altas tanto en sintomatologia

—

depresiva como en sintomatologia ansiosa en las per-
sonas afectadas por la enfermedad. Se encuentran
diferencias estadisticamente significativas por sexo
en la variable ansiedad. Las mujeres presentan nive-
les de sintomatologia de ansiedad mas elevados que
los varones (78% frente a 44%). Estos resultados no se
muestran en sintomatologia depresiva.

:Existen diferencias entre pacientes y familiares en

30% 1,60
25% 1,50
1,40
20% \ 1,30
15% \ 1,20
10% 110
1,00
5%
0,90
B Mujer
0% 0,80 B Hombre
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 B Ratio M/H

Grado de distrés

NIVEL DE SUFRIMIENTO O DOLOR EMOCIONAL

15
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la demanda realizada y en el proceso de afronta-
miento de la enfermedad?

Los pacientes que reciben atencion psicoldgica en la
AECC se encuentran mayoritariamente en la fase de
tratamiento activo de la enfermedad (42%), mientras
que los familiares preferentemente estan en la fase
de duelo tras la pérdida de un ser querido (31%). Como
se pone de manifiesto a través del estudio realizado,
la demanda de tratamiento psicoldgico se realiza tras
largos periodos de tiempo después del diagndstico
de la enfermedad. El lapso temporal entre la apari-
cion de la enfermedad y la demanda de ayuda psi-
colégica es grande y se deberia trabajar no solo en
reducirlo y evitar asf largos periodos de sufrimiento a
las personas afectadas sino también en la prevencion
de esta problemética a través de medidas de scree-
ning y diagnéstico precoz de la sintomatologia psico-
|6gica por parte de los profesionales sociosanitarios.
Por tanto, la intervencion psicoldgica es un servicio
fundamental cuando la enfermedad ha avanzado y el
prondstico cambia. En estos casos la atencion psico-
|6gica requiere una cierta priorizacion y urgencia para
el paciente y la familia.

El nivel de distrés o malestar emocional percibido es
superior en el colectivo de familiares que en el de pa-
cientes. El nivel medio de sufrimiento expresado por

PACIENTES

FASES DE LA
ENFERMEDAD

Recién diagnosticado (9%)
Tratamiento activo (42%)
Superviviente (14%)
Recidiva (9%)
Enfermedad avanzada (26%)

pacientes es de 6,9 frente al 7,5 manifestado por los
familiares, dato que presenta significacion estadistica.
Los familiares presentan niveles de malestar emocio-
nal superiores a los propios pacientes, por lo que las
medidas de atencién psicolégica especializada de-
ben considerarse en igualdad de condiciones tanto
para los enfermos como para los familiares de los pa-
cientes. El tratamiento integral del paciente de cancer
debe atender las necesidades psicoldgicas y sociales
del paciente de cancer y sus familiares.

La puntuacion media para la sintomatologia ansiosa
en el grupo de pacientes fue de 11,1y para la sintoma-
tologia depresiva fue de 8,8, resultados que indican
que las personas diagnosticadas de cancer presentan
niveles de ansiedad elevados y niveles medios-bajos
de depresién, aunque no por ello el resultado es des-
preciable, dado que hasta el 60% de los pacientes
obtienen puntuaciones elevadas en esta dimension
(HADS-D > 8). El colectivo de familiares presenta unas
puntuaciones medias observadas de 10,6 en la escala
de ansiedad y de 10,4 en la de depresion, indicando la
presencia de altos niveles de sintomatologia ansiosa
y depresiva en el colectivo de familiares. Se evidencia
la mayor presencia de sintomatologia depresiva en
los familiares que en los pacientes. A pesar de estas
tendencias claras de respuesta no se ha alcanzado la
significacion estadistica.

FAMILIARES

Recién diagnosticado (6%)
Tratamiento activo (28%)
Superviviente (4%)
Recidiva (6%)
Enfermedad avanzada (25%)
Duelo (31%)

COMPARACION FASES DE LA ENFERMEDAD ENTRE COLECTIVOS




35%

30%

25%

20%

15%

10% /
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COMPARACION NIVEL DISTRES ENTRE PACIENTES Y FAMILIARES

:Qué eficacia y utilidad clinica presenta el trata-
miento o intervencion psicolégica?

Para analizar esta variable, la AECC se ha basado en
una submuestra de 463 participantes de la muestra
total derivada por la introduccién de un nuevo criterio
de inclusién: finalizacion de la intervencién psicologi-
ca y realizacion de la evaluacion post-tratamiento.

El nimero medio de sesiones de tratamiento fue de 6
(desviacion tipica 3.44). EI 54% de las personas recibid
4 0 menos sesiones de tratamiento, el 33% entre 5 y
10 sesiones y solo un 13% mas de 10 sesiones. La cifra
varia significativamente en funcién del motivo de con-
sulta, de tal forma que las intervenciones con menor
n° de sesiones correlacionan con malestar emocional
asociado a la enfermedad (35%) y va incrementando-
se en funcién de la presencia de sintomatologia clini-
ca y de una intervencién mas especializada. De 4 a
10 sesiones los motivos mas frecuentes son malestar

Paciente B Familiar

emocional (31%), sintomatologia ansiosa (12%) y duelo
(11%). En intervenciones mas largas, con un nimero de
sesiones superior a 10, los motivos de consulta mas
frecuentes son duelo (35%) y sintomatologia depre-
siva (12%).

Una vez finalizado el tratamiento psicoldgico, se ob-
servd una disminucion del promedio de distrés per-
cibido de 3,88 puntos, siendo esta diferencia estadis-
ticamente significativa (x2 = 156,76; sig.: 0,001). En la
evaluacion previa, la media de distrés en las personas
afectadas por cadncer fue de 7,3 (nivel elevado), y des-
pués de recibir el tratamiento psicolégico la puntua-
cion media fue de 3,3 (nivel bajo de distrés).

La intervencidon muestra también un efecto beneficio-
so sobre los niveles de sintomatologia ansiosa y de-
presiva en las personas afectadas por la enfermedad,
reduciendo los niveles iniciales de dichas variables
y mejorando la estabilidad emocional. Se observan
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NUMERO DE SESIONES DESARROLLADAS

11 0 mas sesiones -

SESIONES DESARROLLADAS

mejorias significativas en todas las medidas utilizadas
para la evaluacion, ya sea en la puntuacion global del
instrumento o en alguna de sus subescalas.

La puntuacién media en sintomatologia ansiosa pasa a
ser de 10’8 en el pretest a 6,8 en la evaluacion realiza-
da una vez finalizada la intervencién (t=4,23 sig.: 0,000).
Estos resultados sittian a las personas afectadas dentro
de los Iimites normales para sintomatologia ansiosa.

& 2%
& 32%
& 54%

Los resultados observados en la variable sintomato-
logia depresiva tras finalizar el tratamiento también
indican clara mejoria. La puntuacion media fue de 9,4
(patologia probable), y esta puntuacion descendio
hasta un 5,7 (ausencia de patologia) tras la finalizacion
del tratamiento.




MEDIDAS DE TENDENCIA CENTRAL Y DISPERSION

PUNTAJE NIVEL DE DISTRES PRE

PUNTAJE NIVEL DE DISTRES POST

N 463 463

Media 73 33

Desviacion estandar 1,5 1,4
PUNTAJE SINTOMATOLOGIA PUNTAJE SINTOMATOLOGIA

ANSIOSA PRE ANSIOSA POST

N 463 463

Media 10,8 6,8

Desviacion estandar 4,35 37
PUNTAJE SINTOMATOLOGIA PUNTAJE SINTOMATOLOGIA

DEPRESIVA PRE DEPRESIVA POST

N 381 381

Media 9,4 57

Desviacion estandar 4,25 376

Tabla 3: RESULTADOS PRE-POST INTERVENCION EN LAS VARIABLES DISTRES, ANSIEDAD Y DEPRESION

La intervencion psicoldgica se mostrd igual de eficaz
independientemente de la edad, de la fase de la en-
fermedad, del tipo de tumor o del sexo. No se obser-
varon diferencias entre los pacientes y los familiares,
de tal forma que la intervencion resultaba igualmente
(til para ambos colectivos.

La intervencién psicolégica muestra un importante
efecto beneficioso sobre los niveles de distrés, asi
como en la sintomatologia de ansiedad y depresion
de las personas con cancer. Este servicio deberia ga-
rantizarse para las personas afectadas desde las insti-
tuciones sanitarias y en caso de no disponer de recur-

sos, deberfan integrarse con los sistemas de atencién
psicolégica que actualmente se estan desarrollando
desde las asociaciones como la Asociacion Espafio-
la Contra el Cancer (AECC) desde hace mas de 30
afios. El psicdlogo debe atender al paciente y su fa-
milia desde que recibe el diagndstico; asi se pueden
prevenir problemas de adaptacién y salud mental, y
facilitar el afrontamiento adecuado de la enferme-
dad. Muchas veces, para que el paciente acceda a la
atencién psicoldgica, debe solicitar una interconsulta
o solicitarlo el equipo médico, ello hace que muchas
personas con necesidades no reciban la atencién psi-
coldgica que precisan.
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La terapia cognitivo-conductual para pacientes de can-
cery sus familiares ha demostrado ser una intervencion
atil, con un efecto positivo muy significativo. Por otra
parte, se obtienen resultados muy positivos con un nu-
mero de sesiones de tratamiento relativamente reduci-
do. Aunque la variable mds importante es la calidad de
vida de los pacientes y el alivio de sintomas, podemos
afiadir la variable coste-eficacia de los tratamientos psi-
coldgicos aplicados en oncologia®®.

Un servicio de atencién psicolégica especializada im-
plica la puesta en marcha de procesos de evaluacion
psicoldgica y de tratamientos especificos realizada
por profesionales sanitarios especialistas. Esta labor
debe dirigirse tanto a la prevencion de problemas psi-
colégicos como a la valoracion y tratamiento de todos
aquellos asociados al cancer (principalmente trastor-
nos adaptativos, ansiedad y depresion). De esta forma
se favorece la adaptacion al proceso de enfermedad,
mejorando la adhesién a los tratamientos oncolégicos
y la comunicacién con la familia, equipo médico, etc.
para que las personas afectadas puedan alcanzar el
mayor bienestar personal y social durante la enferme-
dad, el tratamiento, asi como durante la fase de super-
vivencia y en el final de la vida.

Los datos son inequivocos, resulta necesario garanti-
zar medidas de proteccion y atencion psicolégica para
las personas afectadas por cadncer y estas medidas de
ayuda y atencion deben considerarse en igualdad de
condiciones para los familiares de los pacientes.

(29) Carlson LE, Bultz BD. Efficacy and medical cost offset of psychosocial interventions in cancer care: making the case for economic analyses. Psycho-Oncology. 2004;13:837-849.
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03_ CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Para la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC),
la persona afectada por la enfermedad es tanto el pa-
ciente como el familiar. Segun la literatura cientifica, el
30% de ellos van a necesitar algun tipo atencion psi-
colégica especializada. Esto significa que en Espafia
hay, a dia de hoy, casi 236.000 personas afectadas
por cancer que podrian necesitar tratamiento psicolé-
gico especializado.

. La AECC ha realizado el primer informe sobre la
atencién psicolégica especializada a pacientes con
cancer y sus familiares en Espafia, haciendo foco en la
atencién hospitalaria porque es el lugar donde van a
estar habitualmente alrededor de un afio -fase critica
de la enfermedad-, y los primeros resultados muestran
que en 16 de las 17 CCAA espafiolas el sistema sanita-
rio publico no satisface las necesidades de atenciéon
psicologica de las personas afectadas por el cancer.
De hecho, en casi la mitad (48%) de los hospitales con
servicio de oncologia no hay ni un recurso humano
de psiquiatria o psicologia especializada dedicada a
esta necesidad y el 52% restante la cobertura es cla-
ramente insuficiente.

- La falta de recursos y/o de implementacién de las
politicas en el sistema publico de salud lleva a que
gran parte de los servicios de atencion psicolégica a
personas afectadas por el cancer sean prestados por
profesionales externos pertenecientes a entidades
sin animo de lucro. De hecho, en el 93% de los hos-
pitales examinados, se observé que es habitual que
las personas con cancer recurran a las entidades sin
animo de lucro para obtener atencién psicolégica.

. Las entidades sin dnimo de lucro, como la AECC, jue-
gan un papel relevante en la prestacion de atencion
psicolégica especializada a personas con cancer y
sus familiares, en ocasiones supletoria, en ocasiones
complementaria al SNS. Para poder planificar ade-
cuadamente y optimizar esta atencion, es necesario

formalizar esta colaboracién mediante convenios que
regulen la naturalezay calidad de la prestacion, la cua-
lificacion de los profesionales externos, la interaccion
entre profesionales y la incorporacién a los equipos
multidisciplinares, la derivacion de beneficiarios vy las
dotaciones infraestructurales y financieras necesarias.

- La AECC lleva mas de 30 afios ofreciendo atencion
psicologica especializada a pacientes y familiares y ha
demostrado que esta intervencion tiene un importan-
te efecto beneficioso sobre los niveles de distrés, asi
como en la sintomatologia de ansiedad y depresion
de las personas con cancer que la han recibido. La
Asociacion ha atendido, en su servicio de atencién
psicoldégica durante el 2018, a 30.653 personas afec-
tadas por la enfermedad, de las cuales un tercio se
han atendido en el entorno hospitalario. La cobertura
de la AECC, prestada por los més de 250 profesio-
nales de la psicologia de la entidad, supone un 13%
de las personas que necesitan atencion psicoldgica,
quedando por cubrir el 87% restante.

- Para una atencion integral y de calidad a las personas
afectadas por el cancer, el &mbito psicoldgico debe es-
tar integrado en el cuidado habitual. Sin embargo, y se-
gun el Informe Necesidades no Clinicas de los Pacien-
tes con Cancer y Acompafantes en Espafia: una vision
multidisciplinar, presentado por la Fundacién ECO vy la
AECC en 2018, esta necesidad no siempre esta cubier-
ta: solo el 21,3% de los oncdlogos médicos vy el 31,4%
de los enfermeros dicen ofrecer y derivar al servicio de
atencion psicologica de manera rutinaria.

- La intervencién psicolégica es mas solicitada en
aquellas fases de la enfermedad donde se producen
los cambios mas significativos a nivel médico, es decir
las fases que se constituyen como periodos criticos
donde los niveles de distrés son claramente supe-
riores y el deterioro de calidad de vida resulta sig-
nificativo tanto para pacientes como para familiares.




Asli, en los pacientes destacan la fase de tratamiento
activo (42%) y enfermedad avanzada (26%) y en los
familiares la de duelo (31%) y tratamiento activo (28%).
En cualquier caso, lo que se desprende de estos re-
sultados es que la demanda de ayuda se realiza tras
largos periodo de tiempo después del diagndstico de
la enfermedad. La realidad nos muestra que el lapso
temporal entre la aparicion de la enfermedad onco-
l6gica y la demanda de ayuda psicoldgica es grande
y se deberia trabajar en reducirlo y evitar asi largos
periodos de sufrimiento de las personas afectadas.

. La intervencién psicolégica (terapia cognitivo-con-
ductual) muestra un importante efecto beneficioso
sobre los niveles de distrés, asi como en la sintoma-
tologia de ansiedad y depresién de las personas con
cancer que han recibido este tipo de tratamiento. Asi,
en la evaluacion pre-intervencion el 73% de los usua-
rios percibian un nivel de estrés elevado o severo
frente al 6% de participantes que informan de niveles
altos o severos en la evaluacién realizada al finalizar
el tratamiento. También se han producido mejorias
significativas en el post-tratamiento en depresion y
ansiedad.

- Es importante sefialar que la intervencién psicolé-
gica en el dmbito de la oncologia obtiene resultados
muy positivos con un nuimero de sesiones de trata-
miento relativamente reducido. Asi, el 85% de los pa-
cientes han recibido menos de 8 sesiones. Sin duda,
la variable mas importante siempre es la calidad de
vida de los pacientes y el alivio de sintomas, pero in-
cluso los costes de los tratamientos psicolégicos son
muy bajos y competitivos. En poco menos de dos me-
ses la mayoria de los pacientes de cancer y sus fa-
miliares pueden obtener un cambio sustancial en sus
problemas y en su calidad de vida. Informar sobre es-
tos resultados a las autoridades sanitarias, asi como a
los usuarios y a los profesionales resulta fundamental.

"aeCC
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04_ DECALOGO PARA LA MEJORA DE LA ATENCION PSICOLOGICA
A LAS PERSONAS CON CANCER Y A SUS FAMILIARES

Ante la evidencia clara del impacto psicoldgico que
provoca el cancer, tanto en pacientes como familiares,
de la eficacia del tratamiento psicoldgico especializa-
do y el déficit identificado en la cobertura de atencion
psicoldgica especializada a las personas con cancery
sus familiares en el sistema sanitario publico de nues-
tro pals, la Asociacién Espafiola Contra el Cancer es-
tima necesario impulsar las siguientes recomendacio-
nes para avanzar en la cobertura de esta necesidad.

UNO. La inclusion, como objetivo asistencial en to-
dos los planes/estrategias en cancer regionales, de la
atencién psicoldgica, tanto para el/la paciente de can-
cer como para la persona que le acompafia habitual-
mente, dentro de un modelo de atencién oncoldgica
multidisciplinar e integral.

DOS. La organizacién de los procesos de atencion
al paciente de céncer en el dmbito hospitalario de
modo que integre los tres niveles de soporte emocio-
nal: bésico (incluido el apoyo emocional a través de
acompafiamiento por parte de voluntarios formados),
medio (profesionales sanitarios formados para identi-
ficar y manejar sintomatologia de malestar emocional
no compleja) y especializado.

TRES. La medicién del malestar emocional como el
sexto signo vital después de la temperatura, presion
arterial, pulso, frecuencia respiratoria y dolor, incorpo-
randose a la historia clinica, tanto del paciente como
del familiar que acompafia habitualmente a la persona
enferma.

CUATRO. La derivacion a atencion psicolégica es-
pecializada cuando el grado de malestar emocional
identificado indique la necesidad de este nivel de in-
tervencion.

CINCO. La cobertura de la atencion psicologica es-
pecializada para pacientes y familiares, bien con los
recursos propios del sistema o bien integrando los re-
cursos asistenciales que ofrecen entidades sin animo
de lucro.

SEIS. El reconocimiento en la planificacién sanitaria
autonomica del rol de las entidades sin animo de lucro
que ofrecen prestaciones de atencién psicoldgica, me-
diante la formalizacién de acuerdos o convenios que
regulen la naturaleza y calidad de la prestacion, la cua-
lificacién de los profesionales externos, la interaccién
y coordinacion entre profesionales, la incorporacion a
los equipos multidisciplinares, la derivacion de benefi-
ciarios y las dotaciones infraestructurales necesarias.

SIETE. La informacién a pacientes de familiares de los
recursos disponibles donde poder recibir atencién psi-
colégica especializada tanto si se ofrecen en el propio
hospital como en el @mbito comunitario.

OCHO. La capacitacion de los profesionales sanita-
rios que atienden a pacientes de cancer para iden-
tificar y medir tanto su grado de malestar emocional
como el de las personas que les acompafian.

NUEVE. El desarrollo y andlisis de modelos de aten-
cion psicolégica basados en las nuevas tecnologias y
recursos digitales que faciliten acceso a este servicio
a personas con dificultades de desplazamiento (por le-
jania, por movilidad, etc.)

DIEZ. La incorporacién, en la medicion de la calidad
en la gestion de los centros sanitarios, de un indicador
de experiencia del paciente de cancer y sus familiares
en el apoyo emocional recibido en el centro.
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Este decédlogo recoge también las aportaciones de
los ponentes del VIII Foro contra el Cancer “Por un
enfoque integral”, Madrid, 4 de febrero de 2019, dedi-
cado a reflexionar sobre la atencién psicolégica a las
personas con cancer y sus familiares.

Ponentes del Foro:
D@ M? Teresa Torres, paciente de cancer.
D@ Patricia Zamorano, familiar de paciente de cancer.

D2. Maria Saez, miembro del Comité de Participacion
de Pacientes de la AECC.

D. Daniel Griffin, familiar de paciente de cancer.

Dra. Ruth Vera, jefa del servicio de oncologia, Com-
plejo Hospitalario de Navarra.

D? Ana Gonzélez, psicdloga, Asociacién Espafiola
Contra el Céncer.

Dr. Ignacio Martinez, director-gerente, Hospital Uni-
versitario de Torrejéon (Madrid).

D2, Angeles Pefiuelas, coordinadora de enfermerfa on-
colégica, Hospital Universitario Vall d’Hebron (Barcelona).

D. Ignacio Mufioz, presidente de la Asociacion Espa-
flola Contra el Céncery la Fundacién Cientifica AECC.




T aecc

Contra el Cancer

27



aecc

Contra el Cancer

OBSERVATORIO
DEL CANCER AECC
Enero 2019




