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INTRODUCCION

La enfermedad causada por el coronavirus SARS-
CoV-2 ha causado a lo largo del aflo 2020 lo que el
Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) ha
calificado como “la peor crisis sanitaria de este siglo” vy
“una amenaza para la humanidad”, con cifras de infeccion
superiores a los noventa y nueve millones de personas, y
unnumero de fallecidos que se estima en mas de 2.100.000
personas, a fecha de enero de 2021. El World Economic
Forum situa la pandemia como la primera amenaza global
a corto y medio plazo.

En Espafia, el impacto de la enfermedad ha sido
especialmente severo. Solamente en nuestro pais se
han confirmado 2.176.089 de casos totales, de los cuales
222.043 han necesitado hospitalizacion y 52.878 han
fallecido por dicha enfermedad. Pero probablemente el
nimero de fallecimientos sea mayor si tomamos como
indicador el exceso de fallecimientos con respecto a
otros afios que reflejan los registros civiles, observandose
que en nuestro pais se ha producido hasta la fecha un
incremento de 70.717 fallecimientos, o que implica un
18.95% mas de personas fallecidas que en 2019.

Por otra parte, el conocimiento sobre la pandemia y su
evolucion ha ido cambiando de forma progresiva durante
estos Ultimos meses. Tras la primera ola epidémica
producida en elmes de marzo, se aplicaron un gran nimero
de medidas con la intencién de evitar el colapso sanitario
que finalmente se produjo en algunas Comunidades
Autonomas. A partir del mes de junio y durante el verano de
2020, se observoé una progresiva recuperaciony control de
la situacion sanitaria que permitid aprender bastante sobre
la infeccion y su evolucion. Dichas lecciones permitieron
afrontar en mejores condiciones la situacion actual y
la aparicion de rebrotes a lo largo de toda la geografia
nacional. Pero, a pesar de ello, no se pudo impedir llegar
al segundo momento critico en el dltimo cuatrimestre del
aflo. La COVID-19 provoca, en este periodo, mas fallecidos
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gue antes del verano en ocho comunidades auténomas.
Y asi, esta segunda ola de la enfermedad practicamente
se unioé con la tercera, que llega a nuestro pais tras las
navidades. Por otra parte, el afio 2020 se cierra con la
llegada de la vacuna, pero la pandemia no ha acabado y
sus consecuencias en los diferentes ambitos de la vida se
extenderan adn por mucho tiempo.

La crisis producida por la COVID-19 ha puesto de
manifiesto laimportancia de las medidas no farmacolégicas
enlacontenciéondeenfermedadesinfecciosas.Lapandemia
ha mostrado la importancia de, por un lado, generar y
disponer de informacion de calidad suficiente y actualizada
sobre la enfermedad y su propagacion y, por otro lado,
implementar medidas en tiempo real, tanto de contencion
epidemioldgica (cuarentena, distanciamiento social, uso
de mascarilla), asi como de rastreo de casos positivos
entre la poblacion. Todo ello deberia hacerse ofreciendo
a la ciudadania instrucciones claras y contrastadas sobre
las lineas de actuacion y el establecimiento de reglas de
comportamiento para minimizar el riesgo, en un entorno
de incertidumbre enorme que favorece la desinformacion
y la propagacion de “fake news”.

Perotodasestasmedidasde contenciondelapandemia
dirigidas a la proteccion de la poblaciéon han tenido un
importante coste no solo a nivel sanitario, sino también
social, laboral y econémico, con graves consecuencias e
impacto psicolégico y emocional para toda la poblacion.
De hecho, los servicios de salud ya se estan anticipando
ante lo que amenaza ser la cuarta ola de la COVID-19: la de
salud mental que previsiblemente tendra un impacto mas
tardio y duradero en el tiempo. Asi, continGian realizandose
estudios que analizan el impacto global que la pandemia
COVID 19 ha tenido en el estrés y la salud mental de la
poblacion, pero ya la Organizacion de las Naciones Unidas
ha advertido que provocara un aumento en el nimero y
severidad se los problemas de salud mental en cientos
de millones de personas y que dichos problemas tienen
riesgo de ser ignorados o subestimados.

Los pacientes con cancer tienen mayor riesgo de
enfermedad grave y mortalidad con la infeccion por
COVID-19 que la poblacion sin cancer. De la totalidad
de personas afectadas por cancer, aquellas que estan
recibiendo tratamiento activo o aquellas con un cancer
avanzado, y especialmente aquellas que, con cancer de
pulmoén y neoplasias hematoldgicas, son las de mayor
riesgo de enfermedad grave y mortalidad por la infeccion.
Esta situacion, claramente percibida y recibida por los
pacientes, unida a la situacion de alarma sanitaria y las
estrictas medidas del confinamiento espafiol, la presencia
de hospitales desbordados, suspension y retrasos en las
pruebas y tratamientos médicos, el cambio de modalidad
de atencion hacia una atencion telematica, ademas
del COVID-19 como tema de informacion constante vy
practicamente exclusivo en los medios de comunicacion,
ha impactado de forma directa en la estabilidad emocional
de los pacientes oncologicos y de sus familiares; tal y
como ya se puso de manifiesto en el informe “COVID-19
Emergencia en cancer: Diagnostico del impacto emocional
experimentado por las personas afectadas por cancer
durante la crisis del COVID-19".

En el presente informe se ha analizado en profundidad
la situacion emocional que actualmente contindan
experimentando las personas afectadas por cancer,
completando de esta forma el estudio previamente
reseflado, con la informacion aportada tanto por los
pacientes enfermos de cancer como por sus familiares,
durante los meses de noviembre y diciembre de 2020.
Todo ello nos va a permiti, como Asociacion Espafiola
Contra el Cancer, obtener un mejor conocimiento (y por
tanto un mejor abordaje) de las necesidades de dicha
poblacion, asi como de las recomendaciones y estrategias
que, basadas en los datos de la investigacion, permitan
una mejor dilucidacion de las posibles medidas y recursos
que ayuden a los enfermos de cancer, a sus familiares y al
sistema de salud a afrontar las nuevas presiones derivadas
de la pandemia COVID-19 y a mitigar el impacto de su
evolucion sobre este colectivo especialmente vulnerable.
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PISO_2
HABITACIONES
> 44-24

Contexto y objetivos

La situacion de alarma sanitaria por la COVID-19 ha
impactado notablemente en la poblacion oncoldgica y
sus familiares, generando una situacion de emergencia
en cancer, tal y como se indicaba en nuestro anterior
estudio (ibid.). Los resultados de este primer acercamiento
sobre el impacto psicosocial de la pandemia permitieron
afirmar que las personas afectadas de cancer se han visto
claramente afectadas por el confinamiento, presentando
niveles de distrés severo. Asi, el 34,3% de los pacientes
presentaron durante el confinamiento distrés clinico,
mostrando en consecuencia sintomatologia ansiosa o
depresiva de caracter patoldgico.

El grado de preocupacion por la pandemia en los pacientes de
cancer, también durante este periodo, fue claramente superior al
mostrado por la poblacién general.

Un 66,5% de los enfermos y supervivientes de cancer
se muestra muy preocupado, frente al 59% de la poblacion
general, segun datos mostrados por el Barometro especial
del Centro de Investigaciones Socioldgicas, o el 45%
del estudio de la Universidad Complutense de Madrid.
Probablemente esta preocupacion haya sido clave en
la poblacion con cancer, e impacta en sus niveles de
distrés, pudiendo estar relacionada con tres factores, tal
y como refleja el estudio de la Cancer Care Europe: por
una parte con su percepcion de mayor riesgo de infeccion
(0 una sobreestimacion del riesgo, especialmente en
supervivientes de cancer), por el temor a complicaciones
médicas y en dultimo lugar, por el miedo a que si hay
problemas de capacidad sanitaria, esta situacion pueda
interferir con el tratamiento 6ptimo de su enfermedad.

CONTEXTO Y OBJETIVOS

13
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Centrandonos en las variables que mostraron mayor
relacion con el distrés de las personas enfermas de
cancer, el estudio previo realizado por la AECC permitio
seflalar cinco tipos de variables distintas que intervienen
de manera significativa en la prediccion del malestar
psicolégico clinico de los y las pacientes: aquellas
relacionadas con la situacion especifica de confinamiento
o0 miedo al contagio, otras derivadas de problemas en la
atencion sanitaria o psicoldgica, aquellas relacionadas
con la gestion de la informacion o la confianza en las
instituciones politicas y sanitarias, otras que hacen alusion
a la situacion econdmica y por Ultimo las derivadas de
distintas caracteristicas sociodemograficas del paciente
y/o su enfermedad.

De todas ellas, la incapacidad de desconectar de la
informacion y la crisis econdmica familiar derivada de la
situacion de alarma sanitaria y confinamiento han sido
dos de las variables mas claramente asociadas al distrés.
A menudo, las personas con cancer pierden su trabajo,
bien de forma definitiva o temporal, por la situacion
de enfermedad, viviendo situaciones de inestabilidad
econdmica, que se han acentuado en esta situacion de
alarma sanitaria por COVID-19; ya que un alto porcentaje
de pacientes sefiala haber visto empeorada la situacion
economica de su unidad familiar, coincidiendo con estudios
previos,,,. También debe tenerse en cuenta el contexto y
condiciones previas a la aparicion de la pandemia, pues
todos estos cambios han acentuado las carencias que
ya venian siendo visibles en la poblaciéon oncoldgica,
principalmente necesidades psicosociales no cubiertas.

En el presente informe vamos a presentar como ha
afectado la evolucion de la pandemia en la salud mental
de las personas con cancer y sus familiares. Es evidente
qgue el paso del tiempo y la larga duracion de la situacion,
unidas a la fragilidad y vulnerabilidad de la poblaciéon
oncoldgica, ha impactado de forma mas significativa que
en la poblacion general. En este sentido, los pacientes de
cancer y sus familiares previsiblemente estan sufriendo
en mayor medida el impacto de la crisis y de las medidas
sociosanitarias realizadas para evitar la propagacion del
virus y proteger a la poblacion.

Sin duda, el periodo actual tras casi un afio desde que
empezara la pandemia es una situacion de mayor riesgo
psicolégico que el vivido durante los primeros tres meses
de la declaracion de alarma sanitaria, en la que la mayoria
de los pacientes, a pesar del impacto psicoldgico, tuvo
habilidades suficientes para manejar la situacion. Pero
en estos momentos, la salud mental de los pacientes
con cancer se ha resentido mas aun. Durante la primera
ola de la enfermedad y el confinamiento domiciliario,
fueron habituales los problemas para gestionar la
ansiedad y el miedo al contagio, el insomnio, la dificultad
para concentrarse, la irritabilidad o, por ejemplo, el
agravamiento de sintomas en personas diagnosticadas
previamente de trastornos psicoldgicos. En esta segunda
ola, es posible que el impacto emocional previo derive en
desanimo y desesperanza, en trastornos de depresion
y que el aislamiento social ahonde en un sentimiento
generalizado de soledad o se eleve, en Ultima instancia,
la problematica psicoldgica y el riesgo de suicidio. Los
recursos emocionales empiezan ahora a escasear tras
una pandemia que no parece acabar.

El informe trata de ahondar precisamente en todos
estos aspectos que resultan clave para determinar el
impacto psicolégico de la pandemia en las personas
afectadas de cancer tras casi un afio en esta situacion.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Delimitar la presencia y la evolucion del malestar
psicolégico clinico (distrés) en wun colectivo
especialmente vulnerable como es el de los
pacientes de cancer durante el Ultimo trimestre del
aflo (segunda ola).

- ldentificar y evaluar los factores asociados a dicho
nivel de distrés.

« Conocer como esta afectando esta situacion a los
familiares de las personas con cancer.

CONTEXTO Y OBJETIVOS

15
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- lIdentificar las principales preocupaciones de
las personas afectadas por cancer (enfermos vy
familiares) durante el dltimo trimestre del afio.

- Definir aquellos procedimientos de intervencion y
de ayuda de caracter sociosanitario que resulten
claves durante la pandemia y la adaptacion
posterior.

La finalidad del estudio realizado es conocer la
magnitud del impacto psicoldgicoy las variables asociadas
a la evolucion de la pandemia, de tal forma que permitan
determinar qué herramientas y recursos psicologicos
debemos disefiar paraayudary darla cobertura psicolégica
y social a la poblacion oncoldgica y sus familiares.

CONTEXTO Y OBJETIVOS

17
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Participantes

El estudio se ha realizado a través de un cuestionario
online realizado entre el 16 de noviembre y el 8 de
diciembre de 2020, en plena segunda ola de la pandemia
en Espafia. Los criterios de inclusion para participar en el
estudio fueron: a) edad (personas mayores de 18 afios), b)
diagnoéstico de cancer c) familiar de persona con cancer.
El criterio de exclusion fue no completar o finalizar la
encuesta.

Las personas que finalmente han respondido la
encuesta han sido personas diagnosticadas de cancer
(n=1.449) en distintas fases y momentos de la enfermedad,
asi como familiares (n=730). La muestra total finalmente
obtenida esta compuesta por un 78,21% de mujeres, con
edades comprendidas principalmente entre los 35 vy los
64 afios. En el caso de la muestra especifica de personas
enfermas, sabemos que el 32,64% esta recibiendo algun
tipo de atencion en la AECC en el momento de contestar
la encuesta y el 41,41% han sido beneficiarios en algun
momento, mientras que el 25,95% no ha sido nunca
beneficiario de ningun servicio de la AECC.

El 49% de las personas con cancer que han
respondido han sido diagnosticadas de cancer de mama,
distribuyéndose el resto de la muestra entre diferentes
tipos de tumores. Ademas, el 39,96% se encuentra en
tratamiento activo, estando el 42,58% de los pacientes en
un estado estable, con la enfermedad controlada (frente
a un 10,42% en estados iniciales, y un 32,3% libre de la
enfermedad).

20 CAPITULO 2 MEDIDAS: VARIABLES E INSTRUMENTOS 21



22

CAPITULO 2

La situacion sociodemografica de los pacientes que
han respondido es diversa, pero encontramos una mayoria
de personas con estudios superiores (48,5%) y viviendo
con pareja e hijos (39,34%). El 22,2% se encontraban
trabajando en el momento de responder a la encuesta,
frente a un 9,5% que estaba en paro, un 31,8% en baja
médica y un 28,76% de pensionistas.

Todos los participantes fueron informados del estudio y
consintieron participar en el mismo mediante la aceptacion
de las leyes de proteccién de datos relativas al reglamento
(UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de
27 de abril de 2016 de proteccion de datos de caracter
personal.

La encuesta realizada fue de tipo CAWI (cuestionario
autoadministrado web asistido por ordenador) con
muestreo tipo river sampling, y con invitacion difundida
a través de distintos grupos, medios sociales vy listas de
correo de pacientes oncoldgicos y familiares.

Variables e instrumentos

Las variables e instrumentos incluidos en el estudio
fueron las siguientes:

- Variables sociodemograficas: edad, sexo, nivel
educativo, etc.

« Variables relacionadas con la  COVID-19:
padecimiento de sintomas, diagndstico positivo o
negativo, existencia o no de familiares o personas
cercanas afectadas, convivencia con la persona
contagiada...

Impacto psicolégico. Se evalud la presencia de
malestar psicolégico a través de la Escala de
Distrés o Malestar Psicologico de Kessler (K6) en su
traduccion y validacion espafiola. Es un instrumento
valido y fiable para el screening de trastornos
psicolégicos severos, trastornos del estado de
animo, y especificamente de depresion mayor y
trastorno de ansiedad generalizada, segun los
criterios de diagnostico para trastorno mental del
DSM-IV (DSM-IV; APA, 2004; Kessler et al., 2002.
Permite cuantificar el grado de malestar psicoldgico
gue muestran los pacientes y hasta qué grado es
significativo (K6 > 13). Se trata de una escala tipo
Likert de cinco puntos, que van desde O (nunca) a 4
(siempre). La suma de las puntaciones se distribuye
en un rango que va desde 0 a 24 puntos.

Asimismo, se utilizo, el Termometro del distrés.
Es un cuestionario de un solo item que evalla la
presencia subjetiva de malestar o distrés a través
de una escala de 11 puntos en la que la puntuacion
O significa ausencia de malestar y la puntuacion 10
hace referencia a un distrés maximo en los ultimos
siete dias. Al tratar de detectar pacientes con
malestar clinicamente significativo, confirmados
mediante entrevista clinica, se utiliza el uso de un
punto de corte de 6 en el Termémetro de Distrés.

Cuestionario de variables y preocupaciones de las
personas afectadas por cancer ante la situacion
actual derivada de la pandemia por COVID-19:
situacion econdmica, politica, desempleo, sanidad...

Escala de Soledad de la Universidad de California
en Los Angeles (USL-6) para evaluar el aislamiento
social y el grado de soledad no deseada que estan
sufriendo los y las pacientesy sus familiares durante
la crisis sanitaria. Se trata de escala reducida de seis
items, identificados como los mejores predictores
de la soledad no deseada.

METODO
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Con la finalidad de presentar el analisis de resultados
de manera clara y sistematica y facilitar la comprension de
estos, la exposicion detallada de los resultados se inicia
con la descripcion de la muestra que ha participado en el
estudio para continuar con los datos relativos al colectivo
de personas diagnosticadas de cancer y finalmente un
apartado referidos a los familiares.

Personas enfermas y supervivientes
de cancer

PRESENCIA DE DISTRES O MALESTAR PSICOLOGICO

El distrés es una medida habitual de las secuelas
psicolégicas y sociales de las personas afectadas vy
supervivientes de cancer. El distrés se ha definido por
la National Comprehensive Cancer Network como una
experiencia emocional displacentera de naturaleza, fisica,
psicolégica (cognitiva, conductual y emocional), social
y/o espiritual que puede interferir con la habilidad para
enfrentar de manera efectiva el cancer, sus sintomas
fisicos y su tratamiento. Niveles mas bajos de distrés se
manifiestan en forma de miedo, vulnerabilidad y tristeza y
los niveles mas elevados pueden derivar en depresion y
ansiedad, . El distrés se ha asociado con la reduccion de la
supervivencia, disminucion de la calidad de vida y menor
satisfaccion con la atencion médica.

De acuerdo con los resultados del estudio, el 40,8%
de las personas diagnosticadas de cancer muestran
puntuaciones por encima del punto de corte definido para
la escala K-6, mostrando en consecuencia sintomatologia
ansiosa o depresiva de caracter clinico.

MALESTAR EMOCIONAL (DISTRES):
ESCALA K-6

59%
NO

si
41%

PRESENCIA MALESTAR NO PRESENCIA MALESTAR .

26 CAPITULO 3 RESULTADOS 27
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Ademas, la sensacion subjetiva de distrés medida a
través del termdmetro de distrés se sitla entre los valores 7
y 8, valores que representan niveles elevados de malestar
psicologico.

8,4% 71% 8,4% 8,9% 6,8% 1% 10,9% 14,8% 13,5% 6,3% 3,9%

MALESTAR EMOCIONAL (DISTRES):
TERMOMETRO DEL DISTRES

;Como ha evolucionado el malestar emocional
de las personas con cancer alo largo de la
pandemia?

El distrés o malestar emocional, lejos de reducirse
con el tiempo, se ha incrementado significativamente en
la segunda oleada de la pandemia, pasando del 34,3% al
40,8%. Este dato refleja el elevado impacto psicolégico
que esta situacion esta provocando en las personas con
cancer en nuestro pais.

34,3% 40,8%

EVOLUCION DEL
NIVEL DE DISTRES

ABRIL DICIEMBRE

CAPITULO 3

Variables sociodemograficas

EDAD Y SEXO

La edad y género del paciente son dos de las variables
gue nuevamente mas determinan los niveles de malestar
clinicos presentados. Respecto al sexo, se observa que las
mujeres presentan niveles de distrés mas elevados que
los hombres. Este hecho se observa en los dos periodos
temporales en los que se ha realizado el estudio (abril y
noviembre-diciembre), pero las diferencias se incrementan
a medida que el tiempo vy la duracion de la pandemia han
evolucionado.

La evolucion del distrés entre hombres y mujeres
a medida que transcurren los meses de pandemia es
claramente diferencial. Asi, en abril la proporcion de
hombres con malestar psicoldgico era del 32% frente al
34,8% de mujeres. Sin embargo, en el mes de diciembre,
la proporcion de varones que reportan malestar clinico es
ligeramente inferior (26,7%), mientras que entre las mujeres
se incrementa considerablemente, llegando hasta el
451%. Estos datos son congruentes con los encontrados
en la literatura cientifica que muestran que las mujeres
con cancer presentan mayores niveles de distrés que los
varones.

32% 27% 35% @ 45% 34% 41%

EVOLUCION DEL
NIVEL DISTRES

HOMBRES MUJERES TOTAL ABRIL

RESULTADOS
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La edad es por otra parte una variable muy importante
a la hora de determinar el nivel de malestar emocional
experimentado. Cuanto mas joven es la persona afectada
por cancer, mayor es el malestar clinico que presenta.
El colectivo de jovenes con cancer (menores de 34
aflos) presentan mayores niveles de distrés clinicamente
significativos, tanto en el mes de abril como en diciembre,
conun57%yun 62,5% respectivamente. Estos porcentajes
van disminuyendo a medida que avanzamos en edad,
hasta llegar al 23% en el grupo etario de mas de 65 afios.

EVOLUCION DEL NIVEL DE DISTRES (EDAD)

- I B I B I b I b

MAS DE 65 ANOS

55 A 64 ANOS 45 A 54 ANOS 35 A 44 ANOS MENOS DE 34 ANOS

CAPITULO 3

NO PRESENTA MALESTAR [l S PRESENTA MALESTAR

Estos hallazgos resultan congruentes con los
encontrados en el estudiorealizado por el Instituto Nacional
del Cancer de Mildan que muestra como las personas
jovenes afectadas de cancer presentan mayores niveles
de ansiedad y estrés probablemente relacionado con una
percepcion personal de mayor riesgo de complicaciones
graves ante una posible infeccion por COVID-19. Asimismo,
esto podria explicarse porque las personas adultas jovenes
perciben la situacion como una ruptura 0 amenaza a sus
proyectos vitales todavia en construccion.

Las situaciones que mas han preocupado a la poblacion
oncoldgica durante el Ultimo trimestre del afio han sido en
primer lugar, el temor a enfermar de COVID-19 (el 86% han
contestado afirmativamente a esta cuestion), seguido del
temor ante el futuro (85%), la inquietud por la suspension
de los contactos (84%) y por ver las calles y comercios

SITUACION SOCIOECONOMICA

Los datos nos muestran que a lo largo de los meses se
observa una evolucion positiva en la situacion econdmica
en las familias que ha experimentado un menor impacto.
Asi en abril de 2020, el 56,5% de los pacientes afirmaba
gue su situacion no habia cambiado y en noviembre este
porcentaje sube hasta el 63,1%. La misma tendencia de
mejoriase observaenlosque sefialabanunempeoramiento
ligero, con bajadas de un 25% a un 20,6%. Por el contrario,
no se observan cambios en las situaciones de mayor
severidad, manteniéndose constante el 10% de los que
seflalan que su economia ha empeorado bastante y un
6,6% de los que han empeorado mucho. Hay un grupo de
personas afectadas de cancer (aproximadamente el 17%)
gue han visto deteriorada gravemente su economia y que
no han logrado recuperarla a lo largo de estos meses

ABRIL

57%

25%
21%

. - -

piciEmBrRe [

9%
7%

MI SITUACION
ECONOMICA FAMILIAR NO
HA CAMBIADO

HA EMPEORADO UN
POCO, POR LO QUE HE
TENIDO QUE HACER
RECORTES DE GASTOS

HA EMPEORADO
BASTANTE, POR LO QUE
HE TENIDO QUE HACER
RECORTES SEVEROS DE

GASTOS Y/O ECHAR MANO

DE LOS AHORROS

Por otra parte, es necesario seflalar que la peor
situacion econdmica a nivel familiar continla siendo
un factor de riesgo para la presencia de sintomatologia
psicoldgica clinica.

HA EMPEORADO
MUCHO, POR LO QUE
HE TENIDO QUE
CONTRAER DEUDAS O
PEDIR AYUDA
ECONOMICA
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Preocupaciones: ;Cuales son las
principales preocupaciones de

las personas diagnosticadas de
cancer durante la segunda ola de la
pandemia?

Las situaciones que mas han preocupado a la poblacion
oncolégica durante el Ultimo trimestre del afio han sido en
primer lugar, el temor a enfermar de COVID-19 (el 86% han
contestado afirmativamente a esta cuestion), seguido del
temor ante el futuro (85%), la inquietud por la suspension
de los contactos (84%) y por ver las calles y comercios
vacios (81%) seguida del temor a no poder recuperar la
vida tal y como era antes de la pandemia (/3%).

PREOCUPACIONES DE LAS PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE CANCER

DURANTE LA SEGUNDA OLA DE LA PANDEMIA

86% _ TEMOR A ENFERMAR DE COVID

s5% [N
sas [N
g1 [N
75% [

73%

65%

62%

60%

45%

40%

36%

20%

CAPITULO 3

INQUIETUD Y TEMOR ANTE EL FUTURO

INQUIETUD POR LA SUSPENSION DE LOS CONTACTOS Y RELACIONES CARA A CARA CON FAMILIARES Y AMIGOS
INQUIETUD AL VER LAS CALLES Y COMERCIOS VACIOS, O CASI VACIOS

NECESIDAD DE EVITAR SALIR DE CASA O RECIBIR VISITAS

MIEDO POR NO RECUPERAR TU VIDA TAL COMO ERA ANTES DE LA PANDEMIA

SENSACION DE DISFRUTAR LAS COSAS MENOS QUE ANTES

NECESIDAD DE EVITAR VER LAS NOTICIAS, O LEERLAS EN EL PERIODICO O INTERNET

MIEDO POR NO PODER EMPRENDER YA PROYECTOS VITALES COMO EMANCIPARSE, ABRIR UN NEGOCIO O VIAJAR
DOLOR POR LA PERDIDA DE ALGUN/A FAMILIAR, AMIGO/A O CONOCIDO/A

PREOCUPACION POR HABER PERDIDO TU EMPLEO PERSONAL O EL DE ALGUN FAMILIAR

INTRANQUILIDAD POR NO PODER AFRONTAR TUS GASTOS (HIPOTECAS, ALQUILERES, PRESTAMOS, SUMINISTROS)

NECESIDAD DE LLAMAR O ACUDIR AL MEDICO MAS DE LO HABITUAL

Al analizar las preocupaciones de las personas con
cancer y realizar una comparacion con las mostradas
por la poblacion general segin los datos recogidos en
la encuesta realizada por el CIS en octubre de 2020,
los resultados nos muestran que el temor a enfermedad

por COVID-19 en las personas afectadas de cancer es
muy superior (86% frente al 57%). Este dato puede estar
relacionado con tres factores si atendemos a la literatura
cientifica: por una parte, con su percepcion de mayor
riesgo de infeccién (o0 una sobreestimacion del riesgo,
especialmente en supervivientes de cancer), por el temor
a complicaciones médicas y en ultimo lugar, por el miedo
a que, si hay problemas de capacidad sanitaria, esta
situacion pueda interferir con el tratamiento 6ptimo de su

enfermedad.

86%
TEMOR A ENFERMAR DE COVID
85%
INQUIETUD Y TEMOR ANTE EL FUTURO
INQUIETUD POR LA SUSPENSION DE 84%
LOS CONTACTOS Y RELACIONES CARA
INQUIETUD AL VER LAS CALLES Y 81%
MIEDO POR NO RECUPERAR TU VIDA 73%
TAL COMO ERA ANTES DE LA
panoemia [ s0%
MIEDO POR NO PODER EMPRENDER 62%
PROYECTOS VITALES (EMANCIPARSE,
ABRIR NEGOCIO, ViaJE) [ 52%
MIEDO POR LA POSIBILIDAD DE 60%
PODER PERDER TU EMPLEO PERSONAL
DOLOR POR LA PERDIDA DE ALGUN/A 45%
FAMILIAR, AMIGO/A O CONOCIDO/A
24%
PREOCUPACION POR HABER PERDIDO 40%
TU EMPLEO PERSONAL O EL DE
ALGON/A FAMILIAR [ 38%
INTRANQUILIDAD POR NO PODER 36%
AFRONTAR TUS GASTOS (HIPOTECAS,
ALQUILERES, SUMINISTROS) [ 50
PERSONAS CON CANCER POBLACION GENERAL [l

Por otra parte, también se ha analizado con mayor
detalle las preocupaciones desde la perspectiva vy la
priorizacion de la persona enferma o superviviente de
cancer en funcion del grado de malestar que les generan.

RESULTADOS
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En este sentido, hay que destacar que el miedo a las
posibles complicaciones en la enfermedad oncoldgica en
el caso de contagio es la preocupacion prioritaria para
el/la paciente, seguida muy de cerca de la preocupacion
ante los retrasos en las pruebas y tratamientos médicos
por causa de la COVID-19. Es interesante sefialar que la
tercera posicion en cuanto a preocupacion generada
aparece el aislamiento y la falta de contacto fisico por las
medidas de distancia social (dar o recibir un abrazo, un
beso...). A continuaciéon, adjuntamos un grafico con las
puntuaciones.

PRINCIPALES SITUACIONES QUE MAYOR MALESTAR CAUSAN A LAS PERSONAS

DIAGNOSTICADAS DE CANCER

1

6

4 5

2 3

LA DESCONFIANZA

EN LAS
INSTITUCIONES
QUE TOMAN

DECISIONES SOBRE

CAPITULO 3

LA PANDEMIA

EL ESTRES QUE ME LOS RETRASOS EN EL MIEDO A LAS EL AISLAMIENTO Y LA LA INTERRUPCION
TRANSMITEN LOS LAS PRUEBAS Y POSIBLES FALTA DE CONTACTO DE MIS PLANES
MEDIOS DE TRATAMIENTOS COMPLICACIONES F(SICO POR LAS VITALES

COMUNICACION MEDICOS POR DE MI ENFERMEDAD MEDIDAS DE
INFORMANDO CAUSA DEL COVID SI ME CONTAGIO DISTANCIA SOCIAL
SOBRE EL COVID POR COVID (DAR O RECIBIR UN

ABRAZO, UN BESO..)

Es cierto que la situacion de crisis no ha terminado
y no sabemos cuando va a terminar, hecho que genera
incertidumbre y desproteccion y golpea a todo el
mundo por igual. Es algo impredecible. Pero el ser
humano necesita certidumbres, especialmente cuando
ya estd experimentando un fuerte sentimiento de
falta de control e inseguridad generado por su propio
proceso oncologico. La persona enferma de cancer vive
preocupada, constantemente en estado de alerta. La
incertidumbre acumulada dia a dia genera cansancio,
pena, frustracion, desanimo y desesperanza. Asi, muchas
personas afectadas por cancer estan desarrollando un
estrés emocional que acaba por mermar sus capacidades
y habilidades emocionales.

Por otra parte, se empiezan a observar sintomas
relacionados con mayores niveles de tristeza, disminucion
de la capacidad de disfrute y cierta sensacion de
abatimiento, sintomatologia muy relacionada con un
estado que en psicologia se denomina indefension
aprendida, antesala de la depresion. La indefension
aprendida es una respuesta natural y esperada de la
persona ante la exposicion a una situacion impredecible
asociada a un estimulo adverso. Cuando esto ocurre, la
persona internamente entiende que los acontecimientos
estan fuera de su control, y tienen la sensaciéon subjetiva
de que su comportamiento no va a cambiar la situacion,
por lo que acaban adoptando una actitud y una conducta
pasiva. Este concepto se sigue usando actualmente en
psicologia para referirse a los efectos nocivos que sufren
las personas en una situacion muy estresante y continuada
en el tiempo como es la pandemia por la COVID-19 y nada
de lo que hacen contribuye a aliviar el estrés o el malestar
que estan viviendo.

La crisis sanitaria ha obligado a implementar medidas
restrictivas en la poblacion que han tenido un fuerte
impacto en todas las personas; incluso en aquellas que no
se han visto afectadas de forma directa. El confinamiento,
la distancia social, el aislamiento estd generando unos
elevamos niveles de distrés y malestar entre las personas
afectadas de cancer. Estos sentimientos han generado en
la mayoria de los pacientes de cancer comportamientos
de evitacion como estrategia de afrontamiento ante el
miedo, asi el 75% de los entrevistados seflalan que han
evitado salir de casa y/o recibir visitas y el 62% han evitado
ver o leer noticias sobre la pandemia.

Cuanta mas fatiga hay, mas cansancio, agotamiento
y emociones negativas se experimentan. Asi se va
generando la indefension. La incertidumbre acumulada
dia a dia genera cansancio, pena, frustracion y desanimo.
Y el miedo excesivo produce, por tanto, conductas que
pueden generar apatia y desmotivacion.

RESULTADOS
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En relacion con esta situacion, se observa que hasta
un 65% de las personas afectadas por cancer afirman
disfrutar menos que antes de las actividades cotidianas.
Este sintoma, conocido como anhedonia, hace referencia
a una pérdida de la capacidad de disfrutar de las
actividades o cosas que antes te gustaban y con la pérdida
de sentir placer. Este sintoma no deja de ser un sintoma
mas del estado de abatimiento vy tristeza que tienen los
pacientes y puede estar relacionada, precisamente, con la
sintomatologia depresiva existente.

Familiares de personas con cancer:
;.Como se sienten en la segunda ola
de la pandemia?

Como apartado final de este analisis tambien se explord
el impacto psicoloégico, asi como las consecuencias
emocionales y las principales preocupaciones de los
familiares de las personas con cancer durante este
periodo. Un total de 730 familiares de pacientes de cancer
participaron en este estudio.

Sabemos, porlabibliografiaespecializada,queelcancer
y su tratamiento genera malestar emocional y afectaciones
clinicamente significativas en los familiares y cuidadores
primarios. Los datos indican que pueden presentar niveles
de distrés y sintomas de ansiedad y depresion superiores
a los observados en poblacion general. Asimismo, los
hallazgos encontrados en el colectivo de familiares de
pacientes que acuden a servicio de atencion psicolégica
de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer muestran
que el nivel de distrés o malestar emocional percibido es
superior al presentado por los propios pacientes. También
se ha identificado altos niveles de sintomatologia ansiosa
y depresiva en el colectivo de familiares de pacientes de
cancer.

En el momento actual, resulta clave conocer si este
resultado se mantendria o variaria debido al estrés
intenso y prolongado generado por la crisis sanitaria de
la COVID-19. En este sentido, los resultados muestran que

el malestar emocional en los familiares nuevamente ha
sido muy elevado y claramente superior al mostrado por
las personas con cancer. Asi, el 57% de los y las familiares
presentan malestar emocional clinico, proporciéon muy
superior a la observada en los pacientes de cancer (41%).
Esta informacion es de interés porque ademas es bastante
similar tanto si el familiar convive como si no convive con
la persona enferma.

MALESTAR
EMOCIONAL
41% 57% 57% (DISTRES) EN
FAMILIARES
SOY UNA SOY UN/A FAMILIAR, SOY UN/A FAMILIAR, NO PRESENTA MALESTAR [l
PERSONA AMIGO O ALLEGADO DE AMIGO O ALLEGADO DE )
DIAGNOSTICADA UNA PERSONA CON UNA PERSONA CON SI PRESENTA MALESTAR
DE CANCER CANCER; CONVIVIENDO CANCER; PERO NO
CON ESA PERSONA EN CONVIVO CON ESA
ESTOS MOMENTOS PERSONA

Ademas, mas de la mitad de los familiares (53%)
presentan niveles de estrés autopercibido altos o severos
(puntuaciones superiores a 7 en una escala de 10 puntos
en el Termometro de distrés). Esta proporcion también es
claramente superior a la encontrada en el colectivo de
pacientes (38%).

4% 5% 4% 7% 7% 10% 1% 17% 20% 10% 7%

MALESTAR EMOCIONAL (DISTRES):
TERMOMETRO DEL DISTRES
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Las situaciones que mas preocupan a los familiares
de los pacientes son la inquietud y el temor ante el futuro
(85%), la inquietud por la suspension de los contactos y
las relaciones cara a cara (84%), el temor a enfermar por
COVID-19 (81%) v, en cuarto lugar, hasta un 80% afirman
experimentar inquietud por ver las calles y comercios
vacios.

¢CUALES SON LAS PRINCIPALES PREOCUPACIONES DE LOS/LAS FAMILIARES

DURANTE LA SEGUNDA OLA DE LA PANDEMIA?

85%
84%
81%
80%
71%
70%
64%
64%
63%
57%
55%
42%
39%
19%

CAPITULO 3

INQUIETUD Y TEMOR ANTE EL FUTURO

INQUIETUD POR LA SUSPENSION DE LOS CONTACTOS Y RELACIONES CARA A CARA CON TUS FAMILIARES, ETC.
TEMOR A ENFERMAR DE COVID

INQUIETUD AL VER LAS CALLES Y COMERCIOS VACIOS, O CASI VACIOS

NECESIDAD DE EVITAR SALIR DE CASA O RECIBIR VISITAS

MIEDO POR NO RECUPERAR TU VIDA TAL COMO ERA ANTES DE LA PANDEMIA

MIEDO POR LA POSIBILIDAD DE PODER PERDER TU EMPLEO PERSONAL O EL DE ALGUN/A FAMILIAR
SENSACION DE DISFRUTAR LAS COSAS MENOS QUE ANTES

NECESIDAD DE EVITAR VER LAS NOTICIAS, O LEERLAS EN EL PERIODICO O INTERNET

MIEDO POR NO PODER EMPRENDER YA PROYECTOS VITALES COMO EMANCIPARSE, ABRIR UN NEGOCIO, O VIAJAR
DOLOR POR LA PERDIDA DE ALGUN/A FAMILIAR, AMIGO/A O CONOCIDO/A

PREOCUPACION POR HABER PERDIDO TU EMPLEO PERSONAL O EL DE ALGUN/A FAMILIAR

INTRANQUILIDAD POR NO PODER AFRONTAR TUS GASTOS (HIPOTECAS, ALQUILERES, SUMINISTROS, ETC.)

NECESIDAD DE LLAMAR O ACUDIR AL MEDICO MAS DE LO HABITUAL

Como se observa, las principales preocupaciones
de los familiares son muy similares a las experimentadas
por los propios pacientes de cancer, no observandose
grandes diferencias entre ambos colectivos.

PREOCUPACIONES DE LAS PERSONAS CON CANCER Y SUS FAMILIARES
DURANTE LA SEGUNDA OLA DE LA PANDEMIA

INQUIETUD Y TEMOR ANTE EL FUTURO
85%
LOS CONTACTOS Y RELACIONES CARA
A CARA CON FAMILIARES Y AMIGOS 84%
TEMOR A ENFERMAR DE COVID
81%
COMERCIOS VACIOS, O CASI VACIOS 80%

TAL COMO ERA ANTES DE LA
PANDEMIA 70%
PODER PERDER TU EMPLEO PERSONAL
O EL DE ALGUN/A FAMILIAR 64%

PROYECTOS VITALES COMO EMANCIPARSE,

ABRIR UN NEGOCIO O HACER ALGUN VIAJE 57%
poLor po LA perDiDa DE atcon/a [N 45+
FAMILIAR, AMIGO/A O CONOCIDO/A 55%

PREOCUPACION POR HABER PERDIDO _ 40%
TU EMPLEO PERSONAL O EL DE
ALGUN FAMILIAR 42%
INTRANQUILIDAD POR NO PODER AFRONTAR _ 36%
TUS GASTOS (HIPOTECAS, ALQUILERES,
PRESTAMOS, SUMINISTROS, ETC.) 39%

PACIENTES . FAMILIARES
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Soledad: ¢Se sienten solas las
personas afectadas por cancer a lo
largo de la pandemia?

Por otra parte, el aislamiento social y la soledad no
deseada expresada por las personas afectadas por cancer
se han visto agravadas a raiz de la situacion que estamos
viviendo, tanto en pacientes como en familiares. En este
blogue partimos del concepto de soledad no referida
Unicamente a la falta de compafiia fisica, sino también a
la conocida soledad emocional y en este sentido, desde
la AECC queriamos conocer el grado de soledad no
deseada que estan sufriendo las personas afectadas por
cancer durante los Ultimos meses.

En este sentido, podemos sefalar que el colectivo de
personas con diagnodstico de cancer ha experimentado
gravemente esta situacion, observandose que el 40%
estan percibiendo una sensacion de soledad no deseada
muy significativa (por encima del punto del corte de 13 o
mas en la escala de soledad USL-6).

PERCEPCION DE SOLEDAD

NO DESEADA: PERSONAS

CAPITULO 3

CON CANCER

60%
NO

si
40%

PERCIBE SOLEDAD NO PERCIBE SOLEDAD .

Ahondando sobre la percepcion de soledad no
deseada entre las personas con cancer, se observa que
el 12% de los pacientes siente que le falta compafiia
frecuentemente, el 11% tiene la sensacion de estar aislado
de los demas, y el 9% ve dificultades en conectar con
los demas, que “la gente estda a su alrededor, pero no
realmente con ellos”.

ME FALTA COMPANIA

35% 23% 30% 12%

ME SIENTO PARTE DE UN GRUPO DE AMIGOS/AS

6% 16% 32% 46%

ME SIENTO EXCLUIDO/A, OLVIDADO/A POR LOS DEMAS

46% 25% 22% 6%

ME SIENTO AISLADO/A DE LOS DEMAS

40% 25% 24% 10%

ME SIENTO INFELIZ POR SER TAN INTROVERTIDO

54% 24% 17% 4%

LA GENTE ESTA A MI ALREDEDOR PERO NO SIENTO QUE ESTA CONMIGO

37% 28% 26% 9%

SOLEDAD EN PERSONAS CON NUNCA

CANCER (USL-6) RARAS VECES

Ademas, es importante mencionar que el estudio
refleja una clara relacion directa entre la percepcion de
soledad vy la presencia de distrés clinico, coincidiendo con
la literatura cientifica previa.

El aislamiento social por otra parte se relaciona también
con una peor salud mental. Y este dato unido ausencia de
contacto fisico es un factor que impacta notablemente en
el bienestar de las personas afectadas de cancer. En este

ALGUNAS VECES

FRECUENTEMENTE .
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sentido, se ha encontrado una asociacion negativa entre la
soledad y el nivel de capacidad fisica, habilidades sociales
y los niveles de ansiedad social. La soledad, es un aspecto
relevante en la poblacion oncoldgica dado que puede
amenazar de forma indirecta la salud ya que la soledad
se asocia a una menor adhesién a las prescripciones vy
tratamientos médicos y una menor probabilidad de buscar
atencion médica ante la aparicion de sintomas y problemas
de salud. Asimismo, la soledad puede generar en las
personas afectadas de cancer un aumento en la practica
de comportamientos de riesgo, asi como la aparicion de
emociones de desconfianza y sospecha ante las personas
que los rodean; y una reduccion de la autoestima.

En el caso de los y las familiares, la sensacion de
soledad no deseada se acentua notablemente cuando
conviven con los pacientes, lo que refuerza la necesidad
de prestar una atencion integral tanto a pacientes como a
familiares y cuidadores. En estos momentos, las personas
afectadas de cancer, tanto pacientes como familiares, no
estan participando en todas las actividades sociales de las
que antes formaban parte, permanecen mas tiempo en
los hogares como medida de proteccion y esta situacion
puede estar repercutiendo en la comunicacion con el
entorno familiar, provocando mayor aislamiento y, con ello,
percepcion de soledad. Si, ademas, el contacto fisico se ve
reducido y las reuniones con otras personas limitadas, asi
como las salidas de ocio, esta percepcion de aislamiento
y soledad puede haberse acentuado.

DIFERENCIAS EN LA
40% 47% 42% PERCEPCION DE
SOLEDAD NO DESEADA

SOY UNA SOY UN/A FAMILIAR, SOY UN/A FAMILIAR, NO PERCIBE SOLEDAD .
PERSONA AMIGO O ALLEGADO DE AMIGO O ALLEGADO DE 3
DIAGNOSTICADA UNA PERSONA CON UNA PERSONA CON S| PERCIBE SOLEDAD
DE CANCER CANCER; CONVIVIENDO CANCER; PERO NO
CON ESA PERSONA EN CONVIVO CON ESA
ESTOS MOMENTOS PERSONA
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La crisis sanitaria y la evolucién de la pandemia
por COVID-19 ha influido vy continda influyendo
considerablemente en el malestar psicologico de la
poblacion oncoldgicay de su entorno familiar. El porcentaje
de personas afectadas por cancer que presenta distrés en
niveles clinicos se ha incrementado considerablemente
en el dltimo trimestre del afio. La situacion es preocupante
porque previsiblemente la situaciéon puede alargarse
durante el afio 2021. La OMS ha situado la fecha del fin de
la pandemia para el 2022.

Nuevamente necesitamos remarcar la importancia de
determinados factores que se asocian con dichos niveles
de distrés y que se detectaron tanto en la primera fase del
estudio como en esta segunda fase. Las personas jovenes
(especialmente con edades comprendidas entre los 18 y
24 afios); las mujeres, personas enfermas en situacion
de desempleo o familias con ingresos inferiores a 1.100€
mensuales presentan mayores niveles de distrés. En este
sentido, la pérdida de ingresos continla siendo un factor
de riesgo para la presencia de sintomatologia psicoldgica
clinica. Es fundamental dar respuesta y cobertura a las
necesidades basicas de nuestro colectivo, personas
con cancer y sus familiares, dado que se encuentran en
una situacion de especial vulnerabilidad, no solo por las
condiciones del contexto que estan viviendo, sino por las
circunstancias que la propia enfermedad supone.

Las personas afectadas por cancer, tanto pacientes
como familiares, continlan muy preocupados por el
contagio de COVID-19 con puntuaciones claramente
superiores a las mostradas por la poblacion general. Por
otra parte, surgen otras preocupaciones clave como son
el temor ante el futuro y la inquietud por la suspension del
contacto fisico con personas allegadas y familiares. La falta
de contacto fisico se relaciona con una mayor sensacion
de aislamientoy, ésta, a su vez, con una peor salud mental,
lo que podria explicar los resultados respecto a la soledad
percibida en esta segunda fase del estudio.
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Asimismo, la poblacién oncolégica se muestra
especialmente preocupada por las consecuencias
emocionales de la pandemia por COVID, lo que refleja la
importancia que tiene la salud mental enlas y los pacientes
con cancer.

Por tanto, los resultados encontrados en esta segunda
fase del estudio reflejan que el impacto psicoldgico
de la pandemia no solo permanece, sino que se ha
incrementado y podria empeorar a medida que la
situacion se prolonga en el tiempo. Es decir, los efectos
psicologicos del confinamiento previo y de la situacion
actual no solo se producen en dicho momento, sino
gue pueden permanecer incluso varios meses tras su
finalizacion. En este sentido, debemos tener en cuenta
que la situacion de “amenaza a la salud” ante una posible
infeccion se esta prolongando en el tiempo, lo cual puede
estar intensificando los sintomas de estrés y derivando en
sintomatologia psicolégica de nivel clinico.

Los resultados de esta segunda fase ponen en
evidencia la necesidad de no desatender las personas
con otras enfermedades distintas al COVID-19, detectar la
presencia de necesidades socioemocionales, y desarrollar
estrategias que permitan cubrir estas necesidades. El
impacto de la pandemia en la poblacion oncoldgicanova a
terminar cuando acabe la crisis sanitaria. La emergencia en
cancer continuara porque esta situacion esta impactando
de forma directa en la salud psicologica de los pacientes
con cancer, ya bastante dafiada por el impacto derivado
del proceso de enfermedad y tratamiento.

La pandemia ha puesto de manifiesto lo evidente.
Partamos de una situacion previa deficitaria en la
cobertura de la atencion psicoldgica a las personas con
cancer como ya puso de manifiesto la AECC. Actualmente,
es necesario aumentar los recursos y mejorar la inversion
en atencion psicolégica y salud mental desde el SNS
tanto dirigida a la poblacién general como en este caso
a las personas afectadas por cancer. Resulta prioritario
reforzar la atencion psicoldgica especializada en cancer
desde el entorno hospitalario hasta la atencion primaria
facilitando el acceso de los pacientes que lo necesiten y
lo demanden a dichos recursos asistenciales. Desde la
AECC continuaremos poniendo en marcha todas aquellas
acciones que faciliten el acercamiento de estos servicios
a la persona enferma de cancer, asi como a sus familiares.

RESULTADOS
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