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La investigacion estd logrando que
pongamos cara al cdncer de pulmoén



Gracias a los avances en el campo cientifico y tecnolégico, vamos
conociendo en mayor medida esta enfermedad e introduciendo
avances en los procesos diagndsticos y terapéuticos. Los progresos
en el campo de la cirugia, la radioterapia y la farmacologia estdn
mejorando su prondstico y la calidad de vida. No cabe duda de que,
mds alld de las estadisticas de supervivencia y mortalidad, todos estos
avances aportan esperanza a miles de personas que cada afo son
diagnosticadas de cdancer de pulmon en Espana.

Desde la Fundacion MAS QUE IDEAS y la Asociacion Espariola de Afectados
de Céncer de Pulmén (AEACAP) queremos aportar nuestro granito de
arena para continuar mejorando el conocimiento de esta enfermedad,
y lo hacemos desde una perspectiva distinta: la experiencia de las
personas con cdncer de pulmon.

En “La esfera emocional y social del cdncer de pulmén” les damos
VOzZ para gue nos cuenten como conviven con esta enfermedad y
qué tipo de repercusiones tiene el cdncer de pulmon en sus vidas.
Al igual gue la investigacion bdsica y aplicada permite conocer las
particularidades bioldgicas y moleculares de la enfermedad y mejorar
las opciones diagndsticas y terapéuticas, la investigacion social nos
da la oportunidad de adentrarnos en percepciones, experiencias y
valoraciones de pacientes, muy valiosas para conocer como ofrecer un
apoyo idéneo y como mejorar la atencion sociosanitaria a las personas
afectadas.

De entre todas las dreas que conforman el abordaje integral y
multidisciplinar de las personas con cdncer de pulmaén, hemos centrado
este estudio en la vertiente psicoldgica y social por un doble motivo: en
primer lugar, porque tradicionalmente han sido “las grandes olvidadas”
del Sistema Nacional de Salud y, en segunda instancia, por su relevancia
e incidencia en la calidad de vida de las personas con esta enfermedad.

Te invitamos a conocer la otra cara del cdncer del pulmdn, aquella que
no es tan visible en los hospitales y no ocupa grandes titulares en la
prensa. No es protagonista en los congresos mds importantes y recibe
poca atencion por parte de las autoridades sanitarias. Sin embargo, esta
otra cara del cancer de pulmén si que importa para muchas personas
ya que estd presente las 24 horas del dia en los hogares de las personas
afectadas y les acompana en las diferentes esferas de su vida.
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Descripcion
y objetivos




| DESCRIPCION

El informe “La esfera emocional y social del cdncer de pulmoén™ es un
proyecto de investigacion social descriptivo mediante cuestionario
estructurado, que tiene como propdsito principal explorar las principales
repercusiones emocionales y sociales de las personas diagnosticadas de
un cdncer de pulmon en Espana.
Este estudio es unainiciativa de la Fundacion MAS QUE IDEAS y la Asociacion
Espanola de Afectados de Cdncer de Pulmén (AEACAP) y nace en respuesta
a las necesidades no cubiertas que observamos en nuestro dia a dia
trabajando con personas con esta enfermedad.
Este informe ha sido fruto del trabajo cooperativo con 10 organizaciones
sanitarias que nos han acompanado en todas las fases del proyecto,
ofreciendo su asesoramiento a través de un comité multidisciplinare:

« Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC)

* Asociacién Espanola de Trabajo Social y Salud (AETSyS)

e Federacion de Asociaciones de Enfermeria Comunitaria y Atencion
Primaria (FAECAP)

 Grupo Espanol de Cdncer de Pulmén (GECP)

« Sociedad Espanola de Cirugia Tordcica (SECT)

« Sociedad Espanola de Medicina Familiar y Comunitaria (semFYC)
* Sociedad Espanola de Oncologia Médica (SEOM)

« Sociedad Espanola de Oncologia Radioterdpica (SEOR)

« Sociedad Espanola de Psicologia Clinica y de la Salud (SEPCyS)

e Sociedad Madrilena de Neumologia vy Cirugia Tordcica
(NEUMOMADRID)

Esta iniciativa ha sido posible gracias al apoyo financiero de la empresa TAKEDA y all

soporte técnico y metodolégico de la empresa MEANS Evaluacion.

'Ver “Apartado 2. Metodologia” para conocer las personas que componen el comité multidisciplinar



| oBJETIVOS

e Analizar el impacto emocional y social que el cdncer de
pulmadn produce en las personas diagnosticadas con esta
enfermedad, explorando los siguientes cinco dmbitos:
funcionalidad y autonomia; estado emocional y psicolégico;
familia y amistades; relacion de pareja y vida sexual; y
contexto laboral y econémico.

e Conocer la experiencia de las personas con cdncer de
pulmaén en relacion con los cuidados y el apoyo recibido,
tanto por parte de recursos formales como del entorno.

e |dentificar grupos de poblacidon de mayor vulnerabilidad
emocional y social, como consecuencia del diagndstico del
cdncer de pulmon.

e Detectar propuestas de mejora a nivel asistencial para un
mejor soporte psicosocial a las personas con cdncer de
pulmon.






Metodologia




|RECOGIDA DE LA INFORMACION

La técnica empleada para la recogida de datos
ha sido la encuesta online auto-cumplimentada
a través de la plataforma “Surveymonkey®”. La
encuesta era confidencial y estaba dirigida a
personas con diagnostico de cdncer de pulmon
(tanto en remisién como con enfermedad
activa).

Cada pregunta de la encuesta pretendia

medir un constructo determinado: perfil

sociodemogrdfico, situacion de enfermedad,
repercusiones

psicosociales, apoyo de

El comité estd formado por las siguientes personas:

¢ Francisco Cegri. Enfermero. Federacién de
Asociaciones de Enfermeria Comunitaria y
Atencién Primaria (FAECAP)
e Cristina Concepcion. Psicooncdloga.
Asociacion Espafola contra el Cdncer
(AECC)

* Elia del Cerro. Oncodloga radioterdpica.
Sociedad  Espanola de

Radioterdpica (SEOR)

Oncologia

¢ Inmaculada Escriche. Persona con cdncer
de pulmon. Directiva de Recursos Humanos.
Delegada en Madrid de la Asociacion
Espafola de Afectados de Cdncer de
Pulmon (AEACAP)

¢ Mercedes Garcia. Neumdloga. Sociedad
Madrilena de Neumologia vy Cirugia
Tordcica (NEUMOMADRID)

e Bernard Gaspar. Presidente de la

Asociacion Espafiola de Afectados de

Cdincer de Pulmén (AEACAP)

dmbito personal, asistencia sociosanitaria y
autoeficacia y conocimiento.

El cuestionario fue disefado por el equipo
técnico de Fundacion MAS QUE IDEAS y revisado
y validado por la empresa MEANS Evaluacion,
asi como por un comité multidisciplinar que
representaba a las sociedades cientificas vy
asociaciones de pacientes colaboradoras de
este proyecto. El propdsito de estas revisiones
era garantizar la rigurosidad e idoneidad de las
preguntas y opciones de respuesta.

e Daniel Gil. Trabajador social. Asociacion
Espanola de Trabajo Social y Salud (AETSyS)

e Margarita Majem. Oncdloga médica.
Sociedad Espanola de Oncologia Médica
(SEOM)

e Néstor Martinez. Cirujono tordcico.

Sociedad Espanola de Cirugia Tordcica

(secm)

e Mercé Marzo. Médica de Familia vy

Comunitaria. Sociedad Espafola de
Medicina de Familia y Comunitaria

(semFYC)

e Ernest Nadal. Oncdlogo médico. Grupo
Espanol de Céncer de Puimon (GECP)

e Laura Otén. Psicooncdloga. Sociedad

Espanola de Psicologia Clinica y de la Salud

(SEPCYS)



El cuestionario se tested a través de un pilotaje
a 15 pacientes, realizdndose ajustes posteriores
para mejorar la comprension e idoneidad de las
preguntas y respuestas.

El trabajo de campo se realizé desde el 11 de abril
al 9 de junio de 2019. La encuesta fue distribuida

a través de varios canales de comunicacion:
organizaciones impulsoras y colaboradoras del
proyecto (pdginas web, correos electrénicos
y redes sociales) y personas particulares,
especialmente profesionales de la salud (cartas
informativas dirigidas a pacientes para animar
a la participacion).

|ESTIMACION CENSAL, TAMANO DE LA MUESTRA Y ERROR MUESTRAL

Segun las estimaciones, el segmento de
poblacién con prevalencia a 5 afos con cdncer
de pulmoén en 2018 era de menos de 100.000
personas? en Espana. Dado que no hay un
censo dccesible de esta poblacion y que no es
facil poder encontrar formas para contactar, se
ha llegado a la muestra a través de diferentes
canales: pdginas web, correos electrénicos,

cartas informativas y redes sociales.

La muestra final obtenida es de 211 personas
(ver caracteristicas de la muestra en Anexo 1),
si bien no se trata de una muestra aleatoria
ya que no se ha podido optar por un sistema
de seleccion aleatoria. Esta es la principal
limitacion metodoldgica del estudio. Los datos
son relevantes, por tanto, mds desde un punto
de vista sociolégico que estadistico. No obstante,
se han calculado los errores de muestreo como
si de una muestra aleatoria se tratase, a modo
de indicio o estimacion del posible intervalo de
confianza en una situacion insesgada.

Por otro lado, han sido excluidas las encuestas de
las personas que abandonaron el cuestionario
en el primer bloque de preguntas (de tipo

sociodemogrdfico y situacién de enfermedad)
y aquellas que manifestaron no haber sido
diagnosticadas de cdncer de pulmon.

Como en cualquier otra encuesta, el ndmero
de respuestas por pregunta no es constante,
en cada pregunta del cuestionario responde
diferente nimero de personas (no saben, no
quieren contestar, desmotivacién, etc.). En las
encuestas online se da una tendencia a disminuir
progresivamente la tasa de respuesta seguin se
avanza en la contestacion del cuestionario. En
este caso, la muestra de 211 personas iniciales se
va reduciendo en las preguntas finales.

El error muestral se ha calculado de forma
genérica (para poblacién finita, menor de 100.000
personos), optando por el peor supuesto de la
varianza y por la construccion de un intervalo de
confianza de dos desviaciones tipicas (estandar
usual en investigacién social) , y con una muestra
de 211 personas, el error muestral de porcentajes
para esta muestra es de +- 6,86% (si se toma
un tamano poblacional de 138 personas el error
es de +/- 849%, y para una poblacion de 124
personas el error es de +/- 8,96%).

2Se hatomado como referencia la “prevalencia a 5 afos de personas con cdncer de pulmaén en 2018”, por lo que el tamano poblacional
en 2018 eran 28.833 personas. ‘La mortalidad por cancer proviene de los datos de fallecidos de la estadistica de defunciones por causa
de muerte del INE de 2012 a 2017, la tasa se calcula dividiendo el ndmero de fallecidos, por la poblacion del segmento seleccionado. Los
datos de fallecidos para 2018 se realizan en base al crecimiento de la poblacion entre los aflos 2017 y 2018 para los diferentes segmentos
de poblacién’. Fuente de Estadistica de Defunciones seguin causa de muerte del INE, Padrén continuo del INE http://cort.as/-Siwf


http://cort.as/-Slwf

| SESGOS Y PONDERACION

En el cuestionario, ademds de las preguntas
relacionadas con los objetivos de este estudio
se han incluido otras variables de control o de
clasificacion sociodemogrdfica, con la intencion
de poder tener un mayor conocimiento de las
personas encuestadas. Las variables de control
han sido: género, edad, nivel de estudios, lugar
de residencia, situacion principal actual y vivir
solo.

Al tener en cuenta estas variables, el principal
sesgo encontrado ha sido el de género. El
porcentaje de mujeres que ha contestado el
cuestionario suponia el 57% de la muestra, frente
al 42% de hombres (y el 1% de “otros’). Estas cifras
no coinciden con la realidad en la prevalencia
de la enfermedad a 5 anos (en 2018 el 71% eran
hombres y el 29% mujeres). Por lo tanto, nos
encontramos ante una enfermedad que afecta
mayoritariomente a los hombres, mientras
que en el cuestionario habia mayor presencia
de mujeres. En caso de haber analizado los
resultante, las

resultados con la muestra

conclusiones del estudio hubieran estado
sesgadas por género. Por este motivo, se ha

optado por ponderar la muestra obtenida.

Tabla sin ponderacién

Es decir, se ha igualado estadisticamente la
muestra obtenida para que se asemeje a la
realidad de la enfermedad (en cuantoa género).

Al aplicar los ponderadores y multiplicarlos
por cifras con decimales, los resultados han
pasado a tener decimales, algo totalmente
contraintuitivo a la hora de analizar estudios con
personas (no puede haber media persona en
una categoria y otra media en otra).

Los ponderadores corrigen los valores de la
base de datos para lograr un equilibro buscado,
pero el programa estadistico utilizado para
evitar visualmente la aparicion de decimales
que resultarian “irracionales’” opta por aplicar un
redondeo. Esta funcién informdtica redondea all
alza, por lo que puede ser que en la visualizacion
detablaslasumadefrecuenciasno coincide con
el sumatorio. Esto solo ocurre superficialmente
y con una intencidén visual, porque en los
algoritmos matemdticos el programa opera
con decimales. Por lo tanto, no es de extranar
que en algunas tablas se pueda observar algin
caso de mds, dando la sensacion de error de
andlisis.

Tabla con ponderacion

Género Frecuencia Porcentaje
Mujer 120 56,9

Hombre 89 42,2
Otro 2 0,9

Total 21n 100

Género Frecuencia Porcentaje
Mujer 61 287

Hombre 149 70,4
Otro 2 0.9
Total 21n 100



En la siguiente tabla se ha reconstruido una
tabla ponderada sin redondeo (incluyendo los
datos de frecuencia con decimales).

oo e | prmas
28,7

Mujer 60,5

Hombre 148,6 70,4
Otro 2,0 0,9
Total 2111 100,0

| TIPOS DE ANALISIS ESTADISTICOS

El hecho de no haber desarrollado un diseno
muestral con seleccién aleatoria de lasunidades
ultimas de muestreo evita poder tratar los datos
como muestra probabilistica, lo que implica que
puede haber sesgos (variables intervinientes
no controladas). No obstante, se ha analizado
como si se tratase de una muestra insesgada y
con una lectura exigente de las diferencias de
proporciones o de medias entre ellas.

Por defecto se ha optado por una probabilidad
de error (tipo 1) del 95%. Solo en algun caso se
flexibilizd el criterio y se amplid hasta el 90%.
Las asociaciones no significativas no han sido
incluidas en la evaluacion ni han sido citadas
como hallazgos, aunque hubiera tendencias
positivas.Enlasrelaciones bivariadas (contrastes
entre dos variables para comprobar la relacion
entre ellas) se han utilizado las siguientes
técnicas:

¢ Comparaciones de porcentajes.
Tablas de contingencia con prueba de
significacién Chicuadradoy paralafuerza

Sobre los mismos datos mostramos el “output”
del programa con el redondeo visual.

oo e | e
28,7

Mujer 61

Hombre 149 70,4
Otro 2,0 0,9
Total 21 100,0

delaasociacionentre pares de categorias
los residuos tipificados corregidos y la “d”
diferencia de proporciones.

¢ Estimacién del grado de orden entre
dos variables a través de Gamma.
Este estadistico se calcula tomando
los individuos de parejas de celdas de
la tabla y preguntdndonos si el orden
relativo de unos y otros es concordante o
discordante enla primeray en la segunda
variable (Gamma = [P-Q]/[P+Q]; P define
el nidmero de parejas concordantes vy
Q el ndmero de parejas discordantes)
Gamma mide el grado de concordancia
entre dos variables ordinales. Oscila entre
-1 y +l, indicando los valores cercanos
a cero una concordancia muy baja. El
signo de Gamma puede variar en base
a la codificacion de las dos variables
analizada en la base de datos. Este
condicionante ha sido tenido en cuenta
a la hora de interpretar los datos de este
estudio.



¢ Comparaciones de medias. Por defecto e Tamanio del efecto. Para las medias:
se comparaban las medias con el test

T ya que, si la distribucion no es normal a. Cohen vy los tres niveles de intensidad
y las muestras son pequenas, la prueba que propone: baja (2 0.2), media (> 0.5)
de t de Student cumple el teorema y alta (> 0.8)

del limite central. Si las variables no

cumplian los supuestos de normalidad b. Eta cuadrado: este nos informa sobre
ni homocedasticidad, se optaba por cudnto supone la varianza explicada
técnicas no paramétricas. Ademds, se sobre el total de varianza. Contempla 3
han contrastado las diferencias de rango niveles de magnitud del efecto: grados
con Mann Whitney / Wilcoxon. En el caso de eficacia de eta2: Pequena: > 0,01;
de que la variable dependiente tuviera Media: 2 0,06; Alta: 2 0,14

mds de dos categorias se pedia el andlisis
de varianza. Asi mismo, al trabajar con
muestras hay que versilaF es significativa. )
. L . En el caso de porcentajes, tomamos como
Esto requiere que las distribuciones de o - . .
. . indicador deltamano del efecto la diferencia de
las variables sean normales y de igual ] . B
) ) proporciones propuesta por Sdnchez Carrién
varianza. Se comprueba la normalidad de . .
i i (1999), que va entre 0-100%, sin estandarizar.
las variables. Hemos pedido una prueba
anadida para ver si todas las medias son
diferentes entre si o son parecidas a otras
(Prueba Scheffé). Si las variables no eran
normales ni homoceddsticas, se utilizaba

el test No Paramétrico de KrusKal — Wallis.

» Correlacién (variables cuantitativas). Se
han pedido correlaciones de Pearson
para ver la asociacion presumible
entre variables al menos ordinales.
El coeficiente de correlaciéon entre
las dos variables puede alcanzar la
mdxima correlacion con +/-1 y la minima
correlacion con 0.
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| CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA

El cuestionario online de “La esfera emocional y
socialdelcdancerde pulmén”hasido completado
por 211 personas diagnosticadas con esta
enfermedad, siendo el cdncer de pulmén no
microcitico de tipo adenocarcinoma (40,3%)
y el microcitico (22,7%) los subtipos mds
frecuentes identificados en la muestra. En este
sentido, destaca que un 1,8% desconocia el
tipo de cdncer de pulmoén que le habia sido
diagnosticado y un 50,3% no sabia si tenia

| IMPACTO EMOCIONALY SOCIAL

Los datos evidencian que el cancer de pulmén
afecta a los planes de futuro y a la vida
cotidiana de las personas diagnosticadas,
como consecuencia de diversos motivos. En
primer lugar, debido a la convivencia con los
sintomas y efectos secundarios propios de la
enfermedad y de los tratamientos, con especial
énfasis: el cansancio (3,22), el dolor (271), los
cambios de peso (2,58) y la dificultad al respirar
(2,37)3. La convivencia con las complicaciones
de indole fisico da como resultado que la mitad
de pacientes (48,5%) afirme no poder hacer
actividades bdsicas de la vida cotidiana sin
algdn tipo de ayuda, siendo las principales
dificultades hacer ejercicio fisico (38,8%).
realizar las tareas del hogar (31.4%), viajar (25,8%)
y recordar o concentrarse (19,8%).

Se observan las siguientes variables con
influencia en el impacto en la autonomia vy
vida cotidiana de las personas con cdncer de
pulmaon:

e |la edad: a menor edad, mayor es la
afectacion de la enfermedad;

3Escala del1“No lo he sufrido” al 4 “Me ha afectado mucho”

alguna alteracion genética asociada.

En su mayoria eran personas con enfermedad
metastdsica (56,9%) en el momento de

completar la encuesta, y los tratamientos

recibidos principalmente fueron la
quimioterapia (68,6%), la radioterapia (46,9%) y
la inmunoterapia (36,5%). El 76,7% de la muestra
tenia la enfermedad activa y un 233% en

remision al responder al cuestionario.

e género: mayor impacto en los planes de

futuro entre las mujeres;
e situacion clinica: las personas con
metdstasis presentan un mayor impacto;

e nivel de estudios: a mayor nivel de
estudios menor es la afectacion de los
sintomas y efectos secundarios;

e antecedentes de consumo tabdquico:
mayor impacto entre las personas no
fumadoras;

e lugar de residencia: no residentes en
capitales presentan mayor impacto.
Todas estas deben

variables, por tanto,

ser consideradas al implementar recursos

asistenciales que den respuesta a las

necesidades de indole funcional y fisico.

Por otro lado, se hace patente el impacto del
cdncer de pulmén en la esfera emocional (3,07
en un rango del 0 al 5), pues existe un 231% de



pacientes que afirma que la afectacion ha
sido total. La edad y el género influyen en
las repercusiones de tipo emocional, de
forma que a medida que disminuye la edad,
aumenta la afectacion de la enfermedad en
el estado de dnimo, y, por otro lado, hay un
mayor impacto emocional entre las mujeres
(presentan, ademds, mayores tasas de
depresién), estadisticamente significativo
en lo referente a soledad, sensacion de
ser juzgada y preocupacion por la imagen
fisica. E, igualmente, se ha identificado
otra variable con capacidad de influencia:
las personas que nunca han fumado
manifiestan

mayores repercusiones

emocionales.

La incertidumbre es la reaccion psicolégica
mds frecuente en las personas con cdncer de
pulman (97.6%), siendo el proceso de diagnéstico
la época de mayor intensidad emocional,
especialmente al recibir la noticia de la
enfermedad (52,4%). Otra emocién habitual es
el miedo, el 94,6% afirma haber experimentado
algun tipo de temor, especialmente relacionado
con el dolor y el sufrimiento (67,5%) y la muerte
(50,4%). Por otro lado, el 94,3% de personas
identifica algin factor causante de tristeza,
sobre todo por el impacto en seres queridos

(564.9%) y la prevision de futuro (63,0%).

El estigma continda siendo muy marcado en
las personas con cdncer de pulmon, ya que
un 34,3% ha experimentado sentimientos de
culpabilidad, un 21,6% se ha sentido juzgado/a
y un 19,4% ha sentido verglienza por tener la
enfermedad. De esta forma, se identifica un
16,0% de pacientes que ocultan la enfermedad,
con una mayor proporcion estadisticamente
significativa en hombres, en personas que
no han fumado y en personas residentes en

capitales de provincia y municipios de mayor
tamano. Ocultar la enfermedad también puede
relacionarse con el hecho de que 1 de cada 5
pacientes manifieste haberse sentido mal a
consecuencia de las reacciones de personas
del entorno.

El impacto a nivel familiar es menor que en
otras dreas (vida cotidiana, planes de futuro
y estado emocional), si bien es la principal
causa de tristeza por parte de los/las pacientes.
Ademds, existe una diferencia estadisticamente
significativa en el impacto a nivel familiar entre
las personas con enfermedad localizada vy
metastdsica, con mayor incidencia entre las
segundas.

Segun las personas con cdncer de pulmon

encuestadas, los  principales  sintomas
experimentados por los miembros de la familia
son la sobreproteccién hacia elfla paciente
(535%), la sobrecarga de responsabilidades
(311%) y el cansancio fisico (28,4%). Y, por otro
lado, la mayoria (90,9%) reconoce cambios
en la unidad familiar, entre los que destaca
una mayor unién familiar a raiz del cdncer de
pulmoén (43,3%) y un alto impacto emocional
en alguna persona de la familia (41,3%). Resulta
relevante que el porcentaje de mujeres que
manifiesta una mayor unién familiar es muy
superior al de hombres (+25:8%). En cambio,
estos sienten con mucha mayor frecuencia un
distanciamiento familiar, en comparacion con

las mujeres (+20,0%).

En cuanto a la relacién de pareja, 3 de cada 4
pacientes conparejamanifiestan quelauniénse
havisto,de algin modo, afectada positivamente
en el contexto de la enfermedad, y mds de la
mitad (56,4%) considera que la relaciéon se
ha visto reforzada tras el diagnostico. En este



grupo, identificamos una mayor proporcion de
hombres. Ellos consideran en mayor medida
que las mujeres que la relacion de pareja ha
sido reforzada tras el diagnéstico (+17,3%). Es
reseficble que la pareja es el principal punto
de apoyo en mayor medida para los hombres
que para las mujeres, quienes acuden con mds
frecuencia a amistades y familiares.

La principal repercusion negativa  estd
relacionada con la reduccién de la vida intima
y sexual. 6 de cada 10 pacientes (con o sin
pareja) han tenido dificultades de indole sexual.
Esta problemdtica se agrava por el escaso
abordaje sanitario: 88,5% de quienes dicen
tener afectacién de dmbito sexual no han

acudido a profesionales de la salud.

IRECURSOS DE APOYO

Las personas encuestadas realizan  una
valoracién muy positiva del apoyo recibido por
parte de familiares y amistades. La inmensa
mayoria (96,6%) tiene personas en su entorno
para ayudarles en actividades cotidianas
(recados, compras, tareas del hogar, etc)).
Ademds, el entorno juega un papel fundamental
en el apoyo emocional: el 76,6% afirma tener
apoyo en todo momento por parte de familia
y seres queridos, y el 16,5% en la mayoria de las

ocasiones.

Lo mismo sucede (aunque en menor proporcién)
con la disponibilidad de personas con las que
hablar. En este sentido, si que cabe mencionar
que un 9% afirma tener alguien con quien
hablar solo en algunas ocasiones, y un 7,8%
nuNnca o casi nunca.

En el campo laboral, la mayoria de las personas
con cdncer de pulmén (88,8%) no trabajaba
en el momento de realizar la encuesta. El
79,9% de quienes han continuado trabajando
reconocen dificultades en su actividad
laboral, especialmente para alcanzar su
rendimiento profesional habitual. El impacto a
nivel laboral también ha tenido influencia en la
situacion econémicay, en este sentido, el 45,9%
de pacientes afirma que el cdncer de pulmén
hatenido unimpacto negativo o muy negativo
a nivel financiero, siendo este impacto mayor
en los municipios de tamano medio-bajo. Las
principales causas sonlareduccion de ingresos
por haber dejado de trabajart y los gastos por
traslado al hospital (261%) y adquisiciéon de
nuevos hdbitos (24,3%).

El contrapunto negativo se encuentra en
los recursos de apoyo de tipo formal o
profesional. El alto impacto funcional, social y
emocional del cdncer de pulmon requiere un
abordaje multidisciplinar con participacion de
profesionales de diferentes disciplinas.

Sin embargo, los resultados muestran que
solo una minoria de pacientes acudieron a
profesionales de la psicologia (21,3%), del trabajo
social (7.3%). de la psiquiatria (74%) y de la
fisioterapia (101%).Y, por otro lado, solo 1de cada
10 personas afirma haber sido atendida por una
unidad de cuidados paliativos, siendo estos
equipos referentes en el manejo de sintomas
y apoyo psicosocial. Ademds, se observa un
escaso abordadje psicolégico y médico de
las complicaciones de tipo sexual, ya que la

4Reduccion de ingresos por motivos laborales (35.8%) y Reduccion de ingresos por una pension mds reducida que el salario que

percibia (34,2%)



mayoria de quienes han tenido dificultades no
han acudido a profesionales de la salud (88,6%).

Otro recurso infrautilizado son las ONG vy
asociaciones de pacientes, ya que 3 de cada
4 personas no han acudido a estas entidades.
Esto se debe, principalmente, a que el 61,8% no
sabe si estar en contacto con una asociacion u
ONG puede serle (til de alguna forma.






Resultados




Antes de comenzar a desgranar los resultados, cabe realizar la siguiente anotacion: todos los datos

de este informe que procedan de un andlisis bivariado (por ejemplo, relacién entre género e impacto

emocional) estdn disponibles y accesibles en las tablas del Anexo II, que podrds encontrar en la

pdgina web de Fundacién MAS QUE IDEAS (www.fundacionmasqueideas.org) y de la Asociacién

Espanola de Afectados de Cdncer de Pulmaén (www.afectadoscancerdepulmon.com).

| 4.1. ESFERA FUNCIONAL Y AUTONOMIA

Las repercusiones del cdncer de pulmodn vy los

diferentes tratamientos pueden ocasionar
dificultades y limitaciones que afecten a la
actividad funcionaly autonomia de las personas
con esta enfermedad. Estas dificultades pueden

alterar su vida cotidiana y estado emocional.

Repercusiones de tipo funcional

El primer dato destacado es que la
mitad de pacientes afirma tener
dificultades para hacer actividades
cotidianas como ejercicio fisico,
tareas del hogar o viajar, con especial
incidencia en las muijeres. Entre los
hombres existe una creencia de que
pueden hacer las actividades sin
ayuda mayor a la expresada por las
mujeres (+12,2%).

Poniendolamiradaenlas actividades
concretas que no pueden realizar
por si solos/as, hacer ejercicio fisico
y hacer las tareas del hogar son
las dos principales dificultades que
manifiestan.

Por ello, es necesario comprender el alcance
de estas limitaciones, los principales factores
causantes y la valoracion de los recursos de
apoyo tanto formal como informal (familia y
amistades) para hacer frente a este impacto a
nivel funcional.

0y
48,5% 51,5%
L DEED Pueden
capaces hacer
de hacer, al
todas las
menos, und actividades
actividad sin g’
sin ayuda

ayuda

| Grafico1. Actividades cotidianas sin ayuda (n=172)


http://www.fundacionmasqueideas.org
http:// (www.afectadoscancerdepulmon.com).

&Qué actividades no eres capaz de realizar por ti solo/a,

necesitando algun tipo de ayuda, a raiz del céncer de pulmén? (n=172)

38,8%
31,4%
25,8%
19,8%
14,4%
10,6%

9,2%

Hacer ejercicio fisico

Hacer tareas del hogar
o Al menos1de cada 3 personas con
Viajar cdincer de pulmén no es capazde

realizar ejercicio fisico o hacer tareas
del hogar sin algun tipo de ayuda

Recordar o concentrarse

Dormir y descansar
Aseo (lavarse, ducharse...)

Realizar alimentacion habitual | cuadro 1. Dificultades de tipo funcionall

Estas dificultades en la vida cotidiana se deben, en gran parte, a las repercusiones fisicas de la

enfermedad y sus tratamientos. A continuacion, se muestran los efectos secundarios y sintomas de

mayor impacto en la calidad de vida, segun los/las pacientes:

¢En qué medida has sufrido los siguientes sintomas o efectos secundarios a raiz del cancer de pulmén?

(n=172) Escala: 1,00 (no lo he sufrido); 2,00 (me ha afectado poco);
3,00 (me ha afectado moderddomente); 4,00 (me ha afectado mucho)

Cansancio/fatiga

Dolor

Pérdida/aumento de peso
Dificultad al respirar
Hormigueo de manos y/o pies
Tos

Pérdida del cabello

Pérdida del apetito
Problemas en la piel
Ronquera u otras alteraciones de la voz
Mareos

Calambres

Dificultad al tragar

Vémitos

Rotura de unas

Fiebre

Reacciones alérgicas

3,22
2,71
2,58
2,37
2,31
2,25
2,22
217
215
194
1,90
1,87
177
1,70
1,63
1,59
1,48

| rafico 2. Sintomas y efectos secundarios



Las principales repercusiones a nivel fisico estén relacionadas con el cansancio, el dolor y los

cambios de peso. Ademds, atendiendo al porcentaje de personas que han sefalado el indicador

de mas alto impacto (‘me ha afectado mucho”), cabe destacar igualmente la pérdida de cabello®.

“Me ha afectado mucho...

Cansancio

22,8%

Pérdida de cabello

Cambio de peso

Es resefnable la relacion encontrada que existe entre el impacto de los

efectos secundarios y sintomas reportados por pacientes y el nivel de

Las personas con
estudios superiores
y quienes viven

en capitales

de provincia
reportan un menor
impacto de efectos
secundarios y
sintomas.

repercusiones fisicas®.

Analizando cada sintoma y efecto secundario
segun el estadio de la enfermedad, se observa
que la afectacion es mayor a medida que la
fase de la enfermedad es mds avanzada. Sin
embargo, estas diferencias no son significativas.
Solo en el caso de las afecciones de la piel se
identifica una concordancia clara, por la cual a
mayor avance delaenfermedad (delocalizadoa
metdstasis), se manifiestan mayores problemas
enla piel’.

Estas dificultades -junto a otras sefaladas
posteriormente- permiten entender el alto
impacto que el cdncer de pulmdn ocasiona en
el dia a dia de las personas diagnosticadas. Tal y
como manifiestan, existen cambios importantes
ensusvidastantoenrelaciénconsucotidianidad
como con sus planes de futuro (estos en mayor

medida, como muestra el Grafico 3).

estudios y el lugar de residencia de las personas con cdncer de pulmon.

Se observa que a mayor nivel de estudios menor es la afectacion
de los sintomas y efectos secundarios del cdncer de pulmdn. Y, de
igual forma, que las personas que residen en grandes municipios y/o
capitales de provincia manifiestan una menor prevalencia e impacto de

La magnitud de las repercusiones es tal que 1de
cada 4 personas afirmaque elimpactoenlavida
cotidiana ha sido total (5: puntuacion mdxima)
y un 34,5% manifiesta que la enfermedad ha
afectado a sus planes de futuro totalmente
(5: puntuacién maxima)e.

éSe han visto afectadas negativamente las
siguientes dreas de tu vida araiz del céncer de
pulmén? (n=172)

0 “De ninguna forma” 5 “Totalmente”

Vida cotidiana (oﬁciones,
amistades, resposabilidades, etc.)

. 071

Planes de futuro

I o2

| Gréfico 3. Impacto en vida cotidiana y planes de futuro

5 Ver datos en Anexo Il ®Ver datos en Anexo Il ‘Concordancia entre variables del +34,5% (gommo) Il 8Ver datos en Anexo I



Los cambios en la vida cotidianay los planes de
futuro tienen repercusiones a nivel emocional,

de personas ha de personas ha

y son dos de las principales causas de tristeza sentido tristeza por SEiEte (RN

en las personas con cdncer de pulmon®: la prevision de futuro por los cambios
tras el diagnéstico producidos en
del cdncer de pulmén sus vidas tras el

diagnéstico

| Perfil de personas con mayor impacto en autonomia, vida cotidiana
y planes de futuro

Personas jévenes: existe una Nivel académico medio-bajo: las
correlacién estadisticamente personas con estudios universitarios
significativa entre laedad y el afirman poder hacer todas las
impacto en la vida cotidiana y actividades cotidianas sin ayuda
planes de futuro. A menor edad, en mayor proporcion que las

mayor es la afectacién de la personas con estudios primarios y
enfermedad en los planes de secundarios™.

futuro®y en la vida cotidiana.

Personas no fumadoras: existe un
mayor impacto entre las personas
no fumadoras respecto a quienes
Personas con enfermedad han fumado, con diferencias
metastdsica: un 25% mds de estadisticamente significativas en
personas con cdncer de pulmaén lo que se refiere aimpacto en vida
localizado pueden hacer todas las cotidiana®.
actividades cotidianas sin ayuda,
en comparacion con las personas Mujeres: también es significativo
diagnosticadas con enfermedad el mayor impacto en los planes
diseminada. de futuro entre las mujeres en
comparacion con los hombres'™.
Ademds, existe correlacion
significativa, por la cual las
personas con metdstasis
presentan un mayor impacto en su
vida cotidiana®y planes de futuro®.

No residentes en capital de
provincia: estas personas
manifiestan un mayor impacto en
planes de futuro.

°Datos extraidos de Grdfica 9 (apartado 4.2 “Esfera emocional y psicolégica®) || °Coeficiente Pearson =-0,21 | "Coeficiente Pearson
=-0,15 || "Magnitud baja (eta2) - Localizado: 2,3; Metdstasis: 3,1 | BMagnitud baja (eta2) - Localizado: 2,75: Local y metdstasis: 3,6;
Metdstasis: 3,45 || “ +12,5% en comparacion con estudios primarios; +13,8% en comparacion con estudios secundarios || '* Tamano
del efecto : bajo (Cohen: 0,32) || ' Tamano del efecto : bajo (Cohen: 0,3) || 7 Cohen: 0.4 / T-Student 0,01

La esfera emocional y social del cdncer de pulmén | 31



Apoyo frente al impacto funcional

Los datos anteriores evidencian la necesidad
de proveer recursos de apoyo d pacientes,
48,5%
necesitar algun tipo de ayuda para llevar a

especialmente para el que afirma

cabo actividades bdsicas. Estas personas
experimentan unimpacto a nivel funcional y, por
tanto, requieren de recursos y servicios que les
permitan realizar actividades del dia a dia de la

forma mds auténoma posible.

Sin embargo, identificamos deficiencias en el
acceso d dos perfiles profesionales especificos
(fisioterapiaytrabajosocial) y alasunidades de
cuidados paliativos'®, cuya labor estd centrada
en prevenir y paliar muchas de las dificultades
que afectan ala autonomia de las personas con
cdncer de pulmon:

Solo el 10,1% de personas ha accedido a profesionales de la fisioterapia/
rehabilitacién, a pesar de que el 38,8% afirma no poder hacer ejercicio

fisico sin ayuda.

Solo el 7,3% de personas ha accedido a profesionales del trabajo social,
a pesar de que el 31,4% afirma no ser capaz de hacer tareas del hogar sin
ayuday el 10,6% no puede asearse de forma auténoma.

Solo el 9,8% de personas afirma haber sido atendida por una unidad de
cuidados paliativos, siendo estas fundamentales para el control de los
sintomas, el manejo de las complicaciones y la mejora de la calidad de

vida en todas sus esferas.

En contraposicion, las personas con cdncer de
pulmoén si sefalan una amplia red de apoyo
y soporte en su entorno. Los datos muestran
un alto grado de apoyo y cuidado por parte
de familiares y amigos: el 96,6% de pacientes
afirman tener personas en su entorno para
ayudarles en actividades cotidianas, como
hacer recados, compras o tareas del hogar.

Existe una concordancia significativa entre
contar con apoyo de personas del entorno
y el tamano del municipio de residencia.
Cuanto mds pequeiia es la localidad, menor
acompafiamiento existe™. De este modo, el
95,5% de personas residentes en municipios
de gran tamafio han contestado que siempre
tienen personas a su alrededor en caso de

necesidad.

85,3%
¢éTienes personas a tu alrededor que
puedan acompafarte al médico silo
necesitas o que puedan ayudarte en
actividades cotidianas?
(h=140)
1,3%
. 11% 1.9% 0,4%
Si, La Algunas Pocas Nunca
siempre  mayoria veces veces ocasi
de veces nunca

| erafico 4. Apoyo del entorno para
actividades cotidianas

8 Ver datos en Anexo |l
® Concordancia entre variables del -64,9% (gamma)



Hay un amplio reconocimiento y valoracion del apoyo familiar y del entorno por parte de las personas
con cdncer de pulmon, si bien este acompafiamiento también es fruto de preocupacion por parte
de pacientes, como se demuestra en los siguientes datos®.

45,0%
afirma tener miedo a
depender de otras personas

| Gréfico 5. Preocupacién ante cuidado del entorno

Impacto funcional y autonomia: conclusiones

e Lo mitad de las personas con cdncer e Lo atencidon sociosanitaria  deberia

de pulmdén no puede hacer todas las poner mayor énfasis en los grupos

actividades bdsicas del dia a dia sin de poblacion con mayor afectacion

ayuda externa, siendo el ejercicio fisico
y las tareas del hogar las mayores
limitaciones fisicas.

Existe una alta divergencia entre el alto
impacto del cdncer de pulmén en la
esfera funcional y el escaso acceso
a profesionales especializados/as. En
cuanto a prioridades, es necesario
potenciar el rol de profesionales de la
fisioterapia y trabajo social y favorecer
el acceso de pacientes a unidades de
cuidados paliativos.

funcional: personas de edad joven; con
enfermedad avanzada; nivel académico
medio-inferior; personas no fumadoras; y
mujeres.

Es necesaria mds investigacion, apoyo
sanitario y educacién en autocuidado
para un mejor manejo del cansancio y
el dolor, al ser los efectos secundarios
y sintomas con mayor repercusion
entre pacientes. Igualmente, no se debe
infravalorar el impacto que ocasionan los
cambios de peso y la pérdida de cabello.

20 Datos extraidos de Grdfico 14 (apartado 4.3. “Esfera familiar y social”) y Gréfico 8 (apartado 4.2. Esfera emocional y psicolégica)



| 4.2. ESFERA EMOCIONAL Y PSICOLOGICA

Miedo, tristeza, incertidumbre, vulnerabilidad, ira, culpabilidad, etc. son diversas las reacciones
emocionales que puede experimentar una persona en las diferentes fases del proceso del cancer
de pulmén. El estado emocional es un indicador fundamental de la salud y bienestar de las personas
y, por ello, es necesario conocer el grado de afectacion psicolégica que refieren y explorar las causas
principales de malestar emocional, asi como los recursos y estrategias que emplean y desean para
una mejor gestion de sus emociones.

Repercusiones de tipo emocional

Las personas consultadas manifiestan que el cdncer de pulmén ha afectado a su estado de dnimoy
emocional de una forma considerable (3,07 en un rango del 0 al 5), con un relevante 23,1% de pacientes
que afirma que la afectacién ha sido total (5: puntuacion méxima)?. El impacto a nivel psicolégico es
especialmente alto en determinados perfiles de pacientes, como se sefala mds adelante.

negativamente tu estado de
dnimo/emocional a raiz del cancer
de pulmén? (n=172)

0 “De ninguna forma” 5 “Totalmente’

| erafico 6. Impacto en estado emocionall

La depresion es un trastorno con una prevalencia relevante

entre las personas con cdncer de pulmon. 8,0% de pacientes

L OCRL I CE afirman haber sido diagnosticados/as de depresién tras

con cdincer de j ) ] )
pulmén han sido detectarse el cancer de pulmén y, posiblemente, existan
diagnosticadas de mds casos sin identificar dentro de ese 11,0% adicional que

depresion y1de cada
10 considera que tiene
depresion. Ademds, hay que considerar que el 11,9% de pacientes afirma

consideraquetienedepresién,peronoestadiagnosticado/a.

haber tenido un diagnostico de depresion antes del cdncer
de pulmon.

21Ver datos en Anexo |l



éTe han diagnosticado c(lepre)sién en alguna ocasiéon? 0,6%
n=172

No
B si antes del diagndstico del cdncer de pulmon

B No, pero creo que tengo depresién
Si, tras el diagndstico del cdncer de pulmoén
B Nosé

| Gréfico 7. Diagnéstico de depresion

En coherencia con el impacto a nivel funcional, se detecta que el género y la edad son variables que
influyen en las repercusiones emocionales y psicoldgicas:

Edad:

Existe una correlacion estadisticamente significativa entre la edad y el impacto a nivel
emocional. A medida que disminuye la edad, aumenta la afectacién de la enfermedad
en el estado de dnimo?2 E, igualmente, también hay una correlacién entre la edad y la
depresion?: las personas sin depresién tienen mayor edad y, en cambio, quienes han sido
diagnosticadas de depresion tras la deteccién del céincer de pulmén tienen edades mads
bajas.

Género:

También observamos una relacién estadisticamente significativa entre género y
depresion. Destaca un porcentaje muy superior de hombres que sefalan no haber sido
diagnosticados de depresién (+24,9%), y el porcentaje de mujeres con depresién es muy
superior tanto antes como después del diagnéstico del céncer de pulmén (+14,9% y +8,3%
respectivamente).

Un idéneo abordaje psicoldgico requiere conocer las principales reacciones emocionales y explorar
los condicionantes y factores que producen mayor malestar. La tabla 1 muestra que las principales
emociones asociadas al céncer de pulmoén estdn relacionadas con la preocupacion por la familia,
laincertidumbre, el miedo, la tristeza, la vulnerabilidad y la irascibilidad.

22 Coeficiente Pearson =-0,16 Il 2 Magnitud baja (eta2=0,04)



Araiz de la enfermedad, chas experimentado en mayor medida las siguientes emociones o
preocupaciones (en comparacién con tu vida antes del diagnéstico)?

(n=172)

Si,con mucha Si,en mas

frecuencia ocasiones

Preocupacién por mi familia 54.0% 38,4% 7,6%
Incertidumbre 48,8% 48,8% 2,4%

Miedo relacionado con la enfermedad 481% 36.3% 15.5%
Tristeza 37.4% 51,0% 1,6%

Sentimiento de vulnerabilidad 36.3% 48.2% 15.5%
Irascibilidad, frustracién o enfado 35.8% 46.1% 181%
Ansiedad y estrés 34.2% 40.2% 25.5%

Sensacién de bloqueo 22.8% 407% 36.5%

Sentimiento de soledad 16.6% 32.6% 50,8%
Preocupacién por miimagen fisica 7% 33.9% 54.4%
Sentimiento de culpabilidad 16.2% 18.0% 65.8%
Sensacién de que me juzgan 6.9% 14.6% 78.4%
Verglienza por tener la enfermedad 4.6% 14,9% 80,6%

| Tabla 1. Reacciones emocionales tras el diagnéstico

Andlisis por grupos de poblacion:

Las personas jévenes
tienen mayores indices de
tristeza y miedo, y mayor
preocupacién por la
familiay elimpacto en la
imagen fisica.

El andlisis de estos resultados en funcion de la edad nos muestra
que existe una pauta coherente por la cual las personas de mayor
edad manifiestan una menor afectacion en todas las reacciones
emocionales, siendo esta correlaciéon estadisticamente
significativa en el caso de la tristeza?, la preocupacion por la
familia®, el miedo a la enfermedad?®, la preocupacion por la
imagen fisica?, la sensacion de serjuzgado/a?y laincertidumbre?.
En los demds casos la relacion impacto-edad no es significativa
pero es coherente con la pauta.

24Magnitud media (etc12=0,08) lI*Diferencias de hasta 5 afios entre categorias de respuesta || 2 Magnitud media-baja (et02=0,05)
Il Magnitud media-baja (eta2=0,05) || 2Magnitud baja (eta2=0,03) || *Magnitud baja (eta2=0,03)



En relacion con el género, se identifica una mayor afectacion
emocional entre las mujeres con cdncer de pulmoén,
estadisticamente significativa en lo referente a soledad®,
sensacion de serjuzgada®y preocupacion por laimagen fisica®.
También muestran mayores indices de sensacion de bloqueo,
ansiedad y estrés, preocupacion por la familia y verglenza. La
unica respuesta emocional mds frecuente en hombres que en
mujeres es la irascibilidad, frustracion o enfado.

Las mujeres sienten mayor
soledad, se sienten mas
juzgadasy tienen mayor
preocupacion por el impacto
en suimagen.

Las personas que nunca han
fumado manifiestan mayores
repercusiones emocionalesy
refieren mayor preocupacion
por la familia y mayores
sentimientos de soledad.

También se detectan ciertas diferencias en el impacto
emocional entre quienes nunca han fumado y quienes silo han
hecho. Las personas que nunca han fumado sefialan un mayor
impacto a nivel psicolégico y refieren mayor preocupacion por
la familia® y mayores sentimientos de soledad?®. Por el contrario,
las personas que han sido fumadoras refieren mayores
sentimientos de culpabilidad®.

Por otro lado, las personas con nivel de estudios inferiores
presentan mayores indices de miedo relacionado con la
enfermedad®*® y mayor preocupaciéon por la familia®. En
cambio, el sentimiento de verglenza se incrementa seguln
aumenta el nivel de estudios®®. Sin tener una representatividad
estadistica, identificamos que, a medida que disminuye el nivel

educativo, aumenta la sensacion de bloqueo e incertidumbre. Y,

por otro lado, las personas con estudios universitarios presentan
nmayor preocupacion por suimagen fisica.

Impacto en laimagen fisica

Las personas con bajos
niveles académicos

tienen mayores miedosy
preocupacion por la familia,
mientras que las personas
con estudios universitarios
sienten mds verglenzay
preocupacién por suimagen.

No es una de las principales preocupaciones para el conjunto total de
pacientes, pero los resultados de la encuesta reflejan un alto impacto para
determinados grupos de poblacién: mujeres, y residentes en capitales de
provincia®® y/o municipios de gran tamano*, siendo la edad otra variable
con influencia. Ademds, no debe olvidarse que los cambios de peso y la
caida del cabello son dos de los efectos secundarios valorados de mayor
impacto por las personas con cdncer de pulmén (ver apartado 4.1. Esfera

funcional y autonomia).

3°Concordancia entre variables del +33% (gommo) || #Concordancia entre variables del +53% (gommo) || 32Concordancia entre
variables del +63,3% (gamma) || ¥Concordancia entre variables del -30,4% (gamma) ||
-33% (gamma) Il *Concordancia entre variables del +37.4% (gamma) || ¥Concordancia entre variables del +30,2% (gamma) 1|
¥Concordancia entre variables del +21.9% (gamma) || ®Concordancia entre variables del -24,4% (gamma) || #+10.8% (“sf, con

mucha frecuencia®) || °Concordancia entre variables del -34,9% (gamma)

34Concordancia entre variables del



Andlisis por tipos de reacciéon emocionail:

A continuacion exploramos algunas de las respuestas emocionales que suceden durante el proceso
de la enfermedad:

1. Incertidumbre y vulnerabilidad

La convivencia con el cdncer de pulmon conlleva intensos
sentimientos de vulnerabilidad e incertidumbre, tal y como las

personas diagnosticadas han senalado en este estudio. . .
Elmomento del diagnéstico

y el periodo hasta el inicio

La incertidumbre es la reaccion emocional mds frecuente en de tratamiento son los
momentos mas dificiles a

las personas con cdncer de pulmén (976% afirman haberla nivel emocional.

experimentadoyenlamitaddeloscasosconmuchafrecuencia).
La vulnerabilidad se produce, en parte, por la sensacion de
incertidumbre y un 84,5% de las personas encuestadas afirma
haber tenido sentimientos de este tipo.

Al preguntar por los momentos mds complejos a nivel emocional (grdfico 8), los datos reflejan una
mayor intensidad emocional durante el proceso de diagnéstico. Esta etapa se caracteriza por un
alto grado de incertidumbre y una sensacion de desproteccion e inseguridad en las personas con
cdncer de pulmon.

Momentos mas dificiles y complejos a nivel emocional durante la enfermedad (n=172)

Momento de recibir el diagndstico I -2
Periodo entre diagndstico e inicio de tratamiento _ 43,5%
Fase diagnéstico, al sospecharse la enfermedad I 30.5%
Ingresos hospitalarios _ 311%
Biopsia pulmonar I 0o 4
Noticia del avance de la enfermedad/recaida _ 29,3%
Convivencia con efectos secundarios _ 251%
Tratamiento quirdrgico/médico I 0 5%
Consultas de seguimiento médico _ 20,0%
Pruebas de imagen antes del diagndstico I s 2%
Periodo tras la enfermedad M 5.3%

| Grafico 8. Situaciones de mayor complejidad emocional

Un andlisis de las respuestas por grupos de poblacién nos permite identificar un dato relevante, a
pesar de no ser significativo. El momento de recibir el diagndstico es mds senalado por personas no
fumadoras (+4.1%) en comparacién con las fumadoras y estas Ultimas seAalan en mayor medida el
periodo entre el diagndstico y el inicio de tratamiento (+5,2%).



2.Miedos y temores

El miedo es una reaccion emocional caracteristica de las personas

con cdncer de pulmén y en torno d la mitad de pacientes (48,5%)

afirma tener miedo con mucha frecuencia.

Si bien hay un 15,5% de personas que dice no haber tenido ningdn

Solo un 5,4% afirma no
haber tenido ninglin
miedo o temor tras el

miedo tras el diagndstico, al hacer una pregunta directa acerca de diagnéstico.

los tipos de temores que pueden haber experimentado (grdfico 9),

nos encontramos que el 94,6% de todas las personas encuestadas

reconoce haber experimentado algun tipo de temor, poniendo el

énfasis en el miedo al dolor, al sufrimiento y a la muerte.

Miedos y temores desde el momento del diagnéstico (n=152)

Al dolor y sufrimiento

Ala muerte

A las repercusiones en mi familia
Alarecaida o al avance de la enfermerdad
A depender de otras personas

Alo desconocido

Al tratamiento

A que mivida cambie

Alimpacto en mi apariencia fisica
Alareaccion de mi entorno

I 5
I 02 0%
I oo

N o3

Bl 3o

| Grafico 9. Tipos de miedo tras diagnéstico

3. Tristeza

Alrededor del 90% de las personas encuestadas reconoce haber tenido episodios de tristeza tras el

diagnéstico. Sin embargo, al hacer una pregunta directa sobre posibles razones de tristeza asociadas all

cdncer de pulmon, se observa como este porcentaje sube hasta el 94,3% de personas que identifican

algun factor causante de tristeza, especialmente el impacto en seres queridos y la prevision de futuro.

Motivos de tristeza desde el diagnéstico (n=152)

Por elimpacto de la enfermedad en mis seres queridos
Por la prevision de futuro

Por sentirme vulnerable, sin control sobre el proceso
Por los cambios producidos en mi vida

Por aquello que ya no podré hacer

Por sentirme solo/a

I 52 0%
I 53.0%
I 137
I £0.4%
I z6.8%

I 05%

| erafico10. Causas de tristeza tras diagnéstico



4. Estigma

Tradicionalmente se ha atribuido un alto componente de
estigma a las personas con cdncer de pulmadn. Los datos de

la anterior Tabla 1 muestran cémo los sentimientos asociados S LA BRI e SR
. - . . . muy marcado en las

al estigma (culpabilidad, sentirse juzgado/a y verglienza) son personas con céncer de

las reacciones emocionales menos experimentadas por las pulmén.

personas con esta enfermedad.
Sin embargo, no debe obviarse que una proporcion considerable de pacientes manifiesta

sentimientos relacionados con el estigma por lo que se evidencia el claro componente
estigmatizador de esta enfermedad.

Ha sentido

Ha experimentado .

Se hasentido verglienza por

juzgado/a tener cdncer de
pulmén

sentimientos de
culpabilidad

El sentimiento de tener verglienza por tener cdncer de pulmén es mds frecuente entre las personas
con nivel educativo alto y la edad también tiene cierta influencia®. También resulta destacado
como las personas que viven solas tienden a tener mayores sentimientos de vergtenza.

Estas reacciones emocionales pueden ser el motivo por el cualun16,0% de pacientes tienden a ocultar
la enfermedad, como se sefala en el préximo apartado (4.3. Esfera familiar y social).

5. Resiliencia

El cdncer de pulmon es el punto de partida de una serie de vivencias que pueden poner en situacion
de riesgo emocional a los/las pacientes, tal y como hemos visto anteriormente. Esto obliga a las
personas diagnosticadas con esta enfermedad a iniciar un proceso de adaptacion a una nueva
realidad que les permita tanto hacer frente a las complicaciones que vayan surgiendo como asumir
las oportunidades que puedan surgir.

En este sentido,laresilienciahace referencia al proceso de adaptarse de formaidéneaalaadversidad
y ala amenaza y a la capacidad de hacer frente a las mismas, superarlas e incluso salir fortalecido.
Hemos incluido algunos items sobre resiliencia para hacer una aproximacion a la capacidad de salir
reforzado a partir del diagnostico.

4 La edad media entre quienes contestaron “Si frecuentemente” es de 53,0; mientras que quienes respondieron “No” es de 59,9



43,3%

manifiesta una mayor unién
familiar tras el diagnéstico

35,1% 19,0%
afirma que la enfermedad le ha dice que las relaciones con
hecho una persona mds fuerte las amistades son de mayor

confianza

El 78,5% valora, en mayor medida, las cosas importantes de la vida tras la enfermedad. Este es uno
de los factores destacados de resiliencia, ya que ayuda a reestablecer el orden de prioridades. Se
observa una concordancia estadisticamente significativa entre este factor de resiliencia y el nivel
educativo: tras el diagndstico, existe una mayor valoracion de los aspectos importantes en las
personas de menores nhiveles educativos.

Igualmente, un 35,1% considera que el cdncer de pulmon le ha hecho ser una persona mds fuerte. Las
mujeres se sienten mds fuertes tras el diagnéstico que los hombres (+18,3%).

Apoyo ante el impacto emocional y psicolégico

Los datos evidencian un acceso limitado a profesionales de salud mental: 3 de cada 4 pacientes no
han acudido a profesionales de psicologia®.

Ademds, menos del 10% han acudido a psiquiatria. La hipdtesis de que un porcentaje del grupo de
personas que cree tener depresion (11,0%) ciertamente padece este trastorno, se apoya en el escaso
acceso de las personas con cdncer de pulmén a profesionales capaces de realizar un correcto
diagndstico.

Psiquiatria:92,6% de pacientes no ha acudido a profesionales de psiquiatria

Psicologia: 78,7% de pacientes no ha acudido a profesionales de psicologia

Estos datos muestran un deficiente acceso a recursos de apoyo profesional especializados en
salud mental, que permitan hacer frente no solo a los sintomas de la depresion sino también a las
reacciones emocionales que dificulten el autocontrol y la gestion psicoldgical.

42 Concordancia entre variables del -287% (gamma) [ 4 n=136



Un dato adicional que pone de manifiesto estas carencias es el siguiente: 1de cada 5 personas con
depresion y cancer de pulmén afirma no haber recibido tratamiento para la depresion.

Otro recurso de apoyo son las ONG vy
asociaciones de pacientes que ofrecen
servicios de diferente indole como, por ejemplo,
informacion, apoyo entre iguales, educacion
sanitaria y atencion especializada, entre otros.

Llos datos muestran una infrautilizacion de
este recurso: solo 1 de cada 4 personas
ha acudido a estas organizaciones. Este
probablemente  sea
inferior, teniendo en cuenta que la encuesta

porcentaje incluso
ha sido mayoritariamente distribuida por dos
ONG de este tipo. Probablemente se debe
al desconocimiento social del valor de este
recurso: el 61,8% no sabe si estar en contacto
con und asociacion u ONG puede serle util de
alguna forma.

¢Has acudido a una asociacién de pacientes o a una ONG para

informarte o solicitar apoyo? (n=140)

éCrees que podria
ser atil?

61,8% No sabe
25,8% Si

12,4% No

| Grafico12. ONG como recursos de apoyo

¢Has recibido tratamiento (farmacolégico on
picolégico) para la depresion? (n=35

NO SE

| Grafico 11. Acceso a tratamiento para depresion

¢De qué forma
ayudé?

49,6% Acceso a
profesionales de
tipo psicosocial

34,6% Informacion
sobre enfermedad
y tratamientos

13,7% Actividades
de ocio

13,3% Contacto
con otros
pacientes y
familiares

Las personas que acuden a estas organizaciones, en mayor proporcién, son las mujeres (Mujeres:

34,6% - Hombres: 25,4%) y de una edad media mds joven (en comparacion con quienes no acuden a

las ONG)“4. Por otro lado, son consideradas mds Utiles por las mujeres?, las personas con enfermedad

localizada*® y quienes tienen nivel de estudios medio-inferior?.



El acceso a profesionales de dmbito psicosocial de las ONG es mds empleado por las personas con
enfermedad localizada (+17,3%), mientras que quienes tienen cdncer de pulmén diseminado optan,
en mayor medida, por solicitar informacion sobre la enfermedad y los tratamientos (+19,2%).

En la misma linea destacada en el apartado ‘4.1 Esfera funcional y autonomia’, el entorno juega un
papel fundamental en el apoyo emocional de las personas con cdncer de pulmon y la valoracién
de la red informal de soporte es muy positiva en la mayoria de los casos. Sin embargo, a pesar de
gue mayoritariamente manifiestan sentirse apoyados/as, un 16,9% no cuenta con alguien con quien
hablar en la mayoria de las ocasiones que lo necesita.

éTienes alguna persona con la que contar

Araiz del diagnéstico, éte has sentido apoyado/a
cuando necesitas hablar? (n=140)

por tu familia y seres queridos? (n=140)

3,1% - NUNCA, CASINUNCA O POCAS VECES

I 3,8% - ALGUNAS VECES

16,5% - LA MAYORIA DE VECES

_76,6%
SI, SIEMPRE

| Grafico 13. Apoyo del entorno

Impacto emocional: conclusiones

e la preocupacion por la familia, la
incertidumbre, el miedo y la tristeza son
las principales reacciones emocionales de
las personas con cdncer de pulmon tras el
diagnostico.

El impacto psicoldégico del cdncer de
pulmén afecta, en mayor medida, a
mujeres y d personas de edades mds
jovenes.

El estigma contintia siendo muy marcado y
existen muchas personas que manifiestan
sentirse juzgadas y sentimientos de
culpabilidad y vergtenza.

7.8% - NUNCA, CASI NUNCA O POCAS VECES

. 9,1% - ALGUNAS VECES

20,1%- LA MAYORIA DE VECES

63,1%
Si, SIEMPRE

| Grafico14. Acceso a personas para hablar

e La resiliencia permite que una mayoria

de pacientes valore ahora las cosas mds
importantes de la vida, especialmente las
personas con niveles educativos bajos.

e Existe un déficit en el acceso a recursos de

salud mental: mayoritariamente no acuden
a profesionales de psicologia o psiquiatria,
y 1de cada 5 personas afirman no recibir
tratamiento para su depresion.

e Las ONG y asociaciones de pacientes son

un recurso infrautilizado y poco conocido
entre las personas con cdncer de pulmaon.

44 Magnitud baja (eta2=0,02). Edad media entre quienes acuden: 56,17 — Edad media entre quienes no acuden: 60,1 | 4 Util —
Mujeres: 37,7% - Hombres: 20,56% || ¢ Hay 18,9% mds de casos esperados de personas con metastasis que lo consideran no util. Y
91% menos de casos de personas con enfermedad localizado que lo consideran no til || 47 Util para estud. primarios: 41.7%, estud.
medios: 28,9% y estud. universitarios: 12,8%



| 4.3.ESFERA FAMILIAR Y SOCIAL

A partir del diagndstico se suceden nuevas rutinas y hdbitos que pueden interferir en el entorno
familiar y social. Las amistades y la familia ejercen roles de apoyo, pero, a su vez, estdn igualmente
afectadas por la enfermedad. Es necesario, por tanto, explorar el impacto que la enfermedad
ocasiona en ambas esferas e indagar qué tipo de cambios y repercusiones se han producido a raiz
del diagnéstico.

Repercusiones en entorno familiar y social

El impacto del céncer de pulmén en la familia se valora con un indice de 2,1 (en una escala del 0 al
5), por lo que se observa un menor impacto en comparacién con otros dmbitos, como los planes de
futuro (3,2), el estado emocional (3,1) y la vida cotidiana (2,7).

Este indice inferior se debe a que un nimero amplio de personas (37,2%) ha sefalado que el cancer
de pulmon no ha afectado de ninguna forma a su familia“e.

Cabe destacar que existe una diferencia estadisticamente significativa en el impacto a nivel familiar
entre las personas con enfermedad localizada (indice:1,6) y metastdsica (indice: 2,5)%.

| Grafico15. Impacto en la familia
¢Se havisto afectada

negativamente tu familia
(relaciones, roles, dindmicas,

p p P 2,07
etc) araizdel cdncer de pulmén?

(n=171)

0 “De ninguna forma” & “Totalmente”

A pesar de que el impacto no es tan alto como encontramos que la inmensa mayoria

en otros dmbitos, no deben obviarse dos datos (93,6%) de las personas con cdncer de

importantes: pulmén reconoce que la enfermedad ha

tenido repercusiones en personas de su

e 1de cada 4 pacientes (27.3%) reconoce un entorno mds cercano. Solo un 6,4% dice

alto impacto en la familia (indice de 4-5)%. no haber tenido ninguna repercusion
especifica.

¢ Al plantear la pregunta del grdfico 16, nos

48 Ver datos en Anexo 2 Il % Magnitud baja (eta2=0,04) || ° Ver datos en Anexo 2



éReconoces alguno de los siguientes sintomas en alguna persona
de tu familia o entorno mds cercano a raiz de tu enfermedad? (n=151)

Actitud de sobreproteccion hacia mi
Sobrecarga de responsabilidades
Cansancio fisico

Sentimiento de tristeza continuado

I 53 .3%
I 1%
I 054
I 205%

Cambios en el comportamiento I s
Abandono de aficiones | EGTcNG 12.9%
Falta de concentracion | NN 13.6%
Cambios en la imagen fisica _ 1,0%
Distanciamiento en relaciones con entorno | M ©.8%

| Gréfico 16. Sintomas en el entorno

Analizando los sintomas a nivel individual en
las personas de la familio, mds de la mitad
de pacientes (53,5%) reconoce actitudes de
sobreproteccion de familiares y del entorno
mds cercano. Este dato cobra mds importancia
sicabesitenemosencuentaqueladependencia
de otras personas es uno de los principales
miedos para casila mitad de pacientes (45,0%)5".

En un alto porcentaje de casos identificamos
otros sintomas en el entorno mds cercano
al  paciente como la sobrecarga de
responsabilidades (311%) y el cansancio fisico
(28.4%).Ademds, no se debe obviar el dato de que
1de cada 5 pacientes afirma tener familiares

con sentimientos de tristeza continuados.

El impacto del cdncer de pulmén (real o
potencial) en el bienestar de la familia es causa

de preocupacién por parte de pacientes.

Asi, por ejemplo, el impacto de la enfermedad
en sus seres queridos es la principal causa de
tristeza en losflas pacientes, como se senala
en el apartado anterior (4.2. Esfera emocional
y psicolégico). Ademds, el 924% afirma sentir
sentir una mayor preocupacion por su familia
tras el diagndstico, y un 46,5% dice que las
repercusiones familiares han sido uno de sus
principales miedos a raiz del diagnéstico.

Elimpacto en la familia
es la principal causa de
tristeza para las personas
con cdncer de pulmén.

s Dato extraido de Grdfico 9 Tipos de miedo tras diagndstico (opartado 4.2. Esfera emocional y psicolégico)



Mds alld de las repercusiones que la enfermedad ha ocasionado en las personas de la familia, hemos
querido concretar qué cambios se han producido tras el diagndstico a nivel familiar.

En el dmbito familiar, gqué cambios se han producido tras el
diagnéstico del cdncer de pulmoén? (n=151)
Mayor unién familiar . 43,3
Alto impacto emocional de uno o mds miembros _ 41,3%
Cambios en las rutinas de la familia [ NN £0.0%
Cambios de planes a nivel familiar N 335%
Reorganizacion de tareas y responsabilidades I 3047
Un miembro abandond estudios/trqbdjo _ 9,4%
Distanciamiento familiar _ 79%
He tenido que mudarme al domicilio de otra persona M 25

Un familiar ha tenido que venir a vivir al domicilio M 23

| Gréfico 17. Cambios en el dmbito familiar

El 9% de pacientes afirma que no se ha producido ningin cambio en el entorno familiar
(especialmente entre las personas con enfermedad localizada®?). El restante 90,9% si que reconoce
una serie de cambios, entre lo que destaca un aspecto positivo: una mayor unién familiar a raiz
del cdncer de pulmén.

Cambios en la unidad familiar: perspectiva de género

Es resefnable que el porcentaje de mujeres que manifiesta una mayor unién
familiar es muy superior al de hombres (+25,8%). En cambio, estos sienten
con mucha mayor frecuencia un distanciamiento familiar,en comparacién
con las mujeres (+20,0%). Por tanto, observamos una cierta relacién entre
el géneroy la percepcién del impacto del cdncer de pulmén en la unién-
distanciamiento familiar que invita a profundizar en posteriores estudios.

Las mujeres
sefalan mayor
unioén familiar,
mientras que
Resulta necesario incorporar la perspectiva de género para comprender los hombres
otros cambios en el entorno familiar. De esta forma, se detectan diferencias manifiestan
sobre la percepcion y experiencia de mujeres y hombres sobre los cambios mayor
acontecidos en la familia. Por lo general, las mujeres refieren més cambios distanciamiento.
concretos como, por ejemplo, cambios en las rutinas de la familia y

reorganizacién de tareas y responsabilidades. Ambos son destacados

especialmente por las mujeres en comparacién con los hombres (+31,4% y

+34,0% respectivamente).

52 Las personas con cdncer localizado sefalan un 13,2% mds que ‘ninguno, nada ha cambiado” respecto a las personas con
metdstasis



El contrapunto negativo es el alto impacto emocional que las personas con céncer de pulmén (4
de cada 10) reconocen en uno o mds integrantes de la familia. Recordemos que anteriormente
se senalaba que el 20,8% observaba sentimientos de tristeza continuada en familiares, asi que la
hipotesis es que este impacto se pueda deber a emociones no solo de tristeza, sino también de
miedo, irascibilidad, soledad, agotamiento mental, etc.

Por otro lado, el cdncer de pulmén tiene también el potencial de afectar a las relaciones sociales
de las personas con esta enfermedad. Sin embargo, tal y como muestran los siguientes datos, el
impacto negativo en las amistades es menor que en la familia e incluso se observan, en mayor
medida, repercusiones positivas.

¢Qué implicaciones ha tenido la enfermedad en tu circulo de amistades? (n=151)

Acercamiento de algunas amistades _ 35,3%
Distanciamiento de algunas amistades I 207
Menos oportunidades para estar con las amistades [ N N © s
Relaciones con mayor confianza _ 19,0%
Mds oportunidades para estar con las amistades I 4

Falta de comprension y empatia en algunas amistades I o

Nuevas amistades _ 8,1%

| Grafico18. Repercusiones en amistades

1 de cada 5 pacientes (21,6%) dice que el cdncer de pulmdén no ha tenido ninguna implicacion
(positiva o negativa) en su circulo de amistades (especialmente entre las personas con enfermedad
localizadas®?).

Para el resto de las personas, destaca el siguiente contrapunto entre las dos principales
consecuencias: 35,3% dice que se ha producido un acercamiento de algunas amistades y 20,7%
dice que ha habido un distanciamiento de algunas personas.

En cuanto a las relaciones sociales, uno de los motivos que tradicionalmente se ha asociado con la
soledad y aislamiento social de las personas con cdncer de pulmaén ha sido el estigmay la decision
de no hacer publico el diagndstico entre familiares y/o amistades.

Sin embargo, el presente estudio pone de manifiesto como la normalizacién social del cdncer ha
permitido que cada vez mds pacientes hablen abiertamente de la enfermedad con su entorno.
De esta forma, casi 3 de cada 4 pacientes dfirman que nunca o pocas veces han ocultado la
enfermedad.

53 Las personas con cdncer localizado sefalan un 17,5% mds que ‘ninguno, nada ha cambiado’ respecto a las personas con metdstasis



Trato de mantener la enfermedad en secreto
(n=151)

[ | Si, siempre

W mayoria de las veces
Algunas veces
Pocas veces

B Nunca o casinunca

| erafico 19. Ocultamiento de la enfermedad

Tienden a ocultar mas la
enfermedad los hombres,
las personas que nunca
han fumado y quienes
residen en capitales

de provincia o grandes
municipios.

¢Quiénes tienden a ocultar en mayor
medida la enfermedad?

Entre quienes la ocultan siempre o la mayoria de
las veces, encontramos una mayor proporcion
estadisticamente significativa de hombres
(+15,6), de personas que no han fumado®y de
personas residentes en capitales de provincia y
municipios de mayor tamano.

En este sentido, se observa una concordancia
estadisticamente significativa entre mantener
la enfermedad en secreto y el lugar de
residencia, con una tendencia mayor a ocultar
la enfermedad entre quienes viven en capitales
de provincia®™ yfo residen en municipios de
mayor tamano®®.

Las actitudes y reacciones de algunas personas
respecto a mi enfermedad me han hecho sentirme
mal conmigo mismo/a (n=151)

Si, siempre
La mayoria de las veces

Algunas veces
Pocas veces
B Nunca o casinunca

| Grdfico 20. Malestar ante reacciones del entorno

54 Concordancia entre variables del -31,8% (gcmmo) || ° Concordancia entre variables del -33,6% (gommo) || ¢ Concordancia

entre variables del-491% (gamma)



Seria recomendable profundizar en las causas
por las cuales todavia sigue habiendo un
grupo considerable de personas (16,0%)
que mantienen la enfermedad en secreto
siempre o la mayoria de las veces, y conocer
los motivos por los cuales existen diferencias
tan marcadas por género, antecedentes de
consumo tabdquico y lugar de residencia.

Ocultar la enfermedad quizd esté relacionado
con los datos de la grdfica 20, la cual muestra
que el 20,4% de pacientes manifiesta haberse
sentidomalaconsecuenciadelasreacciones
de personas del entorno.

Estos datos son coherentes con los resultados
de estigma mostrados anteriormente y que
senalan que el 21,6% de personas encuestadas
se ha sentido juzgada y un 19,4% ha sentido
vergUenza por tener cdncer de pulmon.

Observamos que 1de cada 5 pacientes afirma
haberse sentido mal por las reacciones de
otras personas ante su enfermedad, pero
hay grupos de poblacion que sienten mayor
afectacion. En este sentido, encontramos una
correlacion con el haber o no haber fumado,
de forma que a las personas fumadoras
les afectan menos las actitudes de otras
personas®,

57 Concordancia entre variables del -311% (gomma)

Impacto familiar y social: conclusiones

e Existen diferencios destacadas en la
valoracion delimpacto a nivel familiar entre
las personas con cdncer de pulmoén. Un
37.2% afirma que no ha habido afectacion
negativa mientras que un 27,3% reconoce
un alto impacto.

e Mds de la mitad de las personas
detectan actitudes de sobreproteccion
por parte de familiares, y 1 de cada 3
pacientes identifica sobrecarga de

responsabilidades y cansancio fisico en

algunas personas de su entorno.

e Existe un alto impacto emocional del
cdncer de pulmon en los familiares, tal y
como sefalan 4 de cada 10 pacientes. Sin
embargo, el aspecto mds destacado es la
mayor unién familiar.

ocasionar

e la enfermedad puede

repercusiones en las relaciones de
amistad, tanto por producirse una cercania
en este tipo de vinculos (35,3%) como un

distanciamiento (20.7%).

e El 276% de pacientes ha ocultado la
enfermedad al menos en alguna ocasion,
quizd por el temor a las reacciones de
otras personas. Se debe tener en cuenta
que el 204% de pacientes manifiesta
haberse sentido mal a consecuencia de
las reacciones de personas del entorno.



| 4.4.RELACION DE PAREJA Y VIDA SEXUAL

Las parejas de las personas con cdncer de pulmon tienen un papel muy relevante en todo el

proceso de la enfermedad. Son personas que tienen que convivir también con esta patologia y que

pueden presentar sintomas fisicos o emocionales por el impacto de la enfermedad. Y, por otro lado,

son personas cruciales en el cuidado y apoyo a pacientes. Es importante saber de qué forma la

enfermedad ha podido repercutir en la relacion de pareja y, por otro lado, en la sexualidad.

Repercusiones en la pareja y sexualidad

Como se muestra en datos anteriores, el
cuidado de tipo informal es muy destacado y
valorado por pacientes y, en la mayoria de los
casos, recae principalmente en la pareja, de
forma que 6 de cada 10 pacientes acuden a sus
parejas como primera opcion al buscar apoyo.

Es resefiable que la pareja es el principal punto
de apoyo en mayor medida para los hombres
que para las mujeres. Un 28,7% mds de hombres
acuden a sus parejas, mientras que las mujeres
acuden, en mayor proporcion, a la familia
(+12,4%) o amistades (+11,9%).

El 901% de pacientes que ha completado la
encuesta ha tenido pareja estable desde el

é¢A quién o a qué acudes
como primera opcién al
buscar apoyo? (n=140)

| Grafico 21. Primer recurso de apoyo

Pareja
58,2%

diagndstico. Les hemos preguntado acerca de
las posibles repercusiones positivas o negativas
quelaenfermedadhaocasionadoensurelacion
de pareja. Tal y como muestran los siguientes
datos, la enfermedad ha repercutido de forma
mads positiva que negativa en la relacion de
pareja en la mayoria de las personds con
cdncer de pulmon.

3 de cada 4 pacientes con pareja manifiestan
que la relacién se ha visto, de algin modo,
afectada positivamente en el contexto de
la enfermedad, y mds de la mitad (56.4%)
considera que la relacion se ha visto reforzada

tras el diagndstico.

Otro 2,6%
Espiritualidad 2,3%
Prof. sanitario 3,1
| Religion 4,6%

|

Amigo/a 5%



¢De qué forma se ha visto (o se vio) afectada positivamente tu
relacién de pareja en el contexto de la enfermedad? (n=131)

Mejor apoyo mutuo
Mds conciencia del valor del tiempo juntos
Mayores sentimientos de carifno y complicidad

No se ha visto afectada de forma positiva

. 46.5%
I 405%
I £0,3%
e os8%

Mayor aprendizaje mutuo I  13.2%
Mejor comunicacion en la pareja I 5o
Mds tiempo para espacios compartidos I 253

Mayor satisfaccién en la relacién de pareja I o

| erafico 22. Repercusiones positivas en Ia relacién de pareja

De manera destacada se senalan como
principales repercusiones positivas el mejor
apoyo mutuo (465%). la mayor conciencia
del valor del tiempo juntos (405%) y mayores
sentimientos de carifo y complicidad (40,3%).

En cambio, 1 de cada 4 afirma que la relacion
no se ha visto afectada de ninguna forma
positiva, dato que correlaciona con ese 27,2%
que considera que la relacién de pareja no se
ha visto reforzada tras el diagndstico.

En este grupo, identificamos una mayor
proporcion de hombres. Ellos consideran en
mayor medida que las mujeres que la relacién
de pareja ha sido reforzada tras el diagndstico
(+17.3%).

iCrees que la relacién de pareja se ha visto (o se vio)
reforzada a raiz del diagnéstico? (n=131)

| erafico 23. Reforzamiento de la relacién de pareja

Atendiendo al posible impacto negativo de la enfermedad, el dato mds destacado es que la mitad

de pacientes (48,1%) sefiala que la relacién no se ha visto afectada negativamente de ninguna

manera (especialmente entre las personds con enfermedad localizada®). Por el contrario, la principal

repercusion negativa estd relacionada con la reduccion de la vida intima y sexual, que ha sido puesta

de manifiesto por el 39,6% de las personas con cdncer de pulmon y con pareja, muy lejos de otras

consecuencias negativas.

%8 Hay un 211% mds de personas con cdncer localizado que sefialan ‘ninguno, nada ha cambiado” respecto a las personas con

metdstasis



é¢De qué forma se ha visto (o se vio) afectada negativamente tu
relacién de pareja en el contexto de la enfermedad? (0=131)

No se ha visto afectada de forma negativa

La vida intima y sexual se ha reducido

Dificultad para expresar emociones y sentimientos
Mds discusiones y conflictos a partir del diagndstico
No saber como podemos ayudarnos mutuamente
Falta de comprensién/empatia por parte de mi pareja
Malestar por cambio de roles y dindmicas en la pareja
Ruptura de pareja tras el diagndstico

Menos tiempo para tener espacios compartidos

|
]
]
I 5%
I 37
[ ]
I
B osx

B osx

481%
39,5%
16,0%

12,8%
10,9%

| Grafico 24. Repercusiones negativas en la relacién de pareja

Existe cierta relacion entre valorar el impacto en la relacion de pareja de forma positiva o negativa y

el nivel educativo.

Las personas con estudios primarios
afirman que la relacién de pareja no se

ha visto afectada negativamente en un
23,4% mas de casos que quienes tienen
estudios universitarios

Las personas con estudios universitarios
afirman que la relacién de pareja no se
ha visto afectada positivamente en un
14% mds de casos que quienes tienen
estudios primarios

Se observa un alto impacto de la
enfermedad en la vida sexual. Al preguntarles
especificamente a toda la muestra (con o
sin pareja), observamos que 6 de cada 10
han tenido dificultades de indole sexual.
Esta problemdtica se agrava por el escaso
abordaje sanitario que han recibido en este
ambito ya que la mayoria no han acudido a

profesionales para buscar ayuda: el 88,5% de

quienes dicen tener repercusiones de dmbito
sexual no ha acudido a profesionales de la
salud. Este grupo de poblacién se caracteriza
por tener una media de edad mds baja® y
hay una cierta tendencia a concentrarse un
mayor impacto en personas residentes en
municipios de tamano medio®. Estas personas,
ademds, han acudido en menor proporcion a
profesionales de la salud®.

5 Magnitud baja (Eta cuadrado 0,03) |1 & Hay un 13,1% mds de personas en municipios grandes cuya vida sexual no se ha visto
afectada. Por el contrario, se observa un 18,3% menos de casos esperados de municipios medios || ® En los municipios grandes
hay un 9,2% menos de los casos esperados en la categoria “No han acudido a profesionales’, mientras que en los municipios
medios han sefalizado esta cuestion la indican un 12% mds de lo esperado.



éSe ha visto tu vida sexual afectada a raiz del diagnéstico?
¢Has acudido a profesionales sanitarios para buscar ayuda? (n=144)

Si he tenido dificultades de indole
sexual pero no he acudido a
profesionales

Si he tenido dificultades de indole sexual
y he acudido a profesionales de la salud

Mi vida sexual no se ha visto afectada

| erafico 25. Afectacion en sexualidad y acceso a profesionales

Por otro lado, el cdncer de pulmoén tiene
repercusiones de indole social y relacional,
como se refleja en el apartado 4.3 (Esfera
familiar y social). Por ello, hemos preguntado a
las personas sin pareja estable sila enfermedad
ha supuesto una barrera en este sentido.

Lo mayoria de las personas que ha querido
tener pareja afirma que el céncer de pulmén
ha dificultado tener una relacién sentimental,
aunque este dato debe interpretarse con
cautela debido al bajo tamarno muestral de esta
pregunta.

éCrees que la enfermedad te ha
dificultado tener pareja? (n=15)

27,6%

No he querido tener pareja

17,3%
No

10,4% Tal vez

| erafico 26. Dificultad para encontrar pareja



Impacto en pareja y vida sexual: conclusiones

e Llasparejassonlas principales cuidadoras
de las personas con cdancer de pulmoén
(en mayor medida para los hombres con
esta enfermedad), quienes valoran muy
positivamente el apoyo recibido.

e Elproceso de la enfermedad ha tenido un
impacto mds positivo que negativo en la
relacién de pareja y mds de la mitad de
personas afirman que la relacion se ha
visto reforzada tras el diagndstico.

e las principales repercusiones positivas
tras la enfermedad son un mejor apoyo
mutuo en la relacién, mayor conciencia
del valor del tiempo juntos y mayores
sentimientos de carifio y complicidad.

e Las repercusiones de indole sexual son
manifiestas y destacadas no solo por el
colectivo de personas con pareja sino por
un alto porcentaje de todo el conjunto de
pacientes.

e la mayoria de las personas con
dificultades de indole sexual no acuden
a profesionales de la salud para buscar
soluciones.



| 4.5. ESFERA LABORAL Y ECONOMICA

El cdncer de pulmon tiene el potencial de interponerse en el desarrollo profesional de pacientes e
igualmente puede ocasionar ciertas consecuencias econémicastanto porlos cambiosenlosingresos
como en los gastos. A continuacion, se realiza una aproximacion a las diferentes complicaciones de
indole laboral y financiera a las que hacen frente las personas tras el diagndstico.

Repercusiones laborales

La mayoria de personas con céncer de pulmén (88,8%) no trabajaba en el momento de realizar la
encuesta, la mitad de ellos por causas de incapacidad laboral o jubilacion. Es cierto que no solo debe
considerarse el factor “enfermedad” sino también el factor “edad” para explicar este alto volumen de
personas que han cesado su actividad profesional.

Un 30,1% no trabajaba antes del diagndstico, resultado de la elevada edad media de diagnostico
en cdncer de pulmon (64 anos). A pesar de su poco peso porcentual, es llamativo que un 4,2% de
pacientes hayan sido despedidos/as o no renovados/as de su puesto de trabajo.

51,2%
¢Has dejado de trabajar tras el diagnéstico
del céincer de pulmén? (n=144)
30,1%
9,1%
42% 3,4%
] N
Si, por No, no No, he Si, por Si, por haber No, he vuelto
jubilacion trabajaba continuando despido o no dejado el al trabajo
o baja/ antes del trabajando renovacion trabajo
incapacidad diagnéstico durante la
laboral enfermedad

| Grafico 27. Situacion laboral tras diagnéstico

Poniendo la mirada en aquellas personas que han continuado trabajando a pesar de la enfermedad
y en quienes han vuelto a su empleo, un 79,9% afirma haber experimentado dificultades que han
repercutido en su actividad laboral. Asi, por ejemplo, existen dificultades para conseguir alcanzar
el rendimiento profesional habitual previo al diagndstico, tal y como confirma el 55,8% de estas
personas, si bien debemos tomar con cautela estos datos debido ala baja muestra de esta pregunta.



éCudiles son las principales dificultades que has tenido en el trabajo? (n=15)

Mirendimiento ha disminuido
Bajo estado dnimo [ NNGNE 22
Problemas de concentracion y atencion I 00
Conciliar trabajo con secuelas y efectos secundarios I 010
Conciliar el trabajo con las visitas al médico I oc
Cambios no deseados en el puesto de trabajo I o
La enfermedad ha afectado a mis oportunidades de ascenso I 0

Mi relacion con los oompoﬁeros/os ha cambiado | N 7,0%

| Grafico 28. Dificultades en el trabajo

Lamitaddelas personas hanrecurrido aalguna éHas recurrido a alguna medida para facilitar tu
medida para la reincorporacion laboral como, reincorporacién laboral? (n=15)

por ejemplo, flexibilidad horaria, reduccién de
jornada o adaptacion del puesto de trabajo.

Los motivos entre las personas que no lo han
hecho han sido por no haberlo necesitado
(63.3%) y no haber tenido la posibilidad de
solicitarlo (22,0%), si bien estos datos deben ser
considerados con cautela por la baja muestra
para esta pregunta (n=7).

| Grafico 29. Reincorporacion laborall

Repercusiones econémicas £Qué impacto ha tenido el céncer de pulmén a nivel
econémico? (n=142)

Las repercusiones de indole laboral han 51.4%
ocasionado consecuencias negativas en las

personas con cdncer de pulmoén en el dmbito

econdmico. Segun el 45,9% de pacientes, 31.7%
el cancer de pulmén ha tenido un impacto

negativo o muy negativo a nivel econémico, 14.2%
con impacto mayor en los municipios de

2,7%

tamano medio-bajo’ 0%

I
Impacto Impacto No ha Impacto  Impacto
) ) muy negativo tenido positivo muy
| erafico 30. Impacto econémico negativo impacto positivo

82Concordancia entre variables del +39,2% (gamma)



Las principales causas estdn muy ligadas a
la reducciéon de ingresos econémicos como
consecuencia de dejar de trabajar, como se
muestra en la grdfica 31. A las repercusiones en
los ingresos hay que anadir las ocasionadas
en los gastos. De esta forma, el 26,1% ha tenido
mayores gastos por traslado al hospital y un
24,3% por la adquisicion de nuevos hdbitos
como, por ejemplo, cambios en la dieta,
rehabilitacion o la compra de dispositivos o
utensilios para una mejor calidad de vida.

Se observan diferencias en los motivos por
los cuales tienen menor poder adquisitivo en
funcion del nivel educativo. La diferencia mds

éCudles son los motivos de que tengas

Reduccién de ingresos por motivos laborales

Reduccién ingresos por una pension mds
reducida que salario que percibia

Mayores gastos por traslados al hospital
Mayores gastos asociados a nuevos hdbitos

Reduccién de ingresos a nivel familiar

Mayores gastos por compra de medicamentos
y otros productos sanitarios

Mds gastos por acudir a servicios sanitarios privados

Mayores gastos por contraccion de personas cuidadoras

destacada es que mientras que las personas
con estudios primarios destacan los gastos
por traslado al hospital con mds frecuencia
(+25,6% respecto a estudios universitarios),
quienes tienen estudios universitarios hacen
referencia a la reduccion de ingresos por
motivos salariales (+255% respecto a estudios
primarios).

Existe una concordancia entre el nivel
educativo y el impacto econdmico negativo
de la enfermedad®, siendo las personas
con estudios secundarios quienes mayor
afectacién econémica tienen (64% de los casos
con impacto negativo o muy negativo).

menos recursos econémicos? (N=66)

I 0c%
I 0 3%
I 1097
I 5
I

I

| Grafico 31. Motivos de impacto econémico

Impacto laboral y econémico: conclusiones

e Elcdncer de pulmon afecta al rendimiento
profesional y la actividad laboral: 8 de
cada 10 de personas que trabajan en la
actualidad reconocen dificultades para
realizar las tareas de su puesto de trabajo.

¢ Laenfermedadhaocasionado unimpacto
econdmico negativo en casi la mitad de
pacientes.

2 Concordancia entre variables del +26,8% (gamma)

e las causas principales de disponer de
menos  recursos econdmicos  estdn
relacionadas con una reduccion de los
ingresos, si bien se observan igualmente
muchos tipos de gastos asociados a la
enfermedad.






Decdlogo
de propuestas




. Aumentar la accesibilidad a profesionales de la psicologia, trabajo
socialy fisioterapia, principalmente. Solo un 21,3%,7,3% y 10,1% de pacientes
-respectivamente- ha accedido a estos profesionales. Los resultados de
esta encuesta muestran un déficit entre el impacto funcional, emocional
y social y el acceso a estos perfiles profesionales.

. Ofreceratenciénemocionaly soporte durante el proceso de diagnéstico
de forma prioritaria. El momento del diagndstico y el periodo hasta el
inicio de tratamiento son los momentos mds dificiles a nivel emocional,
segun destacan las personas con cdncer de pulmon.

. Facilitar el acceso a cobertura médica y psicolégica para tratar las
complicacionesenlasaludsexualdelaspersonasconcdncerde pulmén.
Mds de la mitad manifiestan tener dificultades, pero mayoritariamente
no acuden a profesionales de la salud.

. Promoverrecursos parahacer frente alimpacto del cansancioy el dolor,
al ser las principales repercusiones fisicas que manifiestan las personas
con cdncer de pulmon, y que ocasionan un deterioro en su autonomia y
vida cotidiana.

. Visibilizar y ofrecer el apoyo de equipos de cuidados paliativos desde el
momento del diagnéstico, sin esperar a etapas finales de la vida. Solo 1
de cada 10 pacientes afirma haber recibido atencidon por parte de estas
unidades, que son un recurso referente en el manejo de sintomas, apoyo
psicosocial y educacion sanitaria.

. Facilitar la derivacion a servicios de salud mental para resolver y ofrecer
atencién a las personas sin diagndstico de depresion pero que creen tenerla
M,0%).

. Priorizar la atencién psicosocial a los grupos de poblacién con cdncer de
pulmoén que manifiestan mayores repercusiones en su autonomia, vida
presente y futura: mujeres; edad mds joven; nivel educativo medio-baijo;
residentes en municipios pequefos; sin antecedentes de consumo tabdquico.

. Visibilizar el papel de las ONG y asociaciones de pacientes como recursos de
apoyo e informacion, ya que la mayoria de las personas encuestadas que no
han acudido a estas organizaciones no saben de qué forma podian serles Util.



9. Desarrollar un modelo de protecciéon social que dé cobertura a las
personas con cdncer de pulmén con mayor vulnerabilidad econémica.
El 14,4% afirma que el impacto a nivel econdmico ha sido muy negativo y
las causas no solo son consecuencia de una reduccion de ingresos sino
también de un aumento de los gastos relacionados con la enfermedad.

10.Cuidar los mensajes que desde el dmbito sanitario y social se transmiten a
las personds con cdncer de pulmén para reducir el estigma, que ocasiona
sentimientos de verglenza, de ser juzgado/a y de culpabilidad: 1 de cada 5
personas con cdncer de pulmon se ha sentido mal por las reacciones de
otras personas en relacion con su enfermedad.
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| ANEXO I. MUESTRA

El tamanio muestral del estudio es de 211 personas. Han sido excluidas las encuestas de las personas
que abandonaron el cuestionario en el primer bloque de preguntas (de tipo socio-demogrdfico
y situacion clinica) y aquellas que han manifestado no haber sido diagnosticadas con cdncer de
pulmaon.

A continuacion, se muestran las caracteristicas muestrales en funcion de las variables género, edad,
nivel educativo, actividad habitual y situacion clinica y de salud.

Género
Tabla sin ponderacién Tabla con ponderacién
Geénero Frecuencia Porcentaje Genero Frecuencia Porcentaje
Mujer 120 56.9 Mujer 6l 287
Hombre 89 42,2 Hombre 149 704
Otro 2 09 Otro 2 0.9
Total 211 100 Total 21 100
Edad

21 25,00 86,00 57,5498 11,15352

N.vdlido
21

(seguin lista)



Lugar de residencia

| Tamario de localidad de residencia

Mds 500.000 14.6% Municipio grande 44.7%
100.000 - 500.000 30.0% Municipio medio 32.6%

50.000-100.000 13,8% Municipio pequeno
20.000- 50.000 14.9%

10.000 - 20.000

Menos 10.000 22.7%

62,1%

| Lugar de residencia No

capital de
provoncia

Nivel educativo — Situacién laboral

| Nivel de estudios

| Actividad: situacién actual

Jubilacién o prejubilacion 35,8%

32,7%

Estudios Baja por incapacidad 34.7%

prima-

rios Trabajando 15,5%

Situacién de desempleo - 5,5%

32,7% Otras situaciones - 5,4%
Estudios secundarios
Labores del hogar . 3%




Diagnéstico y situacién clinica

4,3% | Tipo de céancer de pulmén

40,3% - Cancer de pulmon de células no pequenas
(no microcitico) de tipo adenocarcinoma

22,7% - Cancer de pulmon de células pequenas
(microcitico)

M ns8%-Nosé
8,1% - Otro tipo de cdncer de pulmén

7,6% - Cdncer de pulman de células no pequenas (no
microcitico) de tipo escamoso

5,2% - Cdncer de pulmén de células no pequenas (no
microcitico) no sé el subtipo

4,3% - Cancer de pulmdén mixto de células grandes y
pequenas

3,3%

1,4%

| Fase de la enfermedad

B 38.4%- Cdncer de pulmaén localizado (térax)

37,5%- Cdancer de pulmdén con metdstasis 19,4%

(diseminado)

19,4% - Cdncer de pulmén localizado (térax) y
posteriormente con metdstasis (diseminado)

B 33%-Nosé

B 14%- Otra




| Tratamientos recibidos

68.6%

46,9%

36,5%

26.2%

1,4%

6,5%

2,2%

0.,5%

| situacién clinica

Estoy en tratamiento (hoenun ensayo clinico) 47.7%

Estoy sin tratamiento, pero con enfermedad activa N 55

Estoy en tratamiento dentro de un ensayo clinico I 2

Estoy en remision (libre de enfermedad) .
sin tratamiento desde hace mds de 3 aios

Estoy en remision (libre de enfermedad) sin 5
tratamiento desde hace menos de 1 ano B o

Estoy en remision (libre de enfermedad) sin . .
tratamiento desde hace entre 1y 3 anos 8.4%

Estoy en remision (libre de enfermedad) pero en tratamiento Ml s

| otras enfermedades o tratamientos para algin problema de salud, ademds del céncer de pulmén

Enfermedad/problema hepdtico
No sé

Enfermedad/problema reumdtico
Enfermedod/problemq renal
Enfermedad/problema respiratorio
Diabetes

Enfermedod/problemo cardiaco
Otra

Ninguna

0oz

I 22y

N s

[ K

[ B
I 2 :
I 5
I 1 7%
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| situacién respecto a tabaquismo

49%
Continta fumando

22,8%
Dej6 de

fumar
después del
diagnéstico

49,0%
Dejo6 de
fumar

antes del
diagnéstico




| ANEXO II. DATOS DEL ANALISIS BIVARIADO

Los datos que procedan de un andlisis bivariado estdn disponibles y accesibles en las
tablas del Anexo I, que podrds encontrar en la pdgina web de Fundaciéon MAS QUE IDEAS:
(www.fundacionmasqueideas.org) y de la Asociacién Espanola de Afectados de Céncer de Pulmén
(www.afectadoscancerdepulmon.com).

El anexo Il incluye la siguiente informacion:
¢ Datos categorizados por drea afectada por la enfermedad
e Datos de acceso a profesionales
¢ Datos categorizados por sintoma o efecto secundario
e Datos destacados por “Género”
e Datos destacados por “‘Edad”
¢ Datos destacados por variable “Residir en capital o no capital de provincia”
¢ Datos destacados por variable “Tamano de municipio de residencia’
e Datos destacados por “Nivel educativo’
¢ Datos destacados por “Fase de la enfermedad”

¢ Datos destacados por variable “‘Haber o no fumado”

| ANEXO Ill. CUESTIONARIO

El cuestionario empleado para la recogida de datos estd disponible la pagina web de Fundacion MAS
QUE IDEAS (www.fundacionmasqueideas.org) y de la Asociacion Espafola de Afectados de Cdncer
de Pulmoén (vvww.ofectcndosccnncerdepulmon.oom).
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